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Identification du projet

Déficience intellectuelle et

parentalité : offres alternatives
Titre du projet , ,
d’accompagnement de I'adulte

(DEFIParent)

Coordinateur scientifique du projet Tamara Guénoun, CRPPC (Centre de Recherche en
(société/organisme - laboratoire ou entité de | Psychopathologie et Psychologie Clinique) — Université
rattachement) Lyon 2

Référence de I'appel a projets (hom + année) | 1811034-00

Citez les équipes partenaires (organismes, INTERPSY — Université de Lorraine
structures ou laboratoire de rattachement)

Durée initiale du projet 36 mois

Période du projet (date début — date fin) Octobre 2018 — Octobre 2021

Avez-vous bénéficié d’une prolongation ? Si

oui, de quelle durée ? Oui, jusqu’a avril 2022

Le cas échéant, expliquez succinctement les

- i Confinements liés au COVID 19, congés
raisons de cette prolongation.

maternités de la coordinatrice scientifique

Identification du rédacteur
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Nom du rédacteur du rapport

Tamara Guénoun

Fonction au sein du projet (si différent du
Coordinateur scientifique du projet)

Téléphone

0687911286

Adresse électronique

Tamara.guenoun@univ-lyon2.fr

Date de rédaction du rapport

3/11/22

Indiquer la liste du personnel recruté dans le cadre du projet (si pertinent)

Nom Prénom Qualifications | Date de | Durée du | Type de contrat
recrutement | contrat (en| (CDD, vacation
mois) ..
Veyron La|Estelle Doctorante | Octobre 36 mois, TP | CDD
Croix 2018
Clesse Christophe | Post- Février 6 mois, 20% | Vacation
doctorant | 2020
Clesse Christophe | Post- Février 3 mois, 20% | Vacation
doctorant | 2019
Baesel Lolita BIATSS Février 4 mois, 20% | Vacation
2020
Mauran- Marion BIATSS Novembre |3 mois, 100% | Vacation
Mignorat 2021

Donner la liste des autres personnes impliquées dans le projet.

Nom Prénom Qualifications % de son temps
consacré au projet

Guénoun Tamara Maitre de Conférences 30%

Ciccone Albert Professeur 5%

Essadek Aziz Maitre de Conférences 10%
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Brun Anne Professeur 1%

Smaniotto Barbara Maitre de Conférences 10%

Donner la répartition (en pourcentage) des disciplines mobilisées dans le projet.
- Psychologie clinique 75 %
- Sociologie 25 %

- Contexte et objectif du projet

Les personnes ayant une déficience intellectuelle représentent plus de la moitié des personnes
handicapées accompagnées par les institutions, pour 121 260 places (Bellamy et Bergeron,
2022). Ce fort taux d'institutionnalisation met en évidence les limites sociétales actuelles
concernant 1’inclusion des personnes présentant des troubles du développement intellectuel.
Cela pose également des questions sur I’incidence de cette institutionnalisation sur la liberté de
choix des personnes, notamment en matiére de vie intime et sexuelle.

A la fin des années 90, le journal Charlie Hebdo (Charlie Hebdo, 1997) réveéle les stérilisations
forcées pratiquées en France par les familles et les associations gestionnaires d’établissement
sur les personnes dites « handicapées mentales ». La régression de ces actes et I’évolution du
traitement social des personnes avec handicap ainsi que les politiques d’inclusion pourraient
nous faire penser que la situation des personnes avec déficience intellectuelle s’est améliorée
et que leur parentalit¢ est maintenant possible. Notre recherche s’est interrogée sur les
possibilités et les empéchements relatifs a I’acces a la parentalité des personnes handicapées
accueillies en établissement médico-sociaux.

La problématique centrale de cette étude consiste a s’interroger sur 1’offre d’accompagnement
a la parentalité chez I’adulte en déficience intellectuelle et de considérer en quoi cette offre est
ouverte a la potentielle parentalité des résidents accueillis. Autrement dit, nous voulons explorer
la place de la sexualité et parentalité future des adultes deficients en foyer de vie, foyer
d’hébergement et en foyer d’accueil médicalisé dans I'accompagnement au quotidien tel qu'il
se réalise a I’aide de la sociologie du genre et de la psychologie clinique psychanalytique. Y-a-

t-il un besoin d’accompagnement chez ces personnes déficientes intellectuellement sur un
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projet de devenir parent ? Si oui, quelles sont les pistes d’accompagnement a la parentalité de
ces personnes ?

Ce projet de recherche porte tant sur les usagers que sur les professionnels qui les
accompagnent. En effet, que disent les résidents de leur désir d’étre parent ? Comment
envisagent-ils les étapes de ce projet ? Du point de vue du réseau de soutien, nous souhaitons
mieux comprendre la maniére dont se forgent les modalités de prise en compte des désirs de
parentalité des résidents avec déficience intellectuelle. Chez ces professionnels, mais aussi du
c6té des familles, quelles représentations de la parentalité sont-elles véhiculées ? Comment cela
est-il transmis aux résidents ?

Enfin, le troisiéme objectif s’appuiera sur les conclusions des deux points précédents pour
penser d’autres manieres de former les professionnels a ces questions. Il s’agira aussi de
formuler des préconisations pour transformer I’ offre médico-sociale quant a I’accompagnement

des projets d’avoir des enfants de résidents avec déficience intellectuelle.

- Meéthodologie utilisée

Ce projet de recherche s’inscrit donc dans une analyse psychodynamique et sociologique de la
question, en cherchant a comprendre les éprouvés subjectifs des différents acteurs, impliqués a
différents niveaux : les résidents eux-mémes, leurs familles, les cadres des foyers médico-
sociaux, les professionnels, les partenaires extérieurs travaillant en collaboration avec les foyers
médico-sociaux sur la thématique de la vie affective et sexuelle.

La méthodologie de recherche est essentiellement qualitative. Nous avons débuté par une
« systematic review » par protocole PRISMA de la littérature anglophone et francophone sur
ce théme de recherche. La recherche croise ensuite de I’observation ethnographique en foyer,
des entretiens de recherche individuels auprés des résidents et des professionnels, des entretiens
narratifs aupres des familles de résidents, des groupes de recherche utilisant la photo-expression
aupres des résidents et des professionnels. L usage croisé de ces différents outils de recherche
permet de circonscrire de la maniere la plus compléte possible les différents aspects de
I’accompagnement aux désirs de devenir parents des adultes avec déficience intellectuelle

vivant en foyer, en ne négligeant pas certains aspects.

- Principaux résultats obtenus
o apports en termes de connaissance

L’enquéte de terrain s’est intéressée a trois axes principaux :
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1. Lasocialisation institutionnelle

2. L’accés a la maternité

3. Lasexualité et les violences sexuelles
Un premier axe a concerné la socialisation institutionnelle qui s’est principalement intéressé a
I’expérience quotidienne de vie en milieu institutionnel ainsi qu’a la construction des pratiques
professionnelles.
Un second axe s’est intéressé a I’accés a la maternité des résidentes. Cet axe s’est focalisé sur
les représentations des résidentes concernant le désir d’enfant et les possibilités et empéchement
a la parentalité, ainsi que sur les modalités pratiques mises en ceuvre par les établissements
d’accueil.
Le troisiéme axe s’est penché sur la sexualité et les violences sexuelles. Il a permis d’envisager
les maniéres dont les professionnel-les se représentent la vie sexuelle ainsi que les actions mises
en ceuvre. Il a également orienté la recherche vers la prise en compte des expériences de
violences sexuelles vécues par les résidentes mais également par les femmes professionnelles.
Les résultats mettent en évidence que les institutions construisent des pratiques professionnelles
principalement coercitives avec une vision négative des personnes hébergées. Dans ce contexte
tres défavorable, les comportements des résident-es doivent correspondre a des normes rigides
de soumission a I’autorité laissant peu de place a I’autonomie et a 1’expression de SOi.
Si le désir d’enfant des résidentes s’expriment parfois, les femmes congoivent majoritairement
une impossibilité de se situer sur la question du souhait d’avoir des enfants ou non. Elles
considerent qu’elles sont exclues des questions procréatives du fait des réactions d’opposition
féroces de leur environnement (familles et/ou professionnel-les), de la vie en institution
(présentée comme incompatible avec la vie de famille) et de I’obligation contraceptive.
Pour ce qui touche aux représentations des professionnel-les concernant I’acces a la maternité
des résidentes, les femmes accueillies vont principalement étre jugées comme incapables de
s’occuper des enfants. Ces représentations vont légitimer les pratiques de contréle de la fertilité
principalement incarnées par 1’obligation contraceptive et ses différentes formes.
Les discours sur la sexualité ont tendance a invisibiliser la dimension genrée du traitement
social de la sexualité des personnes handicapées. Cet aspect a été particulierement mis en
lumiere au cours des observations et des entretiens qui ont eu lieu dans le cadre de I’enquéte au
sein des services. Lorsque nous parlons du genre nous faisons référence ici a la réalité qu’il
décrit c’est a dire une division sexuée des individus au sein de laquelle domine les valeurs et
les statuts associés au sexe masculin sur ceux associés traditionnellement au sexe féminin

(Delphy, 2013). Ainsi, le concept de genre est «un outil d’analyse pour étudier les rapports
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sociaux et les normes qui différencient et hiérarchisent les roles des femmes et des hommes
dans une société » (HCE, 2020). Enfin, les résultats concernant les violences sexuelles sont
particulierement inquiétants bien qu’ils corroborent les données récoltées dans la plupart des
recherches internationales sur le sujet ( (Mc Carthy et al., 1997, Vadysinghe et al., 2017, Byrne,
2017, Mailhot Amborski, Amylee, et al., 2021)

Ces résultats ont montré que, de maniere générale, une loi du silence regne sur les sujets de la
sexualité et de I'intimité, tant de la part du personnel de soutien que des familles. La vie sexuelle
des résidents tend a étre considérée comme un probléme supplémentaire, et la velléité
reproductive consciencieusement ignorée. Un responsable d'une maison de soins qui a choisi
de ne pas participer au projet de recherche a déclaré : "VVous n'allez pas mettre des idées d'avoir
des enfants dans la téte de nos résidents".
Les institutions francaises que nous avons étudiées, comme dans de nombreux autres pays
(Murphy & Bantry-White, 2021), ne donnent pas aux résidents les moyens de faire leurs propres
choix pour leur vie sexuelle et leurs droits reproductifs. Le consentement peut étre défini
comme la liberté de faire un choix éclairé, mais comme ces résidents sont souvent dans
I'ignorance sur ces questions, n'ayant jamais été informés du développement sexuel et de la
reproduction, ils sont incapables de consentir réellement.
Le discours des familles et du personnel d'accompagnement a révélé que s'ils reconnaissaient
en théorie le droit des résidents a une vie sexuelle et affective, ces droits étaient entraves en
pratique de maniére plus ou moins implicite. La sexualité est largement un angle mort pour les
familles, et les professionnels ont tendance a la considérer comme une pratique principalement
solitaire, tout en reconnaissant qu'ils ne savent pas ce que les résidents désirent vraiment.
Certains laissent un espace pour une sexualité solitaire, mais pas pour le développement d'une
vie sexuelle relationnelle. C'était particulierement vrai pour les professionnels travaillant avec
des personnes présentant une déficience intellectuelle sévere, en accord avec d'autres études sur
ce sujet (de Geus-Neelen et al., 2019).
La sexualité solitaire est en quelque sorte percue par le personnel comme un symptéme du
handicap, une vision dans laquelle la sexualité du résident est également handicapée (Giami et
al., 1983). Pourtant, cette sexualité solitaire décrite par les professionnels pourrait tout autant
étre comprise comme un comportement adaptatif des résidents aux regles restrictives
auxquelles ils sont confrontés (McDaniels & Fleming, 2016). Face aux questions relatives aux
relations, au désir de parentalité ou de mariage, les professionnels et les membres de la famille
sont contraints de considérer les résidents comme des adultes sexuellement matures. Ignorer
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ces désirs maintient les résidents dans la position sociale d’handicapé (Fournier, 2020), révélant
méme une forme de stigmatisation du handicap dans ces institutions (Taylor Gomez, 2012). La
situation était différente en ce qui concerne les familles, qui conservent souvent une perception
de leur proche déficient intellectuel comme un éternel enfant. Les familles ne semblaient pas
avoir recu de soutien sur les interactions des adultes avec leur proche, et les entretiens d'histoire

de vie menés avec elles tendaient a se limiter a I'enfance de leur proche.

o Apports en termes d’action de santé publique

Ce projet va pouvoir éclairer les politiques publigues sur la nécessité dans chaque département
de services dédiés a I’accompagnement a la vie affective et aux désirs de devenir parent des
personnes en situation de déficience intellectuelle. Les personnes ont de multiples
interrogations et manquent cruellement d’espace dédiés pour adresser ces questions et trouver
des réponses. Ces espaces dediés, qui existent localement dans certaines régions de la France
(les papillons blancs en Haut-de-France ou I’association Marguerite Sinclair dans le Grand-Est)
serviraient également de lieux ressource pour les professionnels et les familles, du point de vue
de leur formation, comme d’espaces ou trouver des réponses a leurs questionnements sur ces
sujets épineux. L’étude a montré combien, actuellement, les professionnels et les familles
manquent de clés de compréhension pour arriver a se positionner face aux expressions de la vie
intime et sexuelle des résidents. Ainsi, en appui sur ces services dédiés, les établissements
médico-sociaux pourraient véritablement inclure la dimension affective et sexuelle dans le
projet de vie des personnes. Cela est trop peu fait actuellement.
Ces services pourraient prendre différentes formes, en inspiration sur ce qui existe déja : lieu
ressource, appartements d’expérimentation, foyers parents-enfants.
L’enquéte de terrain a également permis de mettre en évidence un constat particulierement
préoccupant : la vie en institution impose des conditions d’existence extrémement limitées, des
exigences disciplinaires abusives et expose les personnes a des violences systémiques. Les
femmes hébergées sont les premieres victimes d’un continuum de violences qui s’exerce sur
elles & tous les niveaux.
Nos constats nous amenent a penser que la vie en institution, malgré toutes les bonnes intentions
énoncées par les directions des établissements medico-sociaux et les associations gestionnaires,
est difficilement compatible avec 1’épanouissement, 1’inclusion sociale, le respect des droits et
I’exercice de la citoyenneté. La grande majorité des personnes rencontrées souhaitent vivre
dans un logement individuel, leurs conditions de vie en institution représente une expérience
J&1ReSP
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douloureuse et continue d’exclusion sociale. Cependant, certaines personnes ayant vécu
quelque temps en appartement nous alertent sur les violences auxquelles elles ont également
¢été soumises et contre lesquelles elles n’ont pas pu se protéger. Ainsi, non seulement certaines
personnes ont besoin d’un accompagnement quotidien en ce qui concerne leur hygiéne, leur
santé et leurs expériences sociales mais toutes sont confrontées a une société discriminante et
dangereuse. Les logements individuels & destination des personnes en situation de handicap
doivent pouvoir prendre en compte I’ensemble de ces aspects, permettre 1’acces a des services
de soutien et d’accompagnement social mais également effectuer un travail de fond avec la
population afin que chacun-e participe a favoriser la sécurité et le bien-étre de tous et toutes.
L’¢éducation a la sexualité, la sensibilisation aux problématiques variées que recouvre cette
thématique devraient pouvoir étre considérées comme une priorité pour une population
particulierement vulnérable. Les professionnel-les doivent étre formé-es aux violences
sexuelles afin de donner des outils de prévention aux résident-es, d’identifier les situations a

risques et d’orienter les victimes vers des services de prises en charge adaptés notamment.

- Impacts potentiels de ces résultats et perspectives pour la décision publique
(politique de santé publique, politique de ’autonomie, ...)
Cette eétude montre clairement combien les établissements médico-sociaux, aussi soucieux
soient-ils du bien-étre de leurs résidents, par les regles de vie en collectivité nécessairement
imposés, limitent considérablement la liberté de choisir pour soi-méme en termes de vie intime
et sexuelle pour les résidents. La question de la parentalité reste un sujet tabou. La vie sexuelle
des résidents est mal comprise ou ignorée dans les choix des institutions sur leur gestion
quotidienne. La contraception est utilisée de maniere coercitive, avec des pratiques de chantage
affectif, prenant les résidents en étau. Si les meeurs ont indéniablement évolué ces dernieres
années, il reste encore beaucoup de chemin a parcourir pour que la personne avec déficience
intellectuelle vivant en foyer puisse déployer sa pleine autonomie en termes de vie intime et
sexuelle. Les résidents de foyers meédico-sociaux avec déficience intellectuelle n’ont
aujourd’hui pas toutes les clés pour s’orienter et bien choisir pour eux-mémes pour se vivre
pleinement comme des adultes autonomes quant a leurs vies intimes et sexuelles. Une évolution

sur ces sujets devra en passer par :

- Laconstitution par département de services dédiés a I’accompagnement de la parentalité

et de la vie intime et sexuelle des personnes avec déficience intellectuelle
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- Des formations aux personnes avec déficience intellectuelle dés 1’enfance et
I’adolescence sur leur corps, la vie intime, la vie sexuelle pour ne pas étre laissées dans

I’ignorance sur ces aspects fondamentaux de leur vie.

- Des formations aux professionnels de ’accompagnement médico-social sur la vie
intime et sexuelle des personnes avec déficience intellectuelle et sur les violences

sexuelles et sexistes

- Le démantelement des grands établissements médico-sociaux vers des structures plus
petites, qui permettent un encadrement et un accompagnement nécessaire pour ce public

dépendant, tout en en diminuant la contrainte de la vie en collectivité

- Contexte et objectif du projet

Au niveau national, on décompte 12 430 établissements et services d’hébergement pour les
personnes handicapées de tous ages. Parmi ces structures, 8 260 accueillent des adultes et
proposent 121 260 places pour des personnes présentant une déficience intellectuelle (Bergeron
et Dauphin., 2020). Les personnes ayant une déficience intellectuelle représentent plus de la
moitié des personnes handicapées accompagnées par les institutions (Bellamy et Bergeron,
2022). Ce fort taux d'institutionnalisation met en évidence les limites sociétales actuelles
concernant 1’inclusion des personnes présentant des troubles du développement intellectuel.
Cela pose également des questions sur I’incidence de cette institutionnalisation sur la liberté de
choix des personnes, notamment en matiére de vie intime et sexuelle.

A la fin des années 90, le journal Charlie Hebdo (Charlie Hebdo, 1997) révéle les stérilisations
forcées pratiquées en France par les familles et les associations gestionnaires d’établissement
sur les personnes dites « handicapées mentales ». L article daté du 10 septembre 1997, s’appuie
sur la recherche de Nicole Diederich (Diederich, 1998) et avance le chiffre de 15 000 femmes
stérilisées de force. La legislation a ensuite évoluée pour mettre fin a ces pratiques. Au début
des années 2000, on note une certaine tolérance a 1’égard de ces pratiques (Bachelard-Jobard,
2001) Dans un contexte de durcissement du cadre législatif face aux stérilisations des personnes

sous tutelle et de rappel du respect des droits des personnes en situation de handicap?, ce type

1 Loi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale et Loi n° 2005-
102 du 11 fevrier 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées
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de pratiques semble avoir régressé mais constitue toujours une réalité pour les femmes
handicapées et particulierement pour les femmes cinquantenaires avec déficience intellectuelle
(Serrato et al., 2021). La régression de ces actes et I’évolution du traitement social des personnes
avec handicap ainsi que les politiques d’inclusion pourraient nous faire penser que la situation
des personnes avec déficience intellectuelle s’est améliorée et que leur parentalité est
maintenant possible. Notre recherche s’est interrogée sur les possibilités et les empéchements
relatifs a I’accés a la parentalité des personnes handicapées accueillies en établissement médico-
sociaux.

Ce projet de recherche répond a plusieurs objectifs :

1. Evaluation des désirs non-visibles des usagers du coté d’une vie intime et d’un projet de

devenir parent ;

2. Evaluation des modes d’accompagnement actuels et de la formation des professionnels sur

la question ;

3. Elaboration d’une méthodologie de formation des professionnels et de travail avec les
usagers sur ces questions pour offrir des pistes d’offre d’accompagnement alternatif a la vie
affective, sexuelle et aux projets de parentalité des adultes en situation de déficience

intellectuelle de modérée a sévere.

La problématique centrale de cette étude consiste a s’interroger sur 1’offre d’accompagnement
a la parentalité chez I’adulte en déficience intellectuelle et de considérer en quoi cette offre est
ouverte a la potentielle parentalité des résidents accueillis. Autrement dit, nous voulons explorer
la place de la sexualité et parentalité future des adultes déficients en foyer de vie, foyer
d’hébergement et en foyer d’accueil médicalisé dans I'accompagnement au quotidien tel qu'il
se réalise. Y-a-t-il un besoin d’accompagnement chez ces personnes déficientes
intellectuellement sur un projet de devenir parent ? Si oui, quelles sont les pistes

d’accompagnement a la parentalité de ces personnes ?

Ce projet de recherche porte tant sur les usagers que sur les professionnels qui les
accompagnent. En effet, que disent les résidents de leur désir d’étre parent ? Comment
envisagent-ils les étapes de ce projet ? Du point de vue du réseau de soutien, nous souhaitons
mieux comprendre la maniére dont se forgent les modalités de prise en compte des désirs de
parentalité des résidents avec déficience intellectuelle. Chez ces professionnels, mais aussi du
coté des familles, quelles représentations de la parentalité sont-elles véhiculées ? Comment cela
est-il transmis aux residents ?
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Enfin, le troisiéme objectif s’appuiera sur les conclusions des deux points précédents pour
penser d’autres maniéres de former les professionnels & ces questions. Il s’agira aussi de
formuler des préconisations pour transformer 1’offre médico-sociale quant a I’accompagnement
des projets d’avoir des enfants de résidents avec déficience intellectuelle.

L’¢évaluation des propositions d’accompagnements a la vie affective et a la parentalité des
personnes en déficience intellectuelle modérée a sévére s’inscrit donc dans un contexte jalonné
de problématiques plurielles. L’accés a la parentalité est un droit fondamental pour tout étre
humain, de méme que la possibilité¢ d’avoir une vie affective et sexuelle. Ces points sont-ils
toujours respectés et compris par I’environnement familial et institutionnel ? De plus, sans
information, les personnes ne peuvent consentir librement. Cet aspect fait de la question un
enjeu fort a la fois sur le plan juridique et éthique, mais également sur un versant de santé
publique. En effet, I’information, la sensibilisation et I’accompagnement précoce permettent de
réduire les risques de grossesses non deésirées, de violences sexuelles et de souffrances

psychologiques.

- Méthodologie utilisée

Ce projet de recherche s’inscrit donc dans une analyse psychodynamique et sociologique de la
question, en cherchant a comprendre les éprouvés subjectifs des différents acteurs, impliqués a
différents niveaux : les résidents eux-mémes, leurs familles, les cadres des foyers médico-
sociaux, les professionnels, les partenaires extérieurs travaillant en collaboration avec les foyers
médico-sociaux sur la thématique de la vie affective et sexuelle.

La méthodologie de recherche est essentiellement qualitative. Nous avons débuté par une
« systematic review » par protocole PRISMA de la littérature anglophone et francophone sur
ce theme de recherche. La recherche croise ensuite de 1’observation ethnographique en foyer,
des entretiens de recherche individuels auprés des résidents et des professionnels, des entretiens
narratifs aupres des familles de résidents, des groupes de recherche utilisant la photo-expression
aupres des résidents et des professionnels. L’usage croisé de ces différents outils de recherche
permet de circonscrire de la maniere la plus compléete possible les différents aspects de
I’accompagnement aux désirs de devenir parents des adultes avec déficience intellectuelle

vivant en foyer, en ne négligeant pas certains aspects.

Au total, nous avons passé en revue plus de 894 documents scientifiques internationaux sur la

thématique, grace a la méthode de la « systematic review » et extrait 6 catégories thématiques :
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les enjeux de la vie sexuelle des personnes avec déficience intellectuelle, les outils
d’accompagnement a la vie sexuelle et a la parentalité, la parentalité des personnes avec
déficience intellectuelle, la formation des professionnels, les enjeu éthiques et Iégaux, la
dimension meédico-légal de la vie sexuelle et de la parentalité des personnes avec déficience
intellectuelle.

Nous avons mené 51 entretiens de recherche auprés de professionnels et professionnelles
(répartition f/h : 72% femmes), ainsi que 4 groupes de recherche avec des professionnels, en
appui également de I’outil de la photo-expression. La encore, notre but était de permettre une
prise en compte complete de la parole des professionnels de foyers.

Au préalable de ces groupes de professionnels, nous avons mené 5 entretiens de recherche avec

I’équipe managériale des foyers.

Ainsi, nous avons mené 35 entretiens avec des professionnel-les exercant au sein des services
médico-sociaux et 16 entretiens de recherche avec des partenaires extérieurs avec lesquels les
foyers travaillent habituellement sur les questions de vie affective et sexuelles des résidents :
formateurs, planning familiaux, équipes mobiles, services d’accompagnement a la parentalite),
artistes. Les entretiens aupres de structures spécialisées dans 1I’accompagnement a la parentalité
des personnes en situation de handicap mental ont été étendus a toute la France. La région

Auvergne-Rhone-Alpes ne dispose pas de ce type de services.

Enfin, nous avons mené 8 entretiens de recherche narratifs avec des parents et proches de

résidents de foyers médico-sociaux.

Nous avons rencontré 47 des résident-es (35 femmes et 12 hommes) et mené 12 sessions de
groupe de recherche (2 séances de groupe se sont déroulées en mixité et 10 séances en non-
mixité).

Ces résultats ont donné lieu a des analyses de contenus et analyses thématiques d’abord par

corpus et ensuite croisées.

Analyse réflexive sur la méthodologie adoptée

Cette méthodologie de recherche se voulait la plus possible en appui sur le terrain et aux prises avec le
quotidien de la vie en établissements médico-social. De plus, il importait de prendre en compte la parole
de tous les acteurs concernés, les personnes avec déficience intellectuelle en premier lieu. Ce public
peut en effet étre invisibilisé. Nous pensons que cette méthodologie de recherche a bel et bien permis

d’une part de porter la parole et le vécu de ces adultes en foyers médico-sociaux, d’autre part de relater

les difficultés quotidiennes des établissements médico-sociaux quant a la vie intime et sexuelle des
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résidents. Cette méthodologie a cependant été couteuse, justement parce que les établissements nous ont
difficilement ouvert leurs portes et le dialogue avec les équipes a eu du mal a se prolonger sur le moyen
et long terme. Nous avons par exemple eu du mal a faire des restitutions de la recherche aux
établissements. 1l est certain que certains de nos résultats et certaines de nos conclusions pouvaient étre
difficile a entendre. Cependant, dans plusieurs cas, le dialogue avait été interrompu avant méme que
nous ayons pu partager quoi gque ce soit de nos analyses. Cette méthodologie de recherche a donc été
riche et nous a permis de venir épingler trés exactement ce que nous souhaitions étudier : la maniére
dont la vie institutionnelle des foyers médico-sociaux peut invisibiliser le désir des résidents par une
logique de vie en collectivité qui a du mal a co-exister avec d’autres dimensions sociales et

psychologiques des individus. En ce sens, les foyers médico-sociales telles qu’elles fonctionnent

actuellement pourraient étre pensées comme des « institutions totales »2.

- Principaux résultats obtenus

o Apports en termes de connaissance

L’enquéte de terrain s’est intéressée a trois axes principaux :

4. Lasocialisation institutionnelle

5. L’accés a la maternité

6. La sexualité et les violences sexuelles
Un premier axe a concerné la socialisation institutionnelle qui s’est principalement intéressé a
I’expérience quotidienne de vie en milieu institutionnel ainsi qu’a la construction des pratiques
professionnelles.
Un second axe s’est intéressé a I’acces a la maternité des résidentes. Cet axe s’est focalisé sur
les représentations des résidentes concernant le désir d’enfant et les possibilités et empéchement
a la parentalité, ainsi que sur les modalités pratiques mises en ceuvre par les établissements
d’accueil.
Le troisieme axe s’est penche sur la sexualité et les violences sexuelles. 1l a permis d’envisager
les manieres dont les professionnel-les se représentent la vie sexuelle ainsi que les actions mises
en ceuvre. Il a également orienté la recherche vers la prise en compte des expériences de

violences sexuelles vécues par les résidentes mais également par les femmes professionnelles.

2 Goffman, E. (1968). Asiles: études sur la condition sociale des malades mentaux et autres reclus.
Editions de minuit.
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Les résultats mettent en évidence que les institutions construisent des pratiques professionnelles
principalement coercitives avec une vision négative des personnes hébergées. Dans ce contexte
tres défavorable, les comportements des résident-es doivent correspondre a des normes rigides
de soumission a I’autorité laissant peu de place a I’autonomie et a 1’expression de SOi.

Si le désir d’enfant des résidentes s’expriment parfois, les femmes congoivent majoritairement
une impossibilité de se situer sur la question du souhait d’avoir des enfants ou non. Elles
considerent qu’elles sont exclues des questions procréatives du fait des réactions d’opposition
féroces de leur environnement (familles et/ou professionnel-les), de la vie en institution
(présentée comme incompatible avec la vie de famille) et de I’obligation contraceptive.

Pour ce qui touche aux représentations des professionnel-les concernant 1’accés a la maternité
des résidentes, les femmes accueillies vont principalement étre jugées comme incapables de
s’occuper des enfants. Ces représentations vont légitimer les pratiques de contréle de la fertilité
principalement incarnées par 1’obligation contraceptive et ses différentes formes.

Les discours sur la sexualité ont tendance a invisibiliser la dimension genrée du traitement
social de la sexualité des personnes handicapées. Cet aspect a été particulierement mis en
lumiere au cours des observations et des entretiens qui ont eu lieu dans le cadre de 1’enquéte au
sein des services. Lorsque nous parlons du genre nous faisons référence ici a la réalité qu’il
décrit c’est a dire une division sexuée des individus au sein de laquelle domine les valeurs et
les statuts associés au sexe masculin sur ceux associés traditionnellement au sexe féminin
(Delphy, 2013). Ainsi, le concept de genre est « un outil d’analyse pour étudier les rapports
sociaux et les normes qui différencient et hiérarchisent les réles des femmes et des hommes
dans une société » (HCE, 2020). Enfin, les résultats concernant les violences sexuelles sont
particulierement inquiétants bien qu’ils corroborent les données récoltées dans la plupart des
recherches internationales sur le sujet ( (Mc Carthy et al., 1997, Vadysinghe et al., 2017, Byrne,
2017, Mailhot Amborski, Amylee, et al., 2021)

Il ressort de I’étude que dans les foyers qui ont constitué le terrain de recherche les femmes
résidentes sont majoritairement empéchées de se positionner concernant leur choix d’accéder a
la parentalité ou de rester sans enfant. Nous faisons ressortir que ce constat est en lien avec les
mécanismes mis en place par I’institution pour décourager les femmes d’étre méres. Nous avons
repére trois eléments principaux :

1) L’organisation

2) Les discours déficitaires

3) Le controle contraceptif
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Ainsi, les obstacles organisationnels vont indiquer 1’impossibilité structurelle d’accompagner
des familles, les processus discursifs vont mettre 1’accent sur les incapacités supposées des
femmes hébergées a étre meres, les pratiques de forgcage contraceptif garantissent aux
établissements le contréle externalisé du corps et de la fécondité des résidentes. La nécessité
d’organiser leur infertilité ne passe donc plus aujourd’hui par des stérilisations forcées mais par
I’'usage de la contraception (Mc Carthy, 2009). Il apparait également que la vie en institution
constitue un contexte ou les agressions sexuelles sont trés fréquentes. Ces violences sont
utilisées pour Iégitimer et maintenir des pratiques coercitives aupres des personnes accueillies
qui vont étre encore plus défavorables aux résidentes. D’un point de vue institutionnel mais
plus largement au sein de la société dans son ensemble, 1’idée que la seule prévention efficace
réside dans le contrdle du corps des femmes est prédominante. Ainsi, si le forcage contraceptif
est justifié par I’institution dans le cadre de la “prévention” des grossesses issues de viols,
d’autres parametres de controle s’exercent sur les femmes prenant plusieurs formes : la
régulation de leurs relations affectives par I’institution (réglementation de la vie de couple dans
lesquelles les femmes doivent se soumettre a des régles qui leur sont défavorables), le contréle
de leur apparence ainsi qu’une information concernant la sexualité, leurs corps et le plaisir
sexuel trés parcellaire. L’ensemble de ces paramétres engendre une forte limitation de leur
autonomisation sexuelle. En effet, les résidentes rencontrées évoquent leur crainte de la
sexualité et leur ignorance a ce sujet. Cette peur et cette méconnaissance est en grande partie
liée au contexte de violence qui les entoure. Elles font souvent le choix de se détourner de la
sexualité, de renoncer aux relations amoureuses pour ne pas “s’attirer des problémes”. On
assiste donc a un renversement des injonctions faites aux femmes qui sont traditionnellement
socialement encourageées a entrer en conjugalité et a devenir meéres ainsi qu’une mise en lumiere
de la fonction normalisatrice de la contraception (Bajos, Ferrand, 2008). Celle-ci s’apparente a
un outil de domestication efficace (Ruault, 2015) qui, loin de permettre aux femmes résidentes
de s’approprier leur corps et leur sexualité, augmente leur vulnérabilité face aux agressions

sexuelles.

Ces résultats ont montré que, de maniere générale, une loi du silence regne sur les sujets de la
sexualité et de l'intimité, tant de la part du personnel de soutien que des familles. La vie sexuelle
des résidents tend a étre considérée comme un probléme supplémentaire, et la velléité
reproductive consciencieusement ignorée. Un responsable d'une maison de soins qui a choisi
de ne pas participer au projet de recherche a déclaré : "VVous n'allez pas mettre des idées d'avoir

des enfants dans la téte de nos résidents".
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Les institutions francaises que nous avons étudiées, comme dans de nombreux autres pays
(Murphy & Bantry-White, 2021), ne donnent pas aux résidents les moyens de faire leurs propres
choix pour leur vie sexuelle et leurs droits reproductifs. Le consentement peut étre défini
comme la liberté de faire un choix éclairé, mais comme ces résidents sont souvent dans
I'ignorance sur ces questions, n‘ayant jamais été informés du développement sexuel et de la
reproduction, ils sont incapables de consentir réellement.

Le discours des familles et du personnel d'accompagnement a révélé que s'ils reconnaissaient
en théorie le droit des résidents a une vie sexuelle et affective, ces droits étaient entraves en
pratique de maniere plus ou moins implicite. La sexualité est largement un angle mort pour les
familles, et les professionnels ont tendance a la considérer comme une pratique principalement
solitaire, tout en reconnaissant qu'ils ne savent pas ce que les résidents désirent vraiment.
Certains laissent un espace pour une sexualité solitaire, mais pas pour le développement d'une
vie sexuelle relationnelle. C'était particulierement vrai pour les professionnels travaillant avec
des personnes présentant une déficience intellectuelle sévere, en accord avec d'autres études sur
ce sujet (de Geus-Neelen et al., 2019).

La sexualité solitaire est en quelque sorte percue par le personnel comme un symptdme du
handicap, une vision dans laquelle la sexualité du résident est également handicapée (Giami et
al., 1983). Pourtant, cette sexualité solitaire décrite par les professionnels pourrait tout autant
étre comprise comme un comportement adaptatif des résidents aux regles restrictives
auxquelles ils sont confrontés (McDaniels & Fleming, 2016). Face aux questions relatives aux
relations, au désir de parentalité ou de mariage, les professionnels et les membres de la famille
sont contraints de considérer les résidents comme des adultes sexuellement matures. Ignorer
ces désirs maintient les résidents dans la position sociale d’handicapé (Fournier, 2020), révélant
méme une forme de stigmatisation du handicap dans ces institutions (Taylor Gomez, 2012). La
situation était différente en ce qui concerne les familles, qui conservent souvent une perception
de leur proche déficient intellectuel comme un éternel enfant. Les familles ne semblaient pas
avoir regu de soutien sur les interactions des adultes avec leur proche, et les entretiens d'histoire

de vie menés avec elles tendaient a se limiter a I'enfance de leur proche.

o Apports en termes d’action de santé publique

Ce projet va pouvoir éclairer les politiques publiques sur la nécessité dans chaque département
de services dédiés a I’accompagnement a la vie affective et aux désirs de devenir parent des
personnes en situation de deficience intellectuelle. Les personnes ont de multiples
N
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interrogations et manquent cruellement d’espace dédiés pour adresser ces questions et trouver
des réponses. Ces espaces dédiés, qui existent localement dans certaines régions de la France
(les papillons blancs en Haut-de-France ou I’association Marguerite Sinclair dans le Grand-Est)
serviraient également de lieux ressource pour les professionnels et les familles, du point de vue
de leur formation, comme d’espaces ou trouver des réponses a leurs questionnements sur ces
sujets épineux. L’étude a montré combien, actuellement, les professionnels et les familles
manquent de clés de compréhension pour arriver a se positionner face aux expressions de la vie
intime et sexuelle des résidents. Les établissements viennent introduire du flou a cet endroit en
faisant valoir leur mission de protection de ce public vulnérable. Ainsi, en appui sur ces services
dédiés, les établissements médico-sociaux pourraient véritablement inclure la dimension
affective et sexuelle dans le projet de vie des personnes. Cela est trop peu faitactuellement.
Ces services pourraient prendre différentes formes, en inspiration sur ce qui existe déja : lieu
ressource, appartements d’expérimentation, foyers parents-enfants.
L’enquéte de terrain a également permis de mettre en évidence un constat particulierement
préoccupant : la vie en institution impose des conditions d’existence extrémement limitées, des
exigences disciplinaires abusives et expose les personnes a des violences systémiques. Les
femmes hébergées sont les premieres victimes d’un continuum de violences qui s’exerce sur
elles a tous les niveaux. Les pratiques visant a contrdler leur fécondité et s’assurer de leur
stérilité vont cibler a la fois leur intérét pour la vie en couple, leur apparence et leur
comportement mais également, comme nous I’avons présenté dans ce rapport, leur corps et leur
intégrité corporelle. Les actions menées par les professionnel-les a ce sujet sont rarement
considérées comme des pratiques discutables et toujours légitimées par I’interdit de procréation
sociale et la crainte des grossesse issues de viols. Les violences sexuelles étant elles-mémes
considérées comme une fatalité au sein des établissements ; les professionnel-les évoquent
souvent I’idée que les violences sexuelles sont inhérentes a la vie en collectivite.
En 2017 la rapporteuse spéciale sur les droits des personnes handicapées de I’Organisation des
Nations unies (ONU) Catalina Devandas-Aguilar visite la France. Elle constate qu’un grand
nombre de personnes vivent en établissements médico-sociaux et dans son rapport,
recommande au gouvernement “d’inscrire la désinstitutionnalisation des personnes
handicapées au rang de priorité” (p.21):

“La rapporteuse spéciale demande instamment au Gouvernement d'adopter un plan

d’action concret pour fermer progressivement tous les établissements existants et

transformer le marché actuel de 1’offre de services aux personnes handicapées en une

offre de services de proximité, notamment en matiére de logements adaptés.” (p.14)
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Nos constats nous aménent a penser que la vie en institution, malgré toutes les bonnes intentions
énoncées par les directions des établissements médico-sociaux et les associations gestionnaires,
est incompatible avec 1’épanouissement, 1’inclusion sociale, le respect des droits et I’exercice
de la citoyenneté. La grande majorité des personnes rencontrées souhaitent vivre dans un
logement individuel, leurs conditions de vie en institution représente une experience
douloureuse et continue d’exclusion sociale. Cependant, certaines personnes ayant vécu
quelque temps en appartement nous alertent sur les violences auxquelles elles ont également
¢été soumises et contre lesquelles elles n’ont pas pu se protéger. Ainsi, non seulement certaines
personnes ont besoin d’un accompagnement quotidien en ce qui concerne leur hygiene, leur
santé et leurs expériences sociales mais toutes sont confrontées a une société discriminante et
dangereuse. Les logements individuels & destination des personnes en situation de handicap
doivent pouvoir prendre en compte I’ensemble de ces aspects, permettre 1’acces a des services
de soutien et d’accompagnement social mais également effectuer un travail de fond avec la
population afin que chacun-e participe a favoriser la sécurité et le bien-étre de tous et toutes.
L’éducation a la sexualité, la sensibilisation aux problématiques variées que recouvre cette
thématique devraient pouvoir étre considérées comme une priorité pour une population
particulierement vulnérable. Les professionnel-les doivent étre formé-es aux violences
sexuelles afin de donner des outils de prévention aux résident-es, d’identifier les situations a

risques et d’orienter les victimes vers des services de prises en charge adaptés notamment.

- Impacts potentiels de ces résultats et perspectives pour la décision publique
(politique de santé publique, politique de ’autonomie, ...)
Cette étude oriente vers une toute autre perspective en termes de politique d’autonomie des
personnes avec déficience intellectuelle. Cette étude montre clairement combien les
établissements médico-sociaux, aussi soucieux soient-ils du bien-étre de leurs résidents, par les
regles de vie en collectivité nécessairement imposés, limitent considérablement la liberté de
choisir pour soi-méme en termes de vie intime et sexuelle pour les résidents. La question de la
parentalité reste un sujet tabou. La vie sexuelle des résidents est mal comprise ou ignorée dans
les choix des institutions sur leur gestion quotidienne. La contraception est utilisée de maniére
coercitive, avec des pratiques de chantage affectif, prenant les résidents en étau. Si les moeurs
ont indéniablement évolué ces derniéres années, il reste encore beaucoup de chemin a parcourir
pour que la personne avec déficience intellectuelle vivant en foyer puisse déployer sa pleine
autonomie en termes de vie intime et sexuelle. Les résidents de foyers médico-sociaux avec

déficience intellectuelle n’ont aujourd’hui pas toutes les clés pour s’orienter et bien choisir pour
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eux-mémes pour se vivre pleinement comme des adultes autonomes quant a leurs vies intimes

et sexuelles. Une évolution sur ces sujets devra en passer par :

- Laconstitution par département de services dédiés a I’accompagnement de la parentalité
et de la vie intime et sexuelle des personnes avec déficience intellectuelle — services
nommés comme tel car il est important de ne pas éluder cet aspect du possible devenir
parents des personnes. Comme souligné plus haut, le devenir parent des personnes est
aujourd’hui sciemment invisibilisé dans certaines régions de France. Or, la personne
doit pouvoir faire son choix par elle-méme, plutét que d’étre contrainte par son

entourage a ne pas avoir d’enfant

- Des formations aux personnes avec déficience intellectuelle deés 1’enfance et
I’adolescence sur leur corps, la vie intime, la vie sexuelle pour ne pas étre laissées dans

I’ignorance sur ces aspects fondamentaux de leur vie.

- Des formations aux professionnels de I’accompagnement médico-social sur la vie
intime et sexuelle des personnes avec déficience intellectuelle et sur les violences

sexuelles et sexistes

- Le démantélement des grands établissements médico-sociaux vers des structures plus
petites, qui permettent un encadrement et un accompagnement nécessaire pour ce public

dépendant, tout en en diminuant la contrainte de la vie en collectivité

Démarche de diffusion et de communication autour des résultats

A I’issue de cette recherche, nous avons développé un outil pédagogique a des fins de formation
des professionnels et de prévention a destination des personnes en situation de handicap et leur
famille. 1l s’agit d’un théatre-forum, dispositif theatral ot des comédiens présentent une réalité
sociale problématique. A la fin des scénes, le meneur de jeu invite les spectateurs a venir jouer
ou a faire des propositions pour infléchir le cours des événements. Cet outil pédagogique nous
a paru des plus adaptés pour sensibiliser au mieux sur cette thématique complexe, qui peut
susciter beaucoup de résistances. Le théatre permet, par la mise en scene des relations
interpersonnelles, et par la réversibilité des places (en se mettant a la place d’un autre) de gagner
en compréhension des différents points de vue et ainsi en empathie.

Ce théatre-forum a été elaboré a plusieurs, avec une troupe de theéatre professionnelle, les

chercheurs du projet de recherche, les chercheurs qui avaient développé précédemment I’outil
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pédagogique participatif « mes amours », des professionnels de terrain et un collectif de parents
en situation de handicap (le collectif Etre ParHands).

Nous pensons que ce théatre-forum sera un outil pédagogique précieux pour aider les différents
acteurs du champ a s’approprier les résultats et ainsi a nourrir des actions innovantes.

Enfin, a I’issue de cette recherche, nous sommes actuellement en train de concevoir une
formation. La recherche a permis de prendre la mesure de la méconnaissance des professionnels
sur les désirs sexuels et les droits reproductifs des personnes. Il est urgent de les former, mais
pas n’importe comment. Notre recherche a aussi mis a jour combien ces questions étaient
difficiles a aborder frontalement car touchant a 1’intime, mais aussi combien des gestes de
violence par méconnaissance ou pris dans le rythme du quotidien pouvaient étre banalisées dans
les établissements médico-sociaux. Cette formation s’ancrera donc sur les pratiques, offrira des
exercices de mise en situation et reprendra le théatre-forum élaboré a I’issue de la recherche.
Ainsi, tant par son fond que par sa forme, nous pensons que cette formation sera un levier pour
faire connaitre les résultats de la recherche et surtout faire évoluer les pratiques.

Nous sommes également actuellement en dialogue avec un réseau d’associations médico-
sociales qui cherche a faire évoluer les pratiques d’accompagnement & la vie intime et sexuelle
au sein de ses établissements.

Enfin, un livre collectif est en cours d’édition suite au colloque « Parents en situation du
handicap » que nous avons organisé a I’université Lyon 2 en novembre 2021 avec le SIICHLA

(Séminaire International Interuniversitaire sur la Clinique du Handicap).
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Les troubles du développement intellectuel se définissent par la co-occurrence de déficits du
fonctionnement cognitif et de limitations des comportements adaptatifs dont 1’apparition s’est
effectuée au cours du développement (Inserm, 2016). L’évaluation de 1’efficience cognitive et
adaptative se réalise par la passation d’épreuves standardisées, “sur la base de tests
convenablement normalisés et administrés individuellement ou d’indicateurs comportementaux
équivalents lorsque les tests normalisés ne sont pas disponibles” (OMS, 2022). On distinguait
jusqu’alors quatre niveaux : léger (quotient intellectuel QI inférieur a 70), modéré (QI inférieur
a 55) , sévere (QI inférieur a 45) et profond (QI inférieur a 30) (Pages, 2017) ou trés sévere
(OMS, 2022). Cette classification reposant uniquement sur les résultats de QI tend aujourd’hui
a étre invalidée. En effet, d’une part, elle manque de fiabilité, d’autre part elle n’est que de peu
de recours en ce qui concerne 1’identification des compétences et des besoins des personnes et
la nature du soutien a apporter (Plaisance, 2016). Cependant, nous souhaitons la mentionner
car, dans la pratique, elle est encore souvent mentionnée. A I’heure actuelle, I’approche
privilégiée utilise toujours les quatre niveaux de sévérité et associe a chacun une description
détaillée des difficultés rencontrées dans trois domaines : le domaine conceptuel, le domaine
social et le domaine pratique (APA, 2022). En fonction de la sévérité du déficit, les personnes
vont rencontrer de plus ou moins fortes limitations en ce qui concerne les compétences
langagieres, les interactions sociales et les acquisitions scolaires complexes. Les personnes avec
une déficience légere et modérée maitrisent généralement les éléments de base concernant les
soins corporels, la communication, la compréhension et les apprentissages scolaires ce qui leur
permet d’assurer une certaine autonomie. Cependant, elles vont avoir besoin d’un
accompagnement plus ou moins léger pour l’accomplissement de différentes taches
quotidiennes notamment en ce qui concerne la gestion budgétaire et administrative. Les déficits
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séveres et trés séveres ne permettent généralement pas aux personnes d’effectuer I’ensemble
des activités quotidiennes seules et 1’accompagnement nécessaire doit étre particuliérement
soutenu. Le langage parlé est souvent sommaire et restreint, quasiment absent dans le cadre du
déficit profond. La compréhension est également altérée. Les troubles du développement
intellectuel sont fréquents puisqu’ils concernent environ 1 a 2% de la population (Plaisance,
2016). En France, les personnes présentant des troubles 1égers bénéficient généralement d’un
accompagnement ambulatoire avec la possibilité de trouver un emploi dans le milieu ordinaire
ou, plus souvent, dans les établissements et services d’aide par le travail (ESAT). Les
personnes présentant des déficits modérés a profonds sont majoritairement accueillis en internat
au sein d’établissements médico-sociaux qui proposent assistance, activités adaptées et
hébergement. On distingue plusieurs types d’établissements spécialisés dans I’accueil des
adultes : les établissements et services d’aide par le travail (ESAT), les maisons d’accueil
spécialisées (MAS), les foyers d’accueil médicalisés (FAM), les foyers de vie, les foyers
d’hébergement ainsi que deux nouveaux types de structures : les foyers d’accueil polyvalent
pour adultes handicapés et établissements non médicalisés (EANM) et les établissements
d’accueil médicalisé en tout ou partie pour personnes handicapées (EAM).
Au niveau national, on décompte 12 430 établissements et services d’hébergement pour les
personnes handicapées de tous ages. Parmi ces structures, 8 260 accueillent des adultes et
proposent 121 260 places pour des personnes présentant une déficience intellectuelle (Bergeron
et Dauphin., 2020). Les personnes ayant une déficience intellectuelle représentent plus de la
moitié des personnes handicapées accompagnées par les institutions (Bellamy et Bergeron,
2022). Ce fort taux d'institutionnalisation met en évidence les limites sociétales actuelles
concernant I’inclusion des personnes présentant des troubles du développement intellectuel. Un
bref passage par I’histoire de I’institutionnalisation des personnes handicapées nous parait étre
incontournable afin de mettre en perspective la situation actuelle avec les origines de la création
des institutions. Nous verrons également comment la création de ces structures est directement
en lien avec des questions relatives a la procréation et a la sexualité des personnes handicapées.
Dans I’imaginaire collectif, le handicap intellectuel peut renvoyer a la figure historique de
“I’idiot du village” représenté comme un individu faible d’esprit auquel la communauté offre
accueil et hospitalité bienveillantes. Or, cette vision idyllique est trés éloignée de la réalité. En
effet, jusqu’au début du XXeme siecle, les personnes en situation de handicap ont une espérance
de vie tres faible. Les enfants handicapés sont abandonnés ou tués. Parfois des institutions
(monasteres ou hépitaux) récuperent des personnes handicapées mais les personnes décedent
précocement des suites de mauvais traitement et des conditions de vie déplorables de ces lieux.
J&1ReSP
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Le taux de décés jusqu’au XXeéme siécle pouvait atteindre 99,6 % (Scheerenberger, 1983). A
partir de la fin du X1Xeme siécle, les conceptions médicales sur la transmission héréditaire et
une compréhension eugéniste de la théorie de I’évolution de Darwin vont déclencher des
préoccupations nouvelles (Aubert-Marson, 2010). Plusieurs procédures sont alors mises en
ceuvre dans 1’objectif de préserver I’espéce humaine de la naissance d’individus indésirables.
Les personnes avec déficience intellectuelle sont particulierement ciblées car considérées
comme représentant une menace pour la société (Block, 2002). Le début du vingtieme siécle a
donc été le moment de I’instauration de plusieurs mesures eugénistes comme 1’instauration
d’examens prénuptiaux pour empécher les personnes jugées inaptes a se marier, la stérilisation
et I’institutionnalisation (Block, 2002, Scheerenberger, 1983).

L’institutionnalisation est alors pensée comme une procédure de ségrégation sociale des
personnes représentant un danger pour I’espéce humaine. Ces lieux sont non-mixtes et, a part
de rares exceptions, peu enclin a I’accompagnement des personnes. Les stérilisations sont
réalisées pour trois raisons : lorsque la personne est considérée comme ayant des
comportements sexuels jugés inadaptés et lorsqu’elle souhaite sortir de 1’institution. Avec
I’arrivée de la mixité dans les établissements médico-sociaux aux alentours des années 70
(Brasseur, 2016), les pratiques de stérilisations contraintes n’ont plus été une condition
préliminaire a la sortie de [’institution mais plutdt une condition nécessaire a
I’institutionnalisation. Méme un séjour bref au sein d’un établissement était 1’occasion d’une
stérilisation (Sobanski, P., & Kmieciak, B., 2020). A la fin des années 90, le journal Charlie
Hebdo (Charlie Hebdo, 1997) révele les stérilisations forcées pratiquées en France par les
familles et les associations gestionnaires d’établissement sur les personnes dites « handicapées
mentales ». L’article daté du 10 septembre 1997, s’appuie sur la recherche de Nicole Diederich
(Diederich, 1998) et avance le chiffre de 15 000 femmes stérilisées de force. Les victimes de
ces pratiques indignes sont majoritairement des femmes (Lagardére et al., 1998). Cet épisode
de I’histoire des institutions est encore trés présent au sein des établissements puisque certaines
femmes hébergées nées avant les années 90, ont subi ces mutilations. Un tel acte est le plus
souvent pratiqué a I’occasion d’une autre opération chirurgicale comme 1’appendicectomie ou
une interruption de grossesse. Pour la sécurité sociale, une simple ccelioscopie est généralement
déclaree (Favreau, 1996). Lorsque les femmes ayant vécu ces stérilisations ont la possibilité de
parler de leurs vécus, elles font part de leur colére et de leur regret d’avoir été mutilées et

dépossédées de leur fertilité (Mc Carthy, 2002).
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En France, il faut attendre 2001 pour voir apparaitre un cadre Iégislatif concernant ces pratiques.
La Loi n° 2001-588 du 4 juillet 2001 relative a l'interruption volontaire de grossesse et a la

contraception indique que :

« [la stérilisation & visée contraceptive] ne peut étre pratiquée sur une personne
majeure dont I'altération des facultés mentales constitue un handicap et a justifié son
placement sous tutelle ou sous curatelle que lorsqu'il existe une contre-indication
medicale absolue aux méthodes de contraception ou une impossibilité avérée de les

mettre en oeuvre efficacement. »

Cependant, si la législation rend plus difficile les stérilisations forcées a visée contraceptive, on
constate encore, au début des années 2000, un nombre plus important de stérilisations chez les
femmes avec handicap intellectuel que dans la population générale (Servais et al., 2002). En
effet, on note une certaine tolérance a 1’égard de ces pratiques (Bachelard-Jobard, 2001) et les
actes chirurgicaux sont réalisés a 1’occasion d’une appendicectomie. La peur des grossesses
issues de viols ainsi que la crainte de la transmission du handicap et de I’incapacité de s’occuper
des enfants qui touche les personnes handicapées constituent des raisons explicatives de ces
agissements (De Diedrich, 1998, Nayak, 2014). Face a la poursuite d’actes de stérilisations, la
Loi francaise a encore évolué pour ajouter une clause supplémentaire. En effet, depuis 2020, il
est mentionné que le refus de la personne protégée concernant sa stérilisation ne peut étre
outrepassée®. Dans un contexte de durcissement du cadre législatif face aux stérilisations des
personnes sous tutelle et de rappel du respect des droits des personnes en situation de handicap?,
ce type de pratiques semble avoir régressé mais constitue toujours une réalité pour les femmes
handicapées et particulierement pour les femmes avec déficience intellectuelle (Serrato et al.,
2021).

La régression de ces actes et 1’évolution du traitement social des personnes avec handicap ainsi
que les politiques d’inclusion pourraient nous faire penser que la situation des personnes avec

déficience intellectuelle s’est améliorée et que leur parentalité est maintenant possible. Notre

3 Article L2123-2 Modifié par Ordonnance n° 2020-232 du 11 mars 2020 - art. 20

4 Loi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale et Loi n° 2005-
102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées
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recherche s’est interrogée sur les possibilités et les empéchements relatifs a 1’accés a la

parentalité des personnes handicapées accueillies en établissement médico-sociaux.

Ce projet de recherche a donc pour objectif de s’intéresser a la parentalité des personnes avec
déficience intellectuelle vivant en foyer médico-social, en questionnant leurs désirs d’enfants
et I’accompagnement qui leur est proposé a cet endroit.

Ce projet de recherche répond a plusieurs objectifs :

1. Evaluation des désirs non-visibles des usagers du coté d’une vie intime et d’un projet de

devenir parent ;

2. Evaluation des modes d’accompagnement actuels et de la formation des professionnels sur

la question ;

3. Elaboration d’une méthodologie de formation des professionnels et de travail avec les
usagers sur ces questions pour offrir des pistes d’offre d’accompagnement alternatif a la vie
affective, sexuelle et aux projets de parentalité des adultes en situation de déficience

intellectuelle de modérée a sévere.

La problématique centrale de cette étude consiste a s’interroger sur 1’offre d’accompagnement
a la parentalité chez I’adulte en déficience intellectuelle et de considérer en quoi cette offre est
ouverte a la potentielle parentalité des résidents accueillis. Autrement dit, nous voulons explorer
la place de la sexualité et parentalité future des adultes déficients en foyer de vie, foyer
d’hébergement et en foyer d’accueil médicalisé dans I'accompagnement au quotidien tel qu'il
se réalise. Y-a-t-il un besoin d’accompagnement chez ces personnes déficientes
intellectuellement sur un projet de devenir parent ? Si oui, quelles sont les pistes

d’accompagnement a la parentalité de ces personnes ?

Ce projet de recherche porte tant sur les usagers que sur les professionnels qui les
accompagnent. En effet, que disent les résidents de leur désir d’étre parent ? Comment
envisagent-ils les étapes de ce projet ? Du point de vue du réseau de soutien, nous souhaitons
mieux comprendre la maniére dont se forgent les modalités de prise en compte des désirs de

parentalité des résidents avec déficience intellectuelle. Chez ces professionnels, mais aussi du
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c6té des familles, quelles représentations de la parentalité sont-elles véhiculées ? Comment cela
est-il transmis aux résidents ?

Enfin, le troisiéme objectif s’appuiera sur les conclusions des deux points précédents pour
penser d’autres maniéres de former les professionnels a ces questions. Il s’agira aussi de
formuler des préconisations pour transformer 1’offre médico-sociale quant a I’accompagnement

des projets d’avoir des enfants de résidents avec déficience intellectuelle.

L’¢évaluation des propositions d’accompagnements a la vie affective et a la parentalité des
personnes en déficience intellectuelle modérée a sévére s’inscrit donc dans un contexte jalonné
de problématiques plurielles. L’accés a la parentalité est un droit fondamental pour tout étre
humain, de méme que la possibilité d’avoir une vie affective et sexuelle. Ces points sont-ils
toujours respectés et compris par I’environnement familial et institutionnel ? De plus, sans
information, les personnes ne peuvent consentir librement. Cet aspect fait de la question un
enjeu fort a la fois sur le plan juridique et éthique, mais également sur un versant de santé
publique. En effet, I’information, la sensibilisation et I’accompagnement précoce permettent de
réduire les risques de grossesses non deésirées, de violences sexuelles et de souffrances

psychologiques.

Ce projet de recherche s’inscrit donc dans une analyse dynamique de la question, en cherchant
a comprendre les éprouvés subjectifs des différents acteurs, impliqués a différents niveaux : les
résidents eux-mémes, leurs familles, les cadres des foyers médico-sociaux, les professionnels,
les partenaires extérieurs travaillant en collaboration avec les foyers médico-sociaux sur la
thématique de la vie affective et sexuelle.

La méthodologie de recherche, essentiellement qualitative, croise de |’observation
ethnographique en foyer, des entretiens de recherche individuels, des entretiens narratifs, des
groupes de recherche utilisant la photo-expression. L’usage croisé de ces différents outils de
recherche permet de circonscrire de la maniére la plus compléte possible les différents aspects
de ’accompagnement aux désirs de devenir parents des adultes avec déficience intellectuelle
vivant en foyer, en ne négligeant pas certains aspects.

Nous presenterons la méthodologie employée et quelques aspects réflexifs concernant I’enquéte
avec des femmes hébergées en établissement médico-sociaux. Puis, nous présenterons les
résultats principaux tirés de 1’analyse du corpus de données. Du point de vue de la revue de la
littérature, nous présenterons une synthése des études internationales sur les représentations des

professionnels sur la parentalité et la sexualité des personnes avec déficience intellectuelle, ainsi
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que les données principales sur la question du désir d’enfant des personnes avec déficience
intellectuelle. Si ces différents aspects ont été beaucoup étudiés dans la littérature, pour autant
il y a consensus pour souligner la lenteur de 1’évolution des mentalités vers plus de liberté de
choix de la part des personnes. L’analyse des observations de terrain, des entretiens de
professionnels et de résidents et des groupes auprés des résidents conduira a trois grandes
catégories de themes présentées. La premiere partie concerne I’expérience institutionnelle et de
quelles manieres elle constitue un terrain de conditionnement des personnes, et surtout des
femmes, a la docilité. La seconde partie s’intéresse au désir d’enfant. Nous verrons de quelle
maniére il a pu s’exprimer et comment les résidentes pergoivent et intériorisent les messages
d’interdiction a la procréation. Ensuite, nous nous pencherons sur la réception de ce désir par
les institutions et, notamment sur les discours et les pratiques visant a détourner les femmes
d’un projet familial. Nous nous pencherons de maniére plus détaillée sur la contraception
comme dispositif de contréle de la fertilité des résidentes : comment elle est imposée aux
résidentes, quelles sont les conséquences psychologiques de ce forgage contraceptif et comment
il participe a I’invisibilisation des violences sexuelles et a I’augmentation de la vulnérabilité
des résidentes. La quatriéme partie a pour objectif d’apporter des éléments d’éclairage sur la
construction de 1’adhésion des professionnel-les a des pratiques coercitives comme celles de
I’obligation contraceptive. Enfin, nous aborderons les entretiens de recherche menés avec les

familles de résidents et les groupes de recherche aupres des professionnels des foyers.

Présentation générale

I.  L’enquéte de terrain
Notre recherche cible des foyers d’hébergement (FH), des foyers de vie (FVD) et d’accueil

médicalises (FAM) de la region Auvergne-Rhone-Alpes. Nous avons travaillé en collaboration
avec 8 services différents dans 3 établissements en Isere, Rhone et Sadne et Loire. Y ont été
mis en place : de I’observation ethnographique, des entretiens de recherche aupres de résidents,

professionnels et familles, des groupes de recherche aupres de résidents et professionnels.
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Figure | Répartition des services enquiétés
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La recherche a ainsi suivi plusieurs étapes, en accord avec le plan établi en amont du démarrage
du projet:

- Une revue de littérature systématique sur la thématique

- Une enquéte de terrain comportant de 1’observation participante au sein des foyers, des
entretiens de recherche et des sessions groupes de discussion avec les résident-es, des
entretiens de recherche auprés des professionnel-les et des partenaires extérieurs des

foyers
- Des entretiens de recherche auprés des familles

- Des groupes de professionnels utilisant la photo-expression

Notre recherche a mis un point d’honneur a déployer toutes les conditions pour favoriser
I’émergence d’une parole libre. Les personnes avec déficience intellectuelle sont trop souvent
« invisibilisées » (Bedoin, Scelles, 2015). Il nous a donc fallu mettre en valeur les mots et les
modalités d’expression des résidents rencontrés afin de centrer notre étude sur leurs attentes et
leurs besoins. Nous avons également mené aussi bien des entretiens individuels que collectifs
avec les résidents, l1a encore pour multiplier les voies d’approche et permettre une meilleure
prise en compte du vécu subjectif des personnes. Nous avons ainsi conduit plusieurs groupes

de paroles non-mixtes en utilisant 1’outil de la photo-expression.
Il.  La méthode de la « systematic review »
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Compte-tenu de 1’aspect dynamique de cette recherche, touchant a la fois aux thémes de la
parentalité et de la vie sexuelle, aux représentations et aux pratiques professionnelles, ainsi
qu’aux aspects éthiques, nous avons fait le choix d’une revue de littérature systématique large
portant sur ces différentes dimensions. Les résultats présentés ici s’inscrivent dans une sous-
section thématique au regard de 1’abondant volume d’articles internationaux publié€s sur ces
thémes.

Nous nous sommes focalisé d’abord sur les représentations des professionnels concernant la
vie sexuelle des personnes avec déficience intellectuelle qu’ils accompagnent. Puis nous nous
sommes focalisés sur les représentations des professionnels concernant la vie sexuelle des
personnes avec déficience intellectuelle qu’ils accompagnent. Enfin, nous nous sommes

intéressés a la littérature sur les désirs d’enfant des personnes avec déficience intellectuelle.

1.2. Protocole de la revue de littérature systématisee

Le protocole méthodologique de cette étude s'inscrit dans le cadre du projet DEFIPARENT
(DEFicience Intellectuelle et PARENTalité : Offres alternatives d'accompagnement de I'adulte/
Intellectual Disability and Parentality : Alternatives Accompaniement Offers for Adults)
financé par I'INSERM (1811034-00). L'objectif de ce projet est de mieux comprendre les
besoins et les désirs spécifiques en matiére de vie affective, sexuelle et parentale des personnes
ayant une déficience intellectuelle vivant en foyer médico-social, afin de repenser la formation
des professionnels et de répondre aux besoins dans de nouvelles infrastructures plus adaptées
aux projets de vie des résidents.

Pour ce faire, les auteurs ont d'abord réalisé une synthese scientifique générale basée sur
le protocole PRISMA (Moher et al., 2011) et enregistrée sous le numéro de référence Prospero
CRD42020127294.

La liste suivante de mots-clés en francais et en anglais : “Mental disorder”, “intellectual
disability”, “learning disability”, “mental disability”, psychical disability”, ‘“mental
retardation”, ‘“deficiency”, “handicap”, “handicap psychique”, ‘“handicap mental”,
“déficience intellectuelle”, “polyhandicap”, a été associée a cette deuxieme liste de mots-clés :
“parenting”, “parenthood”, “parentality”, “parent”, “pregnancy”, “procreation”,
“sexuality”, “reproductive health”, “childbirth”, “contraception”, “child desire”,

’

“intimacy”, “intimity”, “family”, “parentalité”, “parent”, “procréation”, “contraception”,
“sexualite”, “grossesse”, “naissance”, “desir d’enfant”, “intime”, “intimité”, “famille”.
Aprés avoir supprimé les doublons linguistiques (par exemple : "parent” en francais et "parent”

en anglais), un total de 55 combinaisons a été retenu avec les mots francais et 98 avec lesmots
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anglais. Ces combinaisons ont fait I’objet d’une double évaluation séparée sur 18 bases de
données (tableau 1). Afin d'appréhender I'évolution possible des représentations des
professionnelles concernant la sexualité des personnes avec des déficiences intellectuelles,
aucune période de publication spécifique n’a été sélectionnée. En revanche, tous les livres, les
chapitres de livres, les commentaires d’études, les revues de la littérature, les résumés de
conférences, les lettres a I'éditeur, les pages web et les articles dont le résumeé fait défaut ont été
exclus. Seules les études quantitatives et qualitatives ont été retenues a la lecture du résumé des
articles.

Chaque étape du processus de revue systématique (phases d'identification, de sélection,
d'éligibilité et d'inclusion) a été mise a jour tous les deux mois. Pour chaque phase, toutes les
divergences possibles ont été évaluées de maniere consensuelle par I'ensemble de I'équipe.
Ainsi, un total de 5009747 références a été passé au crible pendant la phase d'identification
conduisant a une sélection de 2698 titres et 2058 apres élimination des doublons sur la base du
champ d'application et des criteres d'exclusion susmentionnés. Pour toutes les bases de données,
le pourcentage minimum de similarité dans la sélection des titres (méme titre sélectionné par
les deux examinateurs) était de 92,3%.

Lors de la phase de sélection (basée sur la lecture des résumes), I'équipe de recherche a
exclu les articles portant sur un handicap psychique (par exemple : schizophrénie, bipolarité,
personnalité borderline...) non associé a la déficience intellectuelle. De plus, les articles portant
sur les parents (sans handicap) d'enfants présentant une déficience intellectuelle ont été écartés.
Apres la phase de lecture des résumés, 897 articles ont été inclus pour la phase d'éligibilité.

Le nombre considérable de publications alors sélectionnées a conduit les auteurs a
ajouter une étape supplémentaire de catégorisation thématique (Palmer et al., 2013). Six
catégories thématiques ont été établies (tableau 1): Parentalité ; Sexualité ; Evaluation des outils
: Formation ; Ethique et droit ; Dimension médico-légale. Certains articles pouvaient porter sur
plus d'une catégorie, et de fait ont été classés dans plusieurs thematiques.

Les auteurs ont ensuite procédé a I’analyse thématique de trois de ces catégories pour en extraire
des sous-thématiques. A chaque sous-catégorie étudiee, les articles étaient lus, sélectionnés
selon des critéres d’inclusion et d’exclusion et une analyse thématique a ét¢é menée. Ce gros
travail de revue de la littérature internationale a pour I’instant donné lieu a 1’écriture de trois
articles et donc a permis de synthétiser les recherches existantes sur trois sujets : les
représentations que se faisaient les professionnels de la parentalité des personnes avec

déficience intellectuelle ; les représentations que se faisaient les professionnels de la sexualité
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des personnes avec déficience intellectuelle ; les désirs d’enfants chez les adultes avec

déficience intellectuelle.

lll.  Retour sur 'enquéte de terrain : méthodologie détaillée

L’enquéte de terrain s’est déroulée d’avril 2018 a avril 2020. Il s’agit d’une étude qualitative
qui a nécessité I'utilisation de plusieurs méthodes : des observations d’une durée d’au moins
trois mois au sein de 8 services différents a raison d’une a deux journées par semaine (deux
foyers d’hébergement (FH), trois foyers de vie (FDV) et trois foyers d’accueil médicalisé
(FAM)), des entretiens avec des professionnel-le-s exercant au sein de ces lieux mais également
dans d’autres services, des entretiens individuels ainsi que des groupes de discussions avec des

résidents et des résidentes de ces lieux de vie.

Services et personnes enquétées
Les personnes accueillies dans les différentes unités enquétées ont été orienté-e-s par la

commission des droits et de I'autonomie des personnes (CDAPH) a la suite de 1’étude de leurs
dossiers. Le taux d’incapacité¢ évalué¢ va déterminer le type de service le plus adapté. La
différence entre FDV et FAM tient principalement au fait que les FAM sont dotés de
professionnel-le-s du secteur sanitaire alors que les FDV sont dépourvus d’équipe médicale.
Les deux types de structures proposent un mode de vie en collectivité avec un hébergement en
chambre individuelle avec salle de bain. Ils accueillent des personnes dont I’autonomie n’a pas
été jugée suffisante pour envisager d’autres modes de vie et qui sont donc considérées comme
ayant besoin d’une aide continue pour les actes de la vie quotidienne. L’¢tat de santé des
personnes accueillies en FAM nécessite des soins et un suivi constant, ce qui n’est
(théoriquement) pas le cas des personnes hébergées en FDV. Les FH qui nous ont accueillies
pendant I’enquéte sont de deux types : I’'un propose un hébergement pour des personnes dont
I’autonomie est jugée insuffisante pour occuper un emploi dans le milieu adapté et qui vont
participer a des activités occupationnelles quotidiennes au sein d’un service d’activité de jour
(SAJ). Le second type de FH, propose un lieu d’hébergement et d’accompagnement aux
travailleurs et travailleuses d’un établissement spécialisé d’aide par le travail (ESAT). Les huit
services enquétes proposent tous un mode de vie en collectivité au sein d’unités d’une douzaine
de personnes. lls sont situés au sein de grands batiments regroupant de deux a six foyers
différents. Au total, 51 professionnel-le-s et 47 résident-es agé-es de 20 a 60 ans (35 femmes et
12 hommes) ont souhaité apporter leur contribution a la recherche et ont pu participer aux
entretiens proposés. Une majorité des entretiens ont pu étre enregistrés. Sur les 35 entretiens

menes avec des femmes résidentes 26 ont été enregistrés. Concernant les hommes résidents 10
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des 12 entretiens ont été enregistrés. Il est important de noter que certaines personnes n’ont pas
souhaité étre enregistrées. Pour d’autres, la situation de rencontre choisie était peu propice a
I’'usage d’un appareil d’enregistrement. Tous les entretiens avec les professionnel-les ont été
enregistrés. En revanche, certaines discussions informelles n’ont pu étre 1’objet
d’enregistrement du fait de la présence d’autres personnes et/ou du contexte de travail ne se
prétant pas a cette pratique. Ces éléments ont été notés dans le journal de terrain.

Nous avons rencontré des professionnel-les exercant directement auprés des usager-éres des
foyers : 6 remplacant-es de personnel éducatif, 6 aides médico-psychologiques (AMP), 1
accompagnante éducatif et social (AES), 3 moniteur-trices éducateur-trices (ME), 11
éducateur-trices spécialisé-es (ES), 4 psychologues, 1 psychomotricienne, 1 infirmiere (IDE),
1 assistante sociale, 1 cheffe de service éducatif (CSE) ainsi que des intervenant-es extérieur-es
: 4 comédien-nes, 5 responsables associatif-ves, 6 conseilléres conjugales et familiales (CCF)

et 1 sexologue (voir Figure 3).

Figure 3 Répartition par profession ¢t par sexe des professionnelles renconiré-es
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Les femmes représentent 72% de D’effectif de tous les entretiens réalisés avec les

professionnel-les (Figure 4).
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Figure 4 Répartition par sexe des professionnelles rencontré: es

@ Femme Hemme

Le nombre important des femmes professionnelles rencontrées est directement lié au fort taux
de femmes exercant dans les métiers de services et de soins aux autres. En effet, selon I’Insee,
les femmes occupent 77,7% des emplois de la santé et du travail social (Forment et Vidanlec,
2020). En revanche, le nombre important de femmes résidentes ayant participé a 1’enquéte
correspond a un choix de I’enquétrice. En effet, les femmes sont moins nombreuses dans ces
¢tablissements (Bellamy et Bergeron, 2022) et les problématiques spécifiques qu’elles vivent
au quotidien, notamment en ce qui concerne les droits sexuels et reproductifs® sont rarement
mis en lumiére. Il nous a donc paru essentiel de centrer notre approche sur cette population
particulierement vulnérable et principalement concernée par les questions relatives a la

procréation et a la fertilité.

Recueil du consentement
Toutes les personnes ayant participé a la recherche ont été informées des enjeux liés a leur

participation a la fois par le biais de rencontres préalables avec I’enquétrice au cours desquelles
les objectifs et les modalités de ’enquéte de terrain ont été présentés. Dans la mesure du
possible, le consentement écrit des personnes a été recueilli. Deux formulaires de recueil du
consentement ont été élaborés : un a destination des professionnel-les et un autre en écriture
facile a lire et a comprendre (FALC) (voir annexes Il1 et IV). Dans tous les cas, un consentement
oral a été recherché et la présentation du formulaire a toujours été accompagnée d'explications

orales et de la présence de 1’enquétrice. Avec le recul, trois ans plus tard, nous pensons que le

> Nous faisons référence ici a la déclaration des droits sexuels publié en octobre 2009 par la
Fédération Internationale pour la Planification Familiale (IPPF)
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formulaire en FALC comporte des maladresses et aurait pu étre largement amélioré. De plus,
une lettre d’information a été envoyée aux tuteurs et tutrices des personnes hébergées en foyer
afin de les informer du fait que le-la majeur-e sous mesure de protection est susceptible d’étre
invité-e a participer a I’enquéte (voir annexes V) .

Focus sur les séances de groupes de discussion avec les résident-es
Deux seances de groupe se sont déroulées en mixité et dix séances en non-mixité afin de

favoriser la parole des femmes. Lors de ces sessions de groupe un matériel visuel a pu étre
utilise afin de faciliter les échanges. Des images ont été sélectionnées sur un moteur de
recherche pour permettre d’aborder quatre thématiques : corps, intimité, relations et émotions
(voir en annexes pour des exemples d’illustrations). Le choix des images a été globalement
guidé par deux critéres majeurs :

Faciliter la perception : 1’élément important doit étre situé au centre de 1’image,
clairement visible sans ajout annexe et sur un fond uni afin de faciliter une perception nette et
précise de 1’objet ou du sujet représenté,

Ne pas représenter de sexualité explicite : Les images ne doivent pas faire référence

explicitement au sexe. Les situations choisies mettent en scene des conventions et des
représentations sociales suffisamment simples pour étre comprises par tous et toutes. Elles
doivent permettre de suggérer un théme et de laisser place a I’interprétation personnelle.
Ce matériel a été élaboré a partir de 1’étude de différents supports pédagogiques a destination
de la population générale et de personnes en situation de handicap®. Si ’analyse de ces contenus
pédagogiques nous a permis de construire une méthode de sélection d’images prenant en
compte les spécificités des personnes avec handicap intellectuel, les objectifs visés par ces
outils sont tres éloignés de ceux des groupes de recherche que nous avons menées (voir Figure
2).

Figure 2 Exemples d’images utilisés lors des groupes de discussions avec les résident-es :

6 Notamment les contenus vidéos de la fondation internationale de recherche appliquée sur le
handicap (FIRAH), les outils de la mission interministérielle pour la protection des femmes
contre les violences et la lutte contre la traite des étres humains (MIPROF) le Kit handicap,
les outils du Centre régional d’information et de prévention du sida et pour la santé des jeunes
(CRIPS), SantéBD
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En effet, nous avons constaté que ces outils étaient souvent congus pour apporter des éléments
de connaissance aux personnes que ce soit en ce qui concerne le corps, les relations amoureuses,
la sexualité ou les régles sociales. En outre, ils ne prennent que rarement en compte le contexte
institutionnel dans lequel évolue les résident-es d’établissements médico-sociaux mettant
parfois en scéne une représentation idéalisée et bien trop éloignée des contextes d’hébergement
pour permettre une appropriation par les personnes concernées. Nos objectifs étant de construire
des outils favorisant I’expression des personnes et non pas de considérer que nous avions
quelque chose a leur apprendre. Bien au contraire. Notre maniére d’animer ces groupes a été
guidée par I’idée que les participant-es sont détenteurs et détentrices d’un savoir sur la sexualité
et la procréation qui leur est propre. En effet, au-dela des effets du déficit cognitif, les
discriminations et I’institutionnalisation ont forgé des manieres d’appréhender la sexualité
spécifiques aux personnes handicapées. Ce positionnement a parfois été questionné par les
résidents et résidentes des foyers que nous avons rencontré, tres habitué-es a étre les
destinataires des propos de I’entourage et rarement considérés comme émetteurs et émettrices
de messages valables. Les personnes avec déficience intellectuelle

“sont rarement sollicitées pour raconter leur histoire ou donner leur avis personnel.

Elles ont davantage 1’habitude de répondre a des questions précises et, hélas, souvent

elles ont vécu des situations ou il leur était uniqguement demandé de confirmer ce que

leur interlocuteur savait déja.” p.89 (Midelet et Scelles, 2015)
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En conséquence, le fait d’écouter leur parole, de la considérer comme valide et précieuse sans
chercher a corriger leurs dires les a parfois déconcerté. Ce premier temps d’ajustement a
nécessité de maintenir cette écoute et cet intérét portée aux résident-es en permanence, de
rappeler mais surtout de montrer dans les attitudes et les choix d’intéractions et d’activités, que
nous ne sommes pas un membre de 1’équipe professionnel-les, que nous nous écartons d’une
approche éducative. La proposition de séances de groupe de discussion avec les résident-es a
¢été négociée avec les directions d’établissement puis avec les professionnel-les des services.
L’adhésion de ces dernier-c¢res a été essentielle afin de relayer les informations aupres des
résident-es en 1’absence de I’enquétrice. La participation aux sessions de groupe est libre. Les
dates et les lieux de rencontre ont été annoncés a 1’oral par I’enquétrice lors de sa présence au
sein des services concernés. Des affiches illustrées ont été diffusées au sein des foyers. Elles
ont permis de maintenir I’information et de susciter la curiosité. Les illustrations de ces affiches
ont été choisies afin de faciliter I’identification aux personnages représentées, les couleurs vives
ont également facilité la visibilité et les éléments écrits donnent les indications nécessaires.
Nous avons limité au maximum ces éléments car la majorité des résident-es ne maitrisent pas
le langage écrit et n’ont pas acces a la lecture. Néanmoins, ils ont permis aux professionnel-les
de répondre aux questions des résident-es en 1’absence de I’enquétrice ainsi qu’aux personnes

maitrisant la lecture de renseigner les autres résident-es (voir annexes I1).

Appréhender le handicap avec la personne concernée
Les résident-es rencontré-es présentent différents types de déficits intellectuels, parfois associés

a d’autres handicaps. Nous avons volontairement fait le choix de ne pas consulter les dossiers
des personnes, nous avons souhaité laisser aux personnes la possibilité de nous parler librement
de leur handicap, de nous en décrire I’origine et les effets si elles le souhaitaient. Ce choix a été
motivé par I’éthique du positionnement que nous avons présenté précédemment et la volonté
de se détacher du regard et du contrble institutionnels. La gestion des dossiers est
particulierement sensible pour les personnes accueillies. En effet, celles-ci redoutent que les
écrits des professionnel-les renvoient une image négative ou faussée d’elles-mémes, que des
renseignements privés soient mentionnés sans leur consentement et que ceux-ci soient
divulgués a d’autres personnes. Aussi, lors d’une réunion de présentation du projet de recherche
a un groupe de résident-es, une participante a verbalisé sa forte appréhension a I’égard de la
possibilité que ’enquétrice consulte son dossier administratif. Cette réaction a renforcé la
conviction de la non-pertinence de cette démarche et du risque qu’elle représentait concernant

I’instauration du lien de confiance avec les résidentes et résidents des établissements.
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Intérét du croisement des méthodes d’enquéte
La pluralité de méthodes utilisées (observations, entretiens et groupes de discussion) a permis

d’appréhender la dynamique des interactions entre les individus et 1I’environnement au sein
duquel ils et elles évoluent. En outre, une présence continue et attentive aux aspects quotidiens
de la vie institutionnelle a favorisé un lien de familiarité avec les personnes interrogées :
professionnel-le-s comme résident-e-s. De plus, connaitre le rythme du déroulement des
journées ainsi que leur organisation a facilité les échanges en créant un socle d’expériences
commun. En effet, durant les temps de présence au sein des services, nous avons tenté d’étre le
plus proche possible du rythme de vie institutionnelle imposé aux résident-e-s. Ainsi, lorsque,
nous voyons les résident-e-s assis-e-s dans le couloir, nous nous joignons a elles et eux pour
observer les allers-venues, attendre la survenue d’un événement, écouter les bruits qui
s’échappent du bureau des professionnel-le-s, avoir le plaisir de s’assoir a c6té d’un-e ami-e ou
bien encore tuer le temps. Lorsqu’ils-elles se rassemblent dans la salle télé, nous nous installons
également, regardons et commentons 1’émission diffusée. Lorsqu’on nous propose un café, une
partie de baby-foot ou une séance de maquillage, nous acceptons joyeusement. Silencieux ou
bavards, ces temps passés ensemble dans les espaces collectifs ont progressivement béti une
relation de confiance avec les résident-e-s. Partager ces moments nous ont permis, notamment,
de mieux appréhender les entretiens individuels : nous pouvions alors comprendre les
références aux autres résident-e-s, aux activités, aux professionnel-le-s de méme que saisir
certains des effets de la temporalité et de 1’espace institutionnels sur les corps. C’est en
partageant des contraintes avec les participantes (Le Renard, 2010) que nous avons pu saisir de
maniére plus juste les effets de 1’ennui, les conséquences d’un mauvais repas et d’un café froid

sur I’organisme ou encore 1’intérét de I’obéissance aux regles.

Méthodologie de I'entretien
Plusieurs guides d’entretien ont été ¢élaborés en fonction de la population ciblée

professionnel-les de terrain, intervenant-es extérieur-es et résident-es. Nous donnerons
quelques eléments plus détaillés concernant les entretiens avec les résident-es dans la suite de
ce document. Lorsque la situation le permettait et avec 1’accord des concerné-es, les échanges
avec I’enquétrice ont été enregistrés. Les observations et les autres éléments (comme des
conversations informels) ont été notés chaque jour dans un journal de terrain mentionnant le
lieu et la date. L’ensemble du matériel a été traité selon une méthode d’analyse qualitative au
plus proche du terrain et de la maniere dont les personnes appréhendent leurs vécus et leurs

expériences (Lejeune, 2018). Des catégories thématiques ont été dégagées auxquelles ont été

A\
”w IReSP Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris

info@iresp.net - www.iresp.net


mailto:info@iresp.net
http://www.iresp.net/

M IResSP

[nstitut pour la Recherche
en Santé Publique

associés des sous-themes, permettant une vision précise des mécanismes en jeux’. Si, au cours
des intéractions avec les résident-es, leurs particularités cognitives, motrices et sensorielles ont
été prises en compte, cela ne s’est jamais fait au détriment du contenu. La nature des échanges
n’a jamais été détournée ou tronquée sous prétexte de la prise en considération du handicap. La
tendance peut étre grande, et nous I’avons souvent constaté au sein des institutions, a altérer
I’information dans un effort de sur-simplification. Dans ces conditions, la recherche
d’adaptation du discours aux déficits des résident-es se réalise au détriment de la sincérité. Au
contraire, dans certaines situations, les limitations des personnes ne sont pas prises en compte
et les interlocuteurs-trices n‘adoptent pas de langage adapté. Le propos est alors impossible a
comprendre pour les résident-es et tend a renforcer les mécanismes d’acquiescement décris plus
haut. Nous avons donc été particulierement attentives a notre maniére d'interagir avec les
résident-es afin d’éviter ces écueils. Aussi, dans le souci de nous faire comprendre, d’éviter
d’infantiliser les personnes en sur-simplifiant ou en tronquant notre propos, de limiter
I’apparition des biais de désirabilité sociale, de développer notre capacité d’écoute et de

permettre aux personnes de s’exprimer avec confiance, nous avons adopté plusieurs techniques

e Rappeler a chaque rencontre 1’objet de notre venue

e Rappeler a chaque rencontre les termes du consentement éclairé (Petitpierre et
al., 2013)

e Ultiliser un langage clair, concis et précis,

e Bannir les sous-entendu et le second degré,

e Recourir a des formulations simples,

e Reformuler si nécessaire

e Ecouter et relancer avec des formules non interprétatives

e Ancrer le discours dans une réalité concrete connue de la personne,

e Privilégier les modalités de communication spontanément choisies par la
personne

e Laisser le temps a I’interlocuteur-trice de s’exprimer

e Passer du temps ensemble

e Etre malléable

En amont des entretiens, un guide a egalement été réalisé afin de focaliser les échanges sur

plusieurs thématiques centrales (voir Figure 5).

"Voir en annexes VI les tableaux 1 a 4 pour des exemples simplifiés
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Figure 5 Tableau récapitulatif des thématiques du guide d’entretien avec les résidentes de foyer

Enfance et

Vie adulte en | Couple et sexualité

Procréation,

adolescence

Anamnese et vie

familiale

institution

Orientation en

foyer

Vie amoureuse

contraception et

santé sexuelle

Désir d’enfant

Scolarisation et

institutionnalisation

Ambiance de

travail/au sein

Vie intime et

sexualité

Usages

contraceptifs

J&1ReSP

des activités

Relations affectives | Vie quotidienne | Violences sexuelles | Suivi gynécologique

L’utilisation d’un guide d’entretien a permis de donner une direction aux intéractions avec les
résident-es mais il a également fallu s’écarter d’une utilisation trop rigide. En effet, le caractére
sensible du sujet de la recherche nous incite a étre prudentes quant a la démarche
d’investigation. De plus, en fonction des caractéristiques liées au handicap (troubles mnésiques
notamment), certaines questions ont été formulées différemment. Notre priorité a donc été
centrée sur le respect du rythme, des limites et des désirs de chaque personne rencontrée. En
outre, certains aspects ne sont pas 1’objet de questions explicitement rédigées dans le guide
d’entretien car il nous parait plus judicieux, concernant les dimensions relevant de I’intimité et
de la sexualité, de permettre aux personnes de les aborder librement. Les questions posées ont
été pensées afin de permettre d’ouvrir la réflexion sur des expériences plus intimes et la
personne peut se saisir de ces possibilités pour approfondir la relation a son propre corps et a
sa sexualité. Par exemple, les questions “Lorsque vous rencontrez votre partenaire
amoureux-euse, que faites-vous ensemble ?” et “Aimeriez-vous passer la nuit avec votre
partenaire amoureux-euse ?” (qui ne sont posées que lorsque la personne est en confiance et
qu’elle a déja évoqué sa vie de couple) suggere 1’évocation des relations sexuelles et du désir.
La personne est alors libre d’évoquer son vécu a ce sujet ou de le taire et de répondre a la
question de maniére trés pragmatique. Lorsque la personne aborde ces aspects intimes, nous
I'invitons a développer en étant attentives a ses réactions et ses attitudes. Des que le plaisir de
I’échange fait place a de I’inconfort ou de la géne, que ces ressentis soient verbalisés ou non,
nous demandons a la personne si elle souhaite poursuivre, nous proposons de changer de sujet
voir de mettre un terme a I’entretien en proposant un moment ultérieur pour poursuivre les
échanges en accord avec elle. Le guide d’entretien a également été élaboré en utilisant un
vocabulaire au plus proche de celui utilisé par les résident-es des foyers. De plus, durant les

entretiens, 1’enquétrice a également été trés vigilante a 1’utilisation de mots familiers pour les
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personnes accueillies en institution. En plus du guide d’entretien, 1’utilisation des images du

support visuel a permis également de soutenir les échanges et d’aborder différemment

différentes thématiques en lien avec I’intimité.

Comme le soulignent Midelet et Scelles (2015) :
“Dans tous les cas, il apparait que le chercheur doit absolument s’adapter a la personne
interviewee, sans pour autant infantiliser ou sous- estimer ses compétences. Cela en
utilisant le langage mais également d’autres modes de communication que le chercheur
doit connaitre et proposer. Il s’agit de penser les conditions de 1’entretien, non pas
comme une situation a laquelle la personne Di doit s’adapter, mais comme une mise en
scene préparée dans laquelle le chercheur mettra en place un certain nombre d’éléments
facilitant la compréhension mutuelle et I’expression. Cela demande une préparation
conséquente en amont mais aussi une volonté de ne pas interpréter trop rapidement les

paroles, les gestes et les postures.” p.91

Ainsi, certains entretiens ont duré plusieurs heures, d’autres quelques minutes. Avec certain-es
I’essentiel de nos échanges se sont déroulés dans les espaces collectifs tandis qu’avec d’autres
ils ont été réalisés dans la chambre. Dans le cas d’entretiens réalisés en présence d’autres
personnes, 1’enquétrice a bien siir évité de poser des questions ou d’orienter les échanges sur
des aspects relevant de la sphére intime. Certaines personnes rencontrées n’utilisent pas ou tres
peu I’oralisation, sans forcément de recours a des modes de communication alternatifs, malgré
tout, la disponibilité de I’enquétrice et I’envie des résident-es de s’exprimer, a permis dans une
certaine mesure, de dépasser ces restrictions. En évoquant rapidement 1’hétérogénéité des
rencontres, il nous parait important de souligner que les personnes en situation de handicap
intellectuel sont toutes tres différentes les unes des autres, il n’y pas de profil typique. Nous
préférons préciser cet aspect car les discours sur le handicap ont tendance a présenter le groupe
de personnes handicapées comme un ensemble homogene portant les mémes caractéristiques,
soutenant des valeurs et des revendications identiques, toutes concernées par les mémes
problématiques, touchées par les mémes difficultés. Or, le contact avec les personnes
hébergées en institution nous a démontré que la réalité était plus variée et plus complexe sur
bien des parameétres. Enfin nous souhaitons mettre en évidence que ces personnes, souvent
percue par le milieu ordinaire, y compris par les chercheurs et chercheuses en sciences
humaines et sociales, uniquement sous 1’angle de leur vulnérabilité et des effets de leur

handicap, ont manifesté leur enthousiasme a 1’idée d’apporter leur contribution au monde
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scientifique. Rarement entendues comme des personnes expertes, elles sont pourtant les seules

a détenir un savoir unique sur I’expérience de I’institutionnalisation.

Un terrain sensible
Enquéter sur des aspects relatifs a la sexualité des personnes en établissement médico-social a

nécessité une rigueur methodologique alliée a une certaine souplesse technique. En effet, I’objet
de la recherche est percu comme relevant de la sphére intime et son contenu peu favorable a la
discussion. Ce premier aspect implique de développer un climat de sécurité propice a I’échange
au sein duquel la personne ne doit ni se sentir jugée ni considérée comme un objet d’étude. En
outre, un second paramétre concerne le milieu institutionnel au sein duquel s’est déroulée
I’enquéte de terrain. Chaque service enquété posséde ses régles, un fonctionnement et une
organisation propre avec lesquels il a fallu composer tout au long de la recherche et élaborer
une enquéte conforme a 1’éthique du terrain (Bosa, 2008) qui a pu mettre a mal les canons de
la méthode (Boumaza, Campana, 2007). Un troisiéme paramétre concerne les effets de
I’institutionnalisation des personnes sur la relation d’enquéte. La majorité des résident-e-s
rencontrées ont un long parcours en établissement médico-social. Souvent mis-e-s a 1’écart de
la scolarité ordinaire trés tot, ils et elles poursuivent leurs apprentissages en institut médico-
¢ducatif jusqu’a 1’age adulte avant d’étre orienté-e en foyer. Aussi, I’institution constitue
I’environnement de socialisation majeur pour ces personnes. La fréquentation, quasi exclusive,
du milieu médico-social, font des relations asymétriques, ou la personne est considérée sous
I’angle de la rééducation et du déficit, le parangon de la vie relationnelle. De plus, la
stigmatisation sociale engendre un fort degré de conformité sociale chez les personnes
étiquetées comme déficientes intellectuelles (Rosen et al., 2014). En conséquence, les
résident-e-s ont donc plutdt tendance a se conformer aux attentes des interlocuteurs-trices, a
nier une part de leurs expériences ou encore a accepter des propositions qui vont a I’encontre
de leurs opinions personnelles. Le groupe de réflexion éthique et déontologique (GRED) de la
societe suisse d'ethnologie (SSE) souligne combien les personnes avec déficience intellectuelle
vivant en institution peuvent étre particulierement enclines a chercher a plaire a autrui, a
acquiescer aux propositions de I’interlocuteur-trice dans I’objectif de ne pas risquer de générer
des sentiments négatifs a 1’égard de soi chez 1’interlocuteur-trice. Ces mécanismes de
désirabilite sociale peuvent étre liés a I’expérience de vie en institution au cours de laquelle les
personnes apprennent a montrer de la déférence aux figures d’autorit¢ mais ils peuvent
également permettre a la personne de masquer son incompréhension ou son incompétence et de

réduire les potentielles conséquences négatives (Petitpierre et al., 2013). Ainsi, le GRED alerte
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sur la nécessaire vigilance du-de la chercheur-euse a 1’égard de ses phénomenes et de leurs
impacts sur le traitement des données :

“(...) les biais d’acquiescement et de désirabilité, lorsqu’ils se présentent, ne permettent

pas de valider le point de vue exprimé par la personne comme son opinion réelle.”

(Petitpierre et al., 2013, p.5)
Ainsi, les effets combinés de la socialisation institutionnelle et de la domination sociale sur les
modalités discursives et comportementales des résidentes ont été I’objet d’une attention
particuliére durant la recherche. Et c’est en adoptant une écoute compréhensive (Kaufman,
2011), en étant convaincue de la valeur et de la véracité des récits (De Saint Martin et al., 2018),
en cherchant a renverser la hiérarchie pour placer la personne comme seule experte Iégitime de
son vécu propre, que les relations d’enquéte ont pu se déployer. Les rencontres avec les
résidentes ont donc nécessité d’adopter un positionnement suffisamment conscient des enjeux
liées a la hiérarchisation sociale et de comprendre ses implications dans la relation d’enquéte et
les modalités de communication. Il s’agit alors, pour I’enquétrice, a la fois de désapprendre ses
privileges mais aussi d’apprendre a entendre un discours qui n’est pas un discours de séduction
des intellectuels (Spivak, 2009). Le positionnement inhérent a cette démarche va au-dela d’une
simple technique méthodologique puisqu’il implique un engagement fort et « la
reconnaissance de !’impossible neutralité de [’enquétrice » (Clair, 2016, p.70). En étant lucide
sur les positions sociales occupées, en considérant que certaines compétences nous sont
communes et d’autres propres aux expériences de socialisations de chacun-e et en engageant
une forte réflexivité, les rencontres avec les personnes hébergées en foyers ont permis de

dévoiler des aspects souvent masqués de leurs conditions de vie et de leurs vécus.

Les entretiens de recherche aupres des familles et les groupes de recherche
aupres des professionnels :
Quelles sont les expériences subjectives du réseau de soutien (c'est-a-dire les familles et les

professionnels de ces établissements, notamment les psychologues, les éducateurs spécialisés,
les directeurs d'établissement, etc.) Nous voulions comprendre le point de vue des intervenants
sur les droits sexuels et reproductifs des residents atteints de déficience intellectuelle dont ils
s'‘occupent.

L'un des aspects de la recherche consistait a mener des entretiens ouverts (qui ont été
enregistrés) avec des parents et des fréres et sceurs d'une personne présentant une déficience
intellectuelle, en se concentrant sur la vie affective et sexuelle de leur proche devenu adulte, et

en retracant les principales phases de leur vie. Nous avons choisi I'approche de I'entretien
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d'histoire de vie, qui consiste pour le chercheur & demander aux sujets de raconter une partie de
leur vie (Galligani, 2000). Nous avons choisi ce format afin d'avoir une idée du parcours
institutionnel des résidents dans les maisons de soins, des conseils recus par la famille qui ont
influencé leurs choix, et de la compréhension par les parents du développement sexuel de leur
enfant adulte. Comme les entretiens sur I'histoire de vie encouragent les gens a raconter leur
histoire, cela nous a permis de saisir les représentations des familles sur la sexualité et les droits
reproductifs de leur enfant adulte sans orienter I'interviewé vers un aspect spécifique de la vie
sexuelle de ses enfants. Nous voulions comprendre comment les familles abordent les questions
des relations amoureuses et de la sexualité d'un proche présentant une déficience intellectuelle.
Au total, sept entrevues ont éte réalisées : une avec les deux parents d'un résident des soins,
deux avec des sceurs et quatre avec des meres. Dans ces sept familles, six des résidents étaient
des hommes et une femme, agés de 35 a 47 ans. Les personnes interrogées étaient agées de 70
a 90 ans, a I'exception d'une sceur agée de 45 ans. Les entretiens de recherche ont été enregistrés
en format audio et transcrits. Nous avons ensuite procédé a une analyse thématique des
entretiens, ainsi qu'a une analyse dynamique afin de mettre en lumiére la maniére dont les
familles associent ces themes. L'analyse thématique s'est basée sur la transcription, et les themes
ont été identifiés par deux chercheurs travaillant indépendamment. Leurs propositions ont été
compareées, discutées et finalisées avec un troisieme chercheur.

Nous avions prévu d'organiser des groupes de discussion sur ce theme avec les membres des
familles ; cependant, les associations de familles auxquelles nous avons fait appel nous en ont
dissuadés, affirmant que, d'apres leur expérience, peu de familles venaient aux séances de

groupe pour parler de la sexualité de leurs enfants.

Une deuxieme dimension de cette recherche se focalise sur le personnel de soutien. Pour cela,
nous avons mis en place quatre groupes de recherche dans trois établissements de soins. Deux
d'entre eux accueillent des adultes souffrant de déficiences intellectuelles séveres, associées a
des troubles du spectre autistique. Dans ces établissements, nous avons organisé trois groupes
de recherche interdisciplinaires avec des psychologues, des infirmiéres et des éducateurs. Un
quart des professionnels avaient plus de dix ans d'expérience. Un tiers avait entre cing et dix
ans d'expérience. Le reste était composé de jeunes professionnels. Conformément a la loi
francaise, les croyances religieuses des personnes interrogées n‘ont pas été demandées.
Néanmoins, dans chaque groupe, un ou deux des professionnels ont déclaré pratiquer une
religion, et il semble qu'ils aient jugé important de le déclarer compte tenu de la thématique de
la recherche, qui implique certaines valeurs et croyances. Le troisiéme établissement de soins
J&1ReSP
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n'admet que des adultes présentant des déficiences intellectuelles modérées. Ce groupe de
discussion était composé d'éducateurs ayant une longue expérience dans I'établissement (plus
de dix ans). Pendant ces groupes de recherche, un chercheur a observé le groupe et pris des
notes, qui ont servi de base a I'analyse thématique ultérieure. Deux chercheurs (dont celui qui
a pris les notes) ont identifié les themes de maniere indépendante. Leurs suggestions ont éte
comparées, discutées et finalisées avec un troisieme chercheur.
Ces groupes de recherche ont utilisé l'outil de photoexpression Photolangage®, outil de
communication de groupe couramment utilisé dans les groupes thérapeutiques en France, ou
pour soutenir la communication des personnes handicapées (Midelet & Scelles, 2015). Le

Photolangage® est basé sur l'utilisation de la photographie pour favoriser la réflexion et la
discussion (Bélisle, 2010, 2020). Il permet une approche interactive et socioculturelle de la

communication qui place le sujet en interaction avec les autres au coeur de 1'analyse plutot que
I'individu. Les photographies sont choisies (par les animateurs du groupe en fonction du theme)
pour leur capacité a faire voir et a faire réfléchir. Le processus consiste pour I'animateur a poser
une question aux participants, puis chaque participant doit choisir la photo qui répond le mieux
a cette question a son avis, sans indiquer son choix au groupe. Une fois que tout le monde a
choisi, chaque participant explique son choix, et les autres membres du groupe peuvent partager
leurs réactions ou discuter de la photo. Pour ces ateliers, il y avait deux chercheurs : l'un
interagissant avec le groupe, et le second observant et prenant des notes. Les chercheurs ont
d'abord présenté I'objectif de la recherche, puis ont posé la question suivante au groupe : "Quelle
photo représente le mieux, selon vous, le désir ou les désirs des personnes dont vous vous
occupez ?". Les chercheurs avaient présélectionné des photos dans deux livrets de photo-
expression : " Adolescents, amour, sexualité " (Bélisle, 2003) et " Corps, communication,
violence a I'adolescence " (Bélisle, 2008). Un éventail de photos a été sélectionné : plusieurs
montraient des objets (magazines pornographiques, préservatifs, téléphones portables), d'autres
des couples, des méres avec des bébés ou des familles, et d'autres encore des paysages et des
scenes de nature. Nous avons intentionnellement choisi une question assez large et des photos
orientées sur le couple, le corps et la sexualité afin de fixer un cadre conforme a notre objectif
de recherche sans orienter les réponses des participants. Notre objectif était de comprendre leur
vision des expériences et des désirs des résidents en matiere de sexualité. Les participants ont
expliqué a tour de réle les raisons de leurs choix, et le groupe a été encouragé a discuter

librement de leurs expériences en lien avec les photos présentées.
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L'un des objectifs de ces ateliers est de stimuler la communication de groupe et les processus
associatifs. Ainsi, les données recueillies pourraient contribuer & mettre en lumiére la
dynamique des équipes au centre de I'accompagnement des personnes ayant une déficience
intellectuelle et les éventuelles difficultés liées a leur vision de la sexualité de ces personnes.
Notre approche visait a recueillir leurs sentiments et leurs croyances de maniere plus indirecte,
ce qui a permis de limiter certains discours que les répondants considéraient comme
inappropriés. Par ailleurs, des études ont montré que les questions directes tendent & augmenter
le nombre de réponses socialement souhaitables (Phillips & Clancy, 1972). L'utilisation
d'images permet de surmonter ce biais et d'éviter que les participants tentent d'aligner leurs
réponses relatives a l'intimité sur les attentes et valeurs supposées du chercheur.
Notre approche de recherche visait a explorer la compréhension du réseau de soutien des
personnes handicapées mentales concernant la vie sexuelle et le désir de parentalité de ces
derniéres. Les méthodologies utilisées ont été choisies pour tenter de contourner les résistances
ou le malaise autour de ces sujets sensibles, tout en glanant des informations sur les expériences
subjectives des personnes interrogées pour éclairer a la fois I'histoire des familles et la
dynamique des équipes professionnelles autour de ces questions. Nous avons cherché a
identifier les représentations du réseau de soutien et a obtenir une vision globale de la maniere
dont il répond a la vie affective et sexuelle des résidents présentant une déficience intellectuelle
et des mesures de soutien qu'il emploie. Lors de la constitution des groupes, apres une réflexion
approfondie sur la maniere d'assurer autant que possible un cadre dans lequel les participants
se sentent libres de s'exprimer, nous avons décidé de ne pas inclure les cadres dans les groupes
avec les professionnels, et de ne pas inclure les résidents dans les entretiens avec leurs familles.
L'analyse du contenu thématique (TCA) (Braun & Clarke, 2008; Paillé & Mucchielli, 2016) a
été utilisée pour analyser le contenu des entretiens et des groupes de recherche. Nous avons
adopté une approche psychodynamique, en nous concentrant sur l'associativité au sein des
approches de recherche (Moliner & Monaco, 2017; Racin & De Luca, 2020).
En termes de considérations éthiques, nous avons mené la recherche en collaboration avec les
établissements de soins. L'établissement a partagé avec les résidents les informations que nous
avions fournies sur notre recherche, en demandant aux familles intéressées par une participation
de nous contacter. Toute participation était volontaire. Le personnel de soutien et les membres
des familles qui ont accepté de participer ont signé un formulaire de consentement éclairé
décrivant les enjeux de la recherche. Apres les entretiens, les groupes de discussion ou les
ateliers, si les participants ressentaient le besoin d'un soutien, ils avaient la possibilité de
rencontrer le psychologue de l'institution.
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Les résultats de la recherche en chiffres :

Au total, nous avons mené 51 entretiens de recherche auprés de professionnels et
professionnelles (répartition f/h : 72% femmes), ainsi que 4 groupes de recherche avec des
professionnels, en appui également de 1’outil de la photo-expression. La encore, notre but était

de permettre une prise en compte compléte de la parole des professionnels de foyers.

Au préalable de ces groupes de professionnels, nous avons mené 5 entretiens de recherche avec

I’équipe managériale des foyers.

Ainsi, nous avons mené 35 entretiens avec des professionnel-lers exercant au sein des services
médico-sociaux et 16 entretiens de recherche avec des partenaires extérieurs avec lesquels les
foyers travaillent habituellement sur les questions de vie affective et sexuelles des résidents :
formateurs, planning familiaux, équipes mobiles, services d’accompagnement a la parentalite),
artistes. Les entretiens auprés de structures spécialisées dans 1’accompagnement a la parentalité
des personnes en situation de handicap mental ont été étendus a toute la France. La région

Auvergne-Rhone-Alpes ne dispose pas de ce type de services.

Enfin, nous avons mené 8 entretiens de recherche narratifs avec des parents et proches de

résidents de foyers médico-sociaux.

Nous avons rencontré 47 des résident-es (35 femmes et 12 hommes) et mené 12 sessions de
groupe de recherche (2 séances de groupe se sont déroulées en mixité et 10 séances en non-

mixité). (voir Figure 6)
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Figure 6 Nombre d entretiens réalisés

1] 13 15 ER) Sl
M Professionnel-les foyers [0 Intervenani-es exténeures W Reésident es

W Parents et proches W Equipe de direction

Figure 7 Répartition des sessions de groupes de discussion mixtes' non-mixtes avec les
risidentes

B Groupe mixie [ Groupe en non-mixité

L’analyse thématique de chacun de ce corpus maintenant achevé, nous avangons maintenant
dans I’analyse croisée des corpus et a la diffusion des résultats, au sein de la communauté

scientifique comme auprés des institutions.

La revue systématique de la littérature
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= Représentations des professionnels de la parentalité des adultes avec déficience

intellectuelle : une revue systématique

Vingt-deux études ont été examinées et deux catégories thématiques ont été dégagees. La
premicre catégorie réunit les représentations qu’ont les professionnels de la parentalité des
personnes en situation de déficience intellectuelle (DI) et concerne :

i.) la capacité a élever un enfant et la qualité de la parentalité des personnes déficientes,

i1,) le droit et ou le désir d’avoir un enfant en étant DI,

iii.) les facteurs percus comme influancant la parentalité.

La seconde catégorie concerne les perceptions qu’ont les professionnels sur la prise en charge
des parents DI. Elle rapporte :

i) les besoins, les recommandations et les obstacles dans 1’accompagnement des personnes DI
tels que pergus par les travailleurs,

il) la prise de décision en protection de 1’enfance concernant les familles avec un parent DI,

iii) les connaissances sur les prises en charge des parents DI.

11 Le premier aspect qui émerge sur les perceptions qu’ont les professionnels de la
parentalité des personnes DI, est I’expression des représentations ambivalentes ou négatives
concernant leurs compétences parentales. Ces représentations étaient plus positives chez les
jeunes travailleurs sociaux a I’égard des meres DI, tout comme chez les professionnels du
secteur médical en services de pédiatrie et en néonatalogie. Les professionnels interrogés en
pédiatrie et en néonatologie ont exprimé que les méres avec Di étaient capables de se
représenter ce que c’est une mere. Néanmoins, les répondants de cette ¢tude ont souligné que
les méres ne pouvaient réussir sans un soutien substantiel de leur entourage. La place de
I’entourage est 1’élément qui a été considéré le plus souvent comme permettant la réussite
parentale des parents DI (Gur et al. et al 2019 ; Strnadova et al. 2017, 2019 ; Willems et al.
2007). En outre, les professionnels estiment que les parents, ou les méres ayant une DI ont
besoin d’un soutien important et indispensable (Mcconnell et al. 1997 ; Proctor et Azar 2013 ;
Strnadova et al. 2017, 2019 ; Willems. et al, 2007).

Des études ont également montré que pour de nombreux travailleurs sociaux, la capacité
a elever un enfant est en lien avec le degré de sevérite de la déficience (Gur et al. et al. 2019 ;
Tefre, 2017 ; Strnadova et al. 2017), ou le fonctionnement cognitif de la mére qui peut présenter
des risques pour I’enfant (Tefre, 2017). Cependant, le QI doit étre autrement jugé que comme

un mauvais facteur pour prédire la qualité de la parentalité, surtout lorsqu’il est considéré seul
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(Willems et al. 2007). Or, il influence considérablement les représentations de la qualité de la
parentalité par la moitié des professionnels (Willems et al. 2007). Dans les services de
protection de I’enfance, les enfants de parents DI sont d’ailleurs généralement considérés
comme plus a risque que les autres enfants d’étre confrontés a des mauvais traitements et de la
négligence (Proctor et Azar 2013 ; Tefre, 2017). Les facteurs de risques liés a la mere sont plus
souvent mentionnés dans les représentations que les caractéristiques de vulnérabilités des
enfants par exemple (Tefre, 2017).

Des perceptions steréotypées et discriminantes ont également émergés dans certaines
recherches, avec des TS qui considerent que les parents DI sont de mauvais parents, qui ne
peuvent I’étre, et parce que leur handicap les empéche d’apprendre a étre de meilleurs parents,
et qu’ils sont incapables de répondre aux besoins de leurs enfants® (Jones, 2013 ; Proctor et
Azar, 2013 ; Strnadové et al. 2017). Certains professionnels estiment que les personnes avec un
handicap intellectuel ne doivent/peuvent pas étre parents (Aunos et Pacheco, 2013).

12 Ceci étant, les perceptions et postures des professionnels sur le droit ou le désir
d’avoir un enfant dépeignent des attitudes ambivalentes chez ces derniers (Gur et al. etal. 2019 ;
Willems et al., 2007). Certains professionnels, estiment que les parents DI ne devraient pas
avoir autant d’enfants qu’ils le souhaitent et ou devraient avorter (Strnadova et al. 2017, 2019).

Mais je ne m’étendrais pas sur le sujet car il sera abordé de fagon plus précise ultérieurement.

13 Concernant les facteurs percus comme influencant la parentalité des parents avec
DI, la volonté et ’acceptation d’un soutien professionnel sont pergus par les professionnels
comme un facteur prédictif positif, en association avec un soutien professionnel (Gur et al.
2019 ; Willems. et al. 2007 ; Strnadové et al. 2017). Le soutien professionnel est fondamental
et peut influencer les compétences parentales positivement ou négativement (ibid). En paralléle,
le soutien des relations sociales et familiales contribue, selon les professionnels, a une meilleure
parentalité, tandis que I’isolement social et la stigmatisation sociale empéchent les parents
d’étre efficaces (Gur et al 2019 ; Willems et al. 2007). Egalement, nous devons souligner la
place déterminante du conjoint dans la parentalité. Pour finir, certains professionnels ont
considéré que la qualité de la parentalité au sein des familles avec un parent DI était également
liée au caractére de 1’enfant, plus qu’aux possibilités intellectuelles de celui-ci (Willems et al.
2007).

8 Ref citées par les auteurs : Hayman 1990 ; Tymchuk & Feldman 1991 ; McConnellet 2002,
2006.
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21 Du cOté des perceptions qu’ont les professionnels sur la prise en charge des parents
DI, les professionnels considérent qu’un soutien inadapté est un obstacle a I’efficacité parentale
(Gur et al. 2019). Ceci étant, les soins devraient selon eux étre adaptés et ajustés, (Willems et
al., 2007 ; McConnell et al. 1997), plutét que dans le contréle et accusateurs (Willems et al.
2007). Pour des professionnels, il est fondamental d'adopter une approche non judiciaire a
I'égard des parents DI (Jones, 2013). En outre, pour les travailleurs sociaux, le réle des
professionnels consiste, en étant solidaire, a autonomiser et aider les parents souffrant de DI a
exercer leur rble correctement (Gur et al., 2019). Les principaux besoins percus sont le besoin
d’un soutien social et professionnel (McConnell et al., 1997 ; Willems et al., 2007) et de les
soutenir dans leurs capacités a s’affirmer (McConnell et al. 1997).
Des études ont mis en évidence les obstacles auxquels ils pouvaient étre confrontés.
Notamment, le manque de temps, de personnel et de financement, de ressources éducatives, la
réticence des parents a utiliser les services, les difficultés de transport, le fait que les services
géneéraux soient limités, et les compétences et attitudes des professionnels etc... (McConnell et
al., 1997). De plus, ne pas savoir si les parents ont une déficience intellectuelle est une difficulté
qui a €té tres souvent évoquée par les professionnels en protection de I’enfance (Lewis et al.
2015 ; Tefre, 2017 ; Weiber 2016). Dans ce domaine, se sentir sous-qualifié, avoir des
difficultés a communiquer avec les parents ; se sentir contraint par le systeme, se sentir décu
par les services sont des obstacles dans les prises en charge (Lewis et al. 2015). La collaboration
entre services a notamment été percue comme insuffisante et devrait étre favorisée ( Jones
2013 ; Weiber et al. 2016).
Cing themes concernant les obstacles rencontrés dans I’accompagnement des parents DI ont été
identifiés: Les réles et les activités des professionnels impliqués ; les manieres dont les besoins
de soutien sont identifiés ; les problémes d'identification des meres ayant une déficience
intellectuelle ; la maniére dont les professionnels coordonnent leur soutien et travaillent
ensemble ; et le dilemme concernant les actions législatives.
Booth (2005), a également observé a partir des représentations des professionnels que le temps
est une dimension cachée de la discrimination a laquelle sont confrontés les parents ayant des

difficultés d'apprentissage dans les procédures de prise en charge. 3

22 I1 a été souligné qu’il existait une différence de traitement entre les parents ayant une

DI, sur la base des représentations et de présupposes concernant leur capacité parentale (Benjet
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et al. 2003 in Proctor et Azar, 2013). Premierement, les prises de décisions et les prises en
charge sont influencées par des stéréotypes (Gur et al. 2019 ; Proctor et Azar, 2013).
Deuxiémement, les professionnels de la protection de I’enfance percevant des parents avec DI
comme non coopérant, était prédictif de I'action en justice que ces professionnels pourraient
engager contre les parents (McConnellet al.2011 in Proctor et Azar, 2013). La prise de décision
et de mesures concernant les enfants de parents DI sont influencées par la peur chez les
professionnels pour ces enfants-la (Proctor et Azar ; Strnadova et al. 2017). Dans cette
dynamique, des études sur les perceptions professionnelles ont montré que ce qui peut
influencer la prise de décision concernant I’issue de la garde de I’enfant par les parents Di ou
non, est le fait de se sentir déchiré entre les enfants et les parents (McConnell et al., 2015).
Enfin, dans une autre étude, (Davidson et al. 2001), ont observé que la décision et I’évaluation
de la qualité de la parentalité étaient liées a : la coopération des parents avec le travailleur ; la
relation avec I’enfant ; la dépendance® ; et la propreté. Les auteurs notent en conclusion que les
variables liées a I'évaluation par les travailleurs des compétences parentales ne se recoupent que
partiellement avec celles liées a la décision. Enfin, Knott (1974), signale par ailleurs que Les
processus cognitifs, les interactions, le sens et les valeurs jouent un réle important dans tout
processus décisionnel et cette observation met en évidence l'interaction complexe et entre les

valeurs personnelles et professionnelles.

23 La prise en charge des parents avec Di confronte donc a des dilemmes et prises de décisions
difficiles (Gur et al., 2019). De ce fait, les études montrent que I’engagement et I’implication
émotionnelle sont forts dans les prises en charges (Gur et al., 2019 ; Jones 2013). Alors que la
prise de décision comme nous I’avons vu est lié aux représentations et a la peur, le désir d’aider
était quant a lui associé a des émotions comme la pitié. En revanche, la colére ou le dégout
étaient moindre a ’encontre de parents DI en comparaison a des parents non DI (Proctor et
Azar, 2013). Weiber (2016) a observé que les professionnels avaient, malgré des
représentations ambivalentes, également des attitudes positives et un dévouement envers les
familles avec un parent DI. D’ailleurs, les émotions positives des professionnels sont associées
au fait de "faire une différence positive" dans la vie des enfants (Jones 2013). A I’inverse, les
professionnels pergoivent parfois de I’'impuissance dans leur rdle au sein du systéme, ou face a

des situations qu’ils ne peuvent gérer (Lewis et al. 2015 ; Weiber et al. 2016).

9 A voir, pas sre de comprendre le sens donné au terme
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Il'y a donc des ambivalences et un conflit chez les professionnels entre la nécessité et le devoir
d'aider les parents, mais également celui de protéger les enfants. Les professionnels paraissent

déplorer un manque de ressources et de services lorsqu’ils font face a certaines situations.

24 De ce fait, les résultats concernant les représentations qu’ont les professionnels de leurs
connaissances signalent un besoin et une demande de formation, avec néanmoins des
ambivalences dans 1’auto-évaluation des compétences. Les études signalent que les
professionnels ont considéré qu’ils n’ont pas des connaissances assez solides (Strnadova et al.
2017, 2019 ; Gur et al. et al. 2019), et que cela peut étre vécu comme frustrant (Booth et al.
2006 in Strnadova et al. 2017). En effet, les travailleurs sociaux ont jugé qu’ils manquent de
connaissances sur les services et soutiens disponibles pour orienter les méres avec DI
(Strnadova et al. 2017, 2019). Il apparait également une nécessité de formation (Clayton et al.
2008 et Gundersen et al. 2013 In Strnadova et al. 2017), notamment face aux opinions
stéréotypées signalent d’un manque de connaissance (Gundersen et al. ; In Strnadova et al.
2017).

Cependant, certaines perceptions des professionnels peuvent étre ambivalentes. Les travailleurs
sociaux peuvent se juger assez compétents pour prendre en charge les parents DI tout en
considérant simultanément qu’ils avaient un besoin de formation (LaLiberte, 2013). Par
ailleurs, ils se sont pergus comme plus compétents lorsqu’une personne de leur entourage était
DI (LaLiberte, 2013). Cependant, la formation des professionnels devrait d'avantage s’orienter
vers des groupes de pairs, afin que les travailleurs puissent échanger leurs connaissances avec
leur partenaire et réfléchir a leur propre outils (Mc Hugh et Starke 2015). Pour finir, les
professionnels ont également évoqué que la prise en compte du point de vue de I'enfant est une

considération importante pour 1’élaboration des programmes de formation.

Ces études ont souligné un manque de formation et de connaissances sur la déficience
intellectuelle et les services disponibles pour I’accompagnement des parents concernées. Les
représentations des professionnels sur les compétences parentales des personnes déficientes
sont apparues généralement ambivalentes et stéréotypées. Une durée d’expérience
professionnelle plus longue était associée a des perceptions plus négatives. Le soutien de
I’environnement social et familial adjoint 2 un accompagnement professionnel adapté et
solidaire ont été percus comme des facteurs prédictifs de I’efficacité parentale. Les résultats ont
également montré que les mesures prises et décisions en protection de 1’enfance étaient liés a

des sentiments de peurs, des représentations négatives et stéréotypées concernant les  parents
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avec DI. Le désir d’aider chez les professionnels était influencé par des émotions associées a la

pitié.

= Représentations de la sexualité chez les personnes présentant une déficience
intellectuelle, telles que percues par les professionnels des institutions spécialisées :

une revue systématique

Une deuxi¢me revue de littérature systématique s’est intéressée aux représentations des
professionnels de santé, de relation d’aide et d’éducation a la vie affective et sexuelle des
personnes avec DI qu’ils accompagnent. Comment ces professionnels percoivent-ils la
sexualité des personnes qu’ils accompagnent au quotidien ? Comment pergoivent-ils leur role
aupres de ces personnes, plus particulierement en ce qui concerne leur projet de vie affective et

sexuelle ?

Il ressort d’abord que globalement, les professionnels percoivent les personnes avec déficience
intellectuelle comme un public a trés grand risque sur les questions de sexualité ; et en
particulier vulnérable a la violence sexuelle (Eastgate ; Scheermeyer; van Driel; Lennox, 2012).
Ces représentations sont tres genrées, tres stéréotypées quant aux comportements attendus et
jugés acceptables chez les hommes et les femmes. Ainsi, la crainte du viol et des violences
sexuelles se porte sur les femmes, percues comme des anges, a protéger de la sexualité bestiale
des hommes, jugée négativement comme une hyper-sexualisation (Aderemi, 2014).

Au-dela des aspects de la vie sexuelle, la majorité des professionnels se préoccupent également
de la vie affective des personnes, autour des questions de mariage et de parentalité (Brantlinger,
1992). La question de la contraception devient alors un enjeu central de régulation de I’accés a
la parentalité des personnes avec déficience intellectuelle (Roy, 1993). Contraception qui est

bien souvent imposée aux femmes, sans étre assez discutée et adaptée.

Cette revue de littérature systématique a également pu creuser la maniere dont les
professionnels pergoivent leurs roles et les difficultés qu’ils rencontrent dans
I’accompagnement des personnes au sujet de la vie sexuelle et affective.

Les professionnels se vivent comme des facilitateurs sur ces sujets (Maguire, Gleeson, Holmes,

2019), mais également comme des protecteurs ( Lafferty et al., 2012 ; Maguire, Gleeson,
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Holmes, 2019). Ils sont en grande difficulté avec la notion de consentement (Kaeser, 1992). lls
se sentent dans une position particuliére en institution spécialisée ou ils pensent devoir prendre
une décision d’autoriser (ou non) la relation affective et/ou sexuelle entre les résidents.
D’ailleurs, quelques articles pointent la nécessit¢ de développer une nouvelle norme de
compétence chez les professionnels, qui prendrait en compte la « capacité a consentir des
personnes » (Kaeser, 1992 ; Wilkenfield, Ballan, 2011). Ainsi, les professionnels semblent en
difficulté pour inclure les personnes dans les prises de décision concernant leur vie sexuelle et
pour les laisser libres de leurs relations avec d’autres, notamment du point de vue de
I’homosexualité (Yool et al, 2003) ; et par peur de la grossesse (Cuskelly, M., Gilmore, L,
2007 ; Cuskelly, M., Bryde, R., 2004 ; Wilkenfield, Ballan, 2011).

De maniere générale, un manque de communication et de dialogue sur la sexualité entre
professionnels et personnes avec déficience intellectuelle est rapporté (Thompson, Stancliffe ;
2014). La culture de I’incident domine (Thompson, Stancliffe, 2014, 2016) : chez tous les
professionnels, quel que soit le type de service, les questions sexuelles ne sont abordées que
lorsqu’il y a un probléme.

Plusieurs études notent une tension forte entre la gestion de I’incident et le droit de la personne
a avoir une sexualité (Kaeser, 1992 ; Yool et al, 2003 ; Rohleder, Swartz, 2009). Cette tension
créée des sentiments contradictoires chez les professionnels (Pariseau-Legault, 2019), si bien
que I’accompagnement des personnes sur ces question est qualifié d’« habile numéro de
jonglerie » (Maguire, Gleeson, Holmes, 2019). Face a ces injonctions contradictoires, les
professionnels garderaient la question de la sexualité a distance (Maguire, Gleeson, Holmes,
2019), voire méme fonctionneraient comme des « nouveaux murs institutionnels »
disciplinaires (Lofgren-Martenson, 2004). Ainsi, les professionnels adopteraient une position
de pouvoir au nom de la protection. D’ailleurs, les personnes avec déficience intellectuelle
mettent en avant le sentiment d’étre beaucoup controlées (Grace, Greenhill, 2017) et de devoir
constamment formuler des demandes d’autorisation (Grace, Greenhill, 2017 ; Bates et al,
2017).

En somme, ces études rendent compte d’une tendance au contrdle plutét qu’a I’accueil et

I’accompagnement des choix affectifs et de la vie sexuelle de ces personnes (Grace, Greenhill,
2017).

Enfin, la revue de littérature systématique nous oriente sur la maniére dont les professionnels
se sont construits leurs représentations des besoins socio-affectifs et des désirs sexuels des

personnes.
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Comme il n’existe pas de « guide » pour appréhender la question de la sexualité des usagers
qu’ils accompagnent, les représentations des professionnels se seraient construites par
influence : en fonction de la culture de I’institution, de la dynamique du groupe professionnel,
du contexte sociétal ou encore en fonction de sa propre expérience et de ses valeurs personnelles
(Maguire, Gleeson, Holmes, 2019). L’influence de [’environnement sociétal est
particulierement soulignée (Caresmel, 2014). Les professionnels sont fortement influencés par
le cadre social, culturel et religieux dans lequel ils évoluent. Ils auraient tendance a se conformer
a ce cadre, au risque de se retrouver en décalage avec leurs représentations initiales de proposer
un libre choix aux personnes accompagnées en matiere de vie affective et de vie sexuelle
(Caresmel, 2014).

La sensibilisation et la formation des professionnels aux besoins spécifiques de ce public
apparaissent indispensables (Lafferty et al., 2012) ; tout comme la création d’un espace positif
pour les personnes avec déficience intellectuelle sur la sexualité (Cwirynkato et al, 2017). En
particulier, pour cette nouvelle génération qui a grandi avec plus de liberté sexuelle et 1’idée
d’un accés au droit de disposer de son corps (Lofgren-Martenson, 2004).

Notons premiérement que les formations aux professionnels peuvent avoir un impact modéré,
dans les cas ou :

- Tous les professionnels d’une équipe ne sont pas formés,

- La direction n’adapte pas 1’organisation de la structure pour permettre une réelle application
de ce qui est appris en formation (ex : chambres de couple en foyer, espaces intimes pour
permettre les rencontres et les relations sexuelles, etc.)

- Le contexte socio-culturel stigmatise encore la sexualité et le handicap, notamment en raison
de la crainte d’agressions sexuelles (Hanass-Hancock, Nene S.; Johns, Chappell, 2018).
Deuxieémement, les formations, telles que présentées dans ces articles, sont I’objet de critique :
elles manqueraient de fond (Thompson, Stancliffe ; 2014) et seraient difficilement adaptables
en pratique (Chivers, Mathieson, 2000). Ces formations sont en effet prises dans plusieurs
idéologies qui ont chacune leurs limites :

- Discours de protection vs discours de normalisation ;

- Discours biologisants sur la sexualité, ou le sexe est différencié de I’intime et du plaisir,
discours qui tranche avec les besoins exprimés par les personnes qui demandent a
rencontrer un autre ;

- Discours professionnel en termes de compétences alors méme qu’il y a peu de
compétence clairement identifiable et explicitable dans ce domaine. Les besoins socio-
affectifs et le désir sexuel sont par leurs natures méme complexes. Ils impliquent surtout
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des compétences relationnelles, collaboratives avec les personnes, partant des intuitions
et des maniéres d’étre des professionnels eux-mémes (Chivers, Mathieson, 2000).
Au regard de ces éléments, la conception de formations collaboratives avec les professionnels,
a partir du témoignage des usagers eux-mémes, est préconisée (Chivers, Mathieson, 2000). En
effet, la considération du discours et des besoins des usagers aménerait la prise en compte du

poids des discours dominants au sein de I’institution.

En conclusion, il y a un fort décalage chez les professionnels entre des représentations porteuse
d’une volonté d’action et une limitation de I’action par un cadre institutionnel, sociétal, culturel
et religieux porteur d’une vision négative et inhibante (Caresmel, 2014). Les représentations
familiales différentes peuvent constituer un frein supplémentaire (Caresmel, 2014). « Habiles
numéros de jonglerie » (Maguire, Gleeson, Holmes, 2019) : arbitrages complexes entre des
représentations mentales souvent contradictoires, construites sur des discours et des pratiques
eux-mémes en contradictions.

L’ensemble de ce corpus met donc en évidence un profond paradoxe entre les représentations
des professionnels concernant les besoins socio-affectifs et la sexualité des personnes avec
déficience intellectuelle et les pratiques possibles, accessibles sur le terrain. Il en résulterait une
difficulté chez les professionnels des champs de la santé, de I’éducatif et de la relation d’aide,
a accompagner la personne avec déficience intellectuelle dans un choix éclairé sur leur vie

sexuelle et leurs besoins socio-affectifs.

= Les désirs d’enfant des personnes avec déficience intellectuelle : une revue

systématique :

Données publiées récemment dans la revue Journal of intellectual disabilities, sous
embargo

Une troisieéme revue systématique de la littérature a interrogé le désir d’étre parent avec une
déficience intellectuelle. Dans ce processus impliquant des centaines d’articles, seuls 11 articles
traitaient spécifiguement de cette question. Ils nous ont permis d’identifier 3 thématiques
principales :

* Le premier theme renvoie aux obstacles et aux motivations pour devenir parent.
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Le projet de devenir parent des personnes avec déficience intellectuelle serait aux prises avec
des freins sociétaux. Les personnes avec DI auraient intégré la peur de transmettre leur
handicap. Cette angoisse se double cependant de I’espoir que 1’enfant répare la part handicapée
de soi. Certaines personnes avec DI auraient donc, en elles-mémes, internalisé que leur
handicap ne leur permet pas d’accéder aux compétences et au statut social de parent. L’idée
d’avoir un enfant peut d’ailleurs entrer en conflit avec les propres besoins de la personne,
I’expression de son potentiel en tant que femme, homme ou couple — plus qu’en tant que mere
ou pere. Ici encore, il est difficile d’appréhender la part d’auto-stigmatisationinternalisée.
L’incompatibilité entre identité de parent et identité, entre guillemets, « déficiente » serait
tributaire des reperes identificatoires dont bénéficient la personne en situation de handicap.
Ainsi, les femmes qui ne connaissent pas de meres avec déficience pensent qu’il leur manque
la capacité cognitive pour étre meére, et que cette incapacité est propre a leur handicap. A
contrario, les femmes connaissant des meres avec déficience intellectuelle peuvent se projeter
comme mere et s’en pensent capables.
Les adultes avec déficience intellectuelle se verraient donc attribuer un « surhandicap »
compromettant leur projet de parentalité. Dans le sens ou s’ils rencontrent des difficultés dans
ce domaine, ces dernieres sont systématiquement attribuées a la déficience. Globalement les
projets de parentalité sont peu anticipés, et d’ailleurs certains de ces travaux soulignent que les
femmes avec DI sont surtout préparées a ne pas devenir mere.
Le plus souvent, si les projets de parentalité sont bien réels, ils sont tus, par anticipation des
réactions, négatives donc, de I’entourage ou des professionnels. Lorsqu’ils sont évoqués, les
projets de parentalité sont présentés sous couvert d’une certaine normalité, comme par exemple,
chez les méres, pour assumer un destin commun de femme. On comprend que devenir parent
revéte I’enjeu d’accéder a une certaine normalité. Quoi qu’il en soit, ’anticipation du role et
des fonctions de parents restent compliqués. Et d’ailleurs, lorsque les personnes avec DI
abordent ces questions, elles se concentrent sur des aspects techniques, sur les moyens
d’empécher ou de favoriser la grossesse.

* Le second théme aborde la prise de décision durant la grossesse :
Certains parents avec DI avaient un désir de longue date de devenir parent, mais ils n’ont pas
dévoilé leurs aspirations en amont de la grossesse, par crainte de ne pas étre considérés comme
d’assez bons parents et/ou par crainte que cette grossesse soit empéchée, interrompue. Nombre
de parents avec DI vivaient leurs attentes de devenir parent comme non-réaliste en raison de

leur handicap.
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Les parents avec DI ne se rappellent pas avoir eu des discussions avec l’entourage sur ce
potentiel choix de devenir parent. Pour autant, la réaction de 1’entourage a 1’annonce de la
grossesse est déterminante pour la qualité de ’investissement du role de parent de la personne
par la suite. L appui sur I’entourage compte beaucoup pour se penser comme parent.
Malgré la nature imprévue des grossesses, les femmes sont capables de participer activement a
la prise de décision pendant cette période.
Ici encore avec le soutien de personnes de confiance, elles sont en mesure de décider si la
grossesse doit se poursuivre, comment le bébé sera pris en charge et par qui. Ces femmes ont
témoigné d’une compréhension de la nature sociale du maternage et de leur besoin de soutien.
L’implication du réseau de soutien est donc indispensable. A contrario, le manque d’étayage
peut constituer un obstacle a la prise de décision éclairée. Dans ces cas, les meres sont moins
susceptibles de révéler leur grossesse et a rechercher et accepter du soutien. Des fortes
incitations a avorter et des réactions négatives de I’entourage ont été relatées par plusieurs
parents et futurs parents, avec le sentiment de devoir prouver une compétence parentale dont
ils ignoraient encore tout.
Enfin, les contacts avec les services dédiés se produisent souvent dans des contextes de crise,
associés a un manque d’expertise du réseau. Dans ce cadre, le recours a un interlocuteur référent
est préconis€ pour qu’il puisse travailler comme "facilitateur" de I’alliance entre les parents et
les professionnels.

* Le dernier théme explore la construction sociale d’une identité parentale
Les parents avec déficience intellectuelle ressentent que 1’acces a la parentalité leur a ouvert
une nouvelle place dans la société et un nouveau réle social. Ils associent identité de parent et
transition vers I’age adulte, vers la maturité et la responsabilité.
En particulier, les femmes avec un handicap mental semblent s’appuyer sur des modéles
féminins de leur entourage pour se construire une identité positive de potentiel futur parent, et
notamment pour se penser capable de devenir mere. D’ailleurs, une fois parents, les personnes
avec DI se comparent beaucoup aux modeles de parents sans handicap.
Le mouvement de « good enought parenting » se développant en Suéde offre une vision
alternative. La question ne serait pas de savoir si les personnes avec handicap mental "peuvent
étre des parents " ou "d'aussi bons parents que les autres". Mais plutot d’interroger la capacité
et le désir individuels combinés a l'aide et au soutien dont ces personnes ont besoin.
Selon cette théorie, il n’y a pas d’incapacité structurelle a étre parent lorsqu’on est en situation
de handicap, mais un besoin de travail sur soi, c'est-a-dire de connaissance de ses propres

difficultés et de la capacité a les surmonter, et un besoin de soutien de la part de lacommunauté.
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Ce soutien parental et des professionnels spécialisés est fortement mis en avant par les
personnes avec déficience intellectuelle, parents ou non, comme 1’élément essentiel au
développement d’un contexte parental positif.

En conclusion, le discours des personnes avec déficience intellectuelle est encore
conditionné par un discours normatif stigmatisant le handicap et régi par une politique des
différences systématiquement interprétées en termes d’inégalité
Tous ces résultats pointent vers la pertinence d’une prise en compte plus spécifique des désirs
de devenir parent des personnes avec déficience intellectuelle. Par exemple, en explorant ce
que ces personnes mettent comme représentation derriére ces désirs et comment cela s’inscrit
dans leur projet de vie. Ceci permettrait de mieux comprendre les modes singuliers d’expression
des désirs intimes des personnes et leur intersection avec les aspects liés au handicap et les

contraintes sociétales.

Les résultats de I'enquéte de terrain

L'expérience institutionnelle : le terreau des corps dociles

L’espace institutionnel : surveiller le groupe, isoler l'individu
Tous les services observés sont organisés a peu prés de la méme maniere : un grand couloir

dessert les différentes chambres des résident-e-s et mene a une grande piece centrale. Cet espace
principal présente de multiples fonctions : salle a manger, salle d’activités, salle de réunion.
D’autres salles plus petites ont un usage clairement défini, trés rarement détourné, comme la
salle télé, la salle de détente ou la salle d’arts plastiques, par exemple. L’accés a ces salles est
souvent contrdlé par les professionnel-le-s en fonction d’horaires d’ouverture et de fermeture
qu’ils-elles ont déterminés en amont. L’équipe éducative composée d’éducateur-trice:s
spécialisé-e's, d’aides médico-psychologiques, d’accompagnant-e's éducatif-ve's et
sociaux-ales et de moniteur-trice-s-éducateur-trice-s est celle qui intervient pour
I’accompagnement quotidien des personnes accueillies. Ses membres partagent un méme
espace de travail, souvent une petite salle qui donne directement sur I’espace collectif. Le
bureau des professionnel-le-s génére beaucoup d’intérét de la part des résident-es qui vont
donc souvent patienter a proximité de celui-ci, dans la salle collective, dans I’attente de
rencontrer un-e professionnel-le ou de se voir proposer une occupation. L’équipe fait part de
ses décision concernant le déroulement de la journée : activités, présence et absence des

professionnel-le-s (un planning des professionnel-le-s est également affiché au sein de cet
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espace a destination des résident-e-s), invitation aux repas ou aux autres actes de la vie
collective quotidienne a cet endroit. Le rassemblement de tous et toutes a proximité de cet
emplacement facilite la diffusion de I’information. C’est dans cet espace que j’ai eu le plus

d’opportunités de rencontres avec les résident-e-s.

Errance et surveillance
En outre, les professionnel-le-s invitent souvent les personnes hébergées a se réunir, a se

retrouver ou a s’installer sur le mobilier mis a disposition dans cette salle collective dans le but
de faciliter le travail d’évaluation, de « sociabilisation » et de protection des individus. Le fait
d’avoir I’ensemble des résident-e's sous le regard permet d’analyser les intéractions et d’en
tirer des conclusions psycho-éducatives. L’organisation spatiale générale du foyer dessine une
trajectoire qui incite ses occupant-e-s au regroupement. En effet, les chambres individuelles
donnent directement sur le couloir qui lui-méme débouche dans cet espace collectif. De sorte
que, une fois sortie de la chambre, nous n’avons que peu d’option sinon celle de se diriger dans
I’espace principal. Les chambres sont parfois peu attrayantes. Certain-e-s résident-e-s n’ont pas
librement acces a leurs effets personnels. En effet, lorsqu’un-e résident-e est per¢u comme
risquant de « salir » ses vétements (du fait d’une forte salivation par exemple) ou bien incapable
de ranger convenablement ses affaires, ou tout autre aspect considéré comme incompatible avec
un travail d’accompagnement efficace et rapide, les placards sont fermés a clefs par les
membres de 1’équipe. Parfois, cette mise sous clefs des affaires personnelles est justifiée pour
limiter 1’attrait, considéré comme « pathologique », d’une personne pour une activité. C’est le
cas d’Ingrid que je rencontre en FAM qui, malgré son intérét pour la lecture, n’a pas acces aux
magazines ranges dans son tiroir de bureau ferme a clefs. La lecture étant considérée, dans ce
cas, comme une activité posant probleme, une activité dans laquelle « elle s ’enferme » me
diront les professionnel-le-s. Toute activité librement exercée et qui sort du cadre imposé par
I’institution génere de la méfiance. L’agencement du mobilier au sein des foyers, les longs
couloirs vides, « la disposition méme des meubles - table basse, fauteuils et divans, objets,
tapis - dessine les trajets possibles et dicte les attitudes conformes » (Le Wita, 1998). De plus,
le peu de possibilités de sorties et d’activités extérieures ainsi que la limitation des occupations
personnelles fonctionnent comme une injonction a étre en groupe. Du point de vue de
I’institution, le regroupement des personnes au méme endroit posséde avant tout 1’avantage
« pratique » de faciliter le travail de contrdle et de régulation des comportements de la part des
professionnel-le-s. La surveillance intensive et continue, les nombreuses remarques

individuelles, coups d’oeil ou gestes adressés devant 1I’ensemble du groupe, la supervision des
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attitudes, la correction des comportements et des propos agissent directement sur les individus
et en développent la docilité (Foucault, 1975). Ces contraintes génerent parfois des inégalités
fortes entre les résident-e-s, ce qui constitue de nombreuses sources de tensions. Lorsque je
demande a Sara, agée d’une vingtaine d’années, résidente en FAM, comment se déroulent ses
journeées, elle me répond :

« Je regarde la télé, je vais dans les espaces collectifs, je vais dans les couloirs. C’est

ca mavie. »
Sa réponse est trés révélatrice d’un quotidien monotone ou I’errance, depuis les couloirs
jusqu’aux salles communes, constitue une occupation en soi. Adrien Primerano dans son travail
de thése (Primerano, 2020) souligne comment les professionnel-les d’instituts médico-éducatifs
(IME) préparent déja certain-es jeunes a leur « métier d'institutionnaliser » en les conditionnant
a expérimenter solitude, enfermement et désoeuvrement (« le couloir ¢’est son avenir »p.546).
En outre, I’intériorisation par les résident-e-s eux-elles-mémes de leur infériorité sociale, percue
comme constitutive et naturalisée, développe des attitudes de rejet, de craintes a 1’égard des
autres comme de soi-méme, et favorise un auto-contréle et une suspicion généralisee. Et,
lorsque des conflits apparaissent, ceux-ci légitiment une surveillance encore plus accrue de la

part des professionnel-le-s, faisant d’eux-elles des agent-e-s du pouvoir institutionnel.

Les “temps calmes” et la discipline par 'ennui
La chambre constitue également un endroit trés important car les personnes sont amenées a

passer de longues heures a I’intérieur de celle-ci. Les résident-e-s n’ont que peu d’activité dans
la journée, ils et elles sont souvent désoeuvré-e-s. Aussi, au bout de quelques heures passées
dans la salle commune sur indication des membres de I’équipe, les résident-e-s sont a nouveau
invité-e-s a retourner dans leurs chambres par les professionnel-le-s. Dans plusieurs services
j’ai pu constater que des horaires sont imposés durant lesquels chacun-e doit imperativement
rester dans sa chambre. Nommés parfois « temps calme », ces moments sont présentés par les
équipes comme des moyens pour les professionnel-le's de s’adonner a leurs missions
administratives, de se retrouver entre collégues pour discuter ou partager un temps de pause
sans étre soumis-e-s au regard et aux sollicitations des résident-e-s. D’autre part, ces « temps
calmes » sont également présentés par les équipes comme des temps d’isolement nécessaire a
la diminution de I’énergie des résident-e's et a I’apaisement des conflits. Cette méthode de
confinement qui, en créant des ruptures dans les liens, en imposant la solitude dans un
environnement souvent tres pauvre en stimulation, participe a la fabrication de I’'impuissance

des corps des résident-e-s. Les professionnel-le-s contrblent ainsi les déplacements,
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I’occupation des lieux, le jeu des regards, 1’énergie des corps, et les relations interpersonnelles.
Les « temps calmes » font donc partie des dispositifs institutionnels qui induisent « des effets
de pouvoir [ou] les moyens de coercition rendent clairement visibles ceux sur qui ils
s appliquent » (Foucault, 1975, p. 201). Bien que percu par les équipes médico-sociales comme
un lieu de repli, la chambre n’est cependant pas un espace hermétique. Les cloisons sont fines
et ’ensemble des bruits du service sont perceptibles de jour comme de nuit. Les portes sont
rarement fermées et lorsqu’elles le sont, de nombreuses intrusions ont lieu : 1’entrée des
professionnel-le-s venu-e-s faire une vérification ou délivrer une information est tres fréquente.
En outre, certaines chambres de FDV et de FAM sont équipées de hublot sur les portes qui
donnent la possibilité aux personnes extérieures de regarder a I’intérieur a tout moment. La
majorité des résident-es rencontrées considérent que leur chambre est trop petite, leur lit trop
étroit. Lorsqu’on pénétre dans les services, on se rend vite compte de la différence dans
I’aménagement des chambres. Certaines sont décorées et agrémentées de mobiliers personnels,
d’autres ne présentent aucun élément décoratif et quasiment aucun meuble. Cette disparité est
principalement liée & la considération familiale dont est investie la personne. Plus son entourage
familial est présent, plus la chambre aura tendance a étre décorée et fonctionnelle. Au contraire,
plus la personne est isolée, plus son environnement personnel est pauvre. En outre, si aucun
résident ne possede d’ordinateur, certain-es résident-es n’ont méme pas de poste de télévision
ou de lecteur de musique dans leur chambre. De plus, nous avons constaté que certaines
résidentes n’avaient pas la possibilité d’accéder de manicre autonome a leurs effets personnels
rangés dans leurs placards verrouillés ou bien a leur espace salle de bain fermé a clés. Ainsi, la
chambre est un espace étroit, constamment permeéable aux bruits ambiants parfois sans aucune
distraction possible au sein de laquelle les intrusions sont fréquentes. La chambre apparait donc

étre un lieu de réclusion plus que de repli.

Les contrats de comportements comme outil disciplinaire
Dans plusieurs services nous avons constaté la présence de “contrats de comportement”. Ces

documents sont souvent présentés comme faisant partie du projet individualisé de la personne.
Ils sont congus lors de réunions de travail d’équipe au cours desquelles des professionnel-les
exposent ce qu’ils-elles congcoivent comme une insubordination relevant d’un probléme
comportemental. A la suite de cette présentation, une proposition d’action auprés du-de la
résident-e est suggérée et si elle recueille 1’adhésion de I'ensemble de 1’équipe et validée par les
cadres, elle est finalisée sous forme de document inséré au contrat de séjour de la personne

accueillie. Une rencontre est ensuite organisée par les référent-es éducatifs-ves avec la personne
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concernée afin de lui présenter les termes du contrat et d’obtenir son adhésion et sa signature.
Par exemple, un contrat de comportement que nous avons pu consulter indique que le résident
doit “faire tout ce qui est prévu dans ma vie quotidienne, sans blocage ° > pour pouvoir
bénéficier d’une sortie au cours de laquelle il lui sera permis de réaliser un achat. Dans d’autres
services, la docilité est obtenue par la restitution encadrée d’effets personnels ou bien encore la
diminution des temps de confinement en chambre. Les professionnel-les soustraient a la
personne un certain nombre d’acces (a des biens personnels, a des sorties, a des moments
d’échanges) afin de pouvoir ensuite s’en servir comme moyen de pression pour obtenir d’elle
’attitude et le comportement souhaités. Les ¢léments confisqués, appelés des “renforgateurs”
par les professionnel-les sont choisis en fonction de I’intérét que la personne manifeste a leur
égard. Plus celle-ci sera attachée a un objet ou une activité, plus celui-ci sera capté par
I’institution car il sera considéré comme un “renforcateur” efficace. Ces situations ne
constituent pas des ¢éléments isolés. L’idéologie déployée dans ces pratiques est directement
inspirée des méthodes comportementales telles que la méthode ABA (Applied Behavior
Analysis) qui se concentre sur la résolution de problemes comportementaux en utilisant les
principes et les procédures de 1’analyse comportementale (Fisher et al., 2021). Cette approche
consiste, dans les grandes lignes, a défléchir, infléchir ou renforcer une attitude a partir des
conceptions élaborées dans le cadre du conditionnement comportemental pavlovien notamment
par l'utilisation de récompenses appelé "renforcateur". L’usage de ce terme au sein des
institutions est emblématique de I’utilisation de ces méthodes. Pourtant, si le vocabulaire est
identique et la démarche comparable en surface, nous constatons que les pratiques sont trés
éloignées des recommandations. Les professionnel-les interroge-es sont d’ailleurs trés peu
nombreux a étre réellement formé-es a ces techniques. Ceux et celles qui ont eu un contact avec
des contenus théoriques behavioristes retiennent 1’idée que les personnes accompagnées ont
des manieres d’étre au monde radicalement différentes de I’ensemble de la population. Cette
altérisation radicale des personnes hébergées engage les professionnel-les a les envisager non
plus comme des sujets de droits mais comme des €tres manquant de structuration qu’il s’agit
de cadrer. Les manifestations individuelles de désaccord ou d’opposition avec I’institution sont
alors considérées comme des comportements a corriger. Des procédures de sanction et de
correction des comportements visant a obtenir de la personne une attitude docile en échange de
la possibilité de lui restituer des effets personnels, de lui permettre d’effectuer un achat ou

encore de diminuer les temps de confinement en chambre sont mises en ceuvre et

10 Extrait d’un contrat de comportement d’un résident 4gé d’une quarantaine d’année hébergée en foyer de vie
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contractualisées sous la forme de documents exigeant 1’engagement de la personne accueillie.

3

Au travers de ces “contrats de comportement”, I’institution déchoit les personnes qu’elle
héberge de leurs droits les plus fondamentaux et conditionne leur restitution aux démonstrations

d’obéissance des résident-es.

Ainsi, c’est toute 1’organisation de I’institution qui va étre mobilisée pour obtenir la docilité et
la soumission des résident-es aux exigences institutionnelles. La recherche a mis en évidence
que les femmes sont particuliérement soumises a cette discipline des corps et des esprits, il est
attendu d’elles qu’elles soient dociles et aucun écart a cette norme comportementale sexuée
n’est toléré. Les normes de genres sont particuliérement rigides dans le sens ou elles sont pergus
par les professionnel-les comme des maniéres d’étre conformes. Ainsi I’adhésion aux
stéréotypes de genre est encouragée et favorisée car elle est percue comme une preuve de
normalité. Lorsque le comportement des résident-es ne correspond pas aux injonctions sociales,
des actions éducatives sont engagées afin d’amener les personnes a adopter une attitude genrée

correspondante aux attentes.

Construction de l'adhésion des professionnel-le-s aux pratiques coercitives

Pour ce dernier paragraphe concernant I’expérience institutionnelle nous souhaitons revenir sur
le contexte disciplinaire auquel participent activement les professionnel-les afin d’apporter
quelques éléments de réflexion. Nous avons constaté que cette exigence d’obéissance de la part
des professionnel-les a 1’égard des résident-es n’était pas un élément isolé mais bien un
phénomene culturel. Que ce soit pour I’instauration de “contrat de comportement”, I’imposition
de méthodes contraceptives, le contrble des relations affectives et sociales, les institutions
attendent des professionnel-les qu’ils et elles adhérent et mettent en ceuvre ces pratiques.
Pourtant, si certains d'entre eux et elles évoquent avoir eu des doutes au debut de leur carriére,
la majorité finit par concevoir ces pratiques comme nécessaires et incontournables. Comment
s'opére ce retournement ? Un élément de réponse réside dans la formation des professionnel-les
au contact de I’institution. Insuffisamment nombreux-euses pour assurer un accompagnement
individuel, les professionnel-le-s sont egalement souvent formé-e-s sur le terrain et par le
terrain. La trajectoire professionnelle freqguemment rencontrée est celle d’un démarrage comme
remplagant-e non diplomé-e et inexpérimenté-e au sein d’un établissement associatif toujours
en quéte d’employé-e's pour pallier aux absences de ses salari¢-es. Ce statut de
« remplacgant-e » peut perdurer plusieurs années avant de se voir proposer le financement d’une

formation d’accompagnant-e éducatif-ve et social-e (qui correspond a I’ancien diplome d’aide
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médico-psychologique) associée a un contrat a durée indéterminée au sein de I’institution. Lors
de leurs débuts au sein des foyers, ces jeunes professionnel-le-s sont surpris-ses par le décalage
percu entre leurs représentations du métier, marquées par des valeurs humanistes et I’ orientation
réelle des pratiques, soutenue par une vision déficitaire du handicap. L’influence des collégues
diplomé-e-s est d’autant plus forte que le statut de remplagant-e est précaire et place les jeunes

(principalement des femmes) en position de vulnérabilité.

Progressivement, le vocabulaire se transforme passant de « punitif » a « cadrant », modifiant
également les perceptions et les pratiques. Ce travail de légitimation se forge au contact de
I’institution et finit par convaincre les employé-e-s du bien fondé d’attitudes punitives et
autoritaires. Lors de notre arrivée au sein d’un foyer de vie nous avons été tout de suite avertie
par deux aides-médico-psychologiques, du caractere éducatif de pratiques pouvant étre percues
« maltraitantes » au premier abord. En effet, elles nous ont indiqué que les propos directs
employés auprés des résident-e-s, le manque de formules de politesse, I’utilisation d’une
tonalité de voix forte, etc. sont autant de manieres de « contenir et de structurer les personnes »
apprises au cours d’une formation. L’adoption d’attitudes autoritaires ainsi que 1’usage de
pratiques coercitives n’est donc pas liée aux personnalités des individus mais le fruit d’une
construction née d’un contact avec I’institution. Bien que décrites comme trés éloignées des
aspirations éthiques et déontologiques, ces techniques sont congues par les professionnel-le-s
comme inévitables car elles sont considérées comme permettant de garantir une sécurité
minimum a ’ensemble du groupe ou les conditions de vie et de travail ne fournissent pas les
moyens de faire autrement.

Le contexte institutionnel ne permet pas aux professionnel-les d’exprimer leur désaccord par
rapport aux protocoles mis en ceuvre. Ils-elles ont peur de subir une mise a 1’écart de la part de
leurs collégues. L’ostracisation est redoutée et les professionnel-les se sentent rarement
legitimes pour critiquer les procédures auxquelles ils et elles ont également participe. Les
décisions se prennent toujours en réunion, aucun-e professionnel-le ne peut prendre d’initiative
seul-e. Tous les aspects de la vie des résident-es font 1’objet d’une réunion d’équipe qui aboultit
a une décision unanimement validée. Dans ces espaces d’échanges ou les personnes
concerné-es sont absentes, les situations sont envisagées comme des probléemes contraignants
qui viennent attaquer 1’efficience organisationnelle. L’institution cherche a faire fonctionner
une structure ou les revendications individuelles n’ont pas leur place, elles sont percues comme
des ralentissements et des entraves a son bon fonctionnement. Ainsi, si les discours officiels

des associations gestionnaires d’établissements promeuvent 1’autodétermination et le respect
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des droits des usagers et usagéres!!, les institutions contribuent plut6t a la construction de
modeles de pratiques professionnel-les coercitifs centrés sur la gestion des comportements, le
controle des besoins et des désirs individuels. La coercition telle qu’elle est pratiquée dans les
structures est toujours légitimée soit dans le sens d’une pratique qui cherche a s’adapter a des
personnes congues comme radicalement différentes, soit comme des procédes permettant de
maintenir la sérénité collective dans les foyers. Ces pratiques ont de graves répercussions sur
les résident-es mais également sur les professionnel-les. Ces éléments nous permettent de mieux
comprendre la teneur des influences du milieu institutionnel sur les professionnel-les et les
résident-es des foyers. Avant de présenter les résultats concernant 1’accés a la parentalité, nous
avons souhaité évoquer quelques-uns de ces éléments afin de permettre au lecteur ou a la
lectrice d’appréhender les implications sociales, cognitives et psychiques des contraintes liées
a I’institutionnalisation sur I’ensemble des aspects de la vie des résident-es et, notamment, ceux
concernant I’expression du souhait d’accéder a la maternité.
Nous présentons ici les résultats de I’enquéte de terrain au sujet de 1’accés a la parentalité selon
deux modalités principales :
1) Le point de vue des résidentes : ce qu’elles disent de la maternité et comment elles se
positionnent par rapport au choix d’accéder a la parentalité
2) La réception de I’expression du désir d’enfant des résidentes par I’institution : quels
discours et quelles pratiques sont mises en oeuvre

Désir d’enfant et choix procréatif des femmes hébergées en foyers
La maternité comme féminité accomplie

Aucune des personnes que nous avons rencontrées n' a d’enfant, que ce soit au sein du foyer
dans lequel elle est hébergée ou dans un autre type d’institution. Ceci est le premier constat que
nous avons fait. Pourtant, la maternité constitue un élément trés important pour la majorité des
femmes rencontrées. En effet, les préoccupations autour de la maternité se sont notamment
exprimées chez les résidentes au travers de 1’intérét qu’elles ont porté a la situation familiale de
I’enquétrice et aux réactions que celle-ci a suscitées. Au cours des échanges avec les résidentes,
quasiment toutes ont souhaité savoir si I’enquétrice avait des enfants et lorsqu’elle répond
négativement, les réactions sont affligées, tristes. D’autres, imaginent 1’épreuve psychologique
que doit constituer I’absence d’enfant pour une femme. Ces commentaires soulignent a quel

point le fait de ne pas avoir d’enfant est congu comme un malheur, une source desouffrance et

11 A ce sujet, nous avons eu accés aux Chartes de la vie affective et de la sexualité de
certaines associations ainsi qu’aux projets d’établissements.
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mettent en évidence le role déterminant que joue I’acces a la maternité pour ces femmes. En
effet 1’absence d’enfant est percue comme une tragédie qui suscite la commisération. Cet
apitoiement sur le sort des femmes de leur entourage qui n’ont pas d’enfant est directement en
lien avec I’idée prépondérante que la maternité est constitutive de la destinée des femmes.
Cependant, ces réactions d’affliction sont rarement présentes lorsque les femmes évoquent leur
propre absence de maternité. La majorité d'entre elles considérent que leur situation est
incompatible avec 1’accés a la maternité. Seulement six femmes sur trente-cing ont mentionné
le souhait d’avoir un enfant. Les résidentes rencontrées ont intériorisé 1’idée que seules les
personnes non handicapées €taient en mesure d’accéder a la parentalité. Nous avons distingué
plusieurs éléments qui participent a construire 1’auto-exclusion des femmes hébergées en

institution de la question parentale.

La meére : une figure sacrificielle au service du désengagement
Les résidentes accordent une place trés importante a 1’exercice de la maternité dans leurs

propos. Face aux contraintes éducatives (dont elles ont souvent une représentation assez précise
notamment en ce qui concerne le temps passé pour les soins au nourrisson et les contraintes
économiques inhérentes a 1’éducation d’un enfant), les dispositions maternelles convoquées
évoquent I’image d’une mere totalement dévouce. En effet, la maternité n’est envisagée que
dans le cadre d’un dévouement total de la mére a son enfant. Cette représentation de la « bonne

maternité » a été mise en évidence dans la population générale :

« L'enfant désiré (...) se doit d'étre l'objet de toutes les attentions, et son élevage
nécessite une grande disponibilité. Disponibilité qui se conjugue toujours au féminin,
tant la complémentarité des réles parentaux, calquée sur une division du travail entre
les sexes qui renvoie a la « nature », reste de mise. Avec la contraception, le modele de
la mere disponible confirme celui de la bonne mére. Changent seulement les qualités
dont elle se doit de faire preuve : un enfant bien élevé n'est pas seulement un enfant
propre, bien nourri et en bonne santé, mais un enfant qui s'épanouit, qui réussit et qui
est heureux. La meénagere efficace a laissé place a I'éducatrice présente, attentive et

psychologue. » p.134 (Bajos, Ferrand, 2004)

Cette figure maternelle sacrificielle, qui exclut toute intervention d’une tierce personne,
renforce, pour les résidentes, la perception de I’incompatibilité entre les conditions de vie en
foyer auxqguelles elles doivent se soumettre, et les dispositions affectives, sociales, temporelles

et matérielles a mettre en oeuvre pour étre mere.
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La réception des messages d’interdiction a la procréation directs et le tiers
interdicteur
Nous avons repéré trois types d’interdictions explicites rapportés par les résidentes :

1. Une figure d’autorité qui a fixé son désaccord
« Ma mere elle ne veut pas, ma mere. »
« Ouais, je disais qu’on ne peut pas faire... qu’on ne fait pas d’enfant parce que les
éducateurs ils ne veulent pas.
2. Une figure d’autorité qui oppose une argumentation « juridique » présentée comme issue
d’un consensus social 1égitimant 1I’exclusion du droit
« Et non, je ne peux pas faire de bébé moi. J'ai pas le droit. »
3. Une figure d’autorité qui invalide les compétences
« Ben je ne sais pas, ma mere elle m’a dit que je n’étais pas trop capable d’avoir un

bébé, alors... ¢a m’a un peu fait mal, quoi... »

Ces trois types de discours peuvent également se combiner. En ce qui concerne les figures
d’autorité, les parents sont les plus représentés dans les discours d’interdiction rapporté par les
résidentes. Ces propos peuvent s’accompagner d’arguments visant a « adoucir » cette posture
interdictrice en réaffirmant 1’inscription de la personne dans la filiation familiale mais autour
d’un réle educatif « annexe » : celui de soeur ou de tante. Dans nos entretiens avec les résidentes
des foyers, ce sont les femmes les plus dgées qui font référence a ’interdiction de droit. Ces
femmes, agées d’une cinquantaine d’années, ont une longue expérience institutionnelle. Elles
ont vécu au sein des établissements au moment ou les stérilisations forcées ne constituaient pas
un élément de réprobation sociale. Certaines résidentes ont d’ailleurs subi ces pratiques. Depuis
les années 2000, un certain nombre de réformes ont poussé les établissements a prendre des
mesures pour garantir le consentement et la participation des personnes pour tout ce qui les
concerne. L’absence d’informations aux personnes concernant leurs droits effectifs et les
changements juridiques qui les concernent maintiennent la croyance dans cette exclusion du
droit et I’illégitimité de leur questionnements au sujet de 1’accés a la maternité. En outre, si les
attitudes des parents sont ouvertement réprobatrices, le positionnement institutionnel a 1’égard
de la fertilité des résidentes s’exprime plus implicitement notamment au travers des pratiques
concrétes et continues de contraception forcée. En effet, I’obligation contraceptive est
mentionnée par les femmes comme un elément prédominant dans leur empéchement de penser

leur rapport a la maternité. Les femmes identifient pleinement la contrainte contraceptive

N
"W IReSP Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris

info@iresp.net - www.iresp.net


mailto:info@iresp.net
http://www.iresp.net/

M IResSP

[nstitut pour la Recherche
en Santé Publique

comme ¢étant I’expression sociale et institutionnelle de I’interdit de procréation dont elles sont

victimes.

L’illusion d’un acces a la maternité sous conditions
Au cours de notre enquéte, les femmes qui ont lutté¢ et/ou luttent contre 1’environnement

institutionnel et familial pour devenir mere sont celles qui sont percues comme les moins
déficientes. Du fait de la faiblesse de leur déficit, elles ont acces ou eu acces a des espaces de
socialisation en dehors de I’institution (travail en milieu adapté, travail en milieu ordinaire,
loisirs et sorties en dehors du cadre proposé par 1’établissement, vie en appartement) ce qui
n’est pas le cas des personnes ayant des déficiences plus séveres. Lorsque la perception de la
déficience est plus faible, 1’identification aux professionnelles est trés forte. Ces résidentes
expriment un désir d’enfant tres présent, parfois depuis plusieurs années (voir dizaine d’années)
mais temperent leur projet en indiquant des étapes a franchir avant sa réalisation. Ces étapes
sont celles mentionnées par les membres des équipes d’accompagnement. Nous avons repéré
quatre conditions principales dans les propos des résidentes :

1. La temporalité : Les résidentes vont évoquer leur désir d’enfant mais celui-ci est
conditionné par une dimension temporelle. Les femmes évoquent 1’attente d’une période
favorable. Celle-ci n’est pas associée a des éléments concrets d’organisation matérielle et/
ou de dimension relationnelle. Le bon moment pour avoir des enfants est évoqué par rapport
a la période actuelle qui est toujours considérée comme défavorable, quel que soit 1’age de
la personne et sa situation affective.

« Quais, plus tard, je vais en avoir plus tard. C’est trop tot. »

2. La conjugalité : les résidentes consideérent que leur désir d’enfant ne peut se concrétiser

qu’au sein d’un couple hétérosexuel. Elles associent la procréation a la conjugaliteé.
« Il faut étre en couple. Je pense que... Voila, quoi. »

3. L’autonomie : il va s’agir d’associer des étapes a franchir en termes d’accés a
I’indépendance basé sur un modele de vie hors institution. Les différents paliers sont définis
par I’environnement institutionnel et les résidentes tentent de se conformer au maximum a
ce qui est attendu d’elles dans 1’espoir de pouvoir sortir de I’établissement, accéder a une
vie autonome et fonder une famille.

4. La désinstitutionnalisation : la réalisation d’un projet familial est envisagee en dehors de
I’établissement d’accueil. Ainsi, les femmes vont soit, nourrir le désir de sortir de
I’institution, soit considérer que le fait de vivre en institution est incompatible avec
I’expression d’un désir d’enfant et renoncer a envisager cet aspect. En outre,

I’incompatibilité entre 1’institutionnalisation et la vie familiale est tellement prégnante que
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I’expression du désir d’enfant est parfois congu comme une maniére de légitimer une
volonté premiére de s’extraire d’un mode de vie en institution.

La réception du désir d’enfant par l'institution : discours et pratiques

Temporalité, conjugalité, autonomie : le bal des illusions
L’ensemble de ces parametres est & mettre a lien avec les discours qui sont tenus aux résidentes

lorsqu’elles évoquent leur désir d’enfant. Ces dimensions rejoignent les injonctions a la
maternité qui touchent I’ensemble des femmes. En effet, un ensemble de normes procréatives
(Mazuy et al., 2014) et de normes contraceptives (Bajos, 2005, Bajos, Ferrand, 2006) vont
définir le bon moment et les bonnes conditions pour avoir un enfant dans le cadre d’une
rationalisation des naissances (Debest, 2013). Notre travail de recherche a mis en évidence que
ces trois éléments (age, vie conjugale et autonomie) constituent ici des arguments utilisés par
I’environnement institutionnel pour éviter d’interdire ouvertement I’accés a la maternité tout en
imposant des contraintes et des objectifs impossibles a atteindre. Les résidentes adoptent ces
arguments et peuvent déployer une énergie considérable pour tenter de remplir ces conditions.
Pour ce qui concerne la temporalité, les résidentes vont attendre un signe de 1’environnement
leur indiquant que le moment est venu, que 1’age idéal est atteint. Or, ce moment ne viendra pas
car la femme va passer de : « Tu es encore jeune, tu as le temps » a : « C’est trop tard
maintenant, tu es trop vieille ». La ménopause constitue d’ailleurs le seul moment de la levée
contraceptive a la demande de la résidente. Si la vie en couple est un critere pris en compte par
les femmes dans leur projet d’enfant, nos observations ont mis en évidence que les contraintes
institutionnelles entravent la possibilité d’expérimenter la vie conjugale. Enfin, le critére
d’autonomie est a mettre en lien avec les remarques éducatives faites aux résidentes concernant
ce qui est percu comme ’acquisition de compétences pour s’occuper d’un enfant et plus
particuliérement, des compétences relatives a la gestion de 1’espace de vie (tiches ménageres,
préparation des repas), la gestion budgétaire, I’entretien de soi (toilette) et la juste distance
affective. Ces dimensions renvoient aux injonctions sociales faites aux femmes et a ce qu’il est
attendu d’elles dans la spheére conjugale et familiale (Bauer, 2007). Ainsi, les compétences
parentales des femmes hébergées en foyer sont évaluées en fonction des preuves qu’elles
donnent de leur adhésion aux stéréotypes de genre. Or, leur impossibilité de répondre
pleinement a ces injonctions, du fait de leur handicap notamment, est pergu par I’environnement
institutionnel comme une insoumission volontaire ou, plus rarement, comme une impossibilité
structurelle mais toujours irréductible et invalidante. Ce qui est alors interprété comme un
manque d’effort, un « laisser-aller » est considéré comme incompatible avec 1’exercice de la

maternité. En ce sens, les femmes hébergées en foyer sont des figures transgressives qui
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permettent de questionner la dimension genrée des normes de parentalité. Les propos tenus aux
résidentes se centrent sur ce qui est considéré comme des progrés a acquérir pour étre plus
autonome que ce soit sur les plans affectif ou praxique. Cet élément est révélateur de
I’environnement capacitiste'> gouverné par un modele médical du handicap (Fillion et al.,
2020) qui considere la parentalité des personnes handicapées comme un fardeau (Parchomiuk,
2014). En conséquence, les conditions imposées aux femmes leur donnent I’illusion d’un projet
accessible mais I’environnement évalue sans cesse les efforts comme insuffisants ou inadaptés
et ne léve jamais les contraintes. En outre, les conséquences psycho-sociales de ces exigences
capacitistes sont importantes (fragilisation de ’estime de soi des résidentes, troubles du

comportement, troubles psychologiques).

Amener les résidentes a se désengager de la parentalité
Les résidentes intériorisent I’interdiction de procréation par le biais d’une « culture » du

renoncement diffusée par 1’institution. En effet, les discours et les pratiques interdicteurs sont
également tacites. Nous évoquerons ici trois types de messages indirects et implicites percus
par les résidentes concernant 1’interdit de procréation :
« L’invisibilisation des parents et enfants en situation de handicap mental et de leurs enfants
« L’infrastructure des foyers d’hébergement inadapté a I’accueil des familles

« L’obligation contraceptive

L’invisibilisation des parents en situation de handicap et de leurs enfants constitue une maniere
d’indiquer aux femmes que ces situations n’existent pas. Cette absence de visibilité empéche le
recours a des modeles de référence et constitue une entrave a la projection de soi dans un projet
familial (« Je n’ai jamais vu d’enfants ici ou dans les séjours de vacances »).
« Les comparaisons endogroupes, notamment avec des membres qui ont réussi (des
modeles) pourraient conduire les membres de groupes stigmatisés, via [’identification
a leur groupe, a entreprendre collectivement une lutte contre leurs désavantages » p.41
(Croizet, Martinot, 2003)
L’infrastructure des foyers telles que les conditions matérielles d’hébergement inadaptées,

I’étroitesse des chambres ou de studios individuels, I’absence d’endroits dédiés aux enfants ont

12 |_e capacitisme est définit comme « une structure de différenciation et de hiérarchisation sociale
fondée sur la normalisation de certaines formes et fonctionnalités corporelles et sur [’exclusion des
corps non conformes et des personnes qui les habitent. Le capacitisme « fait systéme » au sens ou il
infuse et structure tous les aspects de la vie en société (subjectivités et identités, relations sociales et
arrangements sociaux, institutions, représentations et environnements), et ce, dans toutes les sphéres
de la vie sociale. » p.115 (Masson, 2013)
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¢été mises en évidence par les femmes pour démontrer leur impossibilité d’avoir un enfant dans
ces conditions. Aussi, I’incompatibilité de I’accés a la parentalité avec le milieu institutionnel
amene les femmes a penser que la maternité est une voie possible de sortie de I’institution. Le
bonheur est alors envisagé en dehors de 1’établissement selon 1’iconographie traditionnelle de
la maison familiale. Dans les représentations des résidentes, accéder a la maternité garantit
I’épanouissement personnel, la désinstitutionnalisation et la reconnaissance sociale.
Ces messages tacites, indirects forment un ensemble cohérent qui pousse les femmes a se
désengager du choix procréatif. En outre, discours et pratiques s’inscrivent dans un contexte
social et institutionnel d’invisibilisation des méres et péres en situation de handicap mental.
Enfin, les infrastructures et leurs organisations, dans lesquelles évoluent les résidentes des
foyers, sont incompatibles avec ’accueil d’enfants et I’accompagnement a la parentalité. Ce
dernier aspect fonctionne a la fois comme un « fond » culturel au sein duquel évolue les
résidentes mais également comme le signe ultime de 1’impossibilité concréte de fonder une
famille. En effet, non seulement il participe a la construction d’un environnement occultant le
désir d’enfant, invisibilisant les familles, mais, il fonctionne également comme une menace
« Si j’ai un enfant ici qu’adviendra-t-il de nous ? ». De plus, il oppose une contrainte matérielle
insurmontable pour les femmes qui souhaiteraient s’engager dans la voie de la maternité. Ainsi,
I’inadaptation des lieux a I’accueil familial fait donc partie de ces messages tacites qui
contribuent & rendre impossible le fait d’avoir un enfant. En outre, I’institution tire son pouvoir
de sa légitimation politique, économique et sociale. L’absence d’infrastructure pour 1’accueil
familial fait donc force de Loi pour les résidentes : 1’absence de créche est per¢u comme un
¢lément indiquant I’impossibilité d’avoir un enfant. La mise a I’écart social des femmes en
situation de handicap par leur institutionnalisation forcée constitue un mécanisme de
justification de leur exclusion du droit de procréation. Enfin, nous notons que I’incompatibilité
de I’accés a la parentalité avec le milieu institutionnel améne les femmes a penser que la
maternité est également une voie possible de sortie de I’institution. Le bonheur est alors
envisagé en dehors de I’établissement selon I’iconographie traditionnelle de la maison
familiale. Accéder a la maternité constitue donc un objectif de réalisation de soi,
d’épanouissement personnel, de désinstitutionnalisation et de reconnaissance sociale. Ce désir
de « normalisation », souvent rejeté par les professionnel-les comme non valable pour Iégitimer
un désir d’enfant, souligne un paradoxe :

« [’acces a la procréation pour ces personnes est entravée alors méme que la

parentalité est considérée comme un signe de « normalité ». » (Reinikainen, 2008).
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Ainsi, si les messages explicites d’interdiction sont plutot émis par I’environnement familial,
I’institution déploie également tout un éventail de pratiques qui renforcent I’interdit. Cette
homogénéité contribue a instaurer, par la force, une « légitimité » a cette exclusion du droit.
L’invisibilisation des parents en situation de handicap et de leurs enfants constitue une maniere
d’indiquer aux femmes que ces situations n’existent pas. Cette absence de visibilité empéche le
recours a des modeles de référence (Croizet, Martinot, 2003) et constitue une entrave a la
projection de soi dans un projet familial. L’infrastructure des foyers telles que les conditions
matérielles d’hébergement inadaptées, 1’étroitesse des chambres ou de studios individuels,
I’absence d’endroits dédiés aux enfants ont €té mises en évidence par les femmes pour
démontrer leur impossibilité d’avoir un enfant dans ces conditions. Aussi, I’incompatibilité de
I’acces a la parentalité avec le milieu institutionnel améne les femmes a penser que la maternité
est une voie possible de sortie de I’institution. Le bonheur est alors envisagé en dehors de
I’établissement selon 1’iconographie traditionnelle de la maison familiale. Dans les
représentations des résidentes, accéder a la maternité garantit 1’épanouissement personnel, la
désinstitutionnalisation et la reconnaissance sociale. Ces messages tacites, indirects forment
un ensemble cohérent qui pousse les femmes a se désengager du choix procréatif. En outre,
discours et pratiques s’inscrivent dans un contexte social et institutionnel d’invisibilisation des
meéres et péres en situation de handicap mental. Enfin, les infrastructures et leurs organisations,
dans lesquelles évoluent les résidentes des foyers, sont incompatibles avec 1’accueil d’enfants
et I’accompagnement a la parentalité. Ce dernier aspect fonctionne a la fois comme un « fond »
culturel au sein duquel évolue les résidentes mais également comme le signe ultime de
I’impossibilité concréte de fonder une famille. En effet, non seulement il participe a la
construction d’un environnement occultant le désir d’enfant, invisibilisant les familles, mais, il
fonctionne également comme une menace d’exclusion institutionnelle et sociale. De plus, il
oppose une contrainte matérielle insurmontable pour les femmes qui souhaiteraient s’engager
dans la voie de la maternité. Ainsi, I’inadaptation des lieux a ’accueil familial contribuent
tacitement a rendre impossible le fait d’avoir un enfant. En outre, la 1égitimation politique,
économique et sociale de cette absence d’infrastructure pour 1’accueil familial fait donc force
de Loi pour les résidentes : s’il n’y a pas de créche ici c’est qu’elles n’ont pas le droit d’avoir
d’enfant. La mise a D’écart social des femmes en situation de handicap par leur
institutionnalisation forcée constitue un mécanisme de justification de leur exclusion du droit

de procréation.

A\
”w IReSP Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris

info@iresp.net - www.iresp.net


mailto:info@iresp.net
http://www.iresp.net/

IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

L’obligation contraceptive : enjeux, pratiques et effets

Obligation contraceptive et interdit de procréation
En plus de linvisibilisation des parents et de leurs enfants et de I’inadaptation des

infrastructures a 1’accueil familial, un autre élément central compléte le tableau : 1’obligation
contraceptive. Sur les trente-cing femmes que nous avons rencontrées au cours de 1’enquéte,
nous avons pu récolter des données concernant la contraception pour vingt-trois femmes. Seize
femmes nous ont directement donné des indications concernant leurs usages contraceptifs au
cours des entretiens, pour 7 autres femmes nous avons été renseignées par des professionnel-les
exercant au sein des services d’hébergement. Sur ces 23 femmes 3 d’entre-elles sont
ménopausées et ne prennent plus de contraception, 14 femmes utilisent un moyen contraceptif,
1 femme a subi une stérilisation contrainte et 5 femmes en age de procréer n’utilisent pas de
méthode contraceptive. Lorsque les femmes utilisent un moyen contraceptif, il s’agit le plus

souvent de la pilule pour 11 femmes sur 14 (voir Figure 8) .

Figure 8 Méthodes contraceptives utilisées
12

Pilule Implant Stérilet Steérilization

B Filulz Implant W Stérilst W Stérilisation

Deux résidentes ont un implant contraceptif et une femme un dispositif intra-utérin (DIU). Un
premier constat s’impose a nous : une majorité des résidentes utilisent une méthode

contraceptive (Figure 9).

s

S IResP Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris

info@iresp.net - www.iresp.net


mailto:info@iresp.net
http://www.iresp.net/

IReS P

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

Figure 9 Fart des femmes avec et sans dispositf
de contrdle de la fertilité

& Avec disposif de contrdle de la fertilied
Sans dispositif de contrile de la fertlité

Le chiffre de 75% est 1égérement supérieur aux données concernant 1’usage contraceptif par les
femmes en France qui s’¢leve a 71,8% (Rahib, 2017). L’effectif concerné est restreint (23
femmes) dans notre étude et si nous pouvons questionner la représentativité statistique de
I’échantillon, nous pensons qu’il est tout de méme intéressant de souligner cette forte utilisation
contraceptive car elle est également corroborée par des observations et des éléments récoltés au
cours des entretiens avec les professionnel-les (comme nous le verrons un peu plus loin)
concernant des résidentes des services médico-sociaux qui n’ont pas été rencontrées pendant
I’enquéte de terrain. Nous notons que parmi les 5 femmes en age de procréer qui n’ont pas de
dispositif de controle de la fertilité, nous retrouvons 3 femmes pour lesquels leurs parents se
sont opposés a I’usage d’un contraceptif, une femme pour laquelle le médecin a refusé la
prescription d’une contraception compte tenu d’antécédents médicaux et du peu de risque de
grossesse lié a la pré-ménopause et, enfin, une résidente a été présentée par I’équipe comme
« ayant ’hymen cousu naturellement ». Ainsi, si I’on considere la situation de ces femmes,
aucune d’entre elles n’est a I’origine d’un refus de contraception. Les décisions ont été prises
pour elles soit par leur entourage familial, soit par I’environnement institutionnel.

Lorsque nos échanges avec les résidentes des foyers ont abordé la question de la maternité, le
premier élément avancé pour évoquer l’interdiction tacite dont elles sont victimes est
I’obligation contraceptive. En effet, méme lorsque I’environnement n’envoie pas de messages
directs aux femmes concernant le désir d’enfant, celles-ci pergoivent la prohibition procréative
dans le fait qu’elles sont contraintes par I’établissement d’accueil a prendre une contraception.

Bien gque I’obligation contraceptive soit congue par les professionnel-les comme une mesure de
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protection des résidentes contre d’éventuels grossesses non desirées, elle est d’abord vécue par
les résidentes comme une exigence impérieuse a laquelle elles ne peuvent se soustraire.
L’obligation contraceptive impose aux résidentes un contrdle externe de de leur corps et de leur
fertilité. Les résidentes pergoivent I’incompatibilité entre cette volonté institutionnelle exercée
sur leurs corps et le souhait d’avoir un enfant. Ce for¢age contraceptif auquel elles sont
contraintes de se soumettre constitue un obstacle a la liberté de choix procréatif exprime ainsi :
Estelle : Pourquoi vous pensez que vous n’avez pas le droit de faire un, d’avoir
Laurine : Parce que je prends la pilule

Les résidentes ont le sentiment qu’elles ne peuvent pas exprimer leur désir d’arréter la prise
contraceptive (que ce soit dans la cadre d’un désir d’enfant mais plus généralement pour se
libérer un peu du joug institutionnel incarné par les contraintes imposées pour le contréle
contraceptif : rendez-vous médicaux, prise de pilule a la demande et sous la supervision des
infirmiéres, prise de sang ou encore pose douloureuse d’implant contraceptif). La crainte des
rétorsions et I’intériorisation d’un soi incapable, c’est a dire une image de soi dévalorisée
intériorisée par les effets répétés des discours et des pratiques capacitistes'?, participent a une
forme d’auto-conviction de la légitimité de 1’exclusion du droit de procréation et sont,

notamment, a I’origine de la soumission a ce contrdle procréatif.

Pratiques de for¢cage contraceptif
En outre, il est également intéressant de se pencher sur le contexte dans lequel la premiere

prescription contraceptive s’effectue et comment elle peut participer a I’impossibilité pour les
résidentes de lutter contre I’obligation contraceptive. En effet, plusieurs stratégies
institutionnelles sont déployées pour assurer a ’institution la gestion contraceptive. Bien que
cette maniere de gerer la fertilité des résidentes soit souvent justifiée par les professionnel-les
au nom d’une certaine vision de la protection des résidentes, notre travail met en évidence que
les effets de cet assujettissement contraceptif sur le bien étre des femmes sont délétéres. Les
conséquences psycho-sociales de 1’obligation contraceptive ne sont pas prises en compte par

I’environnement et font 1’objet d’un véritable point aveugle dans 1’accompagnement des

13 e capacitisme est définit comme « une structure de différenciation et de hiérarchisation sociale
fondée sur la normalisation de certaines formes et fonctionnalités corporelles et sur [’exclusion des
corps non conformes et des personnes qui les habitent. Le capacitisme « fait systéme » au sens ou il
infuse et structure tous les aspects de la vie en société (subjectivités et identités, relations sociales et
arrangements sociaux, institutions, représentations et environnements), et ce, dans toutes les sphéres
de la vie sociale. » p.115 (Masson, 2013)
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femmes hébergées. En outre, les femmes décrivent toutes étre obligées de prendre une
contraception et celle-ci est présentée comme un obstacle a toute tentative de réflexion
personnelle concernant le choix d’avoir un enfant ou pas. La premiére prescription de la
contraception peut s’effectuer dans un cadre au sein duquel les femmes ont pu donner leur
accord : par exemple lorsque la pilule est proposée dés la puberté ou a la sortie de 'IME!. La
résidente peut, a ce moment-la, ne pas vouloir d’enfant et donc consentir a la mise en place
d’une méthode contraceptive. Or, le piége se referme sur elle a partir du moment ou elle
souhaite avoir un enfant. La dimension obligatoire de la contraception apparait alors pleinement
avec la peur de devoir refuser la prise de contraceptif et la terreur a 1’idée de s’opposer aux
exigences institutionnelles!®. En outre, la majorité des prescriptions contraceptives s’effectuent
dans un cadre de contrainte qui ne laisse pas la possibilité aux femmes de faire un choix pour
elles-mémes. La prescription contraceptive est toujours en lien avec un contexte ou la
vulnérabilité des femmes est accrue. Le travail de recherche s’est penché sur les différentes
modalités déployées par I’institution pour obtenir la soumission contraceptive des résidentes :
prescription trés jeune, prescription contractuelle ¢ | prescription dés les premiers
rapprochements amoureux, prescription sous consentement parental, prescription détournée!’).
La peur d’exprimer son opposition a la prise d’une contraception s’appuie sur des situations de
rétorsions directement expérimentées (avortement forcé, pose d’implant forcé, prise de sang
tous les mois pour vérifier si la femme est enceinte, menaces d’abandon par I’institution). Ces
témoignages souvent partagés dans le cadre des groupes de discussion constituent des preuves
des violences exercées par la société®® sur le corps des femmes pour contribuer a faire taire leur
souhait d’arrét de la contraception!® . La mise en lumiere de ces différentes dimensions
comporte un aspect novateur dans le champ de la recherche actuel. En effet, a notre

connaissance aucune étude ne s’était encore intéressée aux pratiques d’imposition de la

14 Institut médico-éducatif qui accueille des enfants et adolescents jusqu’a leur majorité (parfois au
dela selon I’amendement Creton)

15 Dans notre enquéte de terrain nous avons relevé que les pratiques éducatives sont fortement
imprégnée d’une idéologie du « contrat » ou I’engagement est congu comme un acte définitif et
irrévocable.

16 prescription contractuelle : la prise d’une contraception est exigée pour I’admission dans
1’établissement.

7 Prescription d’un contraceptif sans mention des effets sur la fertilité mais avec la mise en avant de
bénéfices annexes comme la régulation du flux des menstruations ou leur disparition.

18 Domination sociale mise en acte par les familles, les lieux d’hébergement mais également d’autres
acteurs et actrices sociaux-ales comme les médecins.

19 Méme s’il ne s’agit pas d’un souhait motivé par un désir d’enfant mais par la volonté d’arréter les
contraintes imposées par la prise d’une contraception sous controle institutionnel.

20 Méme s’il ne s’agit pas d’un souhait d’arrét de la contraception dans le but d’avoir un enfant.
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contraception. En outre, les pratiques d’administration de la pilule contraceptive sous
surveillance éducative ou paramédicale engendrent une intrusion dans les activités quotidiennes
des femmes et un rappel constant de leur exclusion sociale et de la domination qui s’exerce sur
leurs corps. La majorité des femmes rencontrées n’ont pas de sexualité avec risque de grossesse,
pourtant nous observons que la mise sous contraceptif est systématique et constante tout au
long de la vie des femmes. L’arrét contraceptif s’exerce une fois que 1’institution est assurée
que la femme n’est plus en age de procréer et qu’elle a atteint la ménopause. Pourtant, dans
certaines situations la surveillance contraceptive est encore effective avec 1’usage de méthodes
violentes. Par exemple, nous avons rencontré une résidente agée de 49 ans qui exprime un désir
d’acces a la maternité trés fort et depuis longtemps. Elle nous a raconté avoir été mise sous
implant forcé des 1’age de 18 ans. L’arrét de la contraception aprés I’arrét des regles, a été suivi
d’un protocole imposant des prises de sang réguli¢res afin de contréler la survenue d’ une

éventuelle grossesse.

Quelques éléments concernant les conséquences de la contraception forcée
En plus des conditions dans lesquelles se déroulent ce forcage contraceptif, nous nous sommes

également intéressées aux consequences psychologiques de ces pratiques sur les résidentes. Ces
stratégies de forcage contraceptif ont, bien sdr, des conséquences psychologiques importantes
sur les résidentes qui s’inserent dans un continuum plus large d’intrusion ordinaire dans le
champ de décision de ces femmes et dans leur estime corporelle. Le caractere incontr6lable de
I’imposition contraceptive et les rétorsions qui découlent d’une opposition des résidentes a la
contraception nous engage a comparer cette situation aux conditions favorables pour
I’apparition de la résignation acquise et les effets négatifs sur la cognition, les émotions et la
motivation qui I’accompagne (Maier et Seligman, 1976). L’inhibition cognitive, la dépendance
affective, 1’anxiété sociale, les effets négatifs sur 1’estime de soi et ’amour propre, une
symptomatologie dépressive, des troubles dissociatifs sont autant de symptdmes qui peuvent
étre en lien avec ces stratégies de forgage. Leur manifestation n’est cependant jamais interprétée
comme une conséquence du forcage contraceptif dont les effets ne sont pas questionnés. Car,
par exemple : étre obligée de prendre un contraceptif pour étre admise en établissement, c’est
devoir participer a un systéme d’échange ou leur corps est en jeu, ou encore : tre contrainte a
prendre une contraception sans avoir une activite sexuelle c’est étre considérée comme un corps
exposé a de potentielles violences sexuelles, intérioriser la peur et la haine de soi. Il apparait
que l’obligation contraceptive en imposant aux femmes de se soumettre aux exigences

contraceptives institutionnelles renforce leur vulnérabilité a tous types de violences mais que
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cela produit également des états de confusion, de I’inhibition cognitive 1ié aux craintes de
rétorsion ainsi qu’une diminution de 1’estime de soi en lien avec ’intériorisation des discours
infériorisants. L’obligation contraceptive présentée comme une protection contre des
grossesses issues de viols entraine une peur a I’égard de la sexualité et un évitement des
relations sociales. En outre, la demande d’accord parental pour la mise en place d’une méthode
contraceptive, en plus d’étre un procédé infantilisant, met également certaines femmes en
danger. En effet, des parents ont réagi violemment a la demande d’autorisation contraceptive
des institutions et ont ensuite fait subir a leur fille des actes cruels tels que des contrdles de
virginité, des violences physigues et/ou psychologiques.

Le forgcage contraceptif contient I'implicite de l'interdit de procréation
Le forcage contraceptif s’inscrit dans un contexte d’interdit de procréation pour les femmes

hébergées. En effet, si I'interdit n’est pas posé directement, le contexte social est totalement
défavorable a I’expression et a la réalisation d’un désir d’enfant chez ces personnes. En effet,
aucun dispositif n’existe pour accompagner la parentalité des personnes hébergées en foyers et
les établissements ne sont pas prévus pour accueillir des familles. Et bien que 1’interdiction ne
soit pas formulée explicitement, le forcage contraceptif fonctionne comme un mécanisme
d’exclusion du droit d’avoir des enfants trés clairement saisi par les femmes résidentes.

L’invisibilisation des violences sexuelles

L’obligation contraceptive : mesure de protection ?
En outre, les femmes désignées comme déficientes intellectuelles sont considérées comme

inaptes a I’éducation d’un enfant et ce discours, relayé par tout I’environnement de la personne,
est souvent fortement intériorisé. Cet argumentaire concernant la supposée incapacité a
s’occuper d’un enfant n’est tenu qu’aux femmes. Les effets de ces propos, qui n’ont pas
d’équivalent pour les hommes, réitérés tout au long de la vie des femmes contribuent a entériner
la croyance intime en une infériorité liée non seulement au handicap mais également au sexe.
Les hommes ne sont d’ailleurs que peu interpellés sur la thématique de la sexualité et de la
procréation. Les interventions éducatives les concernant vont étre principalement centrées sur
la masturbation et les techniques de séduction dans une approche pulsionnelle de la sexualité.
Les femmes portent donc une responsabilité sexuelle tres intense. Elles sont beaucoup plus
souvent les destinataires des discours medicaux et préventifs, a la fois pour ce qui concerne les
risques de grossesse et la contraception mais également au sujet des comportements a adopter.
Cette morale sexuelle diffusée a I’intention des femmes concerne a la fois le nombre de
partenaires, 1’orientation sexuelle, les attitudes et I’apparence. Les résidentes sont encouragées

a n’avoir qu’un seul partenaire, a controler leur maniére de s habiller et de se maquiller, leurs
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gestes, leurs postures, a “savoir dire non”, & maintenir une distance affective. En outre, les
références a 1’hétérosexualité sont largement dominantes. Ces injonctions sont fortement
intériorisées par les résidentes et vont les engager a exercer une auto-surveillance accrue sur
I’ensemble de ces aspects. Au sein de cette morale sexuelle, I’obligation contraceptive est
légitimée et le contréle contraceptif exercé par I’institution vient également répondre a la peur
de grossesses issues de viols (Mc Carthy, 2009). L’argument des violences sexuelles constitue
a la fois une réalité et un élément utilisé pour faire pression sur I’environnement familial et pour
justifier des pratiques de forcage contraceptif. En effet, les violences sexuelles sont tres
présentes au sein des établissements médico-sociaux. Les conditions de vie des personnes
hébergées : milieu fermé, pauvreté des relations sociales, promiscuité, ennui, etc. associées aux
paramétres sociaux de discriminations liées au handicap et au sexe, font de ces services des
lieux ou les agressions, notamment sexuelles sont tres présentes (Baladerian, 1991, Wilson et
al., 1992, Martin et al., 2006, Plummer, 2011, Wilson, 2016). S’il reste difficile de quantifier
précisément I’ampleur de ces violences au sein des établissements médico-sociaux, c’est en
partie li¢ aux difficultés méthodologiques posées par ce type d’enquéte aupres des victimes et
des professionnel-le-s qui les accompagnent. Les derniéres études sur le sujet comptabilisent
seulement les dépdts de plainte (DREES, 2020) ce qui correspond a une partie infime de la
réalité des violences vécues (Nosek et al., 2001). En outre, les violences sexistes et sexuelles
touchent non seulement les résidentes mais également les professionnelles femmes. Les plus
jeunes et les moins expérimentées sont les plus vulnérables. Elles constituent des proies faciles
pour les agresseurs sexuels au sein des services. Certains témoignages récoltés révélent les
situations de grandes violences subies par les femmes professionnelles. Ces situations, tres
fréquentes, ne sont pas identifiées comme des violences sexuelles et sont largement banalisées.
Elles sont considérées comme faisant partie intégrante du travail d’accompagnement.
L’environnement institutionnel (cadres et colleégues) leur attribue deux facteurs principaux :
une expression symptomatique du handicap souvent décrite comme un déficit de I’inhibition
sexuelle chez les résidents d’une part et, d’autre part, un manque de professionnalisme des
femmes qui rapportent ces expériences. L’institution met en cause un défaut d’ajustement de la
distance relationnelle. Les femmes victimes sont ainsi accusées de ne pas savoir garder la
« bonne distance » avec les résidents. Elles sont incitées a revoir leurs pratiques. Le report de
la faute sur la victime fait porter aux femmes professionnelles une grande part de la
responsabilité du surgissement des violences sexuelles. En outre, I’interprétation de chaque
situation comme un événement isolé dont la cause se situe dans le manque de justesse

relationnelle individualise le phénomene et masque sa dimension sexuée et systémique. Dés
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lors, le développement de stratégies préventives et de solidarités professionnelles sont
largement empéchées. Le retournement de la culpabilité et son intériorisation par I’ensemble
des femmes professionnelles aboutit & une hypervigilance et un contrdle permanent de
I’apparence et des gestes. De plus, la dilution des causes et des origines des violences favorise
le développement de pratiques coercitives aupres de I’ensemble des personnes accueillies. La
crainte de vivre d’autres violences, l’intériorisation de la culpabilité vont encourager les
professionnelles a mettre en place des stratégies de protection. Ces techniques vont répondre
aux injonctions qui leur ont été faites concernant leur « distance relationnelle ». Les
professionnelles vont alors adopter des pratiques autoritaires qui visent a affirmer leur
ascendant sur ’ensemble des résident-e-s. Ainsi, la croyance en une sexualité pulsionnelle,
largement partagée socialement (Bajos, Ferrand, 2008), désinhibée par le handicap ainsi que
I’érotisation du corps des professionnelles et le retournement de la culpabilité sur les victimes
engendrent une invisibilisation des violences sexuelles qui, en se déployant allegrement,
entrainent également la légitimation des dispositifs de surveillance, de contrdle et de coercition
aupres de tou-te-s les résident-e-s. Paradoxalement, ce sont les femmes accueillies qui vont étre

les plus touchées par ces stratégies.

Violences et agressions sexuelles : données de I'enquéte
En effet, la recherche a également mis en évidence un phénomene trés inquiétant : celui des

agressions et violences sexuelles perpétrées sur les résidentes. Au cours de I’enquéte de terrain,
nous avons recueilli des témoignages de femmes résidentes et de professionnel-les concernant
ces situations. Pour analyser ces données, nous avons utilisé les concepts de violences et
d’agressions sexuelles tels qu’ils sont définis au sein de I’enquéte “Violence et rapport de
genre” de I’Institut national d’études démographiques ( Brown et al., 2021).
« La définition qui a été retenue dans I’enquéte Virage comme dans 1’enquéte Enveff
ne s’appuie pas sur les catégories policiéres ou juridiques pensées en termes de crimes
ou de délits, mais repose, en référence a I’universalité des droits humains, sur la notion
d’atteinte a I’intégrité physique et morale de la personne; il s’agit d’actes, de gestes, de
paroles visant a imposer sa volonté a ’autre, le dominer au besoin en I’humiliant, en le

dévalorisant, en le harcelant jusqu’a sa capitulation et sa soumission. » p.30

“Les faits de violences sexuelles incluent le fait d’étre confronté-e & un exhibi- tionniste
ou un voyeur, d’étre suivi-e avec instance dans la rue, abordé-e sous prétexte de drague,
d’étre destinataire de propos ou remarques salaces, de mimes de gestes sexuels ou

d’images pornographiques mettant mal a I’aise, d’étre 1’objet de propositions sexuelles
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insistantes malgré le refus. Tous ces actes peuvent constituer des faits de harcelement
sexuel au sens juridique du terme. Ce sont les actes a caractére sexuel sans contacts
corporels. Viennent ensuite les agressions sexuelles incluant le fait d’étre coincé-e pour
étre embrassé-e, de se voir toucher les seins ou les fesses, d’étre contraint-e a faire ou
subir des attouchements du sexe, une pénétration de la bouche, du sexe ou de 1’anus,
contraint-e de se dénuder, d’avoir un rapport sexuel devant quelqu’un d’autre, d’étre
filmé-e sans consentement pendant un acte sexuel, d’étre contraint-e a la prostitution,
I’échangisme. Les actes comprenant une pénétration ont été classés dans la catégorie
viol, conformément a la norme pénale.” p.70
Ainsi, sur 35 femmes rencontrées, nous savons qu’au moins 23 d’entre elles ont vécu des
violences et des agressions sexuelles. Les faits nous ont été rapportés soit directement par les
résidentes, soit par les professionnel-les. Au total 43 faits de violences et d’agressions sexuelles
ont été mentionnés concernant les résidentes rencontrées. Ces chiffres restent sans doute sous-
évalués car ils ne sont basés que sur les personnes qui ont spontanément évoqué ces situations.
En effet, les entretiens semi-directifs n’ont pas été congus pour récolter des données
quantitatives, il n’y a donc pas eu de question systématique sur ces aspects. Les données se
basent sur des évocations de la part des residentes elles-mémes ainsi qu’a partir des
connaissances des professionnel-les sur les personnes hébergées. Ces faits de violences et
d’agressions sexuelles ont été mentionnés au cours des échanges par certaines personnes.
Certaines résidentes n’ont jamais fait état d’évenement semblable mais cela ne signifie pas pour
autant qu’elles n’ont pas vécu de violences ou d’agressions sexuelles. Les faits évoqués
concernent en majorité des agressions sexuelles (30), des violences sexuelles (6) ainsi que des
agressions physiques a caractere sexistes (7) principalement des tentatives d'étranglement et
des coups (Figure 10). Nous avons choisi de mentionner les atteintes corporelles lorsque celles-
ci ont eté associées a un contexte de violences sexuelles. Les victimes sont parfois concernées

par plusieurs types de violences ou se conjuguent des violences et agressions sexuelles mais
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également des atteintes physiques parfois gravissimes.
Figure 10 Répartition des faits de violences, d’agressions sexuelles et d’atteintes
corparelles
kLl

24

B Agressions sexuelles Violences sexuelles W Atteintes corporelles

Parmi les 6 situations de violences sexuelles évoquées, nous retrouvons principalement des
situations ou ’agresseur s’introduit par surprise dans la chambre de la résidente au moment de
la toilette alors que celle-ci est nue (3 cas), des situations de harcélement sexuel ou la personne
est destinataire de propos salaces et d’insultes obscénes (2 cas) et une situation ou I’agresseur

contraint la femme a se dénuder (1 cas) (voir Figure 11).

Figure 11 Faits de violences sexuelles

Etre contruinte a se dénuder

Intrusion de Pagresseur dans la chambre alors que la résidente est nue

Etre destinataire de propos salaces. d’insultes obscénes

Concernant les agressions sexuelles, 10 d’entre elles n’ont pas été spécifiées, 15 concernent des
viols, 5 des attouchements du sexe, de la poitrine, des fesses et/ou des cuisses et 1 situation

correspond au fait d’étre coincée pour étre embrassée (voir Figure 12).
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Figure 12 Faits d agressions sexuelles

Viols

Attouchements

Etre coincée pour étre embrassée

Agressions sexuelles non spécifiées -
0 2 4 [ # 1k 12

Dans toutes les situations mentionnées, I’agresseur était connu de la victime : il était soit

14 16

résident du foyer (parfois petit ami de la résidente), membre de la famille ou de I’environnement
familial ou bien il s’agissait d’une connaissance extérieure. L’agresseur est donc en majorité un

résident du foyer (64%) (voir Figure 13).

Figure 13 Identité de I"agresseur

@ Agresseur extéricur Résident du foyer
@ Membre de la famille ou de | environnement familial

Nous nous sommes aussi penchées sur les modalités de prises en compte des situations de
violences et d’agressions sexuelles une fois révélées. Dans certains services, la victime est
contrainte de cohabiter avec son/ses agresseurs. Ces situations dramatiques sont terriblement
difficiles a vivre pour les résidentes et sont a I’origine de pratiques qui s'écartent de la 1égalité

au sein des foyers (nous avons notamment été témoin de cas de contention et de confinement
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permanent des agresseurs). Ces situations de violences ne bénéficient pas d’une prise en compte
suffisante que ce soit en termes de prise en charge de l’agresseur, de formations des
professionnel-le-s, d’éducation sexuelle et de soutien des victimes, ce qui contribue a la
perpétuation d’un niveau tres élevé de violences sexistes et sexuelles au sein des établissements.
En outre, les conséquences psychologiques des violences sexuelles sur les femmes victimes ne
sont pas envisagées. En effet, trés souvent les récits de violence sexuelles ne sont pas pris au
sérieux, parfois considérés comme de la fabulation ou comme une expérience « normale » que
la personne a mal interprétée. Mais, le plus souvent, les violences sexuelles vont étre analysées
comme une difficulté¢ d’ajustement du consentement. En effet, sans manifestation ouvertement
en opposition avec le comportement de ’agresseur, les résidentes ne sont pas considérées
comme victimes d’agressions sexuelles. On attend des résidentes, qu’elles disent « non »,
qu’elles crient, qu’elles frappent, etc. Or, d’une part, toute la socialisation des femmes en
institution leur apprend a étre dociles (le forcage contraceptif en est un des ¢léments). D’autre
part, elles sont souvent sidérées par la situation, et enfin, de nombreux cas évoques font état de

relations d’emprise dans lesquelles le refus, ou 1’opposition est impossible.

Comprendre les violences sexuelles en institution : quelques €léments de réflexion
En outre, nous avons mis en évidence un autre élément qui participe a I’invisibilisation des

violences sexuelles au sein des institutions. Depuis les années 2000, les discours sur la sexualité
des personnes handicapées ont mis en avant la liberté sexuelle et la nécessaire levée des tabous
et des interdictions inhumaines qui pesaient sur leur sexualité. Cependant, ce discours, si
louable soit-il, n’a d’une part pas été accompagné d’actions d’information sur les risques et de
prévention des violences et agressions sexuelles. D’autre part, la volonté de certains organismes
et associations d’orienter le débat sur 1’assistance sexuelle a contribué a renforcer une
conception patriarcale de la sexualité dans laquelle les désirs sexuels des hommes sont
considérés comme des besoins irrépressibles nécessitant un assouvissement immédiat. Cette
vision de la sexualité est omniprésente au sein des institutions actuellement. Elle a infiltré
I’ensemble des formations sur la sexualit¢ des personnes handicapées a destination des
professionnel-les. Interrogées sur les contenus théoriques recus au cours de leur parcours de
formation au sujet de la sexualité, les professionnel-les ont indiqué-es avoir été largement
imprégné-es par cette culture notamment au travers de la diffusion, au cours de leurs études, du
film Nationale 7 ou encore de la présence d’associations de promotion de I’assistance sexuelle
au sein de leurs écoles. Le film Nationale 7 de Jean Pierre Sinaci sorti le 6 décembre 2000,
raconte I’histoire de René, un homme handicapé, hébergé en établissement médico-social. René

est un homme violent avec les professionnelles, il les insulte et les harcéle sexuellement, il
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couvre les murs de sa chambre de posters pornographiques. Julie, une professionnelle attentive,
se prend d’affection pour ce résident et comprend qu’il souffre de ne pouvoir avoir de relations
sexuelles avec des femmes. Elle décide alors de braver les interdictions institutionnelles et de
I’accompagner chez une femme en situation de prostitution. Nous nous sommes penchées sur
le contenu du film de maniere un peu plus détaillé car ce document a été cité a de nombreuses
reprises par les professionnel-les. Nationale 7 reprend toutes les conceptions d’une sexualité
masculine viriliste et invite le-la spectateur-trice a s’identifier a un homme sexuellement
violent. Il invite a considérer la violence comme une manifestation d’une souffrance liée a la
frustration sexuelle dont la cause se situe dans I’insoumission des femmes aux besoins
masculins. 1l diffuse le message selon lequel une bonne professionnelle doit répondre aux
exigences sexuelles des résidents, comprendre et accepter la violence quel qu’en soit les cotts
pour elle. Il valorise le sacrifice féminin (trangsression de la Loi, soumission a la violence,
réalisation d’actes sexuels sans consentement et sans désir) et incite a concevoir le
proxénétisme comme une action humanitaire. Enfin, les violences sexistes et sexuelles vécues
par les femmes professionnelles sont passees complétement sous silence et le film se conclut
par I’annonce de la mise en couple de René avec Sandrine, une des professionnelles qu’il avait
pris pour habitude de couvrir d’insultes abjectes?’. Les professionnelles ayant visionné ce film
durant leur formation n’ont pas mentionn¢ de débats sur les différents points problématiques
relevés mais ont plutét indiqué que I’objectif des formateur-trices était de rechercher I’adhésion
des jeunes professionnel-les aux €léments présentés. Cette conception de la sexualité et du
sacrifice des femmes professionnel-les, est extrémement prégnante. Certain-es
professionnel-les effectuent, ou sont prétes a effectuer, des actes de proxénétisme qu’ils-elles
qualifient alors de démarche humaniste. Une personne a notamment compareé ses actes de mises
en relation des résidents avec des femmes en situation de prostitution aux secours portés aux
personnes migrantes.

Cette maniére de considérer les comportements violents de certains hommes comme des
manifestations de souffrance a de lourdes conséquences sur les résident-es et les
professionnel-les. D’une part, cette conception favorise la [égitimation des agressions sexuelles,
leur invisibilisation, voire leur légitimation. Ainsi, au sein des services, les professionnel-les
n’arrivent pas a identifier les situations violentes. Ils et elles craignent d’adopter des postures
qui iraient a ’encontre de 1’expression sexuelle des résidents et d’étre considérées comme des

mauvais-es professionnel-les. Cette peur est a 1’origine d’une désertion de I’implication des

21 “T es bonne a rien, t’es Méme pas bonne a foutre”
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professionnel-les dans la réflexion sur les risques sexuels et la protection des plus vulnérables,
principalement les femmes. Des situations de viols nous ont été rapportées sans que les
professionnel-les n’aient pu agir par peur de contrevenir au droit et a la liberté sexuelle. Ces
exemples sont paradigmatiques et mettent en évidence 1’'urgence d’inclure dans la formation
des professionnel-les une approche leur permettant d’identifier les violence sexuelles,
d’informer, de prévenir et d’agir. D’autre part, les femmes professionnelles sont également
particulierement la cible de violences sexistes et sexuelles de la part des résidents. Ce
phénomene présente une telle ampleur que quasiment toutes les femmes professionnelles
enquétées ont mentionné avoir subi des actes de cette nature au cours de leur parcours
professionnel. Cependant, les professionnelles légitiment les agissements des résidents en
retournant la faute contre elles-mémes, remettant en question leur tenue vestimentaire et/ou leur
attitude susceptibles d' étre, selon elles, considérées comme provocantes. Malgré I'étendue du
contexte de violences vécues par les professionnelles, il existe peu de solidarité et de partage
d’expériences, les violences subies sont honteuses car considérées comme la preuve d’un
manque de professionnalisme. Les institutions prennent trés peu au sérieux ces évenements des
réactions de banalisation, des rires, des attitudes grivoises ou encore des remarques sexistes ne
manquent pas de participer au retournement de la culpabilité sur les professionnelles qui tentent
de faire entendre leurs vécus mais également leurs inquiétudes concernant les comportements
de certains résidents a I’¢gard des femmes résidentes et des jeunes collégues. Un grand nombre
de jeunes femmes totalement étrangéres au monde des institutions médico-social et au travail
d’accompagnement au sein de ses structures sont recrutées en qualité de remplagante. La
plupart n’ont aucune formation dans le champ du handicap et ont plut6t des représentations
positives a I’égard des personnes handicapées. Elles ne sont pas non plus averties de la
dangerosité de certains résidents et font donc face a des situations de violence sexuelle
particulierement difficiles : remarques et insultes sexistes, attouchements des cheveux, de la
poitrine et des parties intimes, tentative pour forcer une masturbation ou une fellation,
exhibition sexuelle. Les professionnelles sont encouragées a considérer ces manifestations
sexuelles non comme des actes violents mais comme des réactions sexuelles normales, qu’elles
doivent comprendre et accompagner. L'exhortation a envisager tous les comportements sexuels
comme des modalités d’expression de la sexualité peut aller si loin que certains professionnels
formateurs rencontrés considérent que la satisfaction des pulsions sexuelles des residents fait
partie intégrante du travail d’accompagnement des professionnelles. Ainsi, avons-nous
rencontré une professionnelle paramédicale exercant des pratiques masturbatoires sur des

résidents autistes avec déficience intellectuelle inspirés des préconisations de Patrick Elouard
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(Elouard, 2013). Ce type de pratique souléve des questionnements éthiques d’importance. Au
travers du témoignage recueilli, il nous a semblé que le consentement des personnes ciblées par
ces “apprentissages” n'était pas garanti. La liberté d’adhésion des salari¢-es de I’institution a
ces techniques est également discutable dans le sens ou la rémunération salariale contraint la
décision. Ces pratiques reprennent la rhétorique exposée précédemment qui consiste a
envisager I’orgasme masculin comme une nécessité et pour lequel les professionnel-les doivent
mettre en place des mesures d’accompagnement. Dans les cas décrits, les résidents ne sont pas
en demande, c’est I’institution qui va, selon la rhétorique institutionnelle, “identifier un besoin”.
Cette identification est souvent en lien avec certains types de conduites, notamment les
conduites agressives. Celles-ci peuvent étre interprétées par I’institution comme 1I’expression
d'une frustration sexuelle sans considération de I’impact d’autres des événements de la vie de
la personne qui peuvent donner un sens différent au comportement. Les discours dominants sur
la sexualité des personnes handicapées renforcent 1’idée selon laquelle une absence de relations
sexuelles aurait non seulement un impact sur la santé globale des personnes handicapées mais
serait également un fait de discrimination. L’expression “misére sexuelle” recouvre cette
dimension et invite a penser la sexualité en termes de capital (en avoir ou pas) et de classes
d’individus (ceux qui en ont et ceux qui n’en n’ont pas). Les relations sexuelles sont donc ici
congues comme des privileges auxquels chague homme doit avoir accés. Ainsi, face a ce qui
est présenté comme une discrimination et un probléme de santé publique, les professionnel-les
sont sollicité-es pour organiser 1’acces a des “prestations sexuelles”. En réduisant la sexualité a
un panel de services, cette approche masque totalement les contraintes que fait peser sur
I’intimité des résident-es la vie en institution. En outre, cette conception de la sexualité souléve

de nombreux questionnements éthiques.

Conclusion de I'enquéte de terrain

Ainsi, les femmes résidentes sont majoritairement empéchées de se positionner concernant leur
choix d’accéder a la parentalit¢ ou de rester sans enfant. Ce constat est en lien avec les
mécanismes mis en place par I’institution pour décourager les femmes d’étre méres. Nous avons
repéré trois éléments principaux :

4) L’organisation

5) Les discours déficitaires

6) Le controle contraceptif
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Ainsi, les obstacles organisationnels vont indiquer 1’impossibilité structurelle d’accompagner
des familles, les processus discursifs vont mettre 1’accent sur les incapacités supposées des
femmes hébergées a étre meres, les pratiques de forgcage contraceptif garantissent aux
établissements le contréle externalisé du corps et de la fécondité des résidentes. La nécessité
d’organiser leur infertilité ne passe donc plus aujourd’hui par des stérilisations forcées mais par
I’'usage de la contraception (Mc Carthy, 2009). Il apparait également que la vie en institution
constitue un contexte ou les agressions sexuelles sont trés fréquentes. Ces violences sont
utilisées pour Iégitimer et maintenir des pratiques coercitives aupres des personnes accueillies
qui vont étre encore plus défavorables aux résidentes. D’un point de vue institutionnel mais
plus largement au sein de la société dans son ensemble, 1’idée que la seule prévention efficace
réside dans le contrdle du corps des femmes est prédominante. Ainsi, si le forcage contraceptif
est justifié par I’institution dans le cadre de la “prévention” des grossesses issues de viols,
d’autres parametres de controle s’exercent sur les femmes prenant plusieurs formes : la
régulation de leurs relations affectives par I’institution (réglementation de la vie de couple dans
lesquelles les femmes doivent se soumettre a des régles qui leur sont défavorables), le contréle
de leur apparence ainsi qu’une information concernant la sexualité, leurs corps et le plaisir
sexuel trés parcellaire. L’ensemble de ces paramétres engendre une forte limitation de leur
autonomisation sexuelle. En effet, les résidentes rencontrées évoquent leur crainte de la
sexualité et leur ignorance a ce sujet. Cette peur et cette méconnaissance est en grande partie
liée au contexte de violence qui les entoure. Elles font souvent le choix de se détourner de la
sexualité, de renoncer aux relations amoureuses pour ne pas “s’attirer des problémes”. On
assiste donc a un renversement des injonctions faites aux femmes qui sont traditionnellement
socialement encourageées a entrer en conjugalité et a devenir meéres ainsi qu’une mise en lumiere
de la fonction normalisatrice de la contraception (Bajos, Ferrand, 2008). Celle-ci s’apparente a
un outil de domestication efficace (Ruault, 2015) qui, loin de permettre aux femmes résidentes
de s’approprier leur corps et leur sexualité, augmente leur vulnérabilité face aux agressions

sexuelles.

Les résultats des entretiens de recherche auprés des familles et des groupes
aupres des professionnels des établissements médico-sociaux

Dans les entretiens par récits de vie avec les familles de résidents, nous avons mis en évidence

quatre thémes :
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1 Les familles sont en difficulté pour penser un développement sexuel mature de leur
enfant ou de leur frére ou sceur.

2 Les familles ont tendance a considérer leur enfant ou leur frére ou sceur tantot comme
un étre asexu, tantt comme déviant. Cela renvoie directement aux travaux de Giami
(1983) sur le sujet, qui restent d’une grande actualité en établissement médico-sociaux
pour adultes. Y-aura-t-il dans quelques années un changement de génération et avec lui
de mentalite?

3 De maniere générale, ils percoivent la sexualité de leur enfant/frere/soeur comme un
probléme supplémentaire a gérer.

4. De maniére génerale également, les familles ressentent une profonde gratitude envers
les institutions qui accueillent leur enfant/frere/soeur. Cela renvoie directement au
context francais ou les grands établissements médico-sociaux restent le recours
majoritaire des familles et peu d’alternatives sont explorées et/ou existent (Rapegno N,
Ravaud J.F., 2017)

Les récits des familles se concentrent souvent sur la période de la petite enfance, le moment du
diagnostic du handicap, et les premieres années de vie ou il était difficile de gérer les
comportements destructeurs ou de s'habituer aux besoins spécifiques de leur enfant. Mais les
familles avaient du mal a parler des périodes ultérieures de la vie de leur enfant, notamment des
relations relatives a leur vie d'adulte.

Les groupes de recherche auprés des professionnels des foyers a permis de dégager quatre
themes sur leur perception de la vie sexuelle et intime des résidents :

- Leur difficulté du professionnel a se positionner par rapport a la sexualité des résidents.

- L'observation que les résidents manquent d'informations sur la sexualité et I'intimité et qu'ils
se tournent vers les professionnels comme source de ressources a ce sujet alors méme que les
professionnels se disent manquer de connaissance et de formation pour accompagner les
résidents.

- Les questions relatives a la politique institutionnelle et la nécessité d'obtenir la permission des
directeurs ou des familles concernant la capacité des résidents a agir sur leurs désirs.

- Leur refus de reconnaitre, voire parfois la franche interdiction, des désirs et des besoins socio-
émotionnels des résidents sous couvert de regles institutionnelles a géométrie variable.

Le désir de relations intimes des résidents semble étre souvent ignoré, voire activement
découragé. Si la plupart des professionnels reconnaissent que certains résidents souhaitent avoir
un enfant, ils ne semblent pas tenir compte de cette information dans leurs actions.
Paradoxalement, les échanges du groupe ont mis en évidence que l'inconfort a offrir un soutien
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au quotidien semblait étre plus prononcé lorsqu'il s'agissait de demandes "normales” des
résidents, comme le fait d'avoir une relation amoureuse ou d'avoir des enfants, alors que les
demandes sexuelles plus solitaires, comme celles liées au sadomasochisme, par exemple,
semblaient étre plus tolérées.

Ces resultats, qui vont dans le sens du reste du matériel collecté, ont montré que, de maniére
génerale, une loi du silence regne sur les sujets de la sexualité et de l'intimité, tant de la part du
personnel de soutien que des familles. La vie sexuelle des résidents tend a étre considérée
comme un probléme supplémentaire, et la velléité reproductive consciencieusement ignorée.
Un responsable d'une maison de soins qui a choisi de ne pas participer au projet de recherche a
déclare : "Vous n'allez pas mettre des idées d'avoir des enfants dans la téte de nos résidents".
Les institutions francgaises que nous avons étudiées, comme dans de nombreux autres pays
(Murphy & Bantry-White, 2021), ne donnent pas aux résidents les moyens de faire leurs propres
choix pour leur vie sexuelle et leurs droits reproductifs. Le consentement peut étre défini
comme la liberté de faire un choix éclairé, mais comme ces résidents sont souvent dans
I'ignorance sur ces questions, n'ayant jamais été informes du développement sexuel et de la
reproduction, ils sont incapables de consentir réellement.

Le discours des familles et du personnel d'accompagnement a révélé que s'ils reconnaissaient
en théorie le droit des résidents a une vie sexuelle et affective, ces droits étaient entraves en
pratique de maniére plus ou moins implicite. La sexualité est largement un angle mort pour les
familles, et les professionnels ont tendance a la considérer comme une pratique principalement
solitaire, tout en reconnaissant qu'ils ne savent pas ce que les résidents désirent vraiment.
Certains laissent un espace pour une sexualité solitaire, mais pas pour le développement d'une
vie sexuelle relationnelle. C'était particulierement vrai pour les professionnels travaillant avec
des personnes présentant une déficience intellectuelle sévere, en accord avec d'autres études sur
ce sujet (de Geus-Neelen et al., 2019).

La sexualité solitaire est en quelque sorte percue par le personnel comme un symptdme du
handicap, une vision dans laquelle la sexualité du résident est également handicapée (Giami et
al., 1983). Pourtant, cette sexualité solitaire décrite par les professionnels pourrait tout autant
étre comprise comme un comportement adaptatif des résidents aux réegles restrictives
auxquelles ils sont confrontés (McDaniels & Fleming, 2016). Face aux questions relatives aux
relations, au désir de parentalité ou de mariage, les professionnels et les membres de la famille
sont contraints de considérer les résidents comme des adultes sexuellement matures. Ignorer

ces désirs maintient les résidents dans la position sociale de handicapé (Fournier, 2020),
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révélant méme une forme de stigmatisation du handicap dans ces institutions (Taylor Gomez,
2012). La situation était différente en ce qui concerne les familles, qui conservent souvent une
perception de leur proche déficient intellectuel comme un éternel enfant. Les familles ne
semblaient pas avoir recu de soutien sur les interactions des adultes avec leur proche, et les

entretiens d'histoire de vie menés avec elles tendaient a se limiter a I'enfance de leur proche.

L’enquéte de terrain s’est donc intéressée a trois axes principaux :

7. Lasocialisation institutionnelle

8. L’accés a la maternité

9. Lasexualité et les violences sexuelles
Un premier axe a concerné la socialisation institutionnelle qui s’est principalement intéressé a
I’expérience quotidienne de vie en milieu institutionnel ainsi qu’a la construction des pratiques
professionnelles.
Un second axe s’est intéressé a I’acces a la maternité des résidentes. Cet axe s’est focalisé sur
les représentations des résidentes concernant le désir d’enfant et les possibilités et empéchement
a la parentalité, ainsi que sur les modalités pratiques mises en oeuvre par les établissements
d’accueil.
Le troisiéme axe s’est penché sur la sexualité et les violences sexuelles. Il a permis d’envisager
les maniéres dont les professionnel-les se représentent la vie sexuelle ainsi que les actions mises
en ceuvre. Il a également orienté la recherche vers la prise en compte des expériences de
violences sexuelles vécues par les résidentes mais également par les femmes professionnelles.
Les résultats mettent en évidence que les institutions construisent des pratiques professionnelles
principalement coercitives avec une vision négative des personnes hébergées. Dans ce contexte
tres défavorable, les comportements des résident-es doivent correspondre a des normes rigides
de soumission a 1’autorité laissant peu de place a I’autonomie et a 1’expression de Soi.
Si le désir d’enfant des résidentes s’expriment parfois, les femmes congoivent majoritairement
une impossibilité de se situer sur la question du souhait d’avoir des enfants ou non. Elles
considerent qu’elles sont exclues des questions procréatives du fait des réactions d’opposition
féroces de leur environnement (familles et/ou professionnel-les), de la vie en institution

(présentée comme incompatible avec la vie de famille) et de I’obligation contraceptive.
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Pour ce qui touche aux représentations des professionnel-les concernant I’acces a la maternité
des résidentes, les femmes accueillies vont principalement étre jugées comme incapables de
s’occuper des enfants. Ces représentations vont Iégitimer les pratiques de contréle de la fertilité
principalement incarnées par 1’obligation contraceptive et ses différentes formes.

Les discours sur la sexualité ont tendance a invisibiliser la dimension genrée du traitement
social de la sexualité des personnes handicapées. Cet aspect a été particulierement mis en
lumiére au cours des observations et des entretiens qui ont eu lieu dans le cadre de I’enquéte au
sein des services. Lorsque nous parlons du genre nous faisons référence ici a la réalité qu’il
décrit c’est a dire une division sexuée des individus au sein de laquelle domine les valeurs et
les statuts associés au sexe masculin sur ceux associés traditionnellement au sexe féminin
(Delphy, 2013). Ainsi, le concept de genre est « un outil d’analyse pour étudier les rapports
sociaux et les normes qui différencient et hiérarchisent les réles des femmes et des hommes
dans une société » (HCE, 2020). Enfin, les résultats concernant les violences sexuelles sont
particuliérement inquiétants bien qu’ils corroborent les données récoltées dans la plupart des
recherches internationales sur le sujet ( (Mc Carthy et al., 1997, Vadysinghe et al., 2017, Byrne,
2017, Mailhot Amborski, Amylee, et al., 2021)

L’ensemble de la méthodologie de recherche proposée initialement a pu étre mise en ceuvre.
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DEFIPARENT - CALENDRIER PREVISIONNEL

Octobre 2018 — Avril 2019 Mai 2019 — Décembre 2020

+Fdy — Oct » Oct -- Dé

g Revue de la littérature >~

[
o
o
B Iﬂ Analyse des données Analyse globale des données )
o 5 " - Réunion : avril 2019
8 ,,," ‘Atellers d.e travail : a Synthése
] [§J Sieationeioisce d Sntretien l Réunion : octobre 2019 e Retour aux structures 8
= = - ad
3 < = Edition d'un guide pour adultes en foyers g
(4 Observation en foyers. > ~ 3
a Entretiens, chefs d'établissements
g 8 Observation en structures
Entretiens de recherche > . &
8 9 v :
P N
— - Avec les familles .g
- Avec les partenaires extérieurs Réunion: o
- Décembre 2020 ]
- Avec les professionnels 2
=
o} Groupes auprés de résidents -
Organisation de cinq groupes de travail : s d > ~
- Gp 1: A. Essadek, E. Veyron Lacroix e Conduite des groupes
- Gp2: E. Veyron Lacroix, A. Ciccone, T. Guénoun Observation et évaluation

- Gp 3:T. Guénoun, A. Essadek, E. Veyron-Lacroix, A.
Ciccone, B. Smaniotto

- Gan,E Veyron-Lacroix, T. Guénoun

- Gp 5: E. Veyron-Lacroix, T. Guénoun, A. Essadek

clinique des groupes

Le calendrier des taches tel qu’élaboré en octobre 2018 au démarrage du projet a cependant
subi plusieurs retards, notamment de par la pandémie de COVID 19. Plusieurs actions prévues
dans des foyers ont été annulées. Nous avons vu les différents établissements se refermer sur
eux-mémes, n’acceptant plus les visites de personnes extérieures bien longtemps apres le 2°
confinement. Nous avons donc mené moins de groupes de recherche auprés de professionnels
et d’entretiens aupres de familles qu’escompté.

Le projet de recherche devait initialement se terminer en octobre 2021. Face a ce contexte de
pandémie, les groupes de recherches et les entretiens de recherche ont pris du retard. Nous les
avons conduits jusqu’a juillet 2021, au lieu de s’arréter comme prévu en janvier 2021.

Le colloque final s’est lui tenu dans des délais similaires a ceux prévus. Il s’est tenu les 25-26
et 27 novembre 2021, en collaboration avec le SIICLHA (Séminaire International
Interuniversitaire sur la Clinique du Handicap).

Par rapport au projet initial, nous avons toutefois modifié notre livrable aux adultes avec
déficience intellectuelle. Nous avions envisagé d’éditer un guide FALC sur les enjeux de la vie
reproductive. Nous avons finalement opté pour la création d’un théatre-forum, en collaboration
avec un troupe de théatre professionnel, Synergies Théatre. Ces modalités de restitution de la
recherche nous semblaient plus appropriées car plus facilement appropriable par le public et
ayant un impact plus fort qu’un fascicule duquel il peut étre difficile de décoder la portée du
message. Avec le théatre-forum, du fait que nous invitons les spectateurs a intervenir et

dialoguer sur ce qu’ils viennent de voir, I’impact est plus aisément mesurable. Cette modalité
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de diffusion de la recherche permet de faire des liens beaucoup plus fortement avec la réalité
de sa vie quotidienne, et donc de potentialiser des changements de perspective et des
changements de pratiques.

L’enquéte de terrain a été mise en difficulté a plusieurs reprises. D’une part, nous n’avons pas
eu la possibilité de soumettre notre méthodologie d’enquéte au comité d'éthique de 1I’Université
Lumiére Lyon 2, celui-ci n’étant pas disponible lors du démarrage de la recherche. Nous avons
pris beaucoup de précautions lors de notre enquéte de terrain concernant la participation des
résident-es aux entretiens et aux groupes de discussion afin de s'assurer en permanence de leur
compréhension et de leur adhésion a la recherche. Nous avons également pris toutes les mesures
nécessaires lorsque nous abordions avec elles des aspects intimes de leur vie.

Une seconde difficulté déja mentionnée précédemment concerne I’impact de la situation
sanitaire concernant 1’épidémie de COVID-19 sur I’enquéte de terrain. En effet, nous avons été
contraintes d’arréter nos démarches au sein des établissements spécialisés en avril 2020. A
I’origine I’enquéte de terrain devait se poursuivre jusqu’en été 2020 afin de pouvoir mener des
observations et des entretiens dans 3 autres services dont deux services ouverts. Ce matériel
aurait pu permettre d’apporter des éléments de comparaison concernant la nature des
contraintes qui pésent sur I’acces a la parentalité des personnes dans les institutions fermées et
celles vécues par les usagers et usagéres de services a domicile. Cependant, la revue de
littérature et les contacts pris avec des services d’accompagnement a la parentalité¢ (SAP) nous
ont permis en partie de remplir cet objectif. En effet, nous constatons que les articles publiés
sur le sujet concernent exclusivement des personnes avec déficience intellectuelle vivant dans
un logement personnel. De plus, les SAP ont confirmé qu’aucun accompagnement n’était
réalisé aupres de personnes hébergées en établissements spécialisés.

Une autre difficulté a été repérée lors des premiéres rencontres avec les professionnel-les de
terrain de certains établissements. Lors de la prise de contact avec les établissements, il a été
convenu avec les dirigeant-es que 1’enquétrice puisse rencontrer les équipes afin de présenter
le projet de recherche, d’avoir la possibilité d’échanger, de répondre aux questions et de
s’assurer de I’adhésion des équipes. Or, du fait de contraintes et de réticences institutionnelles,
parfois, cela n’ a pas pu étre mis en place. L’enquétrice s’est alors apercue que son arrivée
n’avait pas été annoncée aux équipes ou bien qu’elle avait été imposée par la hiérarchie. En
effet, la structure trés pyramidale des institutions, les tensions internes liées aux conditions de
travail (précarité des employé-es, faiblesse en termes de moyens humains et matériels, conflits

entre les membres des équipes, turn over des supérieurs hiérarchiques, souffrances
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psychologiques liées aux tensions entre 1’éthique personnelle et les pratiques collectives
notamment). Ces situations ont généralement pu s’apaiser grace a un dialogue renforcé entre
I’enquétrice et les professionnel-les. Néanmoins, 1’enquétrice a décidé de mettre fin
prématurément a sa présence au sein d’un foyer de vie. Il s’agit d’un service ou la présence de
I’enquétrice n’avait pas pu étre anticipée par 1’ensemble des membres de 1’équipe car
I’information ne s’est pas diffusée auprés de tous et toutes. Cependant, cette difficulté a éte
rencontrée au sein d’un autre service et elle a été surmontée par I’enquétrice apres un temps
d’échanges avec les équipes présentes afin de recueillir les craintes et réticences exprimées,
d’apporter des précisions relatives au cadre de la recherche, a ses objectifs et a ses méthodes. Il
s’avere qu’au sein du service en question, c’est surtout le positionnement de recherche aupres
des résident-es qui a suscité la défiance. L’équipe de ce service adopte des pratiques rigides de
correction et de sanction des comportements ou le moindre détail de la vie des résident-es est
entierement controlé par les professionnel-les. Par exemple, une des résidentes rencontrées
apprécie 1’écriture. Elle n’a en sa possession aucune feuille, aucun stylo lui permettant de
s’adonner a son activité préférée. L’équipe surveille sans cesse qu’elle n'ait pas acces a ces
objets car c’est seulement les professionnel-les qui décident quand et dans quelles conditions
cette résidente a le droit d’écrire. L’écriture est utilisée comme “renforgateur” : I’équipe donne
la permission a cette résidente et lui fournit de quoi écrire durant une heure en fin d’apres-midi
seulement si les professionnel-les considérent que la résidente a eu un comportement conciliant
toute la journée. Il a été demandé a I’enquétrice de ne pas donner son nom a cette résidente, de
transmettre les questions de 1’entretien aux professionnel-les, de ne pas proposer de boissons
aromatiseées aux resident-es sous prétexte qu’elles prendraient ensuite I’habitude d’en avoir, de
déposer tout élément dans le bureau des éducateurs-trices, de demander ’autorisation pour
échanger avec telle résidente. Apres avoir tenté de correspondre aux attentes des
professionnel-les en se pliant a certaines exigences, I’enquétrice a rencontré plusieurs
difficultés. Les pratiques de ce service se sont avérées incompatibles avec la poursuite du travail
d’enquéte. Si I’idéologie disciplinaire est un élément présent au sein de toutes les structures, sa
conjugaison avec I’absence d’annonce et de présentation officielle de 1I’enquétrice ainsi que le
contexte de souffrance au travail a engendré une situation d’animosité larvée a 1’égard de
I’enquétrice dans ce service. La décision a donc été prise d’arréter prématurément la recherche
au sein de cette structure. Néanmoins, nous tenons a souligner combien, de maniére génerale,
les conditions de vie et d’accompagnement des personnes nous ont interpellées.

Enfin, une autre difficulté que nous souhaitons mentionner ici réside dans les obstacles que

nous avons rencontré lors des restitutions aux équipes et aux résident-es. Nous avons proposé
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deux types de restitution : un retour direct aux équipes au sein des services impliqués et une
restitution au cours d’une journée dédiée a laquelle tous-tes les professionnel-les ayant participé
a la recherche étaient invité-es. Si les professionnel-les étaient en majorité en demande d’une
restitution de la recherche, I'organisation concrete d’un temps d’échange a parfois subi des aléas
d’une part. D’autre part, peu de professionnel-les ont répondu présent-es a la journée de
restitution. L’ important turn over des chef-e de service constitue une des clés d’explication de
ces avanies. En effet, aucun des cadres rencontré-es lors du démarrage de I’enquéte n’était
encore en poste trois ans apres. Dans ce contexte, il a été décidé de surseoir a la restitution
directe aupres des résident-es. Nous nous orientons vers la conception d’un livret illustré et
rédige en FALC prenant comme modéle la publication “Your rights about sex. A booklet for
people with disabilities” (Mc Carthy et Cambridge, 1996). Nous souhaitons concevoir un
document prenant en considération non seulement les droits en matiére d’information, de
prévention et de liberté sexuelles et reproductives mais surtout les problématiques spécifiques
vécues par les femmes hébergées dans les établissements. Cependant, la diffusion d’un tel
document nécessite un travail d’accompagnement des équipes actuellement mis a mal par la
difficulté de créer des liens avec les nouveaux professionnel-les. Le contexte de travail en
institution est marqué par une tension continue liée au mangue de personnel et de moyens
financiers notamment qui favorise un fonctionnement dans I’urgence entrainant une absence de
disponibilité pour tout ce qui ne reléve pas de la résolution immédiate de probléme. Dans ce
contexte, le partenariat avec les institutions est délicat car nos propositions ne sont pas
considérées comme une nécessité vitale. En outre, si les directions d’établissements de certains
ont été enthousiastes pour nous permettre de déployer notre méthodologie d’enquéte au sein de
leurs services, les résultats mis en évidence se sont avérés étre beaucoup plus encombrants dans

le sens ou ils interrogent le fonctionnement institutionnel.

L’équipe de recherche, constituée de chercheurs et chercheuses de deux laboratoires, se sont
rencontrés régulierement, en suivant le rétro-planning affiché ci-dessus. Durant la periode de
revue systématique, I’équipe InterPsy de Nancy coordonnait les différentes phases du protocole

PRISMA avec des réunions réguliéres par visio-conférence et le plus souvent en format
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hybride. Durant les phases d’enquéte de terrain, les équipes sur chaque terrain s'entretenait
régulierement et un chercheur hors de chaque terrain de recherche supervisait les chercheurs
sur le terrain. Il n’a pas toujours été simple de se dégager du temps pour cela.

Enfin, en fin de projet, sur le dernier semestre 2021, I’ensemble de 1’équipe s’est réuni plusieurs
fois a Lyon pour avancer dans 1’analyse des résultats et pour préparer le colloque final. Une
partie de 1’¢quipe a également travaillé en étroite collaboration avec la troupe Synergies Théatre

pour construire le théatre forum a partir des connaissances saillantes issues de 1’étude.

Tout au long de la recherche des liens ont été maintenus avec une chercheuse sociologue a
I’Institut national d’Etudes démographiques (INED) et au Centre Max Weber afin de maintenir
un dialogue constant entre les outils et les concepts sociologiques et ceux de la psychologie.
Cette chercheuse a participé a la direction et a la réalisation de 1’enquéte “Violences et rapports
de genre” (VIRAGE) dont les résultats ont été publiés en 2021. Son expertise concernant la
méthodologie d’enquéte dans le cadre des entretiens avec des victimes et des auteurs de
violences sexuelles et la compréhension des enjeux liés aux rapports sociaux de sexes nous ont
beaucoup apporté et ont largement influencé les techniques d’entretien mises en place. La
participation a deux séminaires de recherches de I'unit¢é UR14 “Santé et droits sexuels et
reproductifs” a permis d’affiner la réflexion mais a surtout suscit¢ D’intérét et interpellé
I’auditoire sur la nécessaire prise en compte des spécificités de cette population. Nous avons
également participé a plusieurs rencontres du groupe de travail handicap (GT handicap) de
’Ecole des hautes études en sciences sociales (EHESS) qui propose des séminaires
interdisciplinaires. En outre, nous avons participé a plusieurs colloques interdisciplinaires
(REPPAMA, SIICHLA) et avons également apporté notre contribution a deux manifestations
associatives (un colloque et une journée consacrée a la présentation de la recherche auprés de
la protection maternelle infantile (PMI) dans I’objectif de favoriser le dialogue avec les

professionnel-les.
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Nous avons constaté a quel point les structures étaient encore en grand besoin
d’accompagnement sur les enjeux de vie intime, sexuelle, affective des résidents.

La question du désir d’enfant nous apparait étre une voie d’entrée pertinente pour se décaler
des représentations parfois anxiogenes et moralisatrices dont le terme de sexualité peut étre
porteur. Interroger le désir d’enfants des résidents, c’est aussi plus largement questionner la
logique désirante des résidents et reésidentes, aussi bien que des professionnels et
professionnelles (car nous avons constaté que ces derniers pouvaient étre mis face a des
situations tres violentes pour leur intégrité physique propre). En ce sens, avec un public en
situation de handicap mental, ’accompagnement a la vie sexuelle n’est pas qu’une question
instrumentale (une éducation, rééducation ou un aménagement des pratiques sexuelles). 1l s’agit
aussi de penser la maniére dont la sexualité se sublime, se déplace et innerve d’autres activités
de la vie humaine. Penser ainsi, I’accompagnement a la sexualité engage un changement de
paradigme dans 1I’accompagnement du quotidien des personnes, ou plutdt un renforcement du
paradigme de projet de vie défini par la personne elle-méme.

Les perspectives de cette recherche sont riches, tant il semble qu’il y ait a faire, en termes de
formation des professionnels, mais aussi de transformation du fonctionnement des
établissements médico-sociaux. La réflexion sur I’accompagnement des familles reste aussi a
déployer. Les premiers résultats nous semblent indiquer un besoin d’espaces de réflexion et
d’accompagnement des familles sur ces sujets.

Enfin, cette recherche entre en résonance avec des travaux menés a I’international, tant ces
questions semblent se poser sous des termes similaires au Canada par exemple.

Ces résultats viennent confirmer nos hypotheses initiales, mais viennent également préciser ces
hypothéses, donnant des orientations plus précises pour de futures actions.

Premierement, cette recherche met en lumiere la trop grande coercition des résidents, dans leurs
modes de vie au quotidien. Le manque de prise en compte de leurs désirs d’enfants s’inscrit
dans un contexte plus large de coercition de leurs désirs au quotidien (se restaurer, écouter de
la musique...), au nom des régles de vie en communauté. Cela inquiete quant a la qualité de vie
des résidents de ces établissements.

Deuxiémement, cette recherche a mis a jour la dimension taboue des désirs de devenir parents
des personnes. Si cela correspond a notre hypothese initiale, en revanche, nous sommes surpris
de constater le decalage entre des désirs bel et bien présents des résidents a cet endroit et le tres
grand silence des professionnels et familles a ce sujet. Les désirs d’enfants des résidents ne se
parlent pas, voire méme ne sont pas reconnus comme possibles par les familles. Les
professionnels pointent quant a eux la crainte qu’en parler donne des idées aux résidents. Pour
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autant, il est préoccupant du point de vue de la qualité de vie des personnes vivant dans ces
institutions que ces désirs ne puissent pas étre accompagnés dans un processus de deuil si cela
est nécessaire. Du point de vue psychologique, accompagner une personne a faire le deuil d'un
désir de devenir parent un jour est différent de prévenir toute forme d’expression de ce désir.
En ce sens, pour humaniser la prise en charge des résidents, les pratiques doivent évoluer.

Il n’existe pas actuellement d’étude nationale et internationale sur les désirs d’enfants des
personnes en situation de handicap mental. Le désir d’enfant est en fait un sujet peu traité sur
le champ du handicap. De plus, il n’existe pas d’étude de grande ampleur sur la parentalité des
personnes avec déficience intellectuelle vivant en foyer. A ce titre, cette recherche met en
lumiére des aspects peu étudiés jusqu’a lors d’une part de la parentalité des personnes avec
déficience intellectuelle, d’autre part sur la qualité de vie et la qualité de I’accompagnement de
ces mémes personnes en foyer médico-sociaux.

La présentation de notre recherche au congres international de 1’association internationale pour
I’étude scientifique de la déficience intellectuelle et développementale (IASSIDD, société
savante la plus importante sur la thématique) a d’ailleurs été saluée par un prix, pour sa qualité
scientifique et méthodologique, ainsi que pour le soutien que cette recherche apporte a 1’auto-

détermination des personnes avec déficience intellectuelle.

Ce projet va pouvoir éclairer les politiques publiques sur la nécessité de services dédiés a
I’accompagnement a la vie affective et aux désirs de devenir parent des personnes en situation
de déficience intellectuelle. Les personnes ont de multiples interrogations et manguent
cruellement d’espace dédiés pour adresser ces questions et trouver des réponses. Ces espaces
dédiés, qui existent localement dans certaines regions de la France (les papillons blancs en
Haut-de-France ou I’association Marguerite Sinclair dans le Grand-Est) serviraient également
de lieux ressource pour les professionnels, du point de vue de leur formation, comme d’espaces
ou trouver des réponses a leurs questionnements sur ces sujets épineux. Ainsi, en appui sur ces
services dédiés, les établissements medico-sociaux pourraient véritablement inclure la
dimension affective et sexuelle dans le projet de vie des personnes. Cela est trop peu fait
actuellement.

Ces services pourraient prendre différentes formes, en inspiration sur ce qui existe déja : lieu

ressource, appartements d’expérimentation, foyers parents-enfants.
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L’enquéte de terrain a permis de mettre en évidence un constat particuliérement préoccupant :
la vie en institution impose des conditions d’existence extrémement limitées, des exigences
disciplinaires abusives et expose les personnes a des violences systémiques. Les femmes
hébergées sont les premiéres victimes d’un continuum de violences qui s’exerce sur elles a tous
les niveaux. Les pratiques visant a controler leur fécondité et s’assurer de leur stérilité vont
cibler a la fois leur intérét pour la vie en couple, leur apparence et leur comportement mais
également, comme nous I’avons présenté dans ce rapport, leur corps et leur intégrité corporelle.
Les actions menées par les professionnel-les a ce sujet sont rarement considérées comme des
pratiques discutables et toujours légitimées par 1’interdit de procréation sociale et la crainte des
grossesse issues de viols. Les violences sexuelles étant elles-mémes considérées comme une
fatalit¢ au sein des établissements ; les professionnel-les évoquent souvent I’idée que les
violences sexuelles sont inhérentes a la vie en collectivité.
En 2017 la rapporteuse spéciale sur les droits des personnes handicapées de 1’Organisation des
Nations unies (ONU) Catalina Devandas-Aguilar visite la France. Elle constate qu’un grand
nombre de personnes vivent en établissements médico-sociaux et dans son rapport,
recommande au gouvernement “d’inscrire la désinstitutionnalisation des personnes
handicapées au rang de priorité” (p.21) :
“La rapporteuse spéciale demande instamment au Gouvernement d'adopter un plan
d’action concret pour fermer progressivement tous les établissements existants et
transformer le marché actuel de I’offre de services aux personnes handicapées en une
offre de services de proximité, notamment en matiére de logements adaptés.” (p.14)
Nos constats nous amenent a penser que la vie en institution, malgré toutes les bonnes intentions
énoncées par les directions des établissements médico-sociaux et les associations gestionnaires,
est incompatible avec 1’épanouissement, 1’inclusion sociale, le respect des droits et I’exercice
de la citoyenneté. La grande majorité des personnes rencontrées souhaitent vivre dans un
logement individuel, leurs conditions de vie en institution représente une experience
douloureuse et continue d’exclusion sociale. Cependant, certaines personnes ayant vécu
quelque temps en appartement nous alertent sur les violences auxquelles elles ont également
¢été soumises et contre lesquelles elles n’ont pas pu se protéger. Ainsi, non seulement certaines
personnes ont besoin d’un accompagnement quotidien en ce qui concerne leur hygiéne, leur
santé et leurs expériences sociales mais toutes sont confrontées a une société discriminante et
dangereuse. Les logements individuels a destination des personnes en situation de handicap
doivent pouvoir prendre en compte I’ensemble de ces aspects, permettre 1’acces a des services

de soutien et d’accompagnement social mais également effectuer un travail de fond avec la
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population afin que chacun-e participe a favoriser la sécurité et le bien-étre de tous et toutes.
L’éducation a la sexualité, la sensibilisation aux problématiques variées que recouvre cette
thématique devraient pouvoir étre considérées comme une priorité pour une population
particulierement vulnérable. Les professionnel-les doivent étre formé-es aux violences
sexuelles afin de donner des outils de prévention aux résident-es, d’identifier les situations a

risques et d’orienter les victimes vers des services de prises en charge adaptés notamment.

Du co6té de la stratégie de validation scientifique, comme indiqué dans la section diffusion, cette
recherche a gagné un prix en congreés international, a donné lieu a déja trois articles dans des
revues internationales a comité de lecture et & un mémoire de recherche de Master 2. Un
ouvrage collectif et la thése d’Estelle Veyron-Lacroix sont attendus prochainement. Cette
méme thése donnera lieu a plusieurs publications dans des revues a comité de lecture et dans
des revues a destination des professionnels.

Du c6té de la diffusion des résultats, premiérement, notre valorisation des résultats scientifiques
de la recherche a permis de rendre ces conclusions accessibles aux professionnels des
établissements médico-sociaux, chercheurs en sciences humaines et aux familles. Le colloque
qui s’est tenu en novembre 2021 sur cette thématique, en co-organisation avec le SIICLHA y a
largement contribué. Nous avons convié a cet événement toutes les associations, structures et
services nationaux ceuvrant a I’accompagnement de la parentalité des personnes en situation de
handicap. De plus, des chercheurs du Canada sont venus présenter des pistes de recherche
complémentaires issues de leurs pratiques originales. L’ARS a été conviée mais a décliné
I’invitation. Nous pensons que la multiplication de ce type d’événements pourra faire date pour
accélérer une mutation de 1’offre nationale d’accompagnement a cet endroit.

Ensuite, nous avons développé un outil pédagogique a des fins de formation des professionnels
et de prévention a destination des personnes en situation de handicap et leur famille. Il s’agit
d’un théatre-forum, dispositif théatral ou des comédiens présentent une réalité sociale
problématique. A la fin des scénes, le meneur de jeu invite les spectateurs a venir jouer ou a
faire des propositions pour inflechir le cours des évenements. Cet outil pédagogique nous a paru
des plus adaptés pour sensibiliser au mieux sur cette thématique complexe, qui peut susciter

beaucoup de résistances. Le théatre permet, par la mise en scéne des relations interpersonnelles,
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et par la réversibilit¢ des places (en se mettant a la place d’un autre) de gagner en
compréhension des différents points de vue et ainsi en empathie.

Ce théatre-forum a été élaboré a plusieurs, avec une troupe de théatre professionnelle, les
chercheurs du projet de recherche, les chercheurs qui avaient développé précédemment 1’outil
pédagogique participatif « mes amours », des professionnels de terrain et un collectif de parents
en situation de handicap (le collectif Etre ParHands).

Nous pensons que ce théatre-forum sera un outil pédagogique précieux pour aider les différents
acteurs du champ a s’approprier les résultats et ainsi a nourrir des actions innovantes.

Enfin, a I’issue de cette recherche, nous sommes actuellement en train de concevoir une
formation. La recherche a permis de prendre la mesure de la méconnaissance des professionnels
sur les désirs sexuels et les droits reproductifs des personnes. Il est urgent de les former, mais
pas n’importe comment. Notre recherche a aussi mis a jour combien ces questions étaient
difficiles a aborder frontalement car touchant a 1’intime, mais aussi combien des gestes de
violence par méconnaissance ou pris dans le rythme du quotidien pouvaient étre banalisées dans
les établissements médico-sociaux. Cette formation s’ancrera donc sur les pratiques, offrira des
exercices de mise en situation et reprendra le théatre-forum élaboré a I’issue de la recherche.
Ainsi, tant par son fond que par sa forme, nous pensons que cette formation sera un levier pour

faire connaitre les résultats de la recherche et surtout faire évoluer les pratiques.
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I.  Revue de littérature systématique

—
Outcomes from database searching: (N= 5009747)
Medline= 32801 Biomed = 131964 Sciencedirect = 20731
Psycinfo/Psycarticle = 22375 Cinahl / SocialWork = 58837 Cohrane / Central = 12372
Jstor = 396231 Web of Science = 98478 Embase = 6669
Medline Sage = 1386889 SpringerLink = 732781 Taylor and Francis = 2043905
= Wiley = 64927 Cairn = 735 Openedition = 52
=
E Records excluded :
= N= 5007049
=
5
=] Identified records based on the title: (N=2698)
Medline= 223 Biomed =61 Sciencedirect = 199
Psycinfo/Psycarticle = 412 Cinahl / SocialWork = 170 Cohrane / Central = 14
Jstor =157 Web of Science =437 Embase = 119
Medline Sage = 144 SpringerLink = 183 Taylor and Francis = 224
Wiley =213 Cairn =125 Openedition =17
e
— Duplicates removed:
N= 640
Abstracts read after duplicates removed
(N =2,058) Abstracts excluded:
N= 1162
Out of scope: 640
Reviews: 82
Abstracts selected for thematic categorisation Not an scientific article: 440
oo (N =894)
=
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S
(%]
) 'S
Sexuality and Tool evaluation || Parenting of people w Training | Ethicsand | Medical/legal
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Papers from the “Parenting projects” category entirely read and

= evaluated: (N = 48)
=

a

) Papers Excluded: (N=32)
w Reviews: 5

Out of scope: 25
Methodological reason/biais : 2
—
Studies included: (N=16)

°
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% 13 Quantitative

£

= research: 3

Fig. 1: Flow diagram du processus de selection des articles sur les desirs d’enfant chez
les personnes avec déficience intellectuelle.
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Il. Exemple d’affiche annongant un groupe de discussion en non-mixité
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Formulaire de consentement

UNIVERSITE
LYON 2
FORMULAIRE D'INFORMATION ET DE CONSENTEMENT

Vous étes invité.e a participer a un projet de recherche. Le présent document vous renseigne
sur les modalités de ce projet de recherche. S'il y a des mots ou des paragraphes que vous
ne comprenez pas, n'hésitez pas a poser des questions. Pour participer a ce projet de
recherche, vous devrez signer le consentement a la fin de ce document.

Titre provisoire du projet : Vie affective en fover d ' hébergement
Responsable du projet : Estelle Veyron La Croix

Ce projet de recherche se déroule dans le cadre d’un doctorat en sciences humaines et
sociales. I1 est dirigé par Albert Ciccone (Professeur en psychologie a I'Université Lyon2).

Ce projet de recherche bénéficie d’un financement par le laboratoire CRPPC de I'Université
Lyon2 dans le cadre d’un contrat doctoral.

La recherche s’effectue dans un cadre libre de tout conflit d'intérét avec les établissements
d’accueil des personnes participantes a I'étude.

Objectifs du projet

Les objectifs du projet visent @ mieux comprendre ce que les personnes vivent au sein des
foyers d’hébergement.

Raison et nature de la participation

Votre participation a ce projet sera requise pour une ou plusieurs entrevues. Ces rencontres
auront lieu a I'endroit qui vous convient, selon vos disponibilités. Avec votre accord, ces
entretiens pourront étre enregistrés sur bande audio.

Votre participation pourra également étre requise pour des groupes de discussions.
Avantages pouvant découler de la participation

Votre participation a ce projet de recherche vous apportera I'avantage de vous exprimer
librement et sans jugement. A cela s’ajoute le fait qu'elle contribuera a I'avancement des
connaissances entourant le handicap et la vie en foyer.
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Inconvénients et risques pouvant découler de la participation

Votre participation a la recherche ne devrait pas comporter d'inconvénients significatifs, si
ce n'est le fait de donner de votre temps. Lors d’entretiens individuels, vous pourrez
demander de prendre une pause ou de poursuivre les rencontres a un autre moment qui vous
conviendra.

Il se pourrait que le fait de parler de votre expérience vous améne a vivre une situation
difficile. Dans ce cas, n'hésitez pas a en parler a la responsable du projet qui s’engage a
vous apportez tout le soutien nécessaire.

Droit de retrait sans préjudice de la participation

Il est entendu que votre participation a ce projet de recherche est tout a fait volontaire et que
vous restez libre, a tout moment, de mettre fin a votre participation sans avoir a motiver
votre retrait.

Confidentialité, partage et publications

Durant votre participation a ce projet de recherche, la chercheuse responsable recueille et
consigne dans un dossier de recherche les renseignements vous concernant. Seuls les
renseignements nécessaires a la bonne conduite du projet de recherche seront recueillis. Ils
peuvent comprendre les informations suivantes : nom, sexe, date de naissance, origine
ethnique, photographies, enregistrements vidéo ou audio, habitudes et parcours de vie.

Tous les renseignements recueillis au cours du projet de recherche demeureront strictement
confidentiels dans les limites prévues par la loi. Afin de préserver votre identité et la
confidentialit¢ de ces renseignements, vos noms, prénoms, lieux de domiciliation et toute
autre information susceptible de favorisez votre identification seront modifiés.

La chercheuse principale de I'étude utilisera les données a des fins de recherche dans le but
de répondre aux objectifs scientifiques du projet de recherche décrits dans ce formulaire
d’information et de consentement.

Les données du projet de recherche pourront étre publiées dans des revues scientifiques ou
partagées avec d’autres personnes lors de discussions scientifiques. Aucune publication ou
communication scientifique ne renfermera d’information permettant de vous identifier.

Résultats de la recherche et publication

Vous serez informé des résultats de la recherche et des publications qui en découleront, le
cas échéant. Nous préserverons |'anonymat des personnes ayant participé a I’étude.

o
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Consentement libre et éclairé

Je, (nom en caractéres
d'imprimerie), déclare avoir lu et/ou compris le présent formulaire et j'en ai regu un
exemplaire. Je comprends la nature et le motif de ma participation au projet. J'ai eu
I'occasion de poser des questions auxquelles on a répondu, a ma satisfaction.

Par la présente, j’accepte librement de participer au projet.

Signature de la participante ou du participant :

Fait 4 e 20

Déclaration de responsabilité des chercheurs de I’étude

Je, _ Estelle Veyron La Croix__chercheuse principale de I'étude, déclare que les
chercheurs.euses collaborateurs.trices sommes responsables du déroulement du présent
projet de recherche. Nous nous engageons a respecter les obligations énoncées dans ce
document et également a vous informer de tout élément qui serait susceptible de modifier la
nature de votre consentement.

Signature de la chercheuse principale de I'étude :

Faita Jle 201 .

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris
info@iresp.net - www.iresp.net

IReSP

[nstitut pour la Recherche
en Santé Publique


mailto:info@iresp.net
http://www.iresp.net/

IReSP

[nstitut pour la Recherche
en Santé Publique

V. Formulaire de consentement en FALC

S IResP Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris

info@iresp.net - www.iresp.net


mailto:info@iresp.net
http://www.iresp.net/

2
)

IReSP

UNIVERSITE

LYON 2

FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT

Vous étes invité.e a participer a un projet de recherche. Le présent document vous renseigne
sur les modalités de ce projet de recherche. S’il y a des mots ou des paragraphes que vous
ne comprenez pas, n’hésitez pas a poser des questions. Pour participer a ce projet de re-
cherche, vous devrez signer le consentement a la fin de ce document.

Titre provisoire du projet : Vie affective des personnes accueillies en établis- sement mé-
dico-social

Responsable du projet : Estelle Veyron La Croix

Ce projet de recherche se déroule dans le cadre d’un doctorat en sciences humaines et so-
ciales. Il est dirigé par Albert Ciccone (Professeur en psychologie a I’'Université Lyon2).

Ce projet de recherche bénéficie d’un financement par le laboratoire CRPPC de I’Université
Lyon2 dans le cadre d’un contrat doctoral.

o |
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La recherche s’effectue dans un cadre libre de tout conflit d’intérét avec les établissements
d’accueil des personnes participantes a 1’étude.

Objectifs du projet

Les objectifs du projet visent & mieux comprendre ce que les personnes vivent au sein des
foyers d’hébergement.

Raison et nature de la participation

Votre participation a ce projet sera requise pour une ou plusieurs entrevues. Ces rencontres
auront lieu a l'endroit qui vous convient, selon vos disponibilités. Avec votre accord, ces en-
tretiens pourront étre enregistrés sur bande audio.

Votre participation pourra également étre requise pour des groupes de discussions.

Avantages pouvant découler de la participation

Votre participation a ce projet de recherche vous apportera 1’avantage de vous exprimer li-
brement et sans jugement. A cela s’ajoute le fait qu’elle contribuera a I’avancement des
connaissances.
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Inconvénients et risques pouvant découler de la participation

Votre participation a la recherche ne devrait pas comporter d’inconvénients significatifs, si
ce n’est le fait de donner de votre temps. Lors d’entretiens individuels, vous pourrez de-
mander de prendre une pause ou de poursuivre les rencontres a un autre moment qui vous
conviendra.

11 se pourrait que le fait de parler de votre expérience vous améne a vivre une situation diffi-
cile. Dans ce cas, n’hésitez pas a en parler a la responsable du projet qui s’engage a vous
apportez tout le soutien nécessaire.

AOF=
T SRS
O ®

Droit de retrait sans préjudice de la participation

11 est entendu que votre participation & ce projet de recherche est tout 4 fait volontaire et que
vous restez libre, a tout moment, de mettre fin a votre participation sans avoir & motiver
votre retrait.

24
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Confidentialité, partage et publications

Durant votre participation a ce projet de recherche, la chercheuse responsable recueille et
consigne dans un dossier de recherche les renseignements vous concernant. Seuls les ren-
seignements nécessaires a la bonne conduite du projet de recherche seront recueillis. Ils
peuvent comprendre les informations suivantes : nom, sexe, date de naissance, origine eth-
nique, photographies, enregistrements vidéo ou audio, habitudes et parcours de vie.

Tous les renseignements recueillis au cours du projet de recherche demeureront strictement
confidentiels dans les limites prévues par la loi. Afin de préserver votre identité et la confi-
dentialité de ces renseignements, vos noms, prénoms, lieux de domiciliation et toute autre
information susceptible de favorisez votre identification seront modifiés.

La chercheuse principale de I’étude utilisera les données a des fins de recherche dans le but
de répondre aux objectifs scientifiques du projet de recherche décrits dans ce formulaire
d’information et de consentement.

Les données du projet de recherche pourront étre publiées dans des revues scientifiques ou
partagées avec d’autres personnes lors de discussions scientifiques. Aucune publication ou
communication scientifique ne renfermera d’information permettant de vous identifier.

( a6

Résultats de la recherche et publication

Vous serez informé:¢ des résultats de la recherche et des publications qui en découleront, le
cas échéant. Nous préserverons 1’anonymat des personnes ayant participé a 1’étude.

Vous pouvez indiquer ici ’adresse mail a laquelle vous souhaitez recevoir des informations
concernant les résultats de la recherche :

& 4
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Consentement libre et éclairé

Je, (nom en caractéres d'impri-

merie), déclare avoir lu et/ou compris le présent formulaire. Je comprends la nature et le
motif de ma participation au projet. J’ai eu |’occasion de poser des questions auxquelles on
a répondu, a ma satisfaction.

Par la présente, j’accepte librement de participer au projet.

Signature de la participante ou du participant :

Fait & e 20

Déclaration de responsabilité des chercheurs de I’étude

de recherche. Nous nous engageons a respecter les obligations énoncées dans ce document
et également a vous informer de tout élément qui serait susceptible de modifier la nature de
votre consentement.

Signature de la chercheuse principale de 1’étude :

Fait & e 20 .
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V. Lettre d’information aux tuteurs et tutrices

LUMIERI

Le 27 mars 2019 l_YO k\J 2

Madame, Monsieur,

Je suis chercheuse en psychologie a I'Université Lumiere Lyon 2 et réalise actuellement une thése
de doctorat sur les personnes handicapées hébergées en établissement médico-social.

L’ensemble de I’équipe et moi-méme tenons a vous informer que ce travail de recherche va
s’effectuer en partenariat avec le foyer au sein
duquel je vais passer plusieurs mois afin de rencontrer les personnes accueillies ainsi que les
professionnels. Pour le bon déroulement de cette étude, il peut parfois étre nécessaire que je
consulte les dossiers des personnes sous tutelles.

Les résidents ont été prévenus de ma venue et des objectifs de mon travail. Une réunion a été
organisée qui a permis d’échanger ensemble et de récolter ’adhésion de chacun a ce projet.

Je précise que I’ensemble des éléments récoltés au cours de la recherche préserve ’identité des
personnes et que I’anonymat des données est garanti.

Si vous souhaitez plus d’informations sur la recherche en cours, n’hésitez pas a me contacter au 06
89 97 27 62 ou bien par mail a I’adresse suivante : e.veyronlacroix.psycho@gmail.com .

Enfin, dans le cas ou vous ne souhaitez pas que le dossier de I'usager sous votre protection juridique

soit consulté, merci de bien vouloir en informer rapidement le service concerné.
En vous remerciant d’avance.
Bien cordialement,

Estelle Veyron La Croix
Université Lumiére Lyon 2
Campus Porte des Alpes
ED EPIC

Laboratoire CRPPC

06 899727 62
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VI. Exemples simplifiés d’analyse qualitative des données

Tableau 2 Exemple simplifié de traitement d’analyse des
données pour le théme « désir d’enfant »

Sous-theme 1 Désaccord d’une « Ma mére elle ne
figure parentale veut pas, ma mere. »

Sous-théme 2 Désaccord de « Quais, je disais
I’institution qu’on ne peut pas

faire... qu’on ne fait
pas d’enfant parce que
les éducateurs ils ne
veulent pas. »

« La pilule c’est pour
pas que I’on soit
enceinte. »

Sous-théme 3 Exclusion du droit par | « Et non, je ne peux
un représentant Iégal | pas faire de bébé moi.
J’ai pas le droit. »

Sous-théme 4 Invalidation des « Ben je ne sais pas,
compétences ma mére elle m’a dit
parentales que je n’étais pas trop

capable d’avoir un
bébé, alors... cam’a
un peu fait mal,
quoi... »

Tableau 3 Exemple simplifié de traitement d’analyse des
données pour le théme « messages implicites d’interdit de
procréation »

Sous-theme 1 Invisibilisation des « Il n’y a que nous.
meéres en situation de | Ou en couple, avec un
handicap copain mais ¢’est tout,

iln’y a pas de... Non,
non, je ne vois jamais
un enfant, aucun,
non. »
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Tableau 3 Exemple simplifié de traitement d’analyse des
données pour le théme « messages implicites d’interdit de

procréation »

Sous-théme 2

Infrastructures
inadaptées a ’accueil
des enfants

«Y’en a qui vont au
travail, c¢’est qui qui
va le garder le petit ?
Ils ne peuvent pas
emmener le petit au
travail. »

Tableau 4 Exemple simplifi¢ de traitement d’analyse des
données pour le théme « conditions pour accéder a la maternité »

Sous-théme 1

La temporalité

« Quiais, plus tard, je
vais en avoir plus
tard. C’est trop tot. »

Sous-théme 2

La conjugalité

« |l faut étre en
couple. Je pense
que... Voila, quoi. »

Sous-théme 3

L’autonomie

« Mais c’est pour ¢a
que quelque part je
voudrais partir du
foyer pour étre plus
autonome mais les
éducateurs ils sont
mitigés 1a dessus...»

Sous-théme 4

La
désinstitutionnalisatio
n

«Ici c’est le foyer, les
éducateurs ils sont Ia
avec nous, on n’est
pas le logement... On
n’est pas une
maison...euh...une
maison
personnelle...euh...un
e maison
personnelle...une
maison seule, quoi. I
faut étre dans une
maison (...) »
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Ouvrage :

Traduction en anglais du livre du Pr. Albert Ciccone Naissance a la vie psychique,
Edition Routeledge, collection « New Library of Psychoanalysis ».

Coordination d’ouvrage collectif prévu :

Guenoun T, Smaniotto B., Ciccone A., Parentalité et handicap, Faire face aux
parentalités empéhcés des adultes en situation de hancidap, editions ERES, ouvrage
en cours de rédaction, dans la collection du SIICLHA, accepté par ’éditeur.

Théses et mémoire de recherche :

Veyron La Croix E., Thése en cours, Procréation et handicap mental (titre provisoire),

Mauran M. (septembre 2020) Mémoire de Master 2 Recherche « Impact de
’environnement familial et institutionnel sur la vie affective et sexuelle du sujet en
situation de déficience intellectuelle ». Jury : Albert Ciccone, Barbara Smaniotto.

Outil de prévention a destination des professionnels, des personnes avec
déficience intellectuelle, des familles et du grand public :

- Création d’un outil pédagogique thédatre forum « Des désirs empéchés »a
des fins de formation des professionnels du secteur médico-social et de
sensibilisation pour les personnes avec déficience intellectuelle et leurs
familles.

Liste des séminaires ou colloques en rapport avec le projet financé auxquels vous
avez participé et/ou organisé durant la période (et des missions a |’étranger)

e Organisation de séminaires et colloques internationaux :

Organisation du colloque international « Parents en situation de handicap » en
partenariat avec le SIICLHA (Séminaire Intrnational Inter-Universitaire sur la
Clinique du Handicap) et en collaboration avec ’association de parent
Handi’Parents, Université Lyon 2, 26 et 27 novembre 2021, 150 participants
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Organisation d’une journée internationale de restitution de la recherche
DEFIParent « a compléter », Université Lyon 2 en collaboration avec la IASSIDD
(International association of Scientific Study of Intellectual and Developmental
Disabilities), 25 novembre 2021, 150 participants

e Intervention en séminaires et colloques :
Communications :

- Guenoun T. . Colloque Handicap et sexualités : tabous, réalités et
perspectives (colloque interassocitaif du collectif isérois Vie affective et
sexuelle des personnes en situation de handicap), Grenoble, Juin2022.

- Veyron La Croix E., Enquéte aupres de résident-es d’ESMS Colloque Handicap
et sexualités : tabous, réalités et perspectives (colloque interassocitaif du
collectif isérois Vie affective et sexuelle des personnes en situation de
handicap), Grenoble, Juin 2022.

- Veyron La Croix E., Le désir d’enfant chez les femmes hébergées en
établissement médico-sociaux, Journée de restitution de la recherche
Défiparents : Déficience intellectuelle et parentalité, Université Lyon 2,
Novembre 2021

- Veyron La Croix E., La culture du renoncement : traitement social et
institutionnel du désir d’enfant des femmes désignées déficientes
intellectuelles hébergées en établissements médico-sociaux, Colloque du
SIICHLA, Parents en situation de handicap, Université Lyon 2, Novembre 2021

- Discutante pour la table ronde Parentalités empéchées

- Veyron La Croix E., Vie amoureuse et sexuelle en établissements médico-
sociaux Colloque du SIICLHA, La solitude n’est pas une fatalité, Université
Lyon 2, Novembre 2020

- Veyron La Croix E., Maternités empéchées : destins du désir d’enfant chez
des femmes hébergées en établissements médico-sociaux pour adultes avec
déficience intellectuelle et troubles associés, Colloque du REPPAMA, La
fabrique des parents, INED, Paris, Février 2020

- Guénoun T., Veyron La Croix E., L’annonce de la mise en couple en foyer
médico-social : une invisibilisation du désitr au nom du handicap, Colloque
du SIICLHA 26 novembre 2022.

- Guénoun T., The taboo of desiring to be parents of adults with intellectual
disabilities living in care homes in France, congrés international « Value
Diversity » (IASSIDD), les 6, 7 et 8 juillet a Amsterdam en distanciel, 600
participants

- Journée d’étude « Désirs et intimité pour un résident et une résidente avec
déficience intellectuelle en foyer médico-social aujourd’hui » pour lescentres

A\
”w IReSP Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris
info@iresp.net - www.iresp.net


mailto:info@iresp.net
http://www.iresp.net/

M IResSP

[nstitut pour la Recherche
en Santé Publique

d’éducation et de planification familiale du Grand Lyon, le 18 mai 2021 a U'IDEF
(Bron), 23 participants, avec trois communications :

" Essadek E., La parentalité des personnes déficientes intellectuelles, une
revue systématique de la représentation des professionnels

" Veyron-La Croix E., Vie amoureuse et sexuelle en établissements médico-
sociaux accueillant des adultes avec déficience intellectuelle et troubles
associés

" Smaniotto B., Mauran M., Un désir inter-dit ? Désir et représentations des
désirs des personnes déficientes

- Symposium Désirs et intimité pour un résident et une résidente avec déeficience
intellectuelle en foyer médico-social aujourd’hui pour le colloque LA SOLITUDE
N'EST PAS UNE FATALITE : HANDICAP, AMITIE, AMOUR, RELATION FRATERNELLE
TOUT AU LONG DE LA VIE (SIICLHA) en distanciel, les 27 et 28 novembre 2020 a
l"université Paris 10 (Nanterre), 180 participants, avec trois communications:

" Essadek E., La parentalité des personnes déficientes intellectuelles, une
revue systématique de la représentation desprofessionnels

" Veyron-La Croix E., Vie amoureuse et sexuelle en établissements médico-
sociaux accueillant des adultes avec déficience intellectuelle et troubles
associés

" Smaniotto B., Mauran M., Un désir inter-dit ? Désir et représentations des
désirs des personnes déficientes

Communications au sein de séminaires de recherche :

- Veyron La Croix E., Quelques aspects concernant la sexualité et la vie
affective des femmes hébergées en établissements médico-sociaux,
Séminaire du SIICLHA, 13 janvier 2022. (20-30participant-es)

- Veyron La Croix E., Genre et sexualités en établissement médico-social,
EHESS Paris, 2019-2020, Participation aux séminaires du GT  handicap
« Séminaires de formation a la recherche sur le handicap ». (20-30
participant-es)

- Veyron Lacroix E., Sexualité et handicap : quelles transformations ?, CRPPC,
Université Lumiere Lyon 2, 20 Mars 2020. (20-30participant-es)

- Veyron La Croix E., Enquéter sur la santé sexuelle et reproductive et sur la
place de la vie affective en institution, auprés de personnes désignées comme
« déficientes intellectuelles, INED, Séminaire de ’'unité 14 Droits sexuels et
reproductifs, le 20 janvier 2020. (environ 15-20 participant-es)

- Veyron La Croix E., L’expérience institutionnelle, CRPPC, Université Lumiere
Lyon 2, Séminaire de doctorat du Pr. Albert Ciccone, Université Lumiere Lyon
2 le 12 novembre 2020. (20-30 participant-es)
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- Veyron La Croix E., présentation de la these et du projet, CRPPC, Université
Lumiere Lyon 2, Séminaire de doctorat du Pr. Albert Ciccone, Université
Lumiere Lyon 2 le 23 octobre 2019. (20-30 participant-es)

- Veyron La Croix E., Présentation de la these et du projet, CRPPC, Université
Lumiere Lyon 2, Séminaire de doctorat du Pr. Albert Ciccone, Université
Lumiere Lyon 2 le 23 octobre 2019. (20-30 participant-es)

- Veyron La Croix E., Présentation de la these et du projet de
recherche,Séminaire de l’UR14 Santé et droits sexuels et reproductifs INED,
9 novembre 2018. (15-20 participant.es)

Liste des éventuelles missions a |’étranger effectuées dans le cadre du projet

- Présentation du projet de recherche au groupe de recherche a des membres de
UIASSID (Parenting and Intellectual Disabilities Special Interest Research

Group) lors d’une visite des locaux de |’équipe services intégrés spécifiques et
spécialisés enfants et adultes, service de parentalité du Centre intégré
universitaire de santé et de services sociaux de ['Ouest-de-L'ile-de-Montréal
(CUISSS-ODIM), Quebec, Canada.

Liste des communications au grand public

Publications, site internet, interview, questionnaire, forum, plaquette de
présentation

- Veyron La Croix E., (2022). Entretien pour le n°3264 ASH, Handicap mental,
une parentalité sous surveillance, Revue Actualités sociales hebdomadaires,
17 juin 2022

- Création d’un outil pédagogique thédtre forum « Des
désirs empéchés » a des fins de formation des professionnels du secteur
médico-social et de sensibilisation pour les personnes avec déficience
intellectuelle et leurs familles.

- Veyron La Croix E., Restitutions de la recherche au sein

des établissements enquétés, 2019-2021.

Glossaire

Livrable : tout composant matérialisant le résultat de la prestation de réalisation.
Toute production émise par le titulaire au cours du projet : document, courrier
revétant un caractéere officiel, module de code logiciel, dossiers de tests, application
intégrée, objet, dispositif...

Livrable interne : réalisé au sein du programme et non communiqué a l'extérieur du
programme.
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Livrable externe : élément diffusé ou livré hors de la communauté du projet de
recherche.

Faits marquants : élément non nécessairement quantifiable mais significatif pour le
projet.

Signature du rédacteur et/ou du coordinateur scientifique de projet (si différents) :

Estelle Veyron La Croix Tamara Guénoun
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