Nom des intervenantes Co.D.E.S.

Anne REINERT, Héléne FERRER, Anne BILLER, Adéle

13 : DAHER, Laure VIENNOIS
Année : 2010-2011

Lieu (ville) : Marseille

Structure : Cité des associations

Intitulé du module :

Programme d'information a la sexualité et de prévention du
VIH et autres infections sexuellement transmissibles, en
direction des établissements accueillant des personnes
présentant un handicap mental.

Objectif principal de l'action :

Permettre aux personnes présentant un handicap mental et
accueillies en établissement spécialisé d'avoir une vie sexuelle
et affective épanouie et d moindre risque au travers d'une
journée d'échanges sur les pratiques et de mutualisation des
compétences de salariés dans les Bouches du Rhone.

Nombre et durée des séances :

1 journée départementale d'échanges et de réflexions

Effectif du groupe :

58 participants
31 structures représentées

Themes:

14/02/11

- Ethique et représentations sociales du handicap et de la
sexualité

Intervenant : Pierre LEGENDARME, Psychanalyste,
directeur de |'association Le Mi-Dit (13).

* Aspects juridiques : liberté et responsabilité

Intervenant : Michel JANCOU, Avocat au barreau de
Marseille, Spécialiste en droit social

« Abord de la vie affective et sexuelle auprés
d'adolescents présentant un handicap mental et
comment réfléchir le passage en milieu adulte?

Intervenante: Amanda BARBRY, Psychologue clinicienne, DU
de sexologie (13), Complexe I.M.E. La Chrysalide Istres.
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“Vie affective et sexuelle en institution dans lelmamp du handicap mental”

Introduction :

La coordinatrice du projet autour de la prise emgie de la sexualité en institution du Co.D.E.S.
13 a présenté le contexte et le cadre du PrograRégional de Santé Publique, ainsi que le
partenariat instauré avec différentes structureantad'introduire le déroulement de la journée
d'échanges et de réflexions.

] 1. Intervention de M. LEGENDARME
Ethigue et représentations sociales du handicap de la sexualité

M.LEGENDARME, de sa place de psychanalyste, a mis lemiére comment notre
fonctionnement social rend difficile l'inclusion slgpersonnes porteuses de handicap et la
reconnaissance de leur droit a avoir une vie affedt sexuelle.

Notre société est marquée par un appauvrissemedigrdaocial, par I'importance accordée aux
désirs, a la recherche du plaisir immédiat etngalje. Cela influe sur notre rapport a l'autre et si
nous reconnaissons les mémes droits fondamentiusanous perdons parfois de vue que cela
impligue une nécessaire adaptation des réponsdenetion des spécificitées des uns et des
autres.

Le droit a l'intime et a la sexualité est au coesirlalreconnaissance du statut d'étre humain.
Penser les personnes porteuses de handicap comenegéxuées n'est pas leur rendre service.
Nier l'intime, le caractére sexué ou la spécifidiés personnes et de leurs besoins engendre de la
souffrance.

Il est nécessaire, notamment en institution, deguur l'intime et ce a tous les ages de la vie.
Pour ce faire, il importe que chaque établissendéfinisse ce qui est accepté ou non en la
matiere et de créer des espaces ou l'on puisser phrlcorps, du désir, des sentiments, de la
sexualité et apporter des éléments utiles a uniegda plus autonome possible.

Pour conclure, l'intervenant souligne l'importadtére le sujet de sa propre histoire et l'idée que

nous sommes de part notre réflexion collective dares dynamique permettant l'invention de
nouveaux modeles.

2. Intervention de M. JANCOU
Aspects juridiques: liberté et responsabilité
Les deux principes fondamentaux du droit sontderté et la responsabilité.

Le code civil et le code des familles reconnaissetatus le droit a l'intégrité, a la dignité, a une
vie privée et a une vie familiale.

Le droit étant différent de la morale, il n'exisfee deux limites a la liberté des individus en

matiere de sexualité: le consentement des protsigsnét I'impératif de protection des individus
dans leur santé. A ce titre, des restrictions petuetre mise en place par les établissements
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accueillant des personnes porteuses de handicap.

L'intervenant a proposé aux professionnels dese&srconcrets pour penser la vie affective et
sexuelle en institution:

* La chambre d'une personne vivant en institutioruestspace prive.

* Le secret professionnel et le secret professiopaeiagé s'appliquent a ce que l'on
apprend de la vie affective et sexuelle d'une perscet il n'est pas possible d'en parler
aux parents, a la famille ou au tuteur si la persaroncernée ne le souhaite pas.

* Une des questions fondamentales est de déterniinee personne est en mesure ou non
d'exprimer son consentement et donc d'exercebeddidans sa vie privée.

3. Intervention de Mme BARBRY
Abord de la vie affective et sexuelle auprés d'adescents présentant un handicap mental et
comment réfléchir le passage en milieu adulte ?

En partant d'exemples de manifestations sexuelissreées dans les institutions et de réponses
de professionnels face a ces manifestations, rvi@tante encourage la réflexion sur le
positionnement institutionnel face a la vie affeetiet sexuelle des personnes porteuses de
handicap et aux possibilités qui s'offrent aux @ssfonnels pour pouvoir accompagner le
développement de leur vie affective.

Les manifestations affectives et sexuelles ain® tps réactions qu'elles suscitent ont des
conséquences pour le développement psychique dasnpes accompagnées. A titre d'exemple,
les caresses participent a I'élaboration du scloémpeorel.

La prise en compte de la vie affective des persoraceueillies en institution nécessite une

réflexion individuelle et collective pour définirnucadre permettant des accompagnements
respectueux des individus, de leur niveau de dgpelment, des spécificités liées aux

pathologies et de leur ressenti.

Il est important également d'identifier les moyeasnotre disposition pour éduquer et

accompagner : personnes-relai, formation et awsorgses internes et externes a la structure.

Synthese des échanges de la matinée

Tout au long de la matinée, les professionnels @agalle ont participé activement en sollicitant
les intervenants sur des situations concrétes gédaues leurs institutions respectives.

Les échanges ont montré que les professionnelschédksent a la prise en compte de la vie
affective et sexuelle des personnes qu'ils etlga'@lccompagnent au quotidien et se sentent
parfois démunis face a la complexité des situatioescontrées et du fonctionnement

institutionnel. Cela souligne la nécessité d'imtger la norme, nos idéaux et les besoins de
chacun.

Face aux situations qui font problemes, il est irtgpd d'avoir des ressources pour réfléchir (en

échangeant sur les pratiques par exemple) afinodedr des solutions originales satisfaisantes
pour les différents acteurs impliqués.
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Echanges de pratiques - Atelier 1 « en milieu adigl »
Ce temps a été marqué par des échanges riches.

Parler ou réfléechir a la sexualité nous renvoieod propres représentations et modéles de
sexualité (projections culturelles et personneli@sous, interdits, etc.).

En institution, la sexualité et de la vie affectisent abordées lorsqu'on est confronté a des
situations problématiques. Parler, en amont ag titr projet d'établissement par exemple, de la
prise en compte de la vie sexuelle et affective pigsonnes accueillies au sein de l'institution

permet de définir des principes minimaux qui petergt aux professionnels considérer la

sexualité et les relations amoureuses comme prabigne et d'étre moins démuni lorsqu'une

situation compliquée survient.

Une prise en compte satisfaisante de la vie affeotit sexuelle en institution nécessite une
créativité individuelle et collective.

Les points suivants ont été abordés dans les éebang
* L'importance de travailler son positionnement defgssionnel face a la personne
accompagneée, l'institution, I'équipe et la famille.
* Comment passer de la gestion de la vie sexuetiffegitive a I'accompagnement ?
* Comment peut-on se laisser guider par la personed'@n accompagne ?
+ Comment intégrer cette dimension au projet indialché?

Ce temps de réflexion et d'échanges a été jugéqrtains professionnels trop court. Apres les
présentations de chacun, des préoccupations eultiéls rencontrées dans la vie professionnelle
guotidienne, il n'y avait plus beaucoup de temps jpartager des solutions.

Echanges de pratiques - Atelier 2 « en milieu enfaet adolescent »

L'intervenante animant cet échange de pratiquésepté le déroulement concret de I'atelier mis
en place avec le CoDES 13 sur la prise en compta die affective et sexuelle en institution.
Les modalités de fonctionnement (groupe fixe, pamsoréférente au sein de la structure, 7
séances d'lh...) et les thématiques pouvant étredébsren fonction des besoins de chaque
structure et groupe ont été présentées.

Les échanges avec les professionnels présentexatur :

* les suites possibles

* |a faisabilité d'organiser cette formation sansmvgnant extérieur

* |'accessibilité de cet atelier aux jeunes en traadg difficulté (autisme...)

* la question de la mixité des sexes dans les graugsselle nécessaire? facilitatrice ?

« comment prendre en compte la mixité des différendes « niveau » intellectuel
(acquisition du langage ou non) ?

* la nécessité de se former en tant que professiopoet repérer les manifestations
sexuelles

* des cas pratiques : la masturbation, le consenter@esouffrance de ceux qui ont des
pulsions sexuelles dans pouvoir les exprimer...
* les relations avec les parents : comment ils gélateptation d’'un partenaire amoureux
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qui porte un handicap?

les demandes d’accompagnement et de soutien dgatlalgs parents (« vous connaissez
un psy ? »)

travailler a 'inclusion, plus gu’a l'intégration

Restitution des ateliers, conclusions et perspecés de la journée

Par rapport a la journée organisée en 2010 suhé&md, Mme BARBRY a souligné une
évolution des préoccupations des professionnels.

Le theme de la sexualité dans le champ du handieaploit pas étre évoqué en tant que
« probleme », mais comme une question, dont lae prs compte est multiple et a différents
niveaux :

formation des professionnels

analyse de pratique de I'équipe

reglement intérieur

protocole d’intervention selon les cas

projet institutionnel

groupes de réflexion avec les parents

ateliers d’échanges et d’'information aupres desgsu

partenariat : ex de I'association Soliane

accompagnements individuels des jeunes aupreésuerissources (planning familial..)

De cette journée, il ressort l'importance pourpesfessionnels d'avoir acces a des espaces de
réflexion collective et d'échanges pour prendrereeul par rapport aux situations vécues,
identifier les ressources, des relais et envisdgeitres manieres de faire aupres des personnes
qu'ils/elles accompagnent.
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Evaluation de la journée

Participation a I'évaluation

Sur 58 participants, 29 professionnels ont rengliidhe d'évaluation. Tous ont participé a la
table ronde du matin, 18 ont participé a l'atefimilieu adulte” et 13 a l'atelier “enfants et

adolescents”.

1/ Concernant I'accueil lors de cette journée :

trés satisfait satisfait
90 210

2/ Concernant l'organisation de la journée :
Durée du colloque :

trés satisfait satisfait
20 260
Respect des horaires :
trés satisfait satisfait
30 257
3/ Concernant le contenu des interventions :
Matin :
trés satisfait satisfait
110 163
Aprés-midi :
trés satisfait satisfait
t{m) 190

4/ Concernant les échanges avec la salle :
Matin :

trés satisfait satisfait
30 240
Aprés-midi :
trés satisfait satisfait
70 190

peu satisfait
13

peu satisfait
20

peu satisfait
30

peu satisfait
30

peu satisfait
40

peu satisfait
30

peu satisfait
40

pas du tousteat
20

pas du toustat
10

pas du toustat
10

pas du tousft
13

pas du touskat
a

pas du tousft
10

pas du tousft
a

5/ Suggestions pour une future rencontre autour dia vie affective et sexuelle et du

handicap mental :

* Aborder cette question pour les personnes vivannstitution (internat) et la question

pour les personnes vivant a domicile

» Présentation des outils, malette et personnesuessoen libéral aussi... Merci
» Indiquer les lieux des le matin de facon plus ext@i Prendre en compte les personnes a
quelgpouarrait guider plus le dialogue et

mobilité réduite. Pendant les partages,

distribution de la parole.

« Peut-étre une approche sociologique

» Les échanges sont intéressants car nous sommegdaasiséa méme situation. La journée
passe vite. On est quand méme tous démunis paortagpge sujet. Il faut continuer ce
travail d'échanges afin que I'on avance ensemble.

Lieux accessibles aux fauteuils roulant.
Ne pas mélanger tour de table et débat
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» Concernant le polyhandicap (handicap mental + mipteu

* Chacun souhaitait décrire et parler de ses pragifésultés dans son expeérience. Peut-
étre partir étude de cas ou chacun pourrait S'gueer...

» Différencier l'intervention éducative, des droitsldisager ; a quel moment ce droit a été
posé ?

* Avoir un acces pour les fauteuils. La personne jjoeompagnais, n'a pas pu assisté au
colloque de ce matin. C'est navrant.

» Qutils concrets +++
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