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Résumé et mots clefs

Résumé et mots clefs

Cette these explore I’émergence d’un probléme public en France : ’assistance sexuelle
aux personnes en situation de handicap. A partir d’un matériau composé d’entretiens avec des
partisans et des opposants a 1’assistance sexuelle, d’observations lors de formations ou de
colloque sur I’assistance sexuelle, et d’un corpus composé d’archives, de revues, d’ouvrages
spécialisés, de littérature grise, il s’agit d’analyser la gencse et le déploiement de cette
nouvelle activité. A la lumiere de la sociologie de la sexualité, du handicap, des
problémes publics et des professions, ce travail montre que loin d’étre taboue, la question «
handicap et sexualit¢ » a fait ’objet de nombreux discours qui conditionnent la fagon dont
est posé aujourd’hui le probléme public « assistance sexuelle ».

L’analyse permet de revenir sur l'invention d'un probléme public frangais en rapport
avec les questions de sexualité., apreés des années d’échec. Ce type de questionnements n’est
possible que par un travail de construction de la 1égitimité de I’action. Cette thése contribue
ainsi a la compréhension du sujet politique « handicap » et « sexualité », mais aussi, plus

largement, a une sociologie du lien entre « sexualité » et « travail ».

Mots clefs : handicap, probléme public, prostitution, sexualité.






Abstract and Keywords

Abstract and Keywords

This doctoral thesis scrutinizes the emergence of a societal problem in France, namely the
consideration given to the issue of sexual assistance to persons with disabilities. The purpose
i1s in this case and based on an aggregate of interviews of supporters and opponents, of
observations during training sessions or colloquium on sexuality, and on a corpus of archives,
journals, specialized works, gray literature — to analyze the genesis and the deployment of this
new approach. With the help of insights found in the sociology of sexuality and disability,
public service professions, this work shows that far from being taboo, the issue of handicap
and sexuality has been the subject of numerous speeches shaping the way to consider the
broad societal issue of sexual assistance

This analysis makes it is possible to succed today in France - after failing for years — in
conducting a public debate around the issues of sexuality and handicap. Yet, this type of
questioning is only possible through a constructing work around the legitimacy of the action.
This thesis contributes not only to the understanding of the political subject “handicap” and
“sexuality”, but also, more broadly, to the establishing of a sociology of the link between

“sexuality” and “work”.

Keywords : disability, public problem, prostitution , sexuality.
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Introduction générale

« Accepteriez-vous une vie sans relation sexuelle, alors que vous en avez le désir ?
Accepteriez-vous, alors que c'est votre souhait, de ne pas connaitre votre corps dans ce
qu'il a de plus intime, de ne pas connaitre celui de 1'autre ? Aujourd'hui en France, des
hommes et des femmes se trouvent privés de toute vie sexuelle parce que leur
handicap les empéche d'accomplir certains gestes. Toute personne doit pouvoir
recevoir l'assistance humaine éventuellement nécessaire a I'expression de sa sexualité.
(...) Pour certaines personnes lourdement handicapées, cet acces a une vie affective et
sexuelle passe par la mise en place de services d'accompagnement sexuel. Ces services
seraient a la fois des lieux d'information, d'aide a la formulation de leur demande et de
mise en relation avec un assistant sexuel. Cet assistant, homme ou femme, aurait pour
role de répondre a un besoin d'apprentissage et de découverte de l'intimité, mais aussi
de prodiguer, dans le respect, une attention sensuelle, €rotique et/ou sexuelle. Il
pourrait aussi permettre 1'acte sexuel entre deux personnes qui ne peuvent I'accomplir
sans aide. »

Cette these porte sur une métamorphose : le passage de la situation ou I’on ne supportait
pas I’idée qu’un infirme puisse avoir une sexualité « comme les autres », a la revendication
contemporaine d’un droit a la sexualité pour les personnes en situation de handicap. Elle sera
abordée a travers le cas de I’invention de I’assistance sexuelle aux personnes en situation de
handicap, au début du XXI° siécle en France.

L’extrait ci-dessus est tir¢ d’une pétition lancée par un ensemble d’associations
rassemblées au sein de CH(s)OSE, Collectif Handicaps et Sexualit¢ OSE, fondé en 2011.
Cette pétition, signée par des sociologues, des philosophes, des artistes, des politiques ainsi
que par plusieurs collectifs de personnes en situation de handicap, a été¢ publi¢ dans la revue
de I’ Association des Paralysés de France (APF), Faire Face'.

Cette demande de mise en place de services d’assistance sexuelle, qui entend donner un
statut légal aux assistants sexuels, est cependant empéchée en France par les lois relatives a la
prostitution. Car c’est ici que le bat blesse : ’assistance sexuelle est, du point de vue du droit
frangais, assimilée de la prostitution. Si la prostitution n’y est pas interdite en tant que telle,
ses conditions d'exercice sont considérablement entravées. Conformément a la perspective
« abolitionniste », toute forme d’organisation d’un service prostitutionnel est séverement

punie par la loi. Une personne en situation de handicap peut ainsi faire appel a un.e

: Magazine (« des personnes ayant un handicap et de leur famille ») édité par 1’ Association des paralysés de
France (APF). Cf. Faire Face, septembre 2011, n°® 700, p. 56.
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travailleur.se du sexe, mais, au-dela des refus fréquents auxquels elle s’expose?, le fait de
servir d’intermédiaire entre la personne en situation de handicap et le travailleur ou la
travailleuse du sexe est considéré comme du proxénétisme et, a ce titre, donc puni par la loi.
Méme si le 1égislateur précisément défini la notion de prostitution, la jurisprudence la décrit
comme le fait de « se préter, moyennant rémunération, a des contacts physiques de quelque
nature qu’ils soient, afin de satisfaire les besoins sexuels d’autrui » (Cour de cassation, 27
mars 1996). L’assistance sexuelle, telle qu’envisagée par ses partisans, en releve donc
pleinement.

Cette politique abolitionniste fait aujourd'’hui consensus, a quelques exceptions pres, de
I'extréme gauche a l'extréme droite (Mathieu 2014). Tout l'enjeu pour les promoteurs de
l'assistance sexuelle a donc été de différencier cette activité de la prostitution : différenciation
dans sa nature (justification et objectifs), dans ses modalités et dans le profil de ceux qui
'exercent. L’assistance sexuelle se distinguerait ainsi de la prostitution, telle que définie
légalement, sur plusieurs critéres. Parmi ceux-ci, on note , primo, que les assistants sexuels
sont recrutés selon une procédure qualifiée de « rigoureuse » (voir par exemple les critéres
proposés par I’association Suisse Corps Solidaires reproduit en illustration n°1°), secundo,
que leur fonction ne se résume pas aux rapports sexuels, tertio, qu’ils doivent avoir un autre
revenu que celui provenant de leur activité d’assistant sexuel, quarto, qu’ils visent, a terme,
I’autonomie sexuelle des individus, I’estime de soi par I’estime de son corps et non pas la
fidélisation d’un client, et quinto, que les séances font 1’objet d’évaluation et les assistants,
d’un suivi individualisé. Si les criteres divergent selon les collectifs qui portent ces
revendications (certains vont revendiquer par exemple une frontiére nette avec la prostitution,
alors que pour d’autres elle s’en approche trés fortement), il existe tout un travail de

différenciation pour distinguer les « bons » assistants sexuels des autres.

2 Marcel Nuss, Je veux faire I’Amour, Paris, Autrement, 2012.

3 Voir les critéres reproduits pour la Suisse et la France dans Catherine Agthe Diserens, Vatre Francoise,
Assistance sexuelle et handicaps, Chronique Sociale, Lyon, 2012 ; Marcel Nuss (dir.), Handicaps et sexualités,
le livre blanc, Paris, Dunod, 2008 ; Pascal Prayez, Non-assistance sexuelle a a personne en danger, Paris,
L’Harmattan, 2013.
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lllustration n° 1 : Exemple de critéres d’admission a la formation d’assistant sexuel en par
. . . . . 4
[’association suisse Corps Solidaires

FORMATION A L’ACCOMPAGNEMENT SENSUEL
" BT A L'ASSISTANCE SEXUELLE
destine  des volontasres sisses, frangais, belges. ..

ASSOCIATION CORPS SounAmEs ,

Crittres de sélection ‘ o

-Fitre agé-¢ de 30 ans minimum et dcl:cm en bom)e sanlﬁc'

-Es une activité professionn o L
-Elxt:cde;tc—c d’une sctI:sibiiité relationnelle (capacité d’ecm;{te)‘: R
-Avoir un équilibre personnel et sexuel sau?f?imt o
-Avoir parlé de ce projet & ses intimes, conjoint ou gop)mntg pour ceux
qui vivent en couple. o o : :

Obiectifs et contenus des enseignements: T
-Délveloppe: une réflexion éthique sur Paccessibilité qux plaisirs g
corporels - B o
-Développer des compétences enapproches scnsue!lcl S
et en habiletés sexo—coxporctllhes N mlqucs surle . utuauom
-Acquérir des connaissances théoriques et pratiques sur 1€8 FHVEE
de ?mndicaps, des éléments de sexologie spécialisée, des informations
juridiques, associatives et institutionnelles. e

ffu":;:::on est collégiale, réalisée par des Assistant-e-s sexuclles
certifié-e-s, des psychologues, des sexologues, avec divers cxpexts ileur
cOté. o B _ o
Informations candidats:
Site : www.cotps-solidaires.ch =
Messagerie : formation@corps-solidaires.ch

Le combat pour l'acces a la sexualité est né d'une prise de conscience collective de la
situation de « misere sexuelle » dans laquelle vit une part importante de personnes en
situation de handicap, notamment celles en situation de dépendance vitale. L’assistance
sexuelle a donc €té¢ pensée comme une réponse possible a cette souffrance. Emergeant aux
Etats-Unis a la fin des années 1970, les premieres assistances sexuelles sont revendiquées en
Europe a partir des années 1980. En France, il faut attendre le début des années 2000 pour que
la question des assistants sexuels se pose sérieusement. L’apparition du nouveau probleme
public des « assistants sexuels » pour personnes en situation de handicap est le point de départ
de cette enquéte. On peut y lire tout d’abord la revendication de I’assistance sexuelle (certains
parlent d’accompagnement sexuel ou, dans une moindre mesure, d’aide sexuelle) comme un
statut, un service, voire un travail, ayant une fonction qui lui est propre — permettre [’acces a

une vie sexuelle a tout un ensemble d’individus qui ne peuvent pas avoir de sexualit¢ du fait

4 Pascal Prayez, Non-assistance sexuelle a personne en danger, Paris, L’Harmattan, 2013, p. 135.
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de leur handicap — et des critéres pour pouvoir revendiquer cette appellation. Ce dernier
objectif implique une organisation, des savoirs et des savoir-faire, mais aussi une utilisation
du corps et de la sexualit¢ des assistant.e.s sexuel.e.s et des personnes en situation de
handicap. Qu’est-ce que cela signifie de considérer I’accompagnement sexuel comme un
service ? Comment comprendre que cette revendication s’exprime aujourd’hui ? Méme si ce
statut n’a pas d’existence légale aujourd’hui en France, et méme s’il est interdit (mais pas
impossible) d’organiser un service d’accompagnement sexuel payant, y compris pour les
personnes en situation de handicap, d’autres questions se posent: comment s’est imposée
cette demande d’assistance sexuelle ? Dans quelle mesure les services d’assistance sexuelle
s’inscrivent-ils dans le prolongement d’autres activités qui les ont précédés et dont ils se
seraient inspirés ? Par ailleurs, fonctionne-t-elle selon les mémes regles que d’autres activités

liées au handicap ou a la prostitution ?

Ponctuellement abordée dans la presse francaise des années 1980, et souvent abordée sous
la forme du fait divers, 1’assistance sexuelle devient a partir du début des années 2000 une
« actualité » sur laquelle tout le monde ou presque a un avis. Tous les grands médias frangais
(presse, radio, télévision) ont évoqué la question « assistance sexuelle » a un moment ou a un
autre. Pour ne prendre qu’un exemple, le journal Libération en a fait deux fois sa « une » (voir
[lustration n° 2) : la premicre, au moment de la sortie du film The Sessions, qui raconte une
facon d’envisager 1’assistance a la sexualit¢ aux Etats-Unis ; la seconde, en mai 2015, en
reprenant quasiment le méme slogan et la méme structure de titre — on passe de « Handicapés
- du sexe pour tous » en 2014 a « Handicapés - Le plaisir pour tous ». Cette « une » est
publiée quelques semaines apres la premiere formation officielle d'assistant sexuelle en
France (a laquelle j’ai participé) ; elle fait suite a une quarantaine d’articles sur la question du
« handicap et la sexualité » depuis les année 1990 et un nombre important de tribunes,

d’interviews et d’articles de journalistes’.

> Entre 2000 et 2017, j’ai comptabilisé dans Libération 15 articles consacrés a la question de 1’assistance
sexuelle.
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Hllustration n°2 : Unes du quotidien Libération du 8§ mars 2013 et du 14 mai 2015

"CANNES

PRESIDER LE JURY, CEST
COMME CONDUIRE
VOITURE.

R T
R R Ry T Y

JEralion

r"\

g
LE PLAISIR =
POUR TOUS -~

-y =

st e

SO MAURICE GARCON. REGARDS SUR LOCCUPTION e e

Bien sir, il a exist¢ dans le passé¢ des personnes a qui l’on attribuait la tache
d’accompagner ou de s’occuper de la sexualit¢ de I’infirme physique. Mais le sujet est
polémique, et ce depuis ’origine. Le parti pris choisi ici est celui de ’enquéte, et non pas
celui du jugement. Il ne s’agit pas de décider si I’assistance sexuelle doit €tre 1égalisée
aujourd’hui ou pas, ni s’il faut en faire un service. Cependant les prises de position peuvent
étre virulentes entre celles et ceux qui, d’un coté, refusent d’en faire un travail et s’¢lévent
contre la commercialisation du corps® (presque exclusivement de la femme) et de la sexualité
et, de I’autre coté, dénoncent la loi telle qu’elle est aujourd’hui et proposent un statut
d’exception en matiere de prostitution ou une législation plus favorable au « travail du sexe ».
L’assistance sexuelle y serait en quelque sorte considérée comme un travail du care visant a
améliorer la santé sexuelle des individus les plus dépendants. Ceux-ci rejoignent, en ce sens,
tout un ensemble de personnes qui se mobilisent contre « I’hypocrisie » qui consisterait a
séparer le marché du travail sexuel de I’ensemble du marché du travail, tout en soulignant que

d’autres métiers sont touchés par les maux que I’on attribue a la prostitution (Ogien 2010).

Quelle pourrait étre la définition de 1’assistance sexuelle, par rapport a d’autres activités
(par exemple : prostituée, infirmiere ou sexologue), du point de vue des conditions de son

exercice ? Qu’en est-il des notions de travail sexuel ou de service sexuel (Agustin, 2007)

% Pour un débat sur la commercialisation voir Trompette et Boissin (2000) ; Steiner et Trespeuch (2014);
Zelizer (2005).
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souvent définies comme une zone ou se mélent les « problématiques de la sexualité et de la
précarité» (Mathieu, 2007, p.13). Ces notions agregent des situations treés différentes., et en
France, le Syndicat des travailleurs sexuels frangais (Strass), créé¢ en 2009, mene une action
vers « les prostituéEs, les escortEs, les acteurTRICEs pornographiques, les modeles
érotiques, les opérateurTRICEs de téléphone/webcam rose, les masseurSEs érotiques, les

. . . A 7
dominatrices professionnelles, les hotesses de bar, les accompagnantEs sexuelLEs »'.

L’assistance sexuelle ne constitue pas officiellement un service sexuel dans lequel un-e
prostituée doit satisfaire son client : c’est plutdt 1’¢élaboration d’un service payant, rendu apres
discussion, afin d’augmenter le bien-étre global et sexuel de 1’accompagné en situation de
handicap. A la vulnérabilité¢ de la prostitution de rue (Deschamps 2006; Pryen 1999; Mayer
2013) ou a I’imaginaire de la traite (JakSi¢ 2013) s’opposent ici le travail collectif et la
collaboration entre les individus (professionnels du sexe, professionnels du handicap,
personne en situation de handicap, mais aussi I’Etat). L’assistance sexuelle serait méme
proche de certains métiers considérés comme non liés a la sexualité, certains assistants

sexuels revendiquant avant tout une approche érotique ou affective.

Prendre au sérieux I’accompagnement sexuel des personnes en situation de handicap
consiste donc a ne pas refuser que cette activité acceéde a un statut, constitue un travail, un
service, une prestation reconnue. Certains lui refusent ce statut, afin d’insister sur les
violences que peut représenter I’acte de vendre sa sexualité. Ils consideérent que reconnaitre
officiellement 1’assistance sexuelle reviendrait a légiférer en faveur de la prostitution et donc
en faveur de la mise a disposition du corps des femmes. Au regard des sévices que subiraient
les accompagnatrices, mais aussi les femmes handicapées, parler de service et/ou travail
semblerait non seulement incorrect, mais encore contribuerait a occulter la violence inhérente
a ce type de prise en charge. C’est par exemple la position de Maudy Piot, présidente de
I’association Femmes pour le dire, Femmes pour agir, aveugle, psychanalyste, qui dénonce
réguliérement 1’accompagnement sexuel comme une extension de la marchandisation au
corps des femmes. Selon elle, cette pratique contribuerait aussi a invisibiliser les

handicapées :

«Par la création d’un service spécifique a coloration compassionnelle, ‘’ces
pauvres handicapés’ seraient encore plus marginalisés et ghettoisés. La réponse est
dans le changement de regard de la société et 1’ouverture d’un environnement
accessible afin de permettre la multiplicité de rencontres ; dans les institutions, nous

! Strass, Charte, URL : http://www.strass-syndicat.org/doc/charte.pdf, consulté le 3 mars 2013. A ce sujet
voir aussi Bernstein (2007), Lieber, Hertz Werro et Dahinden (2010), Weitzer (2007).
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demandons un environnement favorisant les relations consenties entre pensionnaires.
Ainsi les personnes handicapées pourront gérer leur vie affective et sexuelle dans le
respect de leur dignité et de celle de ’autre »°

C’est un des enjeux de cette enquéte que d’essayer de rompre avec les conceptions
polémiques de 1’assistance sexuelle, sans chercher a occulter les rapports de force et de

domination (Bourdieu, 1976) , et en particulier les rapports de genre qui la traversent.

Loin de considérer I’accompagnement sexuel comme un micro-objet (méme si dans les
faits il ne concerne que quelques dizaines d'assistant-e-s et un nombre difficilement estimable
d’actes d’assistance), je fais I’hypothése que cet objet éclaire des évolutions contemporaines
concernant la place de la sexualité dans I’échange économique (Broqua, Deschamps, Kraus,
2014 ; Tabet, 2004), sur la place de I’'intime dans le monde du travail (Arlie Russell
Hochschild 1979) et sur les nouvelles fonctions qui émergent face a 1’accroissement de la
demande d’expertise sur la sexualité : sexologues (Giami, de Colomby 2001 ; Michels 2013),
métiers du coaching, débats autour de la prostitution (Mathieu, 2014) et du travail du sexe

(Schaffauser 2014).

L’accompagnement sexuel ne fait pas que proposer des services. Ce sont aussi des
collectifs qui s’organisent pour se battre, puis pour proposer cet accompagnement au plus
grand nombre de personnes concernées. On assiste donc a la constitution d'un probleme
public (Cefai 1996; J. R. Gusfield 2009; Neveu 2015; Gilbert et Henry 2012) et a la montée
en puissance d’une nouvelle question en matiere de « démocratie sexuelle », au sens ou
I’entend Eric Fassin (2006, p. 127), c¢’est-a-dire « la politisation croissante des questions de
genre et de sexualit¢ que révelent et encouragent les multiples controverses publiques
actuelles ». L’une des dimensions essentielles a cette démocratie sexuelle n’est pas seulement

la politisation d’une question sexuelle mais un débat qui doit étre le plus public possible.

C'est cette double entrée qui sera privilégiée dans cette thése, en focalisant I’attention sur

deux thémes :

1. Dans un premier temps, l'intérét sera porté sur Dattribution de cette tache
d’accompagnement a la sexualit¢ des personnes handicapées: a qui revient cette
fonction ? Selon quelles modalités ? Une attention toute particulicre sera portée a la
répartition genrée de ce type d’assistance : la sexualit¢ de ’homme va étre davantage

pensée tout au long du XX° siécle sous I’angle du potentiel accompagnement, alors

8 Maudy Piot, « Aidants sexuels : Lettre ouverte a Francois Hollande », Femmes pour le dire, Femmes pour
agir, Février 2012.
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que celle de la femme sera plus considérée sous I’angle du contréle et de la limitation
(Tabet 1998). On peut alors se demander comment s’est établie cette connexion entre
la prise en compte de la sexualité — et dans une certaine mesure de 1’amour - des
personnes en situation de handicap et la nécessit¢ de I’intervention d’un tiers

éventuellement reconnu par la loi.

2. Deuxiémement, la question de I’assistance sexuelle permet de revenir sur les
mobilisations associatives et politiques autour de ce théme. Aujourd’hui, la sexualité
(et dans une moindre mesure 1’amour) des personnes en situation de handicap
intéresse mais, semble-t-il, sous 'unique modalité de 1’assistance sexuelle — qui serait
liée a la « misere sexuelle » d’une certaine partie de la population handicapée,
notamment celle en situation de forte dépendance. Elle vise, a terme, Ie
développement de « I’autonomie sexuelle » de la personne en situation de handicap.
Mais cette revendication ne se fait pas sans 1’aide de collectifs, notamment de
personnes en situation de handicap qui ont repris en partie I’expertise de la parole sur
leur propre sexualité, longtemps réservée a des médecins valides. Il faut donc
interroger cette métamorphose. Une attention toute particuliere sera donc portée a la

constitution du probléme public de 'assistance sexuelle.

Il y a une sorte d’hésitation sur la mise en place d’une protection permettant a tout un
ensemble d’individus en difficulté avec leur sexualité d’avoir accés a un accompagnement
« standardisé », disponible pour tous, sur tout le territoire. De ce point de vue, on assiste a un
débat similaire a celui qui a abouti a I’institutionnalisation de certaines activités sociales
comme la santé, la protection sociale, ou 1I’éducation. Loin d’étre d’emblée considérés comme
des activités essentielles au bien-étre de la société — et qui, a ce titre, doivent tre pris en
charge par la collectivité, soit par le biais d’'une administration d’Etat, soit en déléguant la
prise en charge a des structures ou collectifs ad hoc — ces services ont d’abord relevé de la
sphere privée. Ce n’est qu’au prix de la mobilisation de certains acteurs que ces activités sont
devenus des services publics, accessibles a tous et sur tout le territoire. Les débats aboutissant
a la genese des services publics « sociaux » comme ceux relatifs a la création de I’assistance
sexuelle partagent un point commun. Ils ont pour fondement implicite une divergence des
normes et valeurs partagées par les acteurs impliqués dans les débats et qui guident leurs
positions et leurs prises de positions (Bourdieu 2012) . La question de 1’assistance sexuelle
présente cependant une spécificité. Tout en justifiant son institutionnalisation au nom de

I’autonomie individuelle, aspiration importante de la société contemporaine, qui traverse tous
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les champs sociaux : emploi, famille, sociabilité, amour, sexualité (Illouz 2012) —, elle porte
sur ce qui est considéré comme ce qui releve de la sphere la plus intime de I’individu. Et c’est
1a tout I’intérét de s’intéresser a cet objet.

Cette injonction a I’autonomie traverse aussi le champ du handicap, comme 1’ont montré
les récentes politiques du handicap (P.-Y. Baudot 2013; P.-Y. Baudot, Borelle, et Revillard
2013; P.-Y. Baudot et al. 2013). De fait, « les politiques du handicap illustrent certaines
transformations clés des politiques sociales : décentralisation, individualisation, activation ou
encore attribution des droits par des ‘’magistratures sociale”. Loin d’étre un secteur protége,
ou les individus feraient 1’objet d’un traitement séparé, les politiques publiques ciblant des
personnes en situation de handicap intégrent aujourd’hui les mots d’ordre de la réforme de
I’Etat-Providence » (P.-Y. Baudot, Revillard 2014). Rendre les individus plutdt autonomes sur
le plan de ’amour et de la sexualité, c’est aussi les rendre davantage responsables des
éventuels échecs et bévues (Illouz 2012). Les personnes en situation de handicap sont donc
aujourd’hui a leurs tours obligés de se responsabiliser en cas de misere sexuelle : si quelque
chose ne fonctionne pas, c’est aussi désormais de leur faute. Or, cela n’a pas toujours été le
cas. Pendant longtemps, on a cherché plutot a les « désinciter » treés fortement a avoir une vie
sexuelle et amoureuse comme les autres. Je vais donc tenter de comprendre comment les
infirmes de la fin du XIXe siécle, entassés dans des hospices (Stiker 1982; Foucault 1961) ou
exposés dans des foires (Bogdan 2014), sont parvenus a dépasser ces handicaps pour devenir,
dans les années 2000, des sujets de droits sexuels.

Cette these est organisée en cinq chapitres.

Le premier chapitre (Chapitre 1 : Sources et méthodes) est une présentation des aspects
théoriques et méthodologiques de la these. Je discute également 'intérét d’une démarche
sociohistorique du probléme public « assistance sexuelle ».

Le deuxieme chapitre (Chapitre 2 : Une sociologie de la question « handicap et
sexualité ») revient sur les principaux apports de la sociologie a 1’appréhension des effets du
handicap sur la sexualité, avec un accent tout particulier sur les apports des disability studies.

Le troisieme chapitre (Chapitre 3 : Les métamorphoses de la question sexuelle) se
concentre sur la question sociale « handicap et sexualité » avant 1’invention de 1’assistance
sexuelle, ¢’est-a-dire depuis le début du XX° siécle jusqu’au milieu des années 1970 : tandis
que I’on déconseille fortement toute activité sexuelle aux infirmes (mais selon des formes et
des modalités différentes en fonction du type de déficience), on passe ensuite a une €poque ou
la réhabilitation de la sexualité devient la norme (encore une fois pour une partie seulement

des « handicapés »). Cette réhabilitation coexiste avec d’autres formes de prises en charge de
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la question « sexuelle », celle de 1’Eglise, qui y consacre beaucoup d’énergie, ainsi que celles
des associations, avec plus ou moins de succes.

Le quatrieme chapitre (Chapitre 4 : Naissance et vie de ’assistance sexuelle) commence
au début des années 1990 avec la mise de nouvelles politiques de la sexualité. C’est le
moment ou la question « handicap et sexualité » devient une question sociale a part enticre,
tandis que la constitution de 1’assistance sexuelle apparait comme un probléme public
légitime.

Le cinquiéme et dernier chapitre, enfin, (Chapitre 5: Les assistants sexuels, des

professionnels occasionnels) s’intéresse a 1’offre d’assistance sexuelle aujourd’hui

disponible et aux propriétés sociales des personnes qui I’exercent.
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Chapitre 1 : Sources & méthodes

Introduction

Cette these cherche a comprendre ce que le débat sur I’assistance sexuelle aux personnes
en situation de handicap nous apprend sur nos sociétés, et a envisager d’un point de vue
sociologique le changement de sensibilité vis-a-vis de la privation amoureuse et sexuelle de
quelques-uns. Ce qui était supporté et justifi¢ auparavant I’est de moins en moins aujourd’hui.
Tout comme les accidentés de la guerre ou du travail dont parlent Rechtman et D. Fassin
(2011) ont été pendant longtemps considérés comme des paresseux et des tricheurs avant
d’obtenir le statut de victimes, les personnes handicapées étaient considérées comme des
menaces a la pureté de la « race », avant de devenir des sujets de « droits sexuels ». Comment
est-on pass€ de cette mise en cause a la prise en compte de leurs « droits » ? Mon hypothése
est que I’on assiste a une transformation de 1’économie morale contemporaine (Thompson
1971) (Thompson, 1971), dans laquelle on ne supporte plus la souffrance amoureuse et
sexuelle. Aprés une période ou la sexualité des infirmes était vécue comme une incongruité et
un danger, elle tend aujourd’hui a étre acceptée comme une revendication légitime par la

société, suscitant ainsi 1’apparition de professionnels attitrés.

Dans ce premier chapitre, j’exposerai successivement le cadre intellectuel que j’ai construit
pour aborder ce probléme (« I. Une sociologie du probleme public de [’assistance sexuelle »),
puis la facon dont j’ai travaillé concrétement (« /1. Faire une sociohistoire du « handicap » et

de la « sexualité »)

|. Une sociologie du probleme public de I'assistance
sexuelle

J’ai pris le parti d’une analyse dépassionnée du sujet « handicap et sexualité ». Non pas que
le sujet ne soit pas passionnant et passionné, mais cette recherche n’a pas pour ambition
d’établir s’il est bien ou mal de mettre en place une assistance sexuelle aujourd’hui.

Je me situe de ce fait dans la lignée de travaux récents visant a mieux comprendre
sociologiquement des problématiques sociales qui n’ont soit pas été étudi€es, soit I’ont été de
facon peu rigoureuse. Les études sur la sexualit¢ ont pendant longtemps €té entravées par la

tendance a considérer leurs objets comme vulgaires ou immoraux : c’est le cas par exemple de
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la pornographie, et Linda Williams (1999, 2004) a montré depuis longtemps que les
jugements de valeur associés a la pornographie discréditaient les études sur la pornographie.
A cela s’ajoutent, quand le grand public s’empare d’un sujet, des notions de scandale ou
d’irrationalité. Les débats sont nombreux, et la plupart du temps parasités par la panique
morale’. La sociologie s’est abstenue de produire des analyses sur le sujet'’, ou a peiné a leur
appliquer des criteres de scientificité (Mathieu [2012, 2014] ; Roux [2009] ; Weitzer [2010]).

Peu a peu, y compris en France, on a vu apparaitre des travaux visant a une analyse
scientifique de ces sujets si décriés (pour les plus récents, sur la prostitution [Mathieu, 2014 ;
Jaksic, 2016] ou la pornographie [Trachman, 2013 ; Voros, 2009]). Récemment, les études en
sciences sociales francaises ont commencé a prendre véritablement au sérieux ce genre de
sujet. Par exemple, dans la récente Encyclopédie critique du genre (Rennes [dir]., 2016),
plusieurs notices sont écrites par des jeunes chercheurs.ses en sciences sociales, telle que celle
sur la pornographie de Florian Vords et Mathieu Trachman ou celle sur la prostitution de
Clyde Plumauzille. Cette derniére revient sur I’histoire et sur plusieurs années de travaux,
anglo-saxons et francais, en assumant clairement la primauté du travail scientifique de terrain
(archives, observation, entretiens, statistiques, etc.). Autre exemple, le Dictionnaire critique
du féminisme (Hirata et al. 2000) contenait deux notices sur la prostitution, 1’une écrite par
une journaliste abolitionniste, Claudine Legardinier, I’autre par la chercheuse universitaire
Gail Pheterson. On constate alors une prise au s€rieux scientifique des objets liés a la
sexualité, notamment dans les recherches féministes et sur le genre.

Depuis peu, on voit apparaitre en France une multitude de travaux visant a mieux
comprendre les activités liées a la sexualité (Bozon, 2013) d’un point de vue scientifique et
avec les méthodes de la sociologie. Ces travaux peuvent étre exploités a des fins militantes ou
politiques par la suite, mais ce n’est pas leur vocation premiere. Ils cherchent le plus souvent a
se dégager des prénotions sur ces sujets sensibles et a mieux comprendre comment et
pourquoi les problématiques sociales sont posées en ces termes. Ces travaux envisagent
I’ensemble de ces questions, y compris les éventuelles dominations, violences, abus, etc. mais

en refusant les jugements a priori. L assistance sexuelle est un de ces objets d’étude.

%« Marqués du sceau de I’irrationalité, elles représentent un cas particulier de ces phénomeénes d’agitation
collective qui mobilisent par contagion des foules plus ou moins conséquentes autour de la dénonciation de faits
percus comme scandaleux » (Mathieu 2009, p.411)

10 es études sur le sida — et leur utilité en termes de santé publique — ont contribué a la constitution de la
1égitimité du champ des études en sciences sociales sur la sexualité¢, comme 1’ont montré Bozon (1995) a propos
de la France ou Bullough (1995) pour les Etats-Unis.
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Cette thése porte sur une sociohistoire de 1’assistance a la sexualité aux personnes en
situation de handicap. La méthode de cette recherche a été choisie pour permettre de prendre
du recul par rapport & une approche centrée exclusivement sur le contemporain. A 1’image de
I’anthropologue qui change de territoire pour mieux comprendre le sien, nous avons fait le
pari d’utiliser la sociohistoire de facon a mieux comprendre pourquoi la question de
I’assistance sexuelle se posait comme elle se pose aujourd’hui. L’analyse présentée ne se
cantonne pas a un aspect de la question (par exemple : les représentations sociales de la
sexualité dans la littérature ou a la télévision, ou les carrieres des assistants sexuels). Le projet
est d’¢étudier le « paysage discursif» (Lahire, 2005, p. 17) de I’assistance sexuelle, en essayant
d’étre le plus exhaustif possible, d’accueillir les contradictions et de ne pas présupposer la
l1égitimité d’un seul point de vue. Il s’agit, en somme, de voir comment un probléme social et
politique 1ié¢ a la sexualité en vient a exister''. Dans cette thése, j’essaye de retracer
I’invention collective de 1’assistance sexuelle en m’intéressant a ce que disent les acteurs de
cet espace, a leur activité de communication, suivant les pistes d’analyses ouvertes par Joseph
Gusfield dans son livre La culture des problemes publics. Que ce soit I’illettrisme chez Lahire
(2005), la lutte contre les dominations exercées sur les prostituées (Mathieu 2014), ou bien les
accidents de la route chez Gusfield (2009), ces problemes publics sont 1égitimés, et leur étude
sociologique devient légitime. Gusfield, aprés avoir mené une sociohistoire du mouvement
antialcoolique (du début du XIX® siécle jusqu’aux années 1960) dans son livre Symbolic
Crusade, propose d’¢tudier dans La culture des problemes publics la construction du
probléme public que constitue 1’alcool au volant comme cause des accidents de la route aux
Etats-Unis. Il montre que les solutions apportées et les collectifs mobilisés changent fortement
en fonction du contexte politique. Il retrace ainsi le processus par lequel ’alcool au volant est
devenu, notamment a coups d’arguments statistiques et d’études soi-disant scientifiques et
objectives, la cause principale de la mort au sur les routes escamotant d’autres causes
identifiables comme la qualité des routes et celle des voitures. Il y a donc un intérét a étudier
d’un point de vue trés contemporain la construction ancienne de problémes publics qui
semblent a priori consensuels. Car ce qui peut avoir un caractére d’évidence aujourd’hui ne
’a pas toujours eu. C’est cette approche que nous utiliserons dans la thése.

Je prends donc pourobjet «le processus par lequel un ensemble d’agents affirment

I’existence d’une situation définie comme déplorable et comme appelant qu’on y porte

" Sur 1a sociohistoire francophone d’autres problémes publics liés a la sexualité, voir Prearo (2014) sur
I’homosexualité, Roux (2010) sur le tourisme sexuel ou encore Verdrager (2013) sur la pédophilie.
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remede » (Mathieu, 2013, p. 4). L’assistance sexuelle est un probleme public : des collectifs
s’organisent, des membres en sortent et d’autres y entrent; des définitions de I’assistance
sexuelle coexistent; des oppositions se créent; tout un savoir « scientifique» est produit,
visant a objectiver le plus possible la situation des potentiels bénéficiaires ; des discours sont
suscités. On le verra, I’argumentation en faveur ou en défaveur de 1’assistance sexuelle est
limitée a quelques éléments, quelques statistiques, quelques notions comme la santé sexuelle
ou le besoin sexuel. Ces arguments se retrouvent sous la plume ou dans les discours de
différents collectifs, qui n’ont pas nécessairement de liens forts. On peut appliquer les
analyses de Bernard Lahire (2005) sur la rhétorique de I’illettrisme a 1’assistance sexuelle en
ce sens qu’elle constitue un ensemble de lieux communs thématiques formant «un fonds
discursif assez restreint au sein duquel semblent puiser les producteurs », qui « permet de
comprendre, du méme coup, la régularité et la proximité incroyables des discours » (p. 37) —
ceux du personnel politique, des responsables associatifs ou des travailleurs sociaux

intervenant sur ce champ.

1. Une sociohistoire de la « maniere dont les choses font
probléme »

Mais, avant d’arriver a 1’assistance sexuelle, il a fallu traverser d’autres moments de
politisation et d’organisation de la question «handicap et sexualit¢ ». La situation de
I’assistance sexuelle contemporaine a quelque chose d’un peu inattendu. Rien ne semblait
prédire I’émergence d’une telle activité : les quelques tentatives pour politiser la sexualité des
personnes en situation de handicap au cours du XX° siécle ont été vouées a I’échec, car
relevant du domaine du « trop intime ». C’est donc cette « singularité irréductible du présent »
(Foucault, 2014) que ’on va étudier, a la fois en diachronie (pour repérer comment la
situation actuelle résulte de configurations plus anciennes et par quel ensemble de mutations),
mais aussi par une approche synchronique et notamment dans la naissance et la répétition des
discours des « propriétaires »'* de la cause « handicap et sexualité ».

C’est tout I’intérét d’une démarche sociohistorique, qui est a mon avis une des meilleures
facons d’interroger les présupposés d’une question vive. Pour mieux comprendre comment
s’est créé cet espace de la cause (Mathieu, 2012 ; Bereni, 2007) «assistance sexuelle »,

entendue au sens large, je propose un recours a une sociohistoire sur un temps long. L’idée

12 Les « ownership of public problems » (Gusfield, 1981) définis comme « I’ensemble des protagonistes qui,
a un moment donné, bénéficient d’un acceés routinisé aux instances politico-administratives qui geérent un
probléme reconnu comme tel » (Neveu, 1999, p. 22).
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n’est pas de faire ceuvre d’historien ni, pour chacune des €poques, d’arriver a un inventaire
exhaustif de toutes les solutions apportées a la misere affective et sexuelle de quelques-uns.
L’idée est davantage d’identifier les grandes ruptures, les lignes de « métamorphoses »
(Castel, 1999) afin de mieux comprendre la facon dont les questions nous sont posées
aujourd’hui. Comment a surgi I’idée d’une assistance généralisée et standardisée ?

En termes de stratégie de recherche, j’ai choisi de suivre ce que Foucault appelle
I’«archéologie » ou la volonté¢ de saisir les mutations dans un systetme de pensée. La
perspective sociohistorique consiste a éclairer le présent en scrutant les transformations
historiques dont il porte la trace (Castel, 1997), a faire, finalement, ce que Foucault appelle
une « histoire du présent » (1976, p. 92). 1l s’agit d’un « effort pour ressaisir le surgissement
du plus contemporain en reconstruisant le systeme des transformations dont la situation
actuelle hérite » (Castel, 1995, p. 15). De fait, une mutation, une métamorphose s’est
produite : alors que ’on considérait il y a encore cent ans certains handicapés comme des
monstres tout juste bons a étre exhibés (Bogdan, 1988 ; Courtine, 2008), d’aucuns
revendiquent aujourd’hui quelque chose qui s’apparenterait a un « droit a la sexualité » pour
ces mémes personnes. Il faut donc revenir sur cette histoire et, outre les métamorphoses du
handicap — déja grandement documentées en France ou a I’étranger —, c’est la
métamorphose de la question sexuelle chez les handicapés qu’il s’agit d’interroger. « En
somme, revenir sur une histoire proche, non point comme un historien, mais en prenant le
risque de constituer le présent en échangeur entre le passé et I’avenir » (Castel, 1981, p. 23).
En Dl'occurrence, la sociohistoire des discours sur la sexualit¢ des handicapés permet de
prendre la mesure de la place de la « démocratie sexuelle » (E. Fassin, 2006) ou de I’extension
du domaine démocratique aux questions de sexualité. S’il est vrai que ces questions sont
relancées depuis une dizaine d’années (le débat sur I’assistance sexuelle n’a pas tellement
d’assise en France avant le début des années 2000), la controverse a lieu dans un ensemble de
débats déja posés antérieurement, apres que se sont imposés des systemes de protection de la
personne (Ebersold et Montlibert, 1997 ; Baudot, Borelle et Revillard, 2013). Qu’est-ce qui
distingue la prise en charge de la sexualité des infirmes vulnérables d’autrefois et la situation
de la personne en situation de handicap d’aujourd’hui, travaillée par des processus
d’acquisition de droits ? L’objectif est de prendre la mesure de cette nouvelle donne : la

présence d’individus qui souhaitent s’intégrer 4 un marché sexuel'® et/ou matrimonial (Illouz,

13 L1 . \ . .
Au sens ou I’entendait Pollak, & propos du marché homosexuel : « La drague homosexuelle traduit une
recherche d’efficacité et d’économie, comportant a la fois la maximisation du “rendement” quantitativement
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2012), mais qui n’arrivent pas a y trouver une place et dont certains (avec des alliés)
demandent une assistance qu’ils considérent comme légitime. Figures déconsidérées, parfois
aux marges de la société, certains sont enfermés dans des institutions, sous des machines, des
fauteuils ; leur corps est souvent un obstacle a la rencontre ; mais ils demandent eux aussi une
sexualité.

Dans un premier temps, il s’agira d’inscrire les métamorphoses des rapports entre sexualité
et handicap dans une histoire longue, dont le début coincide avec I’émergence d’une science
de la sexualité et des premiéres lois de compensation des effets du handicap a la fin du XIX"
siecle. Dans un deuxiéme temps, j’en arriverai alors a 1’analyse de 1’assistance sexuelle en
elle-méme, telle qu’elle apparait formulée comme projet au début des années 1970 dans
certains pays d’Europe et aux Etats-Unis. Son originalité consiste & répondre a une demande
qui s’exprime au grand jour sous la forme d’une assistance généralisée a tous les handicapés
d’une société donnée. Elle émane de collectifs de personnes en situation de handicap qui
revendiquent un droit a la vie affective et sexuelle. Ce qui est nouveau, ce n’est pas tant
I’expression d’une revendication (il en a existé quelques-unes avant les années 2000) que le
travail collectif et I’organisation autour de cet unique but, et I’acceptation de la légitimité de
cette demande.

Dans cette perspective, une méthode sociohistorique ne vise pas a rechercher 1’origine d’un
projet. Pour reprendre Foucault, la démarche généalogique ne cherche pas a « montrer que le
passé est encore la, bien vivant dans le présent, I’animant encore en secret, apres avoir imposé
a toutes les traverses du parcours une forme dessinée des le départ. (...) C’est repérer les
accidents, les infimes déviations ou au contraire les retournements complets — les erreurs, les
fautes d’appréciation, les mauvais calculs qui ont donné naissance a ce qui existe et vaut pour
nous » (Foucault, 1971, p. 152). Certes, I’histoire ne se répete pas continuellement (Passeron,
1991), mais le recours au passé déplace le regard pour mieux comprendre comment se posent
les problémes aujourd’hui. Le mouvement vers 1’accompagnement sexuel n’est pas sans
susciter des tensions entre les mondes associatif, médical, religieux et politique — mais aussi a
I’intérieur de ces mondes. Seul un recours a I’histoire du handicap permet de comprendre ce
positionnement si particulier des associations du handicap vis-a-vis du probléme public
«handicap et sexualité ». C’est pourquoi il convient d’interroger les rapports que ces mondes
entretiennent historiquement entre eux. L’idée n’est pas de proposer une histoire exhaustive

de I’assistance sexuelle. L’assistance sexuelle est la forme contemporaine d’une revendication

exprimé (en nombre de partenaires et d’orgasmes) et la minimisation du cofit (la perte de temps et le risque de
refus opposés aux avances) » (Pollak, 1982, p. 39-40).
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ancienne. On visera a retracer les différentes étapes vers 1’accompagnement sexuel et a tenter
de comprendre la maniére dont les choses font probleme.

A bien des égards, la fin du XIX° siécle a été une période fondatrice. A ce moment-13, on
assiste en effet a une véritable « explosion discursive » autour des thémes de ce que 1’on
appelle aujourd’hui le handicap (Stiker, 1981) d’un c6té, et la sexualit¢ (Foucault, 1976) de
I’autre. C’est en effet ’époque des débats autour de la prostitution (Corbin, 1978 ; Adler,
1990 ; Gonzalez-Quijano, 2015), qui ont donné lieu a une intense production bibliographique,
autour de questions comme : I’Etat doit-il 1égiférer ? Quel effet produit la 1égislation sur les
pratiques, les situations de vie ? Si 1’Etat intervient, n’est-ce pas le signe d’une reconnaissance
de I’utilité sociale de la prostitution ? Dans le méme temps, on assiste a une sécularisation de
la sexualité et a I’émergence de disciplines scientifiques comme la sexologie (Chaperon,
2007 b) ou la psychanalyse (Laqueur, 2013).

Mon corpus est constitué de discours sur la sexualit¢ des personnes en situation de
handicap depuis la fin du XIX°® siécle jusqu’a aujourd’hui. Mon analyse insiste notamment sur
la production de discours d’une scientia sexualis naissante : la sexologie. En premiére
analyse, il pourrait sembler a priori heuristique de commencer cette sociohistoire de la
sexualité des handicapés au XVI® siécle, comme le fait Foucault dans son Histoire de la
sexualitée. Mais un tel projet apparait déraisonnable au regard de 1’ampleur de la tache. C’est
donc la fin du XIX® siécle qui est le point de départ de cette réflexion : ¢c’est en effet a ce
moment-l1a que se produit ce que Foucault appelle I’« explosion discursive » sur la sexualité.
Ce point de départ est particuliérement intéressant car c’est 1a une période charniere. Dans le
méme temps, les politiques d’assistance aux infirmes se développent: on commence a
considérer certains types d’infirmes comme légitimes a recevoir des aides afin de redevenir
des citoyens presque comme les autres (Stiker, 1982). Les «infirmes» monstrueux font
encore I’objet d’exhibitions, alors que se fondent, en méme temps, les prémices d’une science
des monstres qui annonce la dissociation progressive entre le corps infirme et le corps
monstrueux.

Sur ce socle, ’é¢tude cherche a retracer la généalogie des rapports entre sexualité et
handicap en s’attachant tout spécialement aux discours. L’utilisation de la méthode historique,
et notamment du travail sur archives, est une méthode consacrée en sociologie. Elle apparait
de plus en plus comme une « maniere de faire des sciences sociales » (Buton et Mariot, 2009,
p- 36). Nombreux sont ceux qui insistent sur I’importance d’une approche historique par le

temps long pour comprendre sociologiquement une problématique sociale (Bourdieu, 1989),
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notamment en sciences politiques'®. Cependant, la sociohistoire a souvent été remise en cause
comme étant « un label permettant des coups éditoriaux ou académiques » (Willemez, 2015,
en ligne). De la méme fagcon, comme le note Liora Israél (2010), la méthode sociohistorique
possede un «risque inhérent a la richesse des sources disponibles » : « Si la richesse et la
profusion qui caractérisent ainsi souvent la source archivistique peuvent séduire, en donnant
I’illusion de I’immersion dans un monde disparu, il n’en reste pas moins que I’archive rend
compte avant tout des logiques et des interrogations de ceux qui I’ont produite » (p. 175). Le
travail sur archives entraine nécessairement des biais, comme 1’a souligné toute une littérature
(Déloye et Voutat, 2002) : risque de trop-plein, risque de se focaliser sur des détails, de croire
que l’archive peut parler d’elle-méme. Dans cette these, le choix a été fait de créer un corpus
propre, a partir de sources différentes, et non un fonds d’archives déja constitué. Les archives
utilisées ont toutes été publiées (elles sont quasiment toutes au dépot 1égal)’.

Dans un second temps, je mobilise des approches qualitatives comme [’entretien, afin
d’aller interroger le statut «politique» de la question «handicap et sexualité », et plus
spécifiquement sous sa forme « accompagnant » (ou « assistance » sexuelle), laquelle apparait
en quelque sorte comme la cristallisation des métamorphoses de la question sexuelle chez les
personnes handicapées. En d’autres termes, aprés avoir analys€¢ comment la question du
handicap et de la sexualité s’est successivement présentée, j’étudie ce qui est proposé
aujourd’hui. Pour ce faire, une campagne d’entretiens a €t€ mise en place aupres d’acteurs se
mobilisant autour de la question « handicap et sexualité » depuis la fin des années 1970
jusqu’a la fin de I’année 2016 : responsables associatifs et politiques, grandes figures du
champ du handicap, sexologues, etc. Le principe de sélection a été que chacun a eu a un
moment ou a un autre une prise de position publique (article de presse, article scientifique,
communication dans des colloques, etc.) sur le théme.

J’ai aussi mené des observations au sein de colloques mettant en scene les principaux
acteurs de ce probléme social qu’est 1’assistance sexuelle, ainsi qu’au sein de deux sessions de
formation d’assistants sexuels en France et de la tentative de fondation d’un syndicat

européen des assistant.e.s sexuel.les.

" Voir 1a bibliographie annuelle sur I’actualité¢ de la sociohistoire en sciences politiques publiée dans la
Revue frangaise de science politique (RFSP).

15 Crest un parti pris, au méme titre que les entretiens (ces derniers n’ont été passés qu’auprés de personnes
ayant une prise de position publique sur le théme « handicap et sexualité »). Quelques exceptions cependant : on
m’a fourni quelques courriers internes (échanges avec les ministéres, entre protagonistes de la cause de
I’assistance sexuelle).
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Autrement dit, le fil conducteur de ma réflexion est la sexualité des personnes handicapées,
les transformations de cette question et les déclinaisons contemporaines que cristallise, en

particulier, le débat sur 1’assistanat sexuel.

16
2. Sources

Cette enquéte a ceci de spécifique qu’elle s’intéresse a un probléme public en construction.
Elle se clot au moment de 1’écriture en méme temps qu’est votée en France, le 6 avril 2016,
une loi sur la pénalisation du client de la prostitution en France. Cette 1€gislation rebat les
cartes et oblige les collectifs en faveur de D’assistance sexuelle a inventer de nouvelles
tactiques. Au moment de finir cette theése, 1’Association pour la promotion de
I’accompagnement sexuel (Appas), le principal collectif en faveur de la mise en place d’un
accompagnement sexuel, aprés avoir milité pour une exception en faveur des personnes en
situation de handicap dans les lois sur la prostitution, développe un nouveau projet consistant
en une exception inscrite dans le Code de la santé publique, visant a terme un agrément par
une instance nationale des associations mettant en ceuvre un accompagnement sexuel (cf.
annexe n° 1). Dans le méme temps, des « propriétaires » de la cause refont surface, comme le
Collectif handicap et sexualit¢ ose (CH[s]OSE), qui propose sa premicre formation en juin
2016.

Pour suivre I’ordre chronologique de la recherche, cette enquéte a commencé par 1’aspect
sociohistorique sur le long terme. L’ensemble des ressources utilis€ées est repris en annexe
n® 1, intitulée « Sources ».

C’est un terrain de papier qui m’a mobilisé dans un premier temps, avec une attention toute
particuliére portée aux archives numériques des sites Gallica (Bibliothéque nationale de
France) et Medic@'’ (BIU santé — Paris Descartes). Ces deux sites proposent en ligne et

NN 1 \ p . .
I’accés a distance a des documents et corpus tombés dans le domaine public.'®

Sur le site Internet Medic@, 1I’enquéte a commencé par la consultation de la revue Annales
d’hygiene publique et de médecine légale (AHPML) sur la période 1829-1922. Cette revue a

servi de base a mes investigations : c’est a partir des indications bibliographiques et auteurs

16 o, .
L’ensemble des ressources utilisées est repris en annexe n° 1.

! Medic@ est un service proposé par la bibliothéque interuniversitaire de la santé de 1’université Paris
Descartes, mettant a disposition prés de 100 000 anciens documents, tels que des monographies, des théses en
sciences, des articles, des périodiques et des manuscrits autour du théme de la santé.

¥ Gallica est un site Internet permettant d’avoir accés en ligne aux collections patrimoniales de la
Bibliothéque nationale de France entrées dans le domaine public.
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mentionnés dans ces €crits que j’ai organisé la plupart de mes autres recherches, selon I’effet
«boule de neige » (tel article fait référence a un autre auteur ou un autre article, et je consulte

cette autre référence).

Partir des AHPML se justifie tout d’abord par le prestige qui leur est associé : nombreux
sont les sociologues et historiens a avoir utilisé cette revue comme un bon indicateur du
climat des idées au début du XX° siécle, et comme le signe de I’avénement d’une « science du
gouvernement » (D. Fassin 2000). Il est indiqué dans le « prospectus » figurant en exergue du
premier numéro de la revue, en 1829, que «la médecine n’a pas seulement pour objet
d’¢tudier et de guérir les maladies, elle a des rapports intimes avec 1’organisation sociale :
quelquefois, elle aide le législateur dans la confection des lois, souvent elle aide le magistrat
dans leur application, et toujours elle veille, avec 1’administration, au maintien de la santé
publique». On trouve naturellement dans les articles de cette revue les derniéres
connaissances scientifiques concernant la sexualité et les infirmes. D’autres historiens et
sociologues ont utilis¢ la revue dans leurs travaux, par exemple Jorland (2010)
Lécuyer (1977 b), Corbin (1986), Pinell (2009) ou Foucault. Lécuyer (1977) soulignait tout
I’intérét de 1’étude de cette revue « par le nombre et la solidité de leurs mémoires consacrés a
des sujets sociaux (...) [et] par I’extension et pourtant la stabilité relative du groupe de leurs
collaborateurs » (p. 219) (Lécuyer 1977 a). Enfin, cette revue publie des comptes rendus de
lectures de travaux récemment publiés ; ils sont un indicateur de la notoriété des travaux
d’une époque (un écrit étant toujours situ¢ dans un espace de valeurs). Cette revue a servi de
support a toutes mes investigations bibliographiques, notamment pour des questions de
facilit¢ d’acces (possibilité de la consulter a distance, possibilité d’acces aux tables des
matieres, possibilité de faire des recherches dans le texte). C’est ’occasion de découvrir une
médecine que I’on peut qualifier de « sociale » (Foucault 1994), au moment ou elle devient le
principe d’organisation d’une nouvelle gestion normative des individus et des populations
(Revel 2010). Les écrits de la revue donnent a voir les grandes fagons d’envisager — entre
autres — les questions de sexualité (la sexualit¢ étant 'un des champs d’application
principaux du biopouvoir) ou celles liées a I’infirmité. Dans cette revue, sous certains aspects,
c’est aussi une médecine politique qui transparait et qui permet de découvrir les débats autour
de I’application des lois au début du XX° siécle. Y sont retracées par exemple les discussions
sur les droits a la compensation accordés aux infirmes de guerre, ou celles relatives a la
prostitution. J’y ai cherché toutes les occurrences li€es aux infirmités et aux questions de

sexualité : la plupart des écrits portent sur 1’hérédité (des tares physiques et morales), les
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infirmités de guerre et le «péril vénérien», ces différents thémes étant souvent liés
(Le Naour, 2002). C’est a partir des données et informations contenues dans cette revue que
J’al ét¢ amené a consulter d’autres textes de facon plus ou moins exhaustive selon leur

pertinence.

Le corpus est constitué¢ dans un premier temps d’articles de revues, mais aussi de manuels,
de rapports publics, de textes de loi, de dictionnaires de sciences. Je n’explore pas d’archives
ni d’articles non publiés en dehors de ceux rapportés par les personnes autorisées, le plus
souvent des savants et intellectuels. Dans la premiere partie de ce mémoire, qui correspond a
des périodes ou les personnes directement concernées n’avaient pas véritablement le droit a la
parole, sauf sous quelques modalités bien précises, le discours est surtout médical et 1égislatif.
Ceci ne changera qu’a la fin du XX° siécle.

J’ai voulu accorder une place a la littérature populaire : cette littérature est une production
d’intellectuels, plutot dominés dans le champ de la littérature de I’époque : c’est le cas de
nombreux récits mettant en avant des « amours infirmes », publiés la plupart du temps sous
forme de feuilletons quotidiens dans les grands journaux, et sous forme de « romans de gare »,
vendus quelques francs. Je fais I’hypothese avec d’autres (Barrere et Martuccelli, 2009) que la
littérature a quelque chose a dire a la sociologie — qu’elle est en sorte le témoignage, parmi
d’autres, d’une époque, et qu’elle permet d’éclairer les normes sexuelles. J utiliserai ces
romans (notamment biographiques a partir des années 1960), mais aussi les autres ceuvres de
fiction, tout au long de ce mémoire; ils sont a la fois témoignages d’une époque et

instruments légitimant la cause.

Le corpus comporte de plus des revues spécialisées dans la question du « handicap » a
partir des années 1930. C’est le cas notamment de la revue Faire face, financée par
I’Association des paralysés de France (APF) et publiée depuis 1933. Le choix de cette
publication, dont les archives sont disponibles a la Bibliothéque nationale de France, a été
justifié par la pérennité de la revue, toujours publiée actuellement (ce qui permet de bien voir
les grandes lignes de rupture dans la facon dont la question de la sexualité est abordée), mais
aussi par la place centrale de 1’association dans le champ du handicap et du médico-social en
France. L’APF est une source de contestation modérée ; cependant, elle entretient des

rapports trés étroits (et contestés) avec I’Etat'’. Les articles de cette revue sont le plus souvent

19 Comme Ie rappellent Paterson et Barral (1994) « en 1982, I’APF est, aprés la Croix-Rouge, le second
partenaire de I’Etat dans le secteur sanitaire et social », surtout a travers la mise en place d’établissements
spécialisés accueillant des infirmes (Chauviére, 1986).
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des comptes rendus de ce qu’il se passe dans les sections départementales de 1’ APF, et autour
des grandes actions nationales, auxquels s’ajoute une section « petites annonces ». J’ai
consult¢ d’autres journaux et revues, du premier au dernier numéro, publiés avec des
audiences et sur des périodes plus restreintes comme Polio-Revue, le journal dit des
« Handicapés méchants » ou encore Ombres et lumiere (une revue chrétienne, toujours

publiée, a destination des personnes malades et handicapées) (voir chapitre 3).

Choisir d’entrer dans 1’analyse de la question « handicap et sexualité » par les revues
permet d’obtenir une image, mais constitue aussi un €cran ou un prisme. C’est une bonne
image de ce qui peut se dire dans les milieux autorisés, mais nous ne savons pas grand-chose
par exemple des pratiques : il faut attendre les années 1930, et surtout les années 1970, pour

que les personnes directement concernées prennent la parole.

D’autres documents ont ¢été consultés de fagon plus ponctuelle, sur indications
bibliographiques ou & partir des «moteurs de recherche» des institutions®’. Les termes
d’infirme, de handicapé, de personne handicapée, puis de personne en situation de handicap
seront recherchées dans le corpus, et utilisés dans cet écrit, en fonction de I’usage dominant
de I’époque. Par exemple, pour les périodes les plus contemporaines, le terme « en situation
de handicap » sera privilégié, car il fait partie d’un usage dominant au sein du champ étudié
dans cette thése et en sociologie du handicap. Le cas échéant, il s’agit de souligner une
formulation particuliere liée a un discours, a un acteur ou a une institution. Une liste de mots
clefs®' a été établie par tatonnement dans la premiére année de cette recherche en tenant

compte de 1’évolution de ce vocabulaire.

J’ai ét¢ amené a consulter des revues de sexologie, d’urologie et de médecine réadaptative,
en ¢tudiant leurs sommaires : cependant, ces articles resteront a la marge dans cette these, la
plupart d’entre eux m’étant inaccessibles par le vocabulaire utilisé et les connaissances
prérequises. J’utilise aussi pour la période la plus récente des magazines de charme ou
d’éducation sexuelle, des actes de colloques ou encore des extraits de blogs (notamment celui

de Marcel Nuss, voir chapitres 4 et 5).

20 Bibliothéque nationale de France, Gallica, Archives.org, Google Books, Google Scholar, Sudoc.

: « Amour » ; «sexualité » ; « handicap » ; « infirmité » ; « paralytique » ; « boiteux » ; « aveugle » ;
« pauvre » ; « vieillard/vieux » ; « impotent » ; « déficience » ; « couple » ; « assistance sexuelle » ; « maladie »,
« célibataire » « soldats » « guerre » avec leurs déclinaisons (par exemple « infirme » et « infirmité » « assistant-
e sexuel-le » et « assistance sexuelle »).
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J’ai fréquenté de nombreux centres de documentation orientés « santé » ou « handicap » ou
« travail social » qui avaient dans leur plan de classement une section plus ou moins fournie
« handicap et sexualité »**; enfin, j’ai consulté les documents disponibles que la plupart des
bibliotheques universitaires frangaises et €trangeres choisissent d’étiqueter « handicap et
sexualité »**. Tous les centres et les bibliothéques ne s’y intéressent pas avec la méme
intensité (certain.e.s ont seulement quelques références — le plus souvent le livre de Marcel
Nuss, alors que d’autres ont un rayonnage entier). Mais le fait que chacun des centres

consultés possede au moins une référence sur le theme est en soi déja un résultat.

Ces documents ont été complétés par une recherche dans la presse nationale et locale®.
Jai effectué une revue de presse sur la période 2000-2017. J’ai été abonné pendant les 6 ans
de cette thése au systéme Google Alertes®, permettant de connaitre quotidiennement les
nouveaux textes publiés sur Internet relatifs & un mot ou a une expression bien spécifiques. Le
systeme est pertinent, notamment sur les titres de presse locale et les blogs, mais il y a de
nombreuses redondances dans les textes cités. J'y ai récolté prés de 1000 documents
différents, que j’ai imprimés et triés. J’ai aussi recueilli de la littérature grise (rapports,
communiqués de presse) sur Internet ou a la suite de demandes précises aux personnes
directement concernées (par exemple des échanges de mails entre des protagonistes de la
cause « assistance sexuelle »). Enfin, j’ai consulté quelques textes de loi, documentaires, films
et extraits d’émissions ou de journaux télévisés via I’Institut national de 1’audiovisuel (INA)

ou YouTube.

Des profils Facebook et Twitter associés a mes nom et prénom ont €té créés : ils visaient

dans un premier temps a prendre contact avec les personnes a interviewer. Par la suite, ces

22 Centre régional d’études, d’actions et informations en faveur des personnes en situation de vulnérabilité,
(CREAI/Lille) ; le Centre régional en éducation et promotion de la Santé (Cres/Lille); la bibliothéque de la
Maison des sciences sociales et du handicap (MSSH/Paris) ; le centre de documentation de la Haute Ecole de
travail social (HETS/Geneve); le Centre ressources handicaps et sexualités (CeRHeS/Lyon); le centre de
documentation du Planning familial (Paris). Ce dernier a accueilli une partie des archives du sexologue Jacques
Waynberg, dont une petite partie des livres sont consultables en libre acces.

3 Gréce au service universitaire de documentation (Sudoc/Lille 1), j’ai obtenu des préts entre bibliothéques.
J’ai visité les bibliothéques universitaires de Montréal, de Genéve et de Lausanne.

24 par I’intermédiaire des sites des revues et journaux (Le monde, Le figaro, Libération, Le soir (Belgique),
Le journal de Geneve (Suisse), La gazette de Lausanne (Suisse), Le nouveau quotidien (Suisse), et les sites
Europresse et Factiva.

5 . o . , . .
« En créant une alerte Google, vous pouvez étre informé par e-mail chaque fois que le moteur de recherche
trouve de nouveaux résultats sur un sujet qui vous intéresse » (cf. site Google Alertes). Les alertes étaient sur
« handicap » et « sexualité », « assistance sexuelle » et « accompagnement sexuel ».
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profils se sont transformés en bloc-notes accessibles a tout le monde pour y garder quelques
articles importants autour du theme « handicap et sexualité ». Peu a peu, ces profils sont
devenus une carte de visite, la « ligne éditoriale » montrant aux visiteurs mon intérét poussé
pour le sujet « handicap et sexualité» ; ils ont ét€¢ aussi ponctuellement le lieu de certains
débats (j’ai dans mes « ami.e.s » ou « followers » a la fois des détracteurs et des partisans de
I’assistance sexuelle, méme si ces derniers sont beaucoup plus actifs). L’usage des réseaux
sociaux m’a permis de mieux observer les stratégies d’alliance et de désunion entre les
militants et les associations, a la suite des notes publiées sur ces réseaux sociaux. Ces écrits
demandent un investissement moindre qu’une publication sous forme d’article, de tribune ou
de livre. Je les considere a la fois comme sources d’information et comme objets d’analyse a

part enticre.

Cet ensemble hétéroclite constitue mon « corpus ». La période est longue et les types de
supports différents. On peut estimer le nombre de documents consultés et étudiés de fagcon
plus ou moins approfondie a environ 2 500. J’ai trié chronologiquement 1’ensemble de ces
documents et j’ai constitu¢ une trentaine de dossiers thématiques ; j’ai rempli pour chacune
des sources un chapeau contenant la référence précise du document, la date, la source ainsi
qu’'une catégorie (voir le plan de classement des dossiers reproduit en annexe n° 2). Par
exemple : un grand dossier porte sur I’assistance sexuelle en France et comporte lui-méme
plusieurs sous-dossiers (« Marcel Nuss », « Maudy Piot», « Autres détracteurs », « Rapport
Chossy », « Colloque Strasbourg », etc.) ; un autre porte sur I’assistance sexuelle en Suisse (et
deux sous-dossiers : presse francaise/presse suisse) ; pour donner un exemple de dossier, le
dossier « Formation et colloques » reprend toutes les annonces, affiches et programmes de
colloques et de formations en France (une centaine de références) pour la période 2010-2016.
Certaines fiches se retrouvent dans plusieurs dossiers a la fois. Les discours ont été dépouillés
et analysés en s’inspirant de la « méthode des tas » (Demazicre et Dubar 1996). En plus du
classement thématique conforme au plan de classement (cf. annexe n°2), les discours
présentant un fort degré de similitude ont €été réunis, en prenant soin d’analyser leur fonction
et de les resituer par rapport aux propriétés sociales de leur locuteur. Dans I’utilisation du
matériau, méme si j’ai privilégié théoriquement une « posture analytique et [de]
reconstruction de sens » (Demaziére et Dubar, 1996, p. 33), dans certains passages de cette
thése, les discours sont utilisés de fagon « illustrative et causale » (Demaziere et Dubar, 1996,
p. 16), c’est-a-dire en faisantun usage sélectif de la parole pour les besoins de la

démonstration.
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L’autre partie de mon matériau d’enquéte, concernant la période contemporaine, est
composée en outre d’entretiens et d’observations (environ une vingtaine de chaque). Sont
interviewées des personnes ayant pris une position publique sur la question «handicap et
sexualité » depuis le début des années 1990. Je n’ai essuyé qu’un seul refus, celui de la
personne ayant mis en place 1’assistance sexuelle en Suisse, parce qu’elle me demandait de
I’argent pour faire cet entretien (voir le chapitre 4). Ces entretiens, semi-directifs, ont duré
entre 1 h 30 et 3 h 00, soit au domicile des enquétés, soit dans leur bureau. Quelques-uns ont
eu lieu par téléphone ou par Skype. Tous ont été enregistrés et transcrits. Cependant, ces
entretiens sont assez peu utilisés dans cette these : les personnes interrogées ont pour la
plupart 1’habitude de parler. Leurs entretiens n’apportent pas grand-chose a ce qui est déja
écrit dans leurs différentes prises de position publiques (textes, communications orales, etc.).
La plupart du temps, ils m’ont permis de vérifier ou de compléter des informations
biographiques ou de trajectoires militantes et professionnelles. Ces personnes habituées a
parler de leur cause, que ce soit a des journalistes, dans des colloques, a des ¢tudiants, ont une
certaine routine dans leurs propos. Je ne suis pas le premier ni le dernier a les interroger. Ces
entretiens formels ont surtout joué le réle d’introduction a de futures rencontres, notamment
lors des observations, pendant lesquelles des entretiens informels, relevés sous forme de notes
de terrain, constitueront le matériau le plus utilisé dans cette thése. Par exemple, je fais une
observation dans un colloque, et je rencontre lors du repas une personne déja interviewée. Un
seul des interviewés a demandé que I’entretien soit anonymisé : son investissement dans la
cause « assistance sexuelle » a ét¢ important dans les premiers moments, mais il s’en est
distancié. De méme, il a relevé durant notre conversation par Skype des enjeux de pouvoir
entre les différents protagonistes de 1’assistance sexuelle, enjeux qui n’ont jamais été affirmés

aussi clairement par d’autres, ce qui justifie sans doute sa volonté d’anonymat.

A propos des observations, j’en ai effectué une vingtaine lors de colloques, de journées
d’¢tude, de formations, de réunions de professionnels, de comités d’éthique ainsi que lors de
formations d’assistant.e.s sexuel.le.s en France. J’ai mené toutes ces observations a découvert,
méme si, a certains moments (par exemple lors des colloques), je n’ai pas eu besoin de me
présenter. Au fur et a mesure que le temps avangait, le « champ » du théme « handicap et
sexualité » étant constitu¢ d’un nombre treés limité d’acteurs, je n’ai plus eu besoin de me
présenter, et I’on m’a méme sollicité plusieurs fois pour intervenir dans des formations (cela a
été le cas a la toute fin de la theése pour la formation d’assistant.e sexuel.le de I’ Appas, durant

laquelle on m’a proposé de venir présenter mon travail). J’ai souvent ét¢ amené a faire des
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observations dans des endroits ou I’on m’avait invité pour communiquer ou parler de mes
travaux de fagon informelle, par exemple lors d’une réunion d’un comité départemental de
I’ Association des paralysés de France 59 ou dans le comité scientifique d’un colloque portant
sur « Droit, handicap et sexualité ». Je profite de ces instants ou je suis a la fois un participant
et un observateur pour prendre un maximum de notes sur ces moments révélateurs de la
construction d’une cause, et sur la maniere dont on devient un expert en « handicap et
sexualité ». Lorsque les noms et prénoms des personnes sont précisés, j’ai obtenu
I’autorisation des personnes enregistrées ou observées. Ou alors les paroles ont été tenues en
public (par exemple lors d’un colloque). Pour le reste, par exemple lors d’une réunion ou j’ai
¢té invité — mais pas autoris¢ explicitement a utiliser ces observations pour ma thése —, je

ne donne pas de nom, je précise simplement ’activité et la fonction de la personne.

L’une des observations les plus marquantes a été celle de la premiere formation
d’assistance sexuelle qui s’est tenue a Strasbourg en avril 2015 : marquante parce qu’elle est
une sorte d’aboutissement de mon travail d’enquéte, mais particuliere par la quantité
d’informations récoltées durant ces trois jours. Pendant ces presque 18 heures de formation,
J’ai rencontré de nombreux assistants sexuels (en activité ou en devenir), des entrepreneurs de
la cause et de nombreux journalistes. L’ensemble des entretiens et observations a ét¢ codé

selon le méme plan de classement que le corpus de textes présenté plus haut.

3. Se situer

Je travaille sur la gestion sociale de la sexualité des personnes en situation de handicap, et
particuliérement sur ce que I’on appelle aujourd’hui le handicap moteur, ou physique. Je me
focalise sur le handicap moteur, car la question est posée aujourd’hui en ces termes en France.
Ce n’est pas le cas dans tous les pays (par exemple, en Suisse, 1’assistance sexuelle peut étre
proposée a des personnes ayant d’autres types de handicap [Nayak, 2014] ) ; cela renvoie
aussi a la segmentation du champ du handicap en France, ou il existe peu de structures et
d’associations interhandicaps.

Ce travail commence par une réflexion sur le statut d’assistant sexuel. Il est toujours un
peu difficile, et parfois un peu illusoire, de retracer le début et le pourquoi de I’intérét pour
une question sociologique sans tomber dans [I’illusion biographique. J’ai commencé a
m’intéresser a la question en 2011, lors d’un dossier pour un cours de sociologie de la santé
(cours de Michel Castra et Genevieve Cresson), ou il était demandé de choisir une thématique

sociologique et de confronter trois articles sur la question, pour en proposer une synthese et
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un compte rendu critique. J’ai choisi d’étudier le theme « Sexualité chez les personnes ayant
un probléme de santé durable » et ai, pour ce faire, étudi¢ trois textes que je mobilise encore
aujourd’hui : L’ange et la béte (Giami, Humbert-Vivaret, Laval, 2001), une approche
statistique (Banens, Marcellini et al., 2007), et enfin 1’approche par les maladies chroniques
issue de I’enquéte Contexte de la sexualité en France (CSF) (Beltzer, Laporte, 2008). J’y

notais :

« Les trois textes contribuent a rendre visible un phénoméne pour lequel tous les
auteurs s’accordent a nous dire qu’il est invisible, impensé ou fantasmé : la sexualité
des malades a long terme (...). Outre la visée didactique de leurs propos, on peut y
voir aussi une volonté revendicatrice, plus ou moins clairement annoncée dans les
textes : un droit a la sexualité. »

Cette question du droit a la sexualité €tait a 1’époque omniprésente dans les journaux et
médias : il était, et il est encore aujourd’hui a quelques exceptions pres, I’'une des seules
facons d’envisager publiquement le theéme «handicap et sexualité ». J’ai approfondi en
master 2 la question effleurée par ce dossier de sociologie de la santé. Cette incursion rapide
m’a donné I’'impression que peu de sociologues frangais s’étaient intéressés a la question. Je
n’ai découvert les textes de Nicole Diederich que plus tard (voir chapitre 2). Les débats autour
de I’assistance a la sexualité commengaient a faire « causer », y compris les intellectuels et les
sociologues amenés a prendre parti sur la légitimité d’une telle pratique aujourd’hui en
France. Ce mémoire portait sur la sexualit¢ des personnes en situation de handicap moteur, et
sur la facon dont elles géraient le stigmate physique sur un marché matrimonial et sexuel
supposé concurrentiel. J’avais été impressionné par la facilité avec laquelle j’ai pu interroger
ces personnes a propos de leur sexualité, alors que les quelques rares précis de méthodologie
d’enquéte sur la sexualité insistaient sur la difficulté a recueillir des paroles sur le sujet, et sur
la nécessité de recourir a des subterfuges. « Non observable, peu objectivable, la sexualité
physique est également difficile a conter et a dire, bien que facile a suggérer
méthodologiquement », résume Michel Bozon (1999, 5)*°. On insistait alors sur I’importance
de la présentation du sujet pour ne pas trop «brusquer» I’enquété. Par exemple, dans le
protocole d’enquéte « Analyse des comportements sexuels en France » (ACSF), il est indiqué
que la présence du terme « sexualité » dans la lettre annongant un appel téléphonique d’un

enquéteur faisait passer le taux de non-réponse de 18 % a plus de 40 %. Insister sur les

2 . . S . R
% pour une approche plus contemporaine, voir Schlagdenhauffen (2014), article a partir de sa propre enquéte
sur la sexualit¢ des personnes vieillissantes, et de la tenue d’un séminaire a ’EHESS sur la méthodologie
d’enquéte sur la sexualité.
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questions de recherche, d’avancée scientifique, de santé était une approche plus productive.
C’est la démarche que j’ai suivie pour recruter mes interviewés. J’ai pass€ des appels a
témoins via plusieurs médias en prenant soin d’éviter 1’utilisation du terme « sexualité ».
Apres avoir posé les questions habituelles d’identification sociologique, j’abordais la question
du cercle amical et de 1’éventuel conjoint. J’avais prévu un subterfuge pour faire parler de leur
sexualité : utiliser ce nouveau débat de société — I’assistance sexuelle — pour parler de
sexualité du point de vue des valeurs, avant d’évoquer les pratiques. Je n’en ai pas eu besoin,
et il y avait cette sorte de facilit¢ a produire un discours sur leur sexualité qui pouvait
s’apparenter a un exercice déja plusieurs fois effectu¢, ou en tout cas une curiosité a laquelle
les interviewés étaient habitués.

Je me suis rendu compte que, loin d’étre « taboue », la question « handicap et sexualité »
¢tait ’objet d’une production discursive importante, non démentie depuis ; mais aussi d’une
curiosité de la part du reste de la « société », a laquelle se devaient de répondre ces personnes
en situation de handicap ; celles-ci apparaissaient comme des partenaires particuliers, dont on
interrogeait constamment la 1égitimité et la place sur le marché sexuel. Ont-ils une sexualité ?
Si oui, avec qui ? Et pourquoi leurs partenaires voudraient-ils avoir des relations sexuelles
avec eux ? Le projet de cette thése était de revenir sur la production discursive, sur la fagon
dont on est arrivé a ce que certains ont appelé un « droit » a la sexualité pour les personnes en
situation de handicap. Pour cela, prendre prétexte de 1’assistance sexuelle, sujet porteur, qui,
s’il concerne peu d’individus, fait beaucoup parler, permettait de faire de la sociologie de la
sexualité.

Il m’a été souvent demandé sur le terrain ou lors de communications (pendant les
questions, ou apres 1’intervention) la raison pour laquelle j’avais choisi ce sujet. Je réponds
souvent que le sujet était peu travaillé par la sociologie et qu’il y avait une « fenétre ». Je n’ai
pas de «grande histoire » avec le handicap. Par grande histoire, j’entends un rapport
particulier ou privilégié avec le handicap. Je suis valide et je n’ai pas dans mon cercle proche
(conjoint, membres de la famille) de personne déclarée ou s’autodéclarant’’ en situation de
handicap. Cette précision peut paraitre étonnante, mais elle répond a une curiosité¢ que j’ai
souvent rencontrée sur mon terrain, et dans les différentes communications que j’ai pu mener.
Le questionnement est plutot récurrent en sociologie de la sexualité, surtout si le chercheur
n’est pas identifi¢ comme hétérosexuel. « Ainsi, les femmes hétérosexuelles, les femmes

3

lesbiennes, les hommes gays occupent wune position ‘“qui n’est jamais non

7 Sur les problémes de définition du handicap, voir Ville, Ravaud et Letourmy (2003).
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problématique” [...]. Il n’est donc pas surprenant qu’ils et elles soient les plus susceptibles de
produire un discours sur les manifestations de la sexualité de 1’enquéte » (Clair, 2016, 38),
mais souvent absent des autres terrains qui ne traitent pas directement des questions de
sexualité. On le verra par la suite, et tout au long de cette thése, un intérét trop porté sur le
handicap est suspect (y compris sur le plan de la sexualité). Il faut lui trouver une bonne
raison, notamment dans I’histoire et le parcours de vie. C’est plus prégnant encore en face de
professionnels du champ du handicap, trés ancrés dans une formation liée a la psychologie et
a la psychanalyse. Je ne me souviens pas avoir entendu poser cette question aussi souvent aux
collegues travaillant sur d’autres thémes.

Cette injonction, trés forte, a me situer par rapport a ma propre expérience du handicap,
mais aussi par rapport a ce que I’on peut interpréter comme étant ma propre sexualité (A-t-il
¢té en couple avec une personne handicapée ? Est-il lui-méme assistant sexuel ?), me parait
vaine a plusieurs titres. D’abord, mon identité de jeune gai n’a été que peu abordée sur mon
terrain. J’ai ¢€té plusieurs fois identifi€¢ comme homosexuel par des interviewés qui
s’attendaient a un peu plus qu’un simple entretien sociologique, et, en méme temps, il m’est
arrivé le plus souvent d’étre identifié comme hétérosexuel, notamment aupres d’une assistante
sexuelle tres insistante. La dimension essentielle qui s’est jouée lors de ces quelques mois
d’observations et d’entretiens a ét¢ mon identité de valide. J’ai par exemple été plusieurs fois
identifi¢ comme un auteur en situation de handicap par des intermédiaires (y compris des
collegues sociologues ne m’ayant jamais vu), qui se sont étonnés de me voir valide. Comme
si un intérét pour la question «handicap » supposait nécessairement un rapport intime au
handicap.

On ne voit que treés rarement apparaitre la question de la validité dans les questionnements
méthodologiques en sociologie puisque, comme I’a montré un ensemble de théoriciens des
disability studies, le handicap n’est pas encore une identit¢ mobilisable dans les espaces
scientifiques et militants (voir chapitre 2). Il est clair que, lors de cette enquéte, je me suis
découvert valide (comme Christelle Hamel [2012] : « Et en méme temps je découvre que je
suis blanche »). Sans rapport particulier avec le monde du handicap avant cette enquéte, je me
rappelle que, pour le tout premier entretien réalis¢ dans le cadre du master 2, j’avais été
accueilli chez une femme en fauteuil roulant manuel, présentée par une collegue. Nous nous
mettons a table, et, comme c’est souvent le cas, elle me propose a boire. Elle part alors a la
cuisine, et je me propose d’aller chercher les verres a sa place dans la cuisine, un peu éloignée
du salon ou se tient I’entretien. Je ne me serais jamais permis ce comportement chez une

personne valide me recevant. L’enquétée m’a alors fait remarquer qu’elle n’avait pas besoin
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de moi, et j’ai dans plusieurs de mes entretiens ultérieurs eu exactement la méme réaction,
dont j’ai pris conscience en réécoutant les entretiens.

Je ne sais pas ce qu’étre handicapé aurait changé a mon terrain : je ne suis pas tout a fait
stir par exemple qu’avoir eu une partenaire handicapée aurait changé quelque chose dans mes
résultats. Mais 1l est clair que, dans les entretiens que j’ai pu mener, je suis clairement
identifi¢ comme un enquéteur valide par la plupart des interviewés en situation de handicap.
Jai certainement ét¢ maladroit a certains moments (par exemple tendre la main a quelqu’un
qui n’a plus ’'usage de la sienne), mais c¢’est le lot de beaucoup de sociologues : apprendre les
codes sur le terrain.

Dans quelques rares cas, notamment quand je faisais face a des personnes en situation
d’isolement caractérisé, j’ai senti que mon arrivée, en tant qu’individu ni professionnel de
santé et du handicap ni membre de la famille, perturbait I’ordre normal des choses. Le don de
I’entretien rendait alors parfois difficile le contre-don, sauf a simuler une amitié. Cela a été le
cas notamment d’une des personnes qui s’occupaient de la formation d’assistance sexuelle,
elle-méme en situation de handicap et ancienne bénéficiaire de I’assistance sexuelle. J’avais
souhaité faire un entretien pour qu’elle m’explique son rdle, aprés étre entré en contact avec
elle via son profil Facebook. L’entretien n’a jamais eu lieu : elle m’a proposé que ’on se
rencontre tout un week-end a Lille afin de discuter ; les discussions devenaient quasi
quotidiennes et intrusives. J’ai dii rompre le contact assez brusquement, pour lui éviter de
faux espoirs.

Une réaction fréquente suite a la découverte de mon sujet de thése a été de souligner le
courage que j’avais de m’y consacrer. La notion de courage est le plus souvent associée aux
personnes en situation de handicap elles-mémes. Plusieurs textes, notamment des tribunes ou
des billets de blogs, reviennent récemment sur cette question (Blanquer et Dufour, 2011). Des
guides a destination des journalistes ont ét¢ €laborés pour contrer ce genre de propos
stéréotypés (Lawrence, 2008). Le chercheur qui s’intéresse au handicap se verrait-il attribuer
les caractéristiques des publics avec lesquels il travaille, comme le soulignait Goffman a
propos des stigmates ?

Mon inquiétude a surtout porté sur I’usurpation de parole que je risquais d’accomplir, en

parlant de la sexualité des personnes en situation de handicap a leur place®®. J’obtenais en

28 En sociologie de la sexualité, des questionnements proches se rencontrent chez les cisgenres travaillant sur
les transgenres (voir par exemple le guide édité Suggested Rules for Non-Transsexuals Writing about
Transsexuals, Transsexuality, Transsexualism, or Trans). Plus largement, sur la question de la place de
I’enquéteur non « concerné » par son terrain, voir Blidon (2012); Monjaret et Pugeault (2014). Voir les
réflexions dans le champ militant féministe par Dupuis-Déri (2008).
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quelque sorte une légitimité professionnelle sur le « dos » des handicapés. L’une des réponses
que je me suis proposées est de ne pas communiquer les résultats de recherche uniquement au
sein du monde académique, mais de les partager avec les principaux concernés et leurs

associations, sans pour autant devenir le partisan d’une cause.

ll. Faire une sociohistoire du « handicap » et de la
« sexualité »

L’assistance sexuelle appartient a une histoire plus large. Dans cette section nous allons
explorer les principaux apports de la sociohistoire du handicap et de la sexualité en France, et

questionner I’institutionnalisation des études sur le handicap et la sexualité.

1. Une rapide histoire du traitement du handicap en France

« L’histoire du handicap commence seulement a avoir ses lettres de noblesse » (Stiker,
2014, p.1). Dans Corps infirmes et sociétés, Stiker, qui reste I’historien et anthropologue de
référence, propose une histoire de 1’infirmité depuis le mythe d’(Edipe jusqu’a la législation
de 1975 (Stiker, 1982). La plupart des précis d’histoire du handicap partent du Moyen Age et
continuent jusqu’aux périodes trés contemporaines® . D’aprés les enseignements de Stiker, en
I’an 1000, il existe des lieux d’hébergement pour ceux que 1’on appellerait aujourd’hui les
« handicapés », lieux qui s’assimilent en fait a des prisons. Mais les «handicapés » sont
utilisés, a D’extérieur, notamment pour les vendanges. Avant le XVII® siécle, on pense
I’infirme ou le difforme et I'origine de sa différence corporelle comme une manifestation
démoniaque. Il ne faut pas le toucher ; il faut I’éloigner de la société ; il est considéré comme
un paria. On trouve dans les lieux d’enfermement beaucoup d’autres personnes : des malades,
des violents, des pauvres. Les infirmes n’ont pas d’institutions qui leur sont dédiées. La
question de I’infirmité est prise en charge, mais essentiellement sous 1’angle de la pauvreté
(Castel, 1995, Gueslin, Stiker, 2003). Vers le XVIII® siécle, les causes de ’infirmité ne seront
plus cherchées du coté de la morale, mais du coté de la psychologie ou de facteurs naturels.

Par exemple, on a attribué la difformité a des cauchemars de la mére pendant la grossesse™.

2 Pour une histoire francaise en plus de Stiker, voir Ebersold, 1992 ; Barral, Paterson, Stiker, Chauviére,
2000 ; Gueslin, Stiker, 2003. Pour une histoire plus ancienne du handicap, voir Delattre, Sallem (dir.), 2000.

39 pour ne prendre qu’un exemple de I’existence de ce mythe, dans le film Elephant Man (Lynch, 1980) —
qui raconte les pérégrinations de John Merrick, homme difforme dans le Londres de la fin du XIX® siécle — il
est expliqué que la mére a révé d’un éléphant pendant sa grossesse. Le réve serait a I’origine de sa malformation
congénitale.
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Si I’on suit Foucault dans son Histoire de la folie a I'dge classique (1961), au XVII® siécle, on
assiste a un grand enfermement de tous les indésirables, dans cette institution qu’est
I’« hopital général ». Au siecle suivant, on voit progressivement se mettre en place I’idée d’un
lien entre médecine et folie. Des classifications scientifiques qui différencient les types de
folie se multiplient. La folie va se distinguer progressivement des autres « handicaps sociaux »
et notamment de la pauvreté ou de I'infirmité. Puis, progressivement, la mise en place de
I’école obligatoire va favoriser I’étiquetage des enfants « anormaux d’école» (Foucault,
1999), par la mise en place de tests et de classifications d’intelligence. Cependant, tous les
pauvres et infimes ne sont pas pris en charge par les institutions. La pauvreté qui régne parmi
ces infirmes et difformes ameéne certains d’entre eux a s’exhiber dans des foires ou autres
freaks shows (Bogdan, 2013 ; Courtine, 2006).

Progressivement, a partir de la fin du XIX® siécle, I’infirme — et seulement lui dans un
premier temps, les difformés congénitaux étant encore pendant un temps liés a la monstruosité
— est dégagé de la monstruosité et de la maladie mentale. La possibilité de la rééducation
s’impose progressivement. D’abord avec les aveugles et les sourds, qui vont bénéficier d’une
vie intellectuelle et sociale « normale » (Buton, 2006, Weygand, 2009 ; Weygand, 2003).
C’est a la méme €époque que les premiers appareillages destinés aux infirmes sont inventés.
L’orthopédie et toutes les méthodes de rééducation se développent (Vigarello 1978). La fin de
ce siccle sera marquée par les premiers projets d’assistance systématique aux infirmes, une
aide conditionnée a 1’hospitalisation. A cette époque, les infirmes physiques sont élevés dans
les familles, si elles sont aisées ; en cas d’indigence de la famille, les infirmes les plus pauvres
sont contenus dans des hospices, «des services d’incurables ou se cotoient vieillards
grabataires, jeunes estropi€s, débiles de toutes sortes » (Stiker, 1986, p. 126). Si la figure de
I’infirme ne se limite pas a la figure du pauvre — la littérature populaire de 1’époque est
remplie de ces histoires d’infirmes ais€s qui ont des problémes de cceur (cf. chapitre 3) —, les
pouvoirs publics vont surtout s’intéresser dans un premier temps a 1’infirme misérable, celui
qui ne peut subvenir a ses besoins. Au début du XX° siécle, les infirmes sont globalement
considérés comme des inutiles a la société que ’on autorise a ne pas travailler, et qui
bénéficient de la solidarité locale, le plus souvent d’origine philanthropique. Comme 1’affirme
le juriste Jean Juéry, en 1906, soit quelques mois apres le vote de la loi du 14 juillet 1905 qui
¢établit 1’assistance obligatoire aux vieillards, infirmes et incurables, « il y a longtemps que les
“miséreux” sont répartis en trois catégories bien distinctes, selon qu’ils ne peuvent pas, ne
veulent pas, ou ne trouvent pas a travailler. (...) Les incurables, ceux qui sont atteints de

maladies chroniques ou d’infirmités permanentes, eux ne peuvent pas travailler. Si ceux qui
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ne veulent pas travailler font I’objet de nouvelles remontrances et d’une lutte acharnée, les
pouvoirs publics de I’époque vont affirmer en 1893, puis en 1905, la nécessité de venir en
aide aux plus faibles »*'. Les premiéres politiques de compensation des effets du handicap
vont étre réservées aux accidentés du travail — récompensés pour I’effort qu’ils ont fourni
pour construire la nation — et un peu plus tard aux accidentés de la guerre — qui ont payé¢ de
leur corps pour la grandeur de la nation. La figure citoyenne du handicap est liée a certaines
déficiences bien particulieres, que I’on pourrait qualifier de « nobles » (cf. chapitre 3). Les
mouvements de mutilés invectivent les autorités et mettent en avant leur capacité a pouvoir
encore travailler. Ils veulent avoir une vie comme tout le monde, une vie semblable a celle
qu’ils avaient avant la guerre. Une partie des infirmes devient des « anciens combattants »,
envers lesquels la société est redevable.

La premiere loi de grande ampleur sera votée en 1924. Elle met en place une obligation
légale d’embauche, mais ne concerne que les mutilés de guerre. Les handicapés de naissance
sont confinés dans leur différence. Reste que cette loi ouvre une bréche dans la
reconnaissance de 1’ensemble des personnes handicapées, ce que confirment les lois sur les

accidentés du travail de 1929 et celle relative aux infirmes civils en 1957.

2.  Faire de la sociohistoire du handicap

En France, I’histoire du handicap s’est souvent mélée a I’histoire de la pauvreté (Gueslin,
Stiker [dir.], 2003). Certains types de handicap sont davantage documentés que d’autres : on
peut penser a I’histoire de la folie (Foucault, 1961 ; Castel, 1978 ; Gauchet, 1980 ;
Bueltzingsloewen, 2007), des aveugles ou des sourds. L’histoire des déficients intellectuels et
des déficients moteurs est trés peu développée, comme I’affirme Stiker (2003, p. 18). La
question est tout autre au sein des études anglo-américaines sur le handicap, et plus
particulierement les disability studies. Dans ce cadre, la bibliographie sur la question du
handicap est conséquente, et parfois sur des périodes trés précises. Aux Etats-Unis s’est
développé notamment ce que I’on appelle la New Disability History. Elle est définie par
Longmore (2001, p. 2-3) comme une méthodologie permettant de se concentrer sur les
aspects que les historiens avaient omis de prendre en compte et absents de 1’historiographie
américaine. La question du handicap a ¢été traitée par les historiens, mais elle est caractérisée

par les tenants de la New Disability History comme une présence absente (absent presence),

31 Juéry Jean, L assistance aux vieillards, infirmes et incurables et la loi du 14 juillet 1905, Paris, J.-B Sirey,
1906, p. 2-3.
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c’est-a-dire une tendance forte a considérer le handicap comme une maladie pathologique et a
voir la personne en situation de handicap comme un étre passif. Les tenants de la nouvelle
histoire du handicap appellent de leurs veeux le développement de travaux en sociologie du
handicap. Au méme titre que les historiens ont constaté longtemps un manque cruel d’études
sur les femmes et la race, on peut constater un manque d’études sur le handicap. Suivant un
mouvement plus global de la société, en fort lien avec des mobilisations sociales en dehors de
I’université autour des droits des personnes handicapées, il est important de déconstruire le
handicap, en le socialisant, en le dépathologisant, en en faisant non plus une caractéristique
individuelle et naturelle, mais une construction sociale. Comme le résume Longmore (2001,
p- 19) : « La nouvelle histoire du handicap, comme les ¢études sur le handicap, rejette le
modele médical en examinant 1’expérience sociale du handicap, non pas comme ’unique et
inévitable séquelle de la maladie ou de conditions physiologiques, mais comme le produit
d’interactions entre des personnes vivant dans de telles conditions et les arrangements de
I’environnement socioculturel, des politiques publiques et de 1’architecture®®. » 1 est difficile
d’établir une bibliographie exhaustive de la littérature anglo-saxonne autour de I’histoire du
handicap. Parmi les références les plus citées, on compte Longmore et Umansky (2001),
Kudlick (2003), qui offrent un bon panorama bibliographique sur la disability history. Sur des
types de handicap en particulier, on se référera a Baynton (1996), Pernick (1996), Trent
(2016). 11 existe aussi depuis 2004 une association professionnelle, la Disability History
Association (DHA), ainsi qu’une liste de diffusion, H-Disability, sur ces questions.

En France, assez classiquement, on divise le handicap et son étude en plusieurs catégories
distinctes : les handicaps sensoriels, mentaux, psychiques et moteurs. Cette division
contemporaine est fortement influencée par la loi francaise sur le handicap de 2005**. En
respectant cette division, cette thése s’intéresse a la question du « handicap moteur », ou de ce
que certains appellent plus communément le «handicap physique». Les récents débats
frangais sur la question de 1’assistance a la sexualité¢ portent dans leur quasi-totalité sur ce

type de handicap : ils ont été portés par des associations de handicapés moteurs (1’ Association

32 ( The new disability history, like disability studies generally, rejects the medical model by examining the
social experience of disability as not the exclusive and inevitable sequelae of disease or physiological conditions
but a product of the interactions between individuals with such conditions and the arrangements of sociocultural,
policy and architectural environments ».

33 Sur la facon dont les historiens européens se sont approprié la New Disability History, voir Barsch, Klein,
Verstraete (2013).

3% 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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des paralysés de France, 1’ Association frangaise de myopathie, la Coordination handicap et
autonomie et Handicap international) et par des militants atteints de déficiences motrices. La
question des autres types de déficiences y est pensée (nous y reviendrons), mais ceux-ci sont
pour ’instant absents de la revendication politique frangaise.

Cependant, la catégorie « handicap moteur» est une invention récente, et se pose la
question de savoir comment la penser a travers le siécle. J’ai choisi de m’intéresser au cours
du siecle a toute personne ayant eu une déficience motrice, quels que soient le degré et la
nature de cette altération (maladie de naissance ou acquise, accident du travail, domestique,
etc.). Pour autant, s’intéresser a la question du handicap moteur d’aujourd’hui n’empéche pas
de regarder les autres types de handicap : si, dans les mobilisations actuelles, c’est la catégorie
« handicapés moteurs » qui est mobilisée d’un point de vue politique, les handicapés moteurs
ou physiques d’hier se sont souvent vu attribuer des tares mentales; de plus, durant les
années 1990, la question « handicap et sexualité » a été politisée plus spécifiquement en lien

avec les déficiences mentales (nous y reviendrons aux chapitres 4 et 5).

Au début du XX° siécle, la catégorie « handicap » n’existe pas au sens ol nous pourrions
I’entendre. Aujourd’hui encore, «les personnes handicapées ne forment pas un groupe
homogene » (Stiker, 2009 b, p. 463). Le terme « handicap », emprunté a I’anglais hand in cap,
prend son sens figuré d’« infériorité » vers 1913. Son dérivé « handicapé» se dit d’une
personne désavantagée, et notamment d’une personne affectée d’une déficience physique ou
mentale. Le statut de « handicapé » n’a pas d’antériorité dans I’histoire avant le XX° siécle. Il
est certes possible d’en trouver la trace, mais sous d’autres appellations, comme celles
d’impotent, d’invalide ou de mutilé. Stiker (1986) préfere néanmoins parler d’« infirme », une
notion beaucoup plus ancienne qui rassemble des situations treés diverses. Nous respecterons
le vocabulaire utilisé¢ a chaque époque étudiée. Ainsi, ¢’est tout d’abord la notion d’infirme
qui s’impose pour la période allant de la fin du XIX® siécle a 1924 ; on passera de I’infirme au
handicapé de 1933 a 1975 ; puis du handicapé a la personne handicapée et a la personne en
situation de handicap de 1990 a 2016. Ces trois périodes vont nous servir de cadre pour la
suite de ce travail. Cette these s’intéresse a I’histoire de la population désignée aujourd’hui
comme «handicapée» ou «en situation de handicap». Méme aujourd’hui, différentes

définitions peuvent entrer en jeu: la définition de la loi de 2005°° ; la définition des

35 . . , . e s e s .-
« Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d’activité ou restriction de

participation a la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d’une altération
substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou
psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant. »

46



L’invention de ’assistance sexuelle

classifications internationales’® ; les définitions administratives et assurantielles ; la définition
par les individus eux-mémes, qui ne recoupent pas nécessairement les définitions
« officielles®” ». Par exemple, en 2005, I’intégration dans la loi des « handicaps psychiques » a
modifié¢ encore une fois les frontiéres du groupe administratif. En fonction des lieux (par
exemple a I’école ou a I'université), de 1’époque, des personnes, le handicap ne correspond

pas a la méme réalité sociale.

Conclusion

Si la sexualité occupe une place centrale dans nos sociétés, la sociohistoire des sexualités

est relativement neuve.

« Cette histoire cherche encore ses repéres, et son sens profond sans doute parce
que, entre silence honteux et logorrhée intempestive, le discours sur la sexualité a
toujours €té coupable ou provocateur, rarement neutre et objectif » (Tamagne, 2002,

p.9).
Si la question d’une histoire de la sexualité a été plutdt bien étudiée aux Etats-Unis®®, en
France son développement est plus timide, comme le montre Sylvie Chaperon (2001, 2002,

2007 a).

« Aujourd’hui [a la fin des années 2000], I’histoire de la sexualité est en passe de
devenir un champ d’étude respectable, dont les spécialistes sont reconnus et estimés.
[...] Ecrire des livres sur la sexualité, en particulier sur 1’histoire de la sexualité, n’est
plus regardé comme une activité bizarre et marginale » (Weeks, 2010, p. 27).

On assisterait a un véritable retard frangais en matiére de productions sociohistoriques de
la sexualité, a part quelques thémes bien étudiés comme la prostitution, la contraception et
I’avortement ou les violences sexuelles (d’apres le recensement effectu¢ par Rebreyend

[2005]). La production américaine serait beaucoup plus importante, et ce sur des sujets plus

3« Le handicap y est désormais défini comme une restriction de la participation sociale résultant de

I’interaction entre une limitation d’activité, consécutive a un probléme de santé, et des obstacles
environnementaux » (Ravaud 2009)

37 Ville, Ravaud, Letourmy (2003) ont montré a partir d’une analyse de 1’enquéte « Handicap, incapacité
dépendance » que 42 % des personnes interrogées déclaraient au moins une déficience, 21 % au moins une
incapacité, 10 % une restriction d’activité et a peine 8 % une reconnaissance administrative. Toutefois, ces
différentes populations ne s’emboitent pas les unes dans les autres. Notamment, plus d’un million de personnes
bénéficient d’une reconnaissance administrative d’un handicap alors qu’elles ne déclarent ni incapacité ni
restriction d’activité.

3% Pour un retour bibliographique, voir Chaperon (2002, 2007 a) ; Gubin, Jacques, Beauthier, & Truffin,
(2010).
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variés (Weeks 1981; Chauncey 1998; Weeks 2010). Cependant, ces constats faits au début
des années 2000 seraient a nuancer compte tenu de ’arrivée de nouveaux chercheurs qui

mettent en place des approches résolument sociohistoriques, a I’instar de Prearo (2014) et

Pavard (2012).

Il n’existe pas, semble-t-il, de précis portant le nom « Histoire du handicap et de la
sexualité », a part un chapitre d’ouvrage collectif dirigé par Stiker (2012). Cependant, il serait
faux de croire que rien n’a été écrit de facon indirecte. Comme nous 1’avons cité
précédemment, Foucault, dans ses €crits sur la folie et la sexualité, insiste sur I’importance
que peut avoir le controle de la sexualité de ces derniers : il est un moyen d’action important
du biopouvoir. Car I’histoire du handicap et de la sexualité se confronte a une question
importante : celle des politiques eugénistes frangaises (cf. chapitre 3). Faire un bilan de
I’ensemble des écrits sur 1’eugénisme n’est pas chose aisée : il y a une littérature éparse, de
qualités bien différentes (de I’essai a 1’étude scientifique) sur des périodes longues. Ces écrits

contribuent de facon indirecte a I’histoire du handicap et de la sexualité.

Dans ce chapitre, apres avoir présenté les sources, la documentation et la méthode, j’ai
balis¢ la littérature de la sociohistoire du théme « handicap et sexualité », et souligné la
complexité et la diversité des approches qui se sont succédé. Muni de ces outils intellectuels
et méthodologiques, il est désormais possible d’entrer dans le vif du sujet en regardant dans le
chapitre suivant quels sont les principaux apports des sciences humaines a la question

« handicap et sexualité » contemporaine.
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Chapitre 2 : Une sociologie de la question
« handicap et sexualite »

Introduction

L’objectif du chapitre est de construire 1’objet « handicap et sexualité ». J’approfondirai la
question en montrant comment les deux thématiques ont ¢té articulées dans les sciences
sociales anglo-américaines, puis francophones (I. « Handicap et sexualité » comme objet
sociologique). A Darticulation des deux apparait I’assistance sexuelle (II. Une sociologie de
[’assistance sexuelle).

Enquéter sur 1’assistance sexuelle, c’est s’intéresser a un sujet qui concerne finalement peu
d’acteurs : quelques dizaines d’assistants sexuels exercent aujourd’hui en France. Dans le
méme temps, 180 demandes d’assistance ont ét¢ formulées a I’ Association pour la promotion
de I’accompagnement sexuel (Appas) en 2015%°. On ne sait pas combien ont véritablement
abouti a une assistance. En France, jusqu’au début des années 2000, on ne compte pas de
revendications relatives a la création d’une assistance sexuelle en tant que telle : si des
systemes d’adaptation vont commencer a €tre mis en place (comme on le verra par la suite
autour de Jean Adnet ou des techniques de réadaptation sexuelle), le probleme public de
I’assistance sexuelle ne se crée que tres tard par rapport a d’autres pays (les années 1970 pour
les Etats-Unis ; les années 1980 pour les Pays-Bas). Pour autant, & partir du moment ou la
question est posée en France, ’assistance sexuelle devient rapidement une «cause qui
parle » : en quelques années, ce nouveau probléme public*® donne lieu & un nombre important
d’articles dans la presse grand public évoquant enfin la levée des tabous; des reportages
télévisés mettent en avant la misere sexuelle des « handicapés » ; des députés de droite comme
de gauche sont interpellés a 1’ Assemblée nationale ; des rapports officiels sont écrits, allant
jusqu’a la saisie du Comité consultatif national d’éthique (CCNE). La question de 1’assistance
sexuelle apparait comme une cause nouvelle, encore en construction, dont on n’arrive pas

toujours trés bien a définir les contours, et qui fait beaucoup parler d’elle.

39 Communiqué de presse de 1’Appas, 13 mars 2016.

0 Sur ce sujet, voir le numéro spécial de la Revue frangaise de science politiqgue (2009, n° 2, vol. 51).
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l. « Handicap et sexualité » comme objet sociologique®’

Depuis le début des années 2000, on compte plus d’une centaine de journées d’étude, de
colloques et de formations sur la question « handicap et sexualité » pour notre seul pays. Ils
sont organisés a la fois par des associations nationales, des collectifs féministes, des agences
régionales de santé, des universitaires en médecine ou en droit. En sociologie, le théme est

devenu légitime, méme si son développement reste plutdt timide.

Historiquement, I’intérét pour la sexualité des personnes handicapées est apparu aux Etats-
Unis sous I’angle individuel et médical. La premicre grande enquéte sur la sexualité¢ des
personnes handicapées a été publiée aux Etats-Unis en 1942. Carney Landis (psychologue a la
Columbia University School of Medicine) et Marjorie Bolles (chercheuse au Psychiatric
Institute of New York) y décrivent frontalement la question du handicap et de la sexualité.
Auparavant, la question de la sexualité a pu étre traitée, mais elle I’était au nom de
considérations supérieures, comme la dégénérescence ou la moralit¢ des pratiques sexuelles
de quelques-uns. Ici, dans Personnality and Sexualiy of the Physically Handicapped Woman
(Landis et Bolles, 1942) on isole le groupe des «handicapés physiques», tout en lui
reconnaissant une sorte de spécificit¢ dans la sexualité. Cette étude est considérée par le
fameux sexologue Kinsey (Kinsey, Pomeroy, Martin, et Sloan, 1948) comme [’'une des
19 enquétes scientifiques les plus importantes sur les questions de sexualité publiées aux
Etats-Unis depuis le début du XX° siécle. Ce travail se fonde sur les histoires de vie de
100 femmes handicapées (handicap li¢ a une déficience orthopédique, cardiaque, épileptique
ou un handicap moteur). Les deux chercheuses visaient a comprendre la part du social ou de
I’environnemental dans la vie sexuelle de ces jeunes adultes. Les auteures mettent en avant
qu’il est difficile d’établir un type particulier de rapport a la sexualité pour ces femmes avec
des handicaps si différents. Cependant, elles remarquent une immaturit¢ affective pour
I’ensemble de ces femmes en comparant ces résultats a ceux obtenus en 1940 dans une autre
¢tude (Sex in Development [Landis, Bolles, et Lanis 1940]) qui comparait la vie sexuelle de
femmes jugées «normales» (entendre valides) et de femmes hospitalisées dans des
établissements psychiatriques. Comme 1’a montré David Serlin (2012), cette étude est une
¢tape importante, car elle sort du registre du discours eugénique, pour voir la figure du
handicap se détacher comme un objet d’étude autonome. Cependant, si ’ouvrage est

commenté dans les revues professionnelles, il n’aura pas d’effets ni de suites avant les

e reprends ici une partie des analyses développées dans Brasseur (2016).
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années 1970, ou I’on verra se développer des études cliniques sur de plus petits échantillons.
Les sexologues Masters et Johnson (1970) joueront un role important dans le développement
de ces savoirs. Le corps handicapé y est alors considéré comme a réhabiliter pour le réadapter

a une norme sexuelle dominante, ¢’est-a-dire la norme des valides (voir chapitre 2).

Apres étre restée le pré carré des sciences médicales (sexologie, urologie, médecine
réadaptative) durant les années 1980, la question « handicap et sexualité » est devenue, durant
les années 1990, I’objet d’un savoir profane (prises de position d’associations, récits de vie) et
professionnel (travailleurs sociaux du champ du handicap). En sciences sociales, les écrits
frangais ont pendant longtemps été peu nombreux : la question peine a s’institutionnaliser et
n’est considérée que depuis peu comme un theme légitime de recherche en sciences sociales.

Il faut traverser la Manche ou 1’ Atlantique pour trouver des textes nombreux, produits a la
fois par les sciences médicales, psychologiques, juridiques et sociales. En restant focalisé sur
ces dernieres, une attention particuliere portée sur les dictionnaires du handicap, du genre et
de la sexualité aux Etats-Unis, au Royaume-Uni et en France permet de se rendre compte de
ces différences d’institutionnalisation des savoirs autour du handicap et de la sexualité. Ainsi,
la célebre Encyclopedia of Disability (Albrecht, 2006) en cinq tomes consacre des notices au
sida, au féminisme, aux liens avec la queer theory, a la question du mariage (dans différents
pays), de I’industrie du sexe et des sex therapies. Chacune de ces notices est écrite par des
spécialistes britannico-américains de ces questions. Les encyclopédies et dictionnaires anglo-
saxons sur le genre et la sexualité (comme 1’ Encyclopedia of Sex and Gender [Malti-Douglas,
2007], V’Encyclopedia of Gender and Society [O’Brien, 2009] ou The Wiley Blackwell
Encyclopedia of Gender and Sexuality Studies [Naples, 2016]) contiennent des notices sur la
feminist disability theory, la sexualité des personnes en situation de handicap ou encore la
fétichisation du handicap. Plusieurs livres de synthése ou numéros spéciaux de revues portent
sur le théme « sexuality and disability » (McRuer et Mollow, 2012), avec des spécialisations
sur la question queer (McRuer, Wilkerson, 2003), crip (Kafer,2013) ou féministe
(Hall, 2011). On peut compléter ces écrits avec un ensemble de livres dits « pratiques »
destinés notamment aux travailleurs sociaux, aux psychologues, etc. (ils sont trop nombreux
pour étre cités — parmi les plus connus on compte Silverberg et al. [2016] ou Cooper et
Guillebaud [1999], avec des spécialisations selon le type de handicap).

L’émergence des disability studies aux Etats-Unis et au Royaume-Uni (Albrecht, Ravaud,
et Stiker [2001]; Boucher [2003]) a partir des années 1980 va contribuer a 1’explosion

discursive autour du theme « handicap et sexualité ». Le modele des disability studies remet
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en cause le modéle médical du handicap, pour promouvoir un modele social. Représenté a ces
débuts par Zola aux Etats-Unis, puis par Finkelstein (2005) et Oliver (1983) au Royaume-Uni,
il rend « social » le handicap ». Isabelle Ville (2008) distingue deux traditions nationales dans
les fagons d’envisager les disability studies. Ainsi, aux Etats-Unis, le modéle social du
handicap est pensé davantage dans un cadre culturaliste (on insiste sur les éléments liés a
I’identité handicapée), tandis qu’au Royaume-Uni le handicap est davantage pensé de fagon
matérialiste : on va privilégier I’action sur les conditions de vie, ces derniceres contribuant
fortement a la domination des personnes handicapées. Peu a peu, les deux traditions
nationales s’influencent mutuellement, et il est devenu aujourd’hui de plus en plus difficile de
les distinguer. Si la personne est en situation de handicap, ce n’est pas au nom de
caractéristiques individuelles, mais parce que I’environnement n’est pas adapté. Comme le

résume Pierre Dufour (2014) :

« Au cours des années 1970, Vic Finkelstein énonce les principes fondateurs de 7The
Union of the Physically Impaired Against Segregation (UPIAS) selon lesquels le
handicap ne résulte pas des spécificités individuelles, mais de 1’organisation d’une
société faite par les valides, pour les valides, qui impose des situations d’isolement et
d’inutilité a celles et ceux qui ne peuvent jouer les jeux de la performance et de la
compétition. A sa suite, Mike Oliver introduit cette perspective dans le champ
universitaire sous le nom de mode¢le social du handicap ; (...) selon Tom Shakespeare,
Liz Crow ou encore Jenny Morris, les analyses produites dans ce cadre ont (...) permis
de définir le handicap comme une situation collective d’oppression; en portant
I’accent sur les facteurs de ségrégation et de dépendance, elles ont sans conteste
favorisé le sentiment d’appartenance a un groupe ayant en partage une communauté
d’expérience » (p. 13).

Les promoteurs des disability studies proposent d’agir sur les structures et le politique. Au
paradigme de la «réadaptation » succede un modele politique, dans lequel est théorisée la
domination des personnes handicapées dans un monde « valide » et validocentré (le monde est
construit par les valides, pour les valides, et tout le monde y est considéré valide jusqu’a
preuve du contraire).

C’est dans ce cadre que la sexualité des personnes en situation de handicap devient une
question politique et sociologique, portée par les principaux acteurs concernés, c’est-a-dire les
personnes handicapées elles-mémes. Aux Etats-Unis d’abord, & la fin des années 1980, se
multiplient les articles cherchant a politiser la sexualité des personnes handicapées. C’est le
cas notamment de ’activiste en situation de handicap Ann Finger (Finger 1990, 1992) ou de
I’universitaire Barbara Waxman (Waxman, 1991) : elles déplorent toutes deux dans leurs

analyses une « dépolitisation » de la question sexuelle, au profit d’une focalisation jugée trop
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excessive sur I’individu, ou la réadaptation fonctionnelle du corps (y compris des fonctions
sexuelles) prend le pas sur des actions structurelles et politiques. Ces théorisations de
I’oppression exercée sur la sexualité des personnes en situation de handicap ne sont pas
seulement le fait d’universitaires, puisque de nombreuses revues des disability studies ont
pour principe de ne pas avoir de comité de lecture, afin d’éviter les effets de censure sur les
non-universitaires. Ainsi Ann Finger (1990) raconte dans le détail son expérience de la
maternité alors qu’elle est atteinte de poliomy¢élite. Pour Ann Finger, la société empéche la
personne en situation de handicap de prendre pleinement possession de son corps et de
maitriser sa vie affective et sexuelle. Comme elle le dira quelques années plus tard, «la
sexualité est souvent la source de notre plus profonde oppression. Elle est aussi la source de
nos plus profondes peines » (Finger, 1992). Nombreux sont ceux qui déplorent le manque de
considération des associations et des activistes pour cette question de la sexualité, theme
parfois considéré comme trop trivial par rapport a d’autres sujets « prioritaires », comme
I’accessibilité ou le travail.

Comme le résume Barbara Waxman au début des années 1990,

« Les mouvements pour le droit des personnes handicapées n’ont jamais considéré
la sexualité sous un aspect politique, alors méme que nous la considérons comme la
source de nos plus profondes oppressions. Nous sommes plus préoccupés par le fait
d’étre aimé et de trouver un partenaire sexuel que par le fait de pouvoir monter dans
un bus » (Waxman 1994, 83)*2.

Ainsi, 1’absence d’un.e partenaire et la solitude qui serait liée de fagon intrinseque au
handicap deviennent des préoccupations légitimes. Il faut agir, et arriver a prendre conscience
de cette domination sur la sexualit¢ des «handis» : des outils de conscientisation se
développent, par exemple celui de Pam Evans, une femme en situation de handicap, qui décrit

tous les stéréotypes concernant la vie (y compris sexuelle) des personnes handicapées.

« Nous nous sentons moches, inadaptés et honteux (...), nous sommes asexuels, ou
au mieux inadaptés sexuellement, que chaque partenaire valide que nous avons nous
fait une faveur et que nous n’apportons rien dans la relation. (...) Que nos besoins et
droits a I’intimité sont moins importants que les leurs, et qu’il faut diriger nos amours
de ‘stg)rte que nous soyons privés d’intimité et de choix » (cité par Morris [1991], p.
20)".

2 ( The disability rights movement has never addressed sexuality as a key political issue, though many of us
find sexuality to be the area of our greatest oppression. We are more concerned with being loved and finding
sexual fulfillment than in getting on the bus » (1994: 83).

3 ( That we fell ugly, inadequate and ashamed of our disability (...) that we are sexual or at best sexually
inadequate. That any able-bodied partner we have is doing us a favour and that we bring nothing to the
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On assiste au début des années 1990 (et dans un mouvement qui n’a pas été démenti
depuis) a une montée en puissance d’écrits, mélanges d’autobiographies et de volonté de
montée en généralité, visant & montrer ce que c’est qu’« étre handicapé », et d’avoir ou de
vouloir des relations sexuelles*. C’est le cas par exemple des écrits d’Eli Clare (1999), d’Ann
Finger (1992) ou de Mark O’Brien (M. O’Brien 2003)*. Homme, femme, hétérosexuel,
homosexuel, handicapé moteur, sensoriel ou mental : 1’idée est de donner a voir pour mieux
comprendre. Les universitaires en situation de handicap participent ¢également a ce
mouvement autobiographique, puisque, dans leurs écrits académiques ou dans diverses

. . . , . . 4
interviews, ils mettent en avant leur expérience personnelle du handicap*.

La publication en 1996 de The Sexual Politics of Disability: Untold Desires (Shakespeare,
Gillespie-Sells et Davies, 1996) est un acte fondateur de la politisation de la sexualité des
personnes en situation de handicap. A partir d’une enquéte menée auprés de 44 personnes en
situation de handicap, les auteurs proposent une approche critique de la question « handicap et
sexualit¢ » au Royaume-Uni. Ils revendiquent une approche sociale de la sexualité et
I’importance d’écouter les personnes en situation de handicap parler de leur propre vie
sexuelle.”” Ce livre montre la complexité de la sexualité des personnes en situation de
handicap, mélange de points communs (faisant émerger la possibilité d’une culture sexuelle
commune a toutes les personnes en situation de handicap) et de situations diverses en fonction
du type de handicap, de I’endroit ou I’on vit, des capitaux des individus, etc. Le livre propose

de se dégager de I’image de la personne handicapée comme étre forcément sans sexualité.

1. Une sexualité validocentrée

Depuis, les textes et analyses se sont multipliés, et plusieurs sous-thémes se sont dégagés.

En premier lieu, on a théorisé¢ davantage I’idée d’une sexualité validocentrée. Certains ont

relationship. (...) That our need and right to privacy isn’t as important as theirs and that our loves need to be
monitored in a way that deprives us of privacy and choice. »

* De nombreux récits ont été publiés. Avec la démocratisation d’Internet, ces écrits, et les supports pour les
publier (blog, version Web des journaux, etc.), se sont multipliés. Pour des récits plus récents, voir par exemple
les nombreux textes d’Andrew Gurza (publiés sur Internet), qui militent pour une meilleure prise en compte des
gays en situation de handicap.

# Le texte de O’Brien sert de support au film américain The Sessions (2013), qui raconte ’histoire des
bienfaits de 1’assistance sexuelle sur un homme paraplégique.

46 Cest le cas notamment de Tom Shakespeare, qui se raconte dans plusieurs interviews et billets dans la
presse britannique, ou encore d’Irving Zola, qui a écrit sa biographie. Sur ce sujet voir Wilkinson (2009).

7 Suivant en ce sens des mouvements mis en place dans le cadre du sida. Voir Girard (2013); Dodier
(2015).
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ainsi souligné le manque de modéles amoureux et/ou sexuels offerts par la société aux
personnes en situation de handicap. Shildrick (2007) note par exemple que les médias
américains (et on pourrait faire les mémes remarques en France) accordent peu de place a des
représentations positives de la sexualit¢ des personnes en situation de handicap. Longmore
(2003) constate que I’on a longtemps attribué aux handicapés, dans le cinéma hollywoodien,
des rdles de méchants, de monstres ou de suicidaires; lorsque la sexualité des hommes
handicapés est représentée, elle I’est le plus souvent sous 1’angle d’une menace. D’autres
films insistent sur ’incapacité des infirmes a avoir des relations sexuelles : leur instabilité
émotionnelle les empécherait d’aimer alors méme que des valides ont envie de les fréquenter.
« Encore une fois, les divertissements populaires inversent la réalité sociale et permettent aux
téléspectateurs non handicapés d’ignorer leur anxiété et leurs préjugés a propos des personnes
handicapées » (Longmore, 2003, p. 142). Cela reste d’actualit¢ autour du film Me Before
You®. La notion d’accessibilité sexuelle (sexual access) est développée en réaction a ce
constat par Shuttleworth et Mona (Shuttleworth et Mona, 2002) : ils affirment la nécessité
d’une expertise sur les supports psychologiques, sociaux et culturels qui informent,
nourrissent et promeuvent la sexualit¢ en général ou celles des personnes handicapées. C’est
le cas notamment des supports de I’éducation a la sexualit¢ des personnes en situation de
handicap. Comme a pu le montrer White (2003) a propos des malvoyants ou Lofgren-
Martenson (2012) chez les jeunes déficients mentaux, leur éducation a la sexualité, quand elle
existe, se fait la plupart du temps par le biais d’outils hétéronormatifs, invisibilisant les
LGBTI et leurs sexualités. Ces outils parlent peu de la sexualité comme plaisir, désir ou
intimité, pour se focaliser sur les risques de la sexualité (MST, grossesses non désirées, etc.).
La question de la santé sexuelle dissimule les autres problématiques liées a la sexualité, mais
reste centrale pour I’expérience des personnes handicapées. En effet, les centres de santé

sexuelle ou gynécologique sont difficilement accessibles, la documentation est peu adaptée

8 Cela reste d’actualité, autour du film Me Before You. Au moment d’achever cette thése émerge un débat
autour d’un film hollywoodien, Me Before you (Avant toi en France), issu d’un livre a succes écrit par Jojo
Moyes. Le film raconte I’histoire d’un riche banquier qui devient handicapé du jour au lendemain. Il rencontre
alors son assistante de vie, une jeune et belle femme désargentée, qui essaye a tout prix de lui redonner gotit a la
vie. A la fin, le héros du film se suicide et légue toute sa fortune a la femme valide. De nombreux collectifs de
personnes handicapées aux Etats-Unis et au Royaume-Uni se sont offusqués du message porté par le film, allant
jusqu’a perturber les avant-premiéres. Il est mis en avant que c’est un acteur valide qui joue une personne
handicapée. Ainsi, la morale du film semble étre qu’une personne handicapée ne pourrait jamais connaitre le vrai
amour et serait vouée a la mort. Pour reprendre le titre d’un des tribunes publiées par le Center for Disability
Rights, « Hollywod ment : je préfére ma copine en situation de handicap et vivante / Hollywood Lies: I Prefer
My Disabled Girlfriend Alive). En France, seul le tout nouveau CLHEE (Collectif lutte et handicaps pour
I’¢égalité et I’émancipation) a contesté ce film. Il a créé quelques affiches parodiques, diffusées sur les réseaux
sociaux. On retrouve sur ce site Internet ’ensemble des tribunes et articles britannico-américains publiés sur la
question : http://linkis.com/wordpress.com/5x W46
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\

aux personnes a mobilité réduite ou avec des handicaps sensoriels. Les professionnels de
santé refusent parfois de soigner des personnes en situation de handicap, et surtout si ce sont
des femmes. La National Study of Women with Physical Disabilities (Nosek et al. 2001),
grande enquéte menée par le Center for Research on Women with Disabilities entre 1992

et 1996, a confirmé les conclusions déja établies par une littérature grise importante :

«Les femmes avec une déficience physique, particulierement celles avec des
dysfonctions graves, ne regoivent pas la méme qualité de soin gynécologique que leurs
comparses valides. (...) Elles sont aussi plus susceptibles d’étre soumises a des
ablations de I’utérus, pour des raisons non médicales »*.

D’aprés cette enquéte, prés de 90 % des femmes en situation de handicap aux Etats-Unis
ont eu au moins une relation romantique, d’amour ou ont ¢ét¢ mariées. La moiti¢ des femmes
interrogées sont dans une relation sérieuse au moment de 1’interview, contre 64 % des femmes
valides. Et 94 % des femmes en situation de handicap ont eu au moins une activité¢ sexuelle

avec un partenaire au cours de leur vie.

2. Le handicap comme minorité et comme mouvement social

Les sciences sociales britannico-américaines sur la question « handicap et sexualité », non
seulement traitent de la sexualité¢ validocentrée, mais insistent sur une pensée du handicap
comme minorité sexuelle ou avec une «culture sexuelle» commune a 1’ensemble des
personnes handicapées. Elles font le lien avec les autres mouvements (et notamment
nourrissent un fort débat autour des disability studies, du féminisme et de la queer theory). La
question de savoir si les « handis » sont une minorité sexuelle a part enticre a été discutée
notamment par Tobin Siebiers (2008) dans un chapitre intitulé « A Sexual Culture for
Disabled People »*°. Pour le philosophe en situation de handicap, les « handis» sont des
minorités sexuelles puisque 1’étude historique de la sexualité des personnes handicapées a
montré de nombreuses similarités avec celles des autres minorités sexuelles, par exemple les
homosexuels ou les transsexuels. On a pendant longtemps donné des causes uniquement

naturelles et biologiques a leur «différence». Leurs existences ont ¢été fortement

¥« The findings of this study lead us to believe that women with physical disabilities, particularly those
with more severe functional impairments, are not receiving the same quality of gynaecologic health care as their
able-bodied counterparts. It is more difficult for them to receive information about methods of birth control that
would be safe and effective options in light of special considerations related to their disability. They are more
likely to have hysterectomies for reasons that are not related to medical necessity ».

30 Chapitre d’ouvrage repris dans Mollow et McRuer (2012). On en trouvera une traduction dans le numéro
spécial de la revue Genre, sexualité et société, que je codirige avec Lucie Nayak (a paraitre au printemps 2018).
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médicalisées, visant alors a les réadapter a la norme dominante (respectivement valide,
hétérosexuelle et cisgenre). Enfin, leur sexualité a été beaucoup controlée et pathologisée : on
y a associ¢ des comportements déviants, des sexualités incontrolées et incontrdlables, qui
devaient a tout prix ne pas accéder a la reproduction. « Tous ces sous-groupes sont considérés
comme existant en dehors du champ de la reproduction. Leur sexualité n’est pas seulement
considérée comme sans but, mais dangereuse, immorale et perverse», résume Waxman

Fiduccia (1999, p. 280).

Aussi la minorité sexuelle, que 1’on peut définir par sa pratique de « sexualités distantes de
la norme conjugale hétérosexuelle [et qui a] (...) en commun une longue histoire d’ostracisme
et de stigmatisation, faite de discriminations et de violences au quotidien, de répression
policiere et de pathologisation a prétention médicale, de souffrances individuelles et de sous-
culture marginale » (Mathieu 2012a, 744), s’applique-t-elle aux personnes handicapées :
culture mainstream qui n’offre pas de mode¢les positifs de pratiques sexuelles ; pathologisation
médicale ancienne de la population et de sa sexualité encore présente sous la forme des
stérilisations, ou d’un moindre investissement dans la santé sexuelle des femmes et hommes

handicapés ; vulnérabilité particuliére face aux violences sexuelles.

Autre point commun : ce que Robert McRuer appelle, en reprenant le concept d’Adrienne
Rich de « contrainte a I’hétérosexualité » (c’est-a-dire « au réseau des contraintes aboutissant
a la conviction, chez les femmes, que le mariage et 1’orientation sexuelle vers les hommes
sont des composantes inévitables de leur existence» (Rich 1981, 23),la contrainte a la
validité (able-bodiedness). Au méme titre que nous vivons dans une société¢ hétérosexiste, ou
tout le monde est présumé hétérosexuel jusqu’a preuve du contraire, le corps est présumé
valide, et 1’ensemble des rapports sociaux est €valué¢ selon les critéres naturalisés et
hégémoniques du corps valide : autonomie, déplacement, rapport au corps, etc. La validité,
comme 1’hétérosexualité, est souvent considérée comme une identit¢ implicite, jamais
affirmée.

La question homosexuelle et queer est aussi discutée : plusieurs anthologies ont été
publiées sur la question (Luczak, 1993 ; Brownworth et Raffo, 1999 ; Guter, Kilalacky, 2003)
avec encore une fois une place importante accordée aux récits de vie individuels, interrogeant
le double « handicap ». Il en ressort que les textes et théoricien-ne-s gueer ont peu abordé la
question « handicap ». De nombreux regrets sont exprimés sur 1’absence de réflexion sur la
place des «handis» chez les gays (Butler, 1999) et les lesbiennes (O’Toole, 1992). Les

milieux LGBTI sont jugés peu accueillants pour les personnes en situation de handicap :
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I’inaccessibilité des lieux de fétes et de drague’' ou encore le peu de place accordée a la
question « handi » dans les milieux militants sont mis en avant.

C’est dans ce cadre que s’est développée toute une réflexion sur la crip theory. Théorisée
par McRuer dans son livre Crip Theory: Cultural Signs of Queerness and Disability (2006),
elle vise a critiquer la normalisation du corps valide « afin de questionner 1’ordre des choses,
et voir et comprendre comment et pourquoi cela a été construit et naturalisé ; comment cela a
¢té intégré dans un ensemble de relations économiques, sociales et culturelles ; et comment
cela peut changer » (McRuer, 2006, p.2°%). Les chercheurs s appuient pour cela sur la tradition
critique des études queer. Au méme titre que queer, cripple est un terme ancien et péjoratif
pour désigner les personnes ayant une incapacité d’un ou plusieurs membres. Si le terme a été
de moins en moins utilisé en anglais au cours du XX° siécle dans son sens premier, jugé trop
stigmatisant, il a été€ repris par les activistes afin de retourner le stigmate (Goffman, 1975) et,
notamment, pour mettre en avant une crip culture et organiser des crip prides.

Plusieurs auteurs vont alors insister sur le potentiel subversif du handicap sur les normes
de la sexualité. On pourrait dire en paraphrasant ce qu’écrivait Foucault (1981) a propos de
I’homosexualité que le handicap est «une occasion historique de rouvrir des virtualités
relationnelles et affectives (...), les lignes diagonales qu’il peut tracer dans le tissu social
permettent de faire apparaitre ces virtualités ».

Les normes sexuelles contemporaines décrivent le rapport sexuel ordinaire comme effectué
dans une relation monogame entre deux adultes valides de genres opposés qui pratiquent leur
sexualité en privé (Rubin 1984), principalement de fagon génitale, avec comme objectif la
reproduction. Le handicap peut alors modifier certaines modalités de la relation sexuelle
«ordinaire ». Shakespeare (2000) montre que, pour les personnes handicapées physiques
interrogées, les notions d’homme et de femme, d’hétérosexuel ou de gay peuvent ne pas
s’appliquer avec facilité : comme 1’affirme 1’'un des ses interviewés, «je me vois en tant
qu’homme handicapé, pas en tant qu’homme hétérosexuel » (Shakespeare 2000, 163). Cette

position sur le coOté, liminale, diraient les théoriciens du handicap (Blanc, 2010 ;

1 Cette question a été abordée en Belgique dans un mémoire de psychologie (Goblet, 2011) ; les associations
de lutte contre le sida ont aussi mené des actions sur les préjugés liés a I’apparence (par exemple 1’association
Aides). Comme je 1’ai montré dans un article (Brasseur, a paraitre), les sites de rencontres généralistes
continuent a accorder peu de place au handicap (il ne fait que rarement partie des critéres d’identification). On
peut noter I’initiative du site Squirt.com (un site de géolocalisation des lieux de drague gays), qui précise si le
lieu est accessible aux personnes en situation de handicap. Ces informations sont peu indiquées en France (plutot
au Canada et aux Etats-Unis).

2 ¢ Question the order of things, considering how and why it is constructed and naturalized; how it is
embedded in complex economic, social and cultural relations, and how it might me changed. »
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Calvez, 1994), c’est-a-dire ni vraiment en dehors ni vraiment dedans, permet de jouer avec la
marge, et éventuellement de se détacher plus facilement des stéréotypes li€s a son sexe.
«Dans leur facon d’agir, dans leur fagon de faire I’amour, dans leur facon de s’habiller, ils
[les handicapés] se sentent libres de jouer avec les roles, les images et les facons de vivre »
(Shakespeare, Gillespie, Davies, 1996, 65). Cependant, certains veillent a ce que la question
du handicap et de la sexualité ne soit pas trop politisée par les marges : comme le rappelle
Shildrick (2007), certaines minorités sont dans une opposition politique aux normes sexuelles
et amoureuses, revendiquant une sexualité alternative, d’autres, comme une partie des
personnes en situation de handicap, ne peuvent pas se conformer a ces normes d’un point de
vue pratique. Avoir des expériences génitales, formuler verbalement des désirs ou arriver par
exemple a se positionner correctement pour pénétrer ou étre pénétré ne sont pas a la portée de
tous. La difficulté pratique a des effets sur les normes revendiquées.

La position peut apparaitre comme trop naive sur certains plans : la sociologie du handicap
a déja montré par exemple dans le cas de son application au sport, ou a la maternité, a quel
point se trouver dans une position de stigmatis¢ peut au contraire amener ’individu a
suinvestir les « normes dominantes » pour se montrer intégré ; par exemple, Anne Marcellini
(2005) a montré que la gestion du stigmate chez la personne en fauteuil roulant pouvait se
dérouler selon trois formes : la marginalit¢ (un repli sur soi), la normalité (faire comme
avant), ’exceptionnalité (un surinvestissement des normes, avec une volonté de faire mieux
que tout le monde).

Autre réflexion importante dans le champ des disability studies : la place du « handicap »
dans les mouvements militants, et notamment féministes. « Nous avons besoin d’une théorie
féministe du handicap », affirmait Susan Wendell (1989) dés 1989. Dans un article mélange
d’autobiographie et d’analyse théorique, elle observe que le handicap partage de nombreux
points communs avec 1I’oppression des femmes, et notamment les injonctions corporelles tres
fortes. Cependant, le handicap est difficilement considéré comme une question centrale des
luttes et théories féministes. Réciproquement, les questions « féministes» au sein des
mouvements contemporains du handicap sont peu discutées. Comme le résume Margaret
Lloyd (2001), «les femmes handicapées ont été prises entre, d’un coté, une analyse et un
mouvement dans lequel elles étaient invisibilisées en tant que femmes, et d’un autre c6té un

mouvement dans lequel leur handicap a été ignoré ou subsumé» (p. 716). Rosemarie

53 « Thus disabled women have been caught between, on the one hand, an analysis and movement in which
they have been invisible as women, and one in which their disability has been ignored or subsumed, on the
other ».
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Garland-Thomson (2006) déplore le manque de connaissance des théories féministes de la
part des scientifiques des disability studies, tout en reconnaissant que les ¢tudes féministes ne
voient pas dans le handicap une identité mobilisable comme peuvent 1’étre 1’age, la race ou la
classe. Elle appelle alors de ses souhaits 1’intégration de 1’ability/disability system dans les
analyses féministes et la constitution d’une feminist disability studies. Finalement, les
questionnements entre sexe biologique et genre social pourraient croiser les questionnements
autour d’une déficience naturelle et d’un handicap social. Le handicap « comme le genre (...)
est construit socialement a partir de la réalité biologique » (Wendell, 1989, p. 194, traduit par
Masson, 2013, p. 113).

La nécessaire prise en compte du handicap comme discrimination supplémentaire a été
théorisée notamment par Asch et Fine (1981): s’il est incontestable que les femmes et
hommes handicapés ne partagent pas les mémes chances de vie, on peut faire le méme constat
entre les femmes valides et celles en situation de handicap. Les femmes handicapées, a la
différence des hommes handicapés et des femmes valides, expérimentent ce qu’Asch et Fine
appellent une rolelessness experience (p. 239), ou ’absence de rdles sociaux valorisés ou
institutionnalisés. Les femmes handicapées sont confrontées au sexisme comme toutes les
femmes mais, a la différence des femmes valides, elles sont privées des droits et des

potentialités de vie auxquels ont acces les femmes valides :

«Il est treés difficile de rejeter un role que vous n’avez jamais eu. Il y a une grande
différence entre un mari handicapé et une conjointe handicapée. Un mari handicapé a
besoin d’une femme pour s’occuper de lui, mais une femme handicapée n’est pas vue

R . . . , 4
par la société comme pouvant s’occuper d’un mari qui n’est pas handicapé »** (Hanna,
Rogovsky, 1991, p. 56).

Wendell (1996) montre que les approches féministes contemporaines sont traversées par le
capacitisme — a savoir des pratiques et un environnement qui favorisent les modes de penser
et de faire des valides. Ainsi, il est difficile pour les femmes en situation de handicap d’étre
pleinement associées aux autres modeles alternatifs, par exemple celui de la femme
indépendante qui travaille a sa carriere et s’occupe de ses enfants, puisque ce modele
nécessite d’étre valide ou d’avoir assez d’énergie pour le faire ou d’organiser un systéme

d’assistance humaine et technique. C’est ce que Margaret Lloyd (2001) appelle aussi la no

win situation : un mod¢le alternatif est souhaitable mais, s’il est créé par les valides, il risque

Mt may be difficult to reject a role which you have never had. There is a big difference between a

disabled husband and a disabled wife. A disabled husband needs a wife to nurture him, but a disabled wife is not
seen by society as capable of nurturing a husband who is not disabled. »
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d’étre inaccessible aux femmes handicapées.

D’autres chercheuses des pays du Sud montrent que la volonté des féministes valides de se
battre contre les rdles attribués traditionnellement aux femmes (comme celui de mere ou de
femme au foyer) fait que certaines femmes en situation de handicap doivent non seulement se
battre contre les hommes sur le marché de I’emploi, mais aussi contre les femmes valides qui
ont un avantage sur elles. Ainsi, en Inde, les femmes handicapées sont considérées comme
non mariables (car handicapées), et non conformes aux rdles dits «traditionnels» : la
maternité ou le travail domestique de santé¢ (Cresson, 1995). Pour Anita Ghai (2001), les
féministes indiennes, en analysant 1’oppression des femmes a partir de leur opposition aux
roles traditionnels de femmes et de meres, ignorent I’oppression des femmes handicapées.

Enfin, les disability studies ont contribué a un débat important au sein des féminismes : le
débat autour du care. Des chercheurs et chercheuses travaillant sur le handicap reprochent
ainsi a une partie des théoriciennes du care (généralement non handicapées) de rendre
invisibles les expériences des personnes en situation de handicap. Les théories du care ne
prendraient pas assez en compte les situations de dépendance extréme et notamment celles
des personnes qui ont peu d’autonomie. Certain.e.s auteur.e.s (Finkelstein, 1998;
Shakespeare, 2000) vont jusqu’a considérer le care comme une théorie de la domination des
personnes en situation de handicap. Comme le résument Myriam Winance, Aurélie
Damamme et Emmanuelle Fillion dans I’introduction de deux numéros de la revue Alter

autour de « Care et handicap » (2015) :

« Afin de mettre ’accent sur la volonté de contrdle et d’autonomie des personnes
handicapées dans leur vie quotidienne, ces auteurs ont défendu la mise en ceuvre d’une
relation formalisée et fonctionnelle d’aide, de nature contractuelle, excluant toute
dimension émotionnelle. A I’idée de care, ils ont opposé des termes tels que help,
support ou personal assistance. »

Jenny Morris, Tom Shakespeare et d’autres ont rejeté le concept de care, affirmant qu’il
donnait a voir les personnes en situation de handicap comme des étres passifs et dépendants,
matériellement et affectivement, ce qui ne favorise pas un possible empowerment. Ces
auteur.e.s insistent sur I’importance de laisser les personnes en situation de handicap décider
ce qui est bon pour elles, ce que traduit le slogan « Nothing about us without us». Ces
positionnements, parfois trés tranchés quant au concept de care, ont depuis été nuancés et
discutés, notamment dans les écrits d’Eva Kittay (1999), dans lesquels elle interroge la
différence entre dépendance, asymétrie et domination (voir aussi [Hughes et al. 2005]).

Les plus récents apports de la sociologie et des sciences sociales sur la question du
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handicap et de la sexualité sont le fait de deux livres. Le premier est celui de Kulick et
Rydstrom (2015), qui fait une comparaison sur les facons différentes de gérer la question
« handicap et sexualité¢ » dans deux pays réputés progressifs, la Suede et le Danemark ; le
second, de Perlin et Lynch (2016), se focalise sur la situation des personnes déficientes

mentales dans le contexte américain (voir chapitre 5).

3. Un objet mal connu en France

La question « handicap et sexualité » reste assez peu ¢€tudiée en France. On sait que les
liens entre féminisme et handicap n’ont ét¢ que peu discutés. Dominique Masson (2013)
regrette le peu d’intérét porté par les théoriciennes et chercheuses féministes francophones au

sujet des femmes en situation de handicap.

En ce qui concerne spécifiquement la question « handicap et sexualité», celle-ci est
systématiquement associée au tabou en France, alors méme qu’il y a une importante
production discursive autour du théme a partir des années 1980. Un rapide tour de la presse
généraliste montre a quel point le terme « tabou » est employé facilement par les journalistes
(«Une formation pour briser le tabou sur la sexualit¢ des handicapés» ; « Handicap et
sexualité, la fin des tabous », « La sexualité des femmes handicapées, le grand tabou » >°). On
retrouve cette méme formulation dans les documentaires (« Sexe et handicap, le dernier
tabou »°°), dans les publications des professionnels (« La sexualité des personnes (...) vivant
avec un handicap est encore aujourd’hui un sujet tabou dans notre société»°') ou encore sur
les sites institutionnels (« Atténuer le tabou qui pese sur la sexualité et la parentalit¢ des
personnes handicapées »”*). Les exemples sont nombreux et, sur les terrains étudiés, « le
tabou » revient comme une quasi-rengaine, méme chez des personnes qui en parlent depuis

plus de trente ans.

A la fin des années 1970, la journaliste Claude Sarraute déclarait dans Le monde, a propos
d’un documentaire des Dossiers de [’écran sur un établissement accueillant des infirmes, que

la sexualité des « handicapés moteurs, des débiles profonds » était un sujet tabou :

33 20 Minutes, 2 octobre 2015 ; La dépéche, 23 avril 2015, Metro, 25 octobre 2013.
56 Marie-Pierre Raimbault, « Sexe et handicap, le dernier tabou », In vivo, France 5, 5 octobre 2014.

37 Quatriéme de couverture de Philippe Pitaud (dir.), Sexualité, handicaps et vieillissement, Toulouse, Erés,
2011.

o8 Rubrique « Vie familiale et compensation du handicap » sur le site du Conseil national consultatif des
personnes handicapées. URL : http://cnhandicap.org/Instances/Vie/Intimite/Default.aspx. Consulté¢ le 26 aoft
2016.
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« Les institutions qui leur sont ouvertes sont rarement mixtes. La société, expliquait
une responsable, ne comprendrait pas qu’on les autorise a... elle cherchait ses mots,
visiblement embarrassée. Attendons, on y viendra. Dans les pays scandinaves, on y est
déja. »”

Cela ferait presque quarante ans que la France produit des discours pour dire que ne 1’on
ne parle pas de ce sujet, alors méme que nos voisins européens seraient en avance. Les choses
ne sont pas si simples, et ont en apparence peu changé : le terme « tabou » est toujours autant
utilisé, et la comparaison avec nos voisins suppos€ément plus en avance sur les questions
sociales est toujours de rigueur, méme si les conclusions ne sont pas toujours conformes a
I’état du droit. Cependant, le discours autour du tabou reléve aujourd’hui d’une autre
dimension : on a toujours beaucoup parlé de la sexualité des personnes handicapées, mais le
plus souvent dans des cercles «autorisés». L'une des grandes métamorphoses de ces
dernieres années résiderait dans la possibilité d’une appréhension positive de la sexualité des
personnes handicapées (et non pas son interdiction ou son « déconseil ») et a la publicisation
du débat. Cette métamorphose induit des discussions qui doivent se faire aux yeux de tou.te.s,
et notamment devant les personnes concernées, qui demandent et revendiquent une expertise

sur ces questions (on le développera davantage dans le chapitre 4).

Les sciences sociales francaises sont les parents pauvres de I’expertise autour de la
question, a quelques exceptions pres. Un simple regard sur les quelques dictionnaires et
encyclopédies de sciences sociales francaises sur le handicap, d’un c6té, et sur la sexualité et
le genre, de I’autre, permet de se rendre compte du peu d’intersection entre les deux
questions. L’un des premiers précis sur le handicap, Sociologie du handicap, a été publié en
2012, par le sociologue Alain Blanc. Ce livre n’aborde pas la question de la sexualité, du
moins dans sa premicre édition. En 2015, le livre est republié, et évoque brieévement la
sexualité : un seul paragraphe y est consacré et il ne cite aucun ouvrage en sciences sociales
(seul est cit¢ un livre de Marcel Nuss, et le paragraphe se concentre uniquement sur la

question de I’assistance sexuelle).

Charles Gardou, dans son livre Fragments sur le handicap et la vulnérabilité, écrit
quelques pages sur la question « handicap et sexualité », s’appuyant essentiellement sur des
écrits de psychologues, sexologues et médecins (a I’exception des écrits d’Alain Giami et de
Nicole Diederich). C’est seulement en 2014, avec la publication du livre d’Isabelle Ville,

Jean-Francois Ravaud et Emmanuelle Fillion, Introduction a la sociologie du handicap —

59 Claude Sarraute, « Des enfants différents », Le monde, 19 février 1977, en ligne.
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\

histoire, politiques et expérience, que commence a émerger une veéritable réflexion
sociologique et le début d’un état des savoirs : plus d’une trentaine de pages autour de la
question « Familles, sexualités, procréation», avec des textes issus majoritairement des
sciences sociales, et la plupart anglo-saxons. Le constat est assez similaire pour les sciences
sociales du genre et de la sexualité : on ne trouve pas de mention du handicap dans les
ouvrages de synthése sur la sociologie de la sexualité (Bozon, 2013 ; Jaspard, 2005) ni dans la
grande enquéte sur le comportement sexuel des Francais (Bajos et al. 2008). Il faut attendre
2014, et la parution du Dictionnaire des sexualités (Mossuz-Lavau, 2014), pour voir une
notice consacrée a la question de la sexualité, écrite par une travailleuse sociale, et se
focalisant essentiellement sur I’assistance sexuelle. Seule la tres récente Encyclopédie critique

du genre ((Rennes, 2017)) comporte une notice sur le handicap (Brasseur, 2016).

La plupart des écrits francais en sciences sociales sur la question « handicap et sexualité »
sont publiés dans des actes de colloques ou livres collectifs. Ces textes (€crits par Alain
Giami, Pierre Dufour, Jennifer Fournier, Lucie Nayak ou Eve Gardien) sont mélangés a ceux
des acteurs de terrain, mais aussi a des psychologues, des juristes ou des philosophes (voir par

exemple Giami, Py, Toniolio [2013])

La sociologie frangaise n’a pas rien produit : les deux écrits les plus cités et importants
sont ceux du psychosociologue Alain Giami et de la sociologue Nicole Diederich. On peut
dire que le premier écrit sociologique sur la question de la sexualité des personnes en situation
de handicap est porté par la sociologue Nicole Diederich, chercheuse au CEMS et a I’Iris. Elle
a publié¢ avec Dominique Velche (Velche et Diederich, 1979) un article intitulé Vers une
sexualité autonome des handicapés mentaux : de l’'intolérance a la permissivité. Trois
grandes questions ont structuré son travail : les représentations de la sexualité des personnes
handicapées mentales, la stérilisation et le sida. Nicole Diederich est reconnue par tou.te.s
comme un précurseur — tant dans sa méthodologie (des entretiens avec des personnes
déficientes mentales) que dans son engagement (on évoque souvent le fait que N. Diederich a
accompagné au tribunal un couple de personnes déficientes mentales)® . D’une facon

générale, Diederich montre que «le sort d’une femme “handicapée mentale” n’est pas

A ce sujet, voir le documentaire Maternité interdite (2002), de Diane Maroger, racontant 1’histoire d’un
couple de deux personnes handicapées physiques infirmes moteurs cérébrales (IMC), Nathalie et Bernard, qui
souhaitent retrouver leur liberté face aux institutions et aux parents qui ont un droit de tutelle sur eux. Nathalie
s’est fait stériliser sur demande de sa mere. Nicole Diederich apparait dans le film. Pour un retour sur la fagcon
dont Nicole Diederich considérait son mode d’intervention sociologique, voir I’hommage rendu par Robert
Castel (1998) dans la lettre du CEMS. Voir aussi le numéro spécial consacré par la revue Alter (vol. 4, n° 4,
2010) a la chercheuse (avec des textes d’Alain Giami, Monique de Saint-Martin, Marcel Nuss...).
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identique a celui d’un homme » : « On constate les mémes discriminations que pour la
population générale, mais considérablement exacerbées, car une femme handicapée, surtout
lorsque sa famille est inexistante ou défaillante, a trés peu de valeur sociale» (Diederich

2006, 89).

Autre texte important, et plus connu (notamment chez les travailleurs sociaux et
professionnels du handicap), L’ange et la béte, d’Alain Giami, Chantal Lavigne et Humbert
Laval (1983). Ce livre décrit les représentations de la sexualité¢ chez les parents et les
éducateurs spécialisés d’une institution accueillant des « déficients mentaux ». Cette étude fait
suite a un rapport au Conseil de I’Europe (Giami, 1982), dans lequel le chercheur dénongait
déja D’acharnement thérapeutique, suivant 1’injonction de 1’époque selon laquelle «la
réadaptation sociale est d’autant meilleure que la vie sexuelle est normale »®'. Le parti pris de

cette analyse n’est pas de partir du vécu des personnes concernées :

«Au lieu de travailler directement avec des personnes handicapées mentales —
univers que je ne connaissais pas du tout a I’époque — j’avais préféré reprendre les
hypothéses de 1’Ecole de Francfort sur I’antisémitisme : ne pas chercher & comprendre
I’antisémitisme a partir des caractéristiques des Juifs, mais a partir des caractéristiques
de ceux qui sont réellement ou potentiellement des antisémites » (Giami 2010, p. 279)

Dans cette étude, les représentations de la sexualité des personnes «handicapées
mentales » oscillaient entre deux extrémes : I’ange asexué qu’évoquent les parents des enfants
handicapés ou la béte qui ne peut controler sa sexualité que dépeignent les éducateurs
spécialisés.

A la fin des années 1990, un numéro spécial de la revue Handicap, revue de sciences
humaines et sociales est consacré a la question de la sexualité (voir sommaire reproduit en
figure n° 2.1). Cette réunion d’articles dirigée par Alain Giami est originale — y est traduit un
des textes et auteurs essentiels des disability studies, Tom Shakespeare (on ne compte aucune
autre traduction de ses textes®”) —, mais cette tentative est unique, en ce sens ol aucun autre

numéro de revue académique en sciences sociales n’a €té consacré a cette question avant

o1 Cite par Claude Revault d’Allonnes dans la préface de L ange et la béte.

62 Une interview de Tom Shakespeare est prévue dans un numéro a venir de la revue Genre, sexualité et
societe, dirigée par Lucie Nayak et moi-méme. La plupart des revues de travailleurs sociaux ont dirigé des
numéros autour du théme « handicap et sexualité ». Parmi lesquels Le sociographe (« Sexualités inavouables,
sexe, handicaps et travail social », 2008, n° 3 ; « Amour et dépendances. Attachements, handicaps et travail
social », n° 47, 2014) ou la revue Vie sociale et traitements (« Sexualité, quand ’institution s’en-méle », 2014,
n° 123, dans lequel je coécrit un article avec Pauline Detuncq (2014)). Les sociologues y ont assez peu la parole
et sont le plus souvent relégués a donner une parole « sociale » sur la sexualité, aux cotés d’approches cliniques,
pratiques ou psychologiques.
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2016%. 1l est aussi annonciateur des tendances actuelles parmi les experts de la question
«handicap et sexualité », ou le droit et la psychologie prennent une part importante, aux
dépens d’approches médicales et cliniques, qui ont été¢ pendant longtemps les seules a dire la

sexualité des handicapés.

Figure n° 2.1 : Sommaire du n° 83 de la revue Handicap — juillet-septembre 1999

SEXUALITE ET INSTITUTION

Numéro coordonné par Alain Giami (Inserm U 292)

Les organisations institutionnelles de la sexualité — Alain Giami.

Le mariage des impuissants — Marcela lacub.

Quand les garcons victimisés sexuellement deviennent des peres incestueux :
connaissances et controverses — Marie-Pierre Milcent.

La promotion de la qualité¢ de vie sexuelle des personnes handicapées mentales
vivant en institution : un cadre de référence pour un projet éducatif — André Dupras.

Sexualités incarcérées — Dominique Lhuilier.

«Je n’ai jamais vu ¢a dans le Kama Sutra» : histoires sexuelles de personnes

handicapées — Tom Shakespeare.

Il faut attendre les années 2000 pour voir de nouveaux travaux émerger sur le théme, et
notamment élargir les études au handicap dit physique ou moteur : on compte quelques études
quantitatives sur la question (Banens et al. 2007; Giami et De Colomby 2008; Mordier 2013;
Roussel et Sanchez 2003) basées sur des exploitations secondaires® de grandes enquétes sur
le handicap (comme I’enquéte « Handicap-incapacité-dépendance » [HID] de I’Insee). Parmi
les résultats les plus marquants, Giami et Colomby ont montré que le fait d’étre en situation
de handicap et de vivre en institution diminue drastiquement les possibilités d’avoir des
relations sociosexuelles. Pour les personnes vivant a domicile, on ne constate aucune

spécificité des handicapés (dits physiques) dans leur sexualité par rapport aux valides, si ce

63 En septembre 2016, la revue Sexologies publie un numéro autour de « Sexualité et institution », dont
plusieurs articles sont écrits par des sociologues (Alain Giami, Maks Banens, Lucie Nayak et moi-méme
[Brasseur 2016a]).

%% Dans I’enquéte « Handicap-incapacité-dépendance » (HID), il n’y a pas de questions précises sur la
sexualité des interviewés. Giami et Colomby (2008) ont procédé a un codage a posteriori et utilisé la notion de
« relations socio-sexuelles » basée sur le fait de déclarer avoir eu un enfant ou étre en couple. La derniére grande
enquéte « Contexte de la sexualité en France » ne permet pas de savoir si I’enquété est en situation de handicap
(on connait seulement son état de santé général, si la personne a une maladie chronique ou si elle atteinte de
problémes cardiaques, de dos ou de dépression ) (Beltzer et Laporte, 2008). D’autres enquétes ont porté sur les
corps différents et leur impact sur la sexualité (par exemple sur 1’obésité [Bajos et al. 2010].
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n’est que I’on remarque davantage de relations sexuelles quand la personne posséde une aide
matérielle sans aide humaine.

Des travaux de jeunes chercheur.euse.s, des theéses récemment soutenues ou en cours,
réactivent les recherches autour d’approches plus qualitatives. Parmi ceux-ci, on compte
Detuncq (2014) (une approche sociopolitique de 1’assistance sexuelle) ; Dufour (2013) (une
approche par la masculinité) ; Fournier (2010) (une approche par les institutions) ; Nayak,
(2013) (une approche par le handicap mental en Suisse, mais aussi de 1’assistance sexuelle) ;
Giulia Garofalo Geymonat (2016) (une observation participante sur I’assistance sexuelle en
Suisse) ; Berthou (2012) (une approche par le couple en institution) ; Grusson (2012) (une
approche par la parentalit¢ des femmes étiquetées handicapées mentales) ; Mouget (2016)
(une approche par la masculinit¢ des 1€sés médullaires) ; Chaulet et Roux (2017)
(ethnobiographie d’une relation avec une personne en situation de handicap) ; Fournier (2016)
(une approche par les institutions).

Cette mise a jour des connaissances sociologiques sur le handicap correspond a
I’introduction progressive des disability studies dans les sciences sociales frangaises comme
cadre d’analyse presque hégémonique pour étudier le handicap en sociologie® : les apports
présentés ci-dessus des sexuality studies viennent alors compléter le cadre théorique de ces
jeunes chercheur.euse.s, en méme temps que les études sur le genre et la sexualité se
développent a I’université, et font désormais partie des enseignements dans le cursus de
sociologie. Cependant, Isabelle Ville et Jean-Frangois Ravaud (2007) notaient que ce
développement est plus récent et plus lent que dans les pays anglo-saxons pour deux raisons :
la permanence de 1’idée du citoyen républicain (sans caractéristiques de sexe, de race, et
encore moins de handicap) ; mais aussi un fonctionnement particulier des études
universitaires par discipline et par theme (ce qui est moins le cas au Royaume-Uni et aux
Etats-Unis). Ce renouvellement pourrait s’expliquer par 1’apparition en doctorat d’une
génération de jeunes chercheurs en situation de handicap (méme si les chiffres sont difficiles a
¢tablir). Le CNRS et quelques universités mettent en place des contrats doctoraux pour les
doctorants en situation de handicap. C’est aussi la forte demande sociale autour de la question
«handicap et sexualité » qui peut expliquer la plus grande l1égitimité de la question. Plusieurs

agences régionales de la santé ont orienté des financements sur ces questions pour des

65 Notamment & I’EHESS, sous I’'impulsion du groupe Handicap(s) et sociétés, dirigé par Isabelle Ville, Jean-
Francois Ravaud, Emmanuelle Fillion et de ses séminaires (Sociohistoire du handicap [dans lequel j’ai
communiqué] ; Ecole et handicap ; Surdités et langues des signes ; Séminaires jeunes chercheurs Handicap(s) et
Sociétés [dont j’ai fait partie entre 2013 et 2015] ; Mobiliser le droit dans le champ de la santé et du handicap
[dans lequel j’ai communiqué]).
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formations notamment ou des journées d’étude. Le conseil général du Doubs a par exemple
financé une theése en sociologie sur la question (Sarah Maurice). Dorénavant, la quasi-totalité
des grands colloques sur le handicap en France ont une session sur la sexualité (c’est le cas

dans les colloques Alter ou les colloques franco-américains sur le handicap).

ll. L’assistance sexuelle comme objet sociologique

1. Une question peu abordée en sociologie

\

Dans I’objet « handicap et sexualité », I’assistance sexuelle a une place a part, et son
analyse est peu développée. Quelques €tudes cliniques ont été publiées sur la pertinence du
recours aux assistants sexuels dans les revues de sexologie. Plus spécifiquement sur la
question de 1’assistance sexuelle, les sociologues ont treés peu pris la parole. Quelques écrits
de sociologues ont été diffusés, relevant davantage du billet d’humeur ou de I’essai (pour
lequel aucun terrain n’a été fait, laissant place a quelques approximations sur les réalités de
I’assistance sexuelle). Dans leur quasi-totalité, il s’agit de prises de position pour ou contre
I’assistance a la sexualité. Quelques-uns se sont déclarés partisans de I’assistance sexuelle,
comme Eric Fassin dans une interview a Libération, & la suite de la diffusion du film The
Sessions, qui propose une analyse sociologique du film, en lien avec les revendications

d’assistance sexuelle :

«On s’expose bien sir a reproduire les normes : 1’hétérosexisme, mais aussi le
sexisme, en naturalisant le désir masculin (un besoin), et en assignant le care sexuel
aux femmes (leur vocation). Mais pas plus que dans toute autre pratique ou
représentation du sexe. En fait, il y a des assistants sexuels hommes; et les
“beénéficiaires” peuvent étre du méme sexe. Le handicap ne réduit pas la personne a sa
condition médicale ; d’autre part, la sexualité¢ n’est pas un simple besoin naturel. Le
sujet politique est donc un sujet sexuel. Il en va de la sexualit¢ comme des autres
libertés et droits (qui n’ont rien d’absolu ou d’inconditionnel) : il s’agit de citoyenneté
sexuelle. »®

Eric Fassin a produit plusieurs communications sur la question’ et signé I’Appel pour

I’assistance sexuelle lancé par le collectif CH(s)OSE, publi¢ dans un numéro spécial de Faire

% Matthieu Ecoiffier, « On sort de la vision binaire opposant I’amour gratuit au sexe vénal », Libération, 7
mars 2013, en ligne. URL : http://next.liberation.fr/sexe/2013/03/07/on-sort-de-la-vision-binaire-opposant-I-
amour-gratuit-au-sexe-venal 887084. Consulté le 28 juillet 2017.
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« Handicap et citoyenneté sexuelle », conférence Ethique et sexualité, association Rénovation, le 6
novembre 2015, Bordeaux : « Handicap et démocratie sexuelle... Liberté, Egalité, Sexualité ? », le 13 décembre
2013, Association de recherche de Castillon et conseil général des Landes, Tarnos.
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face, et repris sous forme de tribune dans Libération®. Dans une émission de France Culture,
intitulée « Quelle sexualité la société permet-elle aux handicapés ?»®, a I’occasion de la
sortie du film The Sessions, le sociologue est interrogé avec Tobie Nathan et Michela
Marzano : « L’avis du Comité¢ d’éthique est révélateur de I’hypocrisie de notre société : il n’y
aurait aucun devoir de la part de la société sinon de faciliter les rencontres entre handicapés.
Or I’Etat s’en méle déja puisqu’il menace de poursuites pour proxénétisme ».

Autre sociologue évoquant 1’assistance sexuelle, Patrick Pharo (directeur de recherche au
CNRS) dans son livre Ethica erotica (2013), une analyse de «sociologie morale
contemporaine » du mariage et de la prostitution. A partir d’une exploitation de ressources
secondaires (autobiographies, films, romans, documentaires), afin d’« éviter I’intrusion de
I’enquéte », il revient sur différentes situations dans lesquelles sexualit¢ et dimension
économique sont convoquées. Il évoque dans une sous-partie d’un chapitre les «utilités du
travail du sexe », le cas de I’« assistance sexuelle aux handicapés » (p. 199). 1l utilise comme
seules sources revendiquées le film pro-assistance sexuelle de Jean-Michel Carré, les rapports
du Comité consultatif national d’éthique et un livre sur les clients de la prostitution d’une
journaliste antiprostitution, Claudine Legardinier. D’aprés Pharo, 1’assistance sexuelle est
institutionnalisée dans de nombreux pays comme les Pays-Bas, le Danemark ou I’ Allemagne.
Le faible nombre de sources utilisées et le manque de mise en perspective des différents
discours aboutissent a des généralisations abusives a partir de quelques rares cas: par
exemple, il affirme que les assistés demanderaient principalement de I’amour et pas tellement
du sexe, uniquement parce que cela est affirmé dans un film. Or les rapports publiés par les
partisans de ’assistance sexuelle semblent dire le contraire (cela sera détaillé au chapitre 5).

D’autres se sont déclarés contre : c’est le cas d’Alain Giami, qui affirme a plusieurs
reprises que I’assistance sexuelle « ne résout pas le probléme de la sexualité en institution »'°.
Parmi les autres critiques de 1’assistance sexuelle, on retrouve le nom de sociologues (Natacha
Chetcuti, Christine Delphy) dans les signataires d’une pétition de 1’association Femmes pour
le dire, femmes pour agir (voir chapitre 4) Lettre ouverte envoyée a la municipalité de Paris,

suite au colloque « Handicap, affectivité et sexualité », s’offusquant de I’absence d’invitation

%% parmi les autres signataires, on compte 1’essayiste Pascal Bruckner, 1’acteur Frangois Cluzet, 1’écrivain
Marie Darrieussecq. Eric Fassin sera aussi présent, avec la sociologue Catherine Deschamps, a une journée
d’étude du collectif CH(s)OSE (8 février 2013).

% France Culture, La grande table, « Quelle sexualité la société permet-elle aux handicapés ? », 12 mars
2013.

" Giami Alain, « L’assistance sexuelle ne résout pas le probléme de la vie en institution », ASH, n° 2729,
21 octobre 2011, pp. 36-37. Voir aussi Giami (2012).
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des associations féministes a ce colloque. Les signataires y revendiquent que « la sexualité
n’est ni un métier ni une marchandise ».
.. . .. . . , 1
Christine Delphy a pris position publiquement contre 1’assistance sexuelle, dans un débat’

avec Pascale Molinier. Cette derniere évoquait la notion de « besoin sexuel » :

«Je pense que, par exemple, dans le débat sur les assistantes sexuelles et les
handicapés, on peut dire rapidement qu’elles répondent a un besoin sexuel non
satisfait, mais c’est évidemment un besoin au sens culturel, et pas un besoin
instinctuel, c’est un désir. La, il y a un vrai probléme de sémantique. »

Pour Christine Delphy, 1’assistance sexuelle est une facon de justifier biologiquement et
politiquement la prostitution :

« Malheureusement, il y a aussi un vrai probléme politique a justifier la prostitution
de cette facon-1a ! D¢ja, penser qu’il y a des gens qui ont des besoins sexuels, je trouve
cela incroyable. » "2

A ma connaissance, il n’y a que Lucie Nayak qui produise un travail original et de terrain
sur 1’assistance sexuelle en Suisse a destination des personnes étiquetées « handicapées
mentales », et elle et se situe plutdt en défaveur de 1’assistance sexuelle :

« En effet, alors qu’ils se présentent volontiers comme des “militants”, voire comme
des révolutionnaires, les assistants sexuels sont utilisés, par les institutions spécialisées,
comme un outil de régulation de la sexualité des résidents. Bien qu’ils le déplorent, c’est
en cas de probleme que I’on fait appel a eux. Il semble ainsi que, davantage encore
qu'un rdle conformiste de promoteurs de la santé sexuelle auprés des personnes
handicapées, les assistants sexuels jouent malgré eux celui d’agents de conservation de
I’ordre établi, protégeant le corps social des débordements que pourrait entrainer la
sexualité¢ des personnes handicapées. L’assistance sexuelle ne permet donc pas de faire
évoluer le statut liminal dans lequel ces dernic¢res sont maintenues. Au contraire, elle en
découle et le perpétue. » (Nayak, 2013, p. 38).

Nicole Diederich a disparu sans avoir écrit sur 1’assistance. Mais ses proches et

commentateurs rappellent que, « jusqu’au bout, elle demeura réticente a I’idée d’une “aide
sexuelle” active, chaque fois que I’on désignait par 1a I’instauration d’une forme spécialisée

de la prostitution» (Moyse, 2010, p. 264). Les autres écrits académiques viennent de

" Débat dirigé par Isabelle Clair et reproduit dans la revue Sociologie, sous le titre « Genre a la francaise ».

cea quoi Pascale Molinier répond : « On doit repérer ce que les gens appellent la sexualité. Eh bien, il y a
des gens qui disent : “On a des besoins sexuels.” C’est ce qui est socialement audible. » Delphy : « Mais ce n’est
parce qu’ils disent avoir des “besoins sexuels” que ces besoins” sont 1égitimes, d’une part ; d’autre part, ces
besoins sont culturels en réalité. On le voit bien puisque le terme de “pulsion” n’est utilisé que pour les hommes
(...). Vous, les gens du care, je ne sais pas trés bien ce que vous voulez, mais je comprends trés bien de quoi
vous parlez ; vous parlez d’ici et maintenant, du bien-étre des gens et de ce qui est nécessaire a leur bien-étre ; je
ne dirais pas a leurs besoins mais a leur bien-étre. Et 1a dedans, il y a des choses qui sont bien pour eux mais pas
bien pour le bien-&tre de tout le monde, le “besoin sexuel” des uns n’est pas bien pour le bien-étre des
“assistantes sexuelles” qui vont étre formées pour répondre a ces “besoins”-1a. »
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chercheurs en philosophie (Campagna [2012], qui est plutdt favorable a 1’assistance) et en
droit (par exemple Bruno Py [2015], qui est plutét en faveur de la mise en place de
I’assistance sexuelle, et que 1’on retrouvera dans les chapitres 5 et 6, ou Thierry [2011] en

défaveur). Les médecins sont absents des débats (cf. chapitre 4).

2.  Un nouveau probléme public

Au moment de I’enquéte (2011-2017), rien n’interdisait le recours a une prostituée par un
client en situation de handicap. L’émergence de la revendication assistance sexuelle se fait
dans le cadre plus global d’une contestation de I’extension de la marchandisation a la
sexualité, au prétexte que la sexualité se serait constituée a I’origine a I’écart des formes
d’échanges et de domination. Cette prise de position est incarnée aux Etats-Unis par Catherine
MacKinnon, connue pour ses écrits anti-pornographie. En France, la philosophe Michela
Marzano, dans son ouvrage Malaise dans la sexualité (2006), défend cette position. Elle y
affirme que, « contrairement au discours qui associe pornographie et liberté, les images X
constituent une contrainte, en imposant un imaginaire normatif et réducteur de la sexualité » .
Auteure de plusieurs textes contre la prostitution et la pornographie, Marzano s’est prononcée
contre D’assistance sexuelle dans une tribune adressée au bulletin de [’association
abolitionniste du Nid, ou une séparation bien nette est effectuée entre « sexualité pour soi» et

« sexualité vénale ».

« Contrairement au travail par exemple qui comporte un droit du travail, donc un
devoir de donner aux gens la possibilité de travailler, la sexualité reléve de la vie
intime. Si on parle de devoir et de droit, on dépersonnalise une rencontre qui est
personnelle. On transforme la sexualité en objet de consommation. Méme s’il y a une
demande, la réponse ne reléve plus du désir mais de 1’obligation. On sort du cadre de
la sexualité. » "

L’assistance sexuelle est considérée par la philosophe (et par d’autres) comme un symbole
de la marchandisation active de la sexualit¢ dans nos sociétés contemporaines. On constate un
registre argumentatif similaire concernant d’autres problémes publics autour du corps, par

exemple dans la gestation pour autrui (Catto, 2013).

73 Présentation du livre sur le site Internet de I’auteur. URL : http://www.editions-jclattes.fr/malaise-dans-la-
sexualite-le-piege-de-la-pornographie-9782709628143, consulté le 15 septembre 2017.

4 o L . L . L .
™ Michela Marzano, Prostitution et société, Numéro 160 / janvier - mars 2008, interviewée par Claudine
Legardinier.
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Les partisans de 1’assistance sexuelle, conscients de ce type de reproche, répondent par la
nécessité de nouveaux droits et de « garde-fous» visant a structurer et a donner de la
légitimité a D’assistance sexuelle. Ce faisant, ils produisent en creux une définition de ce
qu’est et doit étre la sexualité, et reproduisent en partie cette séparation nette entre sexualité
vénale et sexualité en soi. De nombreux travaux de sociologie ont montré que la séparation
entre 1’économie et la sexualité €tait en partie artificielle. Les propos qui affirment cette
séparation ne sont pas fondé€s sur un véritable travail d’enquéte. La sexualité n’a jamais été
exempte de considérations d’ordre économique. C’est ce qu’a montré Viviana Zelizer dans

son analyse sur I’intimité et argent, souvent présentés comme deux mondes hostiles :

« Vénérables et bien ancrées, les dichotomies font obstacle a I’analyse des
intersections entre transactions €économiques et relations personnelles intimes. Tant
que les chercheurs postuleront une division tranchée et catégorique entre un monde de
la rationalité instrumentale et un autre monde de la solidarité affective, ils ne
parviendront pas a décrire, expliquer, prescrire ou intervenir pour des espaces ou liens
intimes et transactions économiques coincident » (Zelizer 2001, p. 62) .

Des chercheur.se.s ont montré que I’affectif, I’économique et le professionnel coexistaient
dans certaines activités (Hochschild, 2003 ; Molinier, 2011). Les métiers du care et du sexe
mobilisent des compétences et des capacités, notamment professionnelles (Lieber, Hertz
Werro et Dahinden, 2010 ; Trachman, 2012). Au-dela de la question du travail, 1’assistance
sexuelle est traversée par les débats sur la prostitution : depuis plusieurs années, les partisans
de l’assistance sexuelle disent qu’elle n’est pas de la prostitution ; ce faisant, ils construisent
une opposition entre la prostitution réduite a la passe et 1’assistance, qui serait profondément
« humaniste » (cf. chapitre 5). La prostitution est définie de fagon trop tranchée par les
partisans de I’assistance sexuelle, alors méme que Paola Tabet, puis d’autres chercheurs par la
suite (Broqua, Deschamps & Kraus, 2014), ont souligné la complexité de cet échange

économico-sexuel :

« Pour moi I’idée d’échange économico-sexuel sert a désigner (...) I’ensemble des
relations sexuelles entre hommes et femmes impliquant une transaction économique.
Transaction dans laquelle ce sont les femmes qui fournissent des services (variables,
mais comprenant une accessibilit¢ sexuelle, un service sexuel) et les hommes qui
donnent, de facon plus ou moins explicite, une compensation (dont la qualité et
I’importance sont variables, cela va du nom au statut social, ou au prestige, aux
cadeaux, a I’argent) en échange de ces services » (Tabet, 2009, en ligne).

L’auteure ajoute : « Que les hommes aient droit aux services sexuels des femmes (qu’ils
les payent directement ou pas, qu’ils soient dans le mariage ou dans les multiples formes de

rapports hors du mariage) est considéré comme une évidence. »
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Ces revendications émergent au sein d’une interrogation plus globale sur les notions de
besoin sexuel, et sur 'importance de la sexualit¢ comme élément de la citoyenneté d’un
individu. Les collectifs partisans d’un statut 1égal pour les assistants sexuels a destination des
personnes en situation de handicap insistent dans leurs discours sur la notion de santé sexuelle
— a savoir 1’idée selon laquelle une vie sexuelle et affective épanouie est une des conditions
pour étre en bonne santé (la santé n’étant plus définie uniquement comme une absence de
maladie, mais comme un état de bien-Etre général). Jusqu’a récemment, la santé sexuelle était
considérée comme faisant partie de la santé reproductive. Depuis 2004, cette notion est
définie comme une entit¢ indépendante (OMS, 2004), englobante. La santé sexuelle et
reproductive est définie comme

« le bien-€tre général, tant physique que mental et social, de la personne humaine,
pour tout ce qui concerne 1’appareil génital, ses fonctions et son fonctionnement, et
non pas seulement I’absence de maladies ou d’infirmités. Cela suppose donc qu’une
personne peut mener une vie sexuelle satisfaisante en toute sécurité, qu’elle est

capable de procréer et libre de le faire aussi souvent ou aussi peu souvent qu’elle le
désire » (OMS, 1994).

Il faut donc agir pour permettre la bonne santé sexuelle des individus. Déja a la fin des
années 1970, les sociologues Pollak et Béjin insistaient sur la difficult¢ que pouvait

représenter pour un individu I’absence de vie sexuelle :

« On n’insiste pas suffisamment sur les bouffées d’angoisse et de culpabilité que

\

provoque, de plus en plus, I’inaptitude a rentabiliser son “capital” sexuel. Ces
phénomeénes évoquent étrangement certaines réactions dépressives courantes lors des
pertes d’emploi (...) Les effets du chomage sexuel tendent a devenir analogues :
méme culpabilit¢ de maintenir en friche des facultés sexuelles vouées, passé
I’adolescence, a une inéluctable “détérioration” progressive » (Béjin et Pollak, 1977,
p. 119).

La question de la possibilité des relations sexuelles est posée régulierement en termes de
«droit a la sexualité », comme dans la définition de 1’Organisation mondiale de la santé. Mais

sous quelle forme doit s’exprimer ce droit ?

Conclusion

Le traitement de la question « handicap et sexualité » en sciences sociales a une certaine
antériorité aux Etats-Unis comme au Royaume-Uni, ou les textes sont nombreux et couvrent
tous les handicaps. En France, cette question n’en est qu’a ses premiers développements.

L’assistance sexuelle est souvent pensée en France comme la question centrale dans le

débat public sur « handicap et sexualité », alors méme que ce sujet apparait comme plutdt
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secondaire hors de France. Dés le départ, 1’assistance sexuelle pose des questions essentielles
débattues par nos disciplines : d’une question posée en termes de service sexuel on serait
pass€ a une approche en termes de « besoin » a la sexualité, voire de « droit » sexuel. Mais
cette activité souléve par ailleurs des questions plus globales, sur les limites de la prise en
charge sanitaire de 1’individu, sur les fronticres de I’intervention des pouvoirs publics par
rapport a I’intime, sur la question du travail du sexe et de la prostitution, ou encore sur la
montée de la demande de droits subjectifs.
Je propose une sociologie a la croisée de trois approches :

* la construction de 1’assistance sexuelle comme probleme public pour parler
comme Gusfield (1981) ;

* une interrogation sur la place contemporaine de I’intime et de la sexualité dans
le droit et le politique ; le politique est souvent convoqué dans ce débat pour
essayer de faire avancer les choses (alors que ce n’est pas le cas dans tous les
pays qui réfléchissent a ces questions); on s’efforcera de réfléchir sur la
politisation de la question sexuelle, et la place des militants et des
universitaires dans la 1égitimation de cette question ;

« enfin, c’est aussi une réflexion sur la place du corps et de I’intime dans le
monde du « travail », avec notamment une réflexion sur « sexualité et travail »,
et le lien intrinséquement fort entre prostitution et assistance sexuelle;
J’essayerai alors d’interroger les processus de professionnalisation et de
légitimation de 1’assistance sexuelle.

Une fois ces outils et apports méthodologiques posés, la seconde partie traitera des
périodes successives, en commengant par la plus ancienne, c’est-a-dire entre les premiers
moments de la politique de compensation des effets du handicap, a la fin du XIX® siécle, et la

célebre loi de 1924.
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Chapitre 3 — Les meétamorphoses de la
question sexuelle

Introduction

Ce chapitre s’intéresse a la construction sociale du modele contemporain de la question
« handicap et sexualité ». Les récents débats autour de la mise en place de I’assistance a la
sexualit¢ en France, qui seront abordés ultérieurement, naissent dans un contexte bien
particulier, que nous tenterons de retracer ici. La volonté n’est pas d’étre exhaustif dans la
facon d’examiner ces quatre-vingts années, mais plutot de dessiner les principales lignes de
rupture dans les manieres d’aborder la question. Quelles sont les grandes idées qui impreégnent
la facon d’envisager la gestion sociale de la sexualité des personnes handicapées de
I’époque ? Quels sont les acteurs qui contribuent a dire ce que doit étre la vie sexuelle et
amoureuse des infirmes ? Et selon quelles justifications ?

Le fil rouge de cette partie sera de retracer le cheminement par lequel politiques du
handicap et politiques de la sexualité se rejoignent.

Ce chapitre suit un découpage temporel, dont les jalons sont justifiés par de grands
changements dans la fagcon d’appréhender les questions « handicap » et « sexualité ». Le
premier temps se focalise sur une période allant du début du XX° siécle (et les premiéres lois
donnant des droits aux infirmes de guerre et aux accidentés du travail) aux années 1930. La
deuxieme partie se focalise sur la période allant des années 1930 aux années 1970, avec
notamment le développement d’une interrogation sur le mariage des infirmes au sein des
milieux catholiques. Puis ce chapitre s‘achéve sur le surgissement de la question sexuelle au
début des années 9170 en raison de I’action de groupes de militants : c’est le cas notamment
de Jean Adnet, militant dont I’originalité des revendications réside dans son ancrage au sein
des milieux catholiques ayant déja largement contribué au cadrage de la question, couplée a
I’esquisse d’une reformulation, en terme de droit a la vie affective, de la sexualité¢ des
personnes en situation de handicap. On abordera aussi dans ce cadre le militantisme non-
catholique autour de la sexualit¢ des handicapés, et son échec a s’affirmer comme légitime, au

moins jusqu’aux années 1980.
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|. Un monde a part (1898-1924)

Dans ce qui suit, je chercherai a définir la sexualité des personnes en situation de handicap
au début du XX° siécle, a un moment ou I’infirme commence a étre devenir un objet de droits
et ou la sexualité se sécularise et devient ’objet d’un savoir scientifique. A partir de ce
moment ou I’infirme noble (celui des accidentés du travail ou de la guerre) commence a
acquérir des droits et ou I'idée de la sexualité est valorisée (voire stigmatisée en cas
d’absence), on va interroger la place de sa sexualité, cette derniére ayant pendant longtemps
été considérée comme impossible ou non souhaitable. Cependant, « impossible » ne signifie
pas que cette sexualité ait ¢té¢ inexistante : elle est présente notamment dans la littérature
populaire ou dans les traités de médecine, des ouvrages qui signalent bien la fagon dont on
s’est souvent représenté la sexualité des infirmes, c’est-a-dire sous I’angle de la perversion, de
I’amour noble ou de la sexualité récompensée.

Le début du XX° siécle est marqué par une montée en puissance de la figure citoyenne de
I’infirme. L’évolution du droit en la matieére en est une bonne illustration : loi de 1898 sur les
accidents du travail et les maladies professionnelles ; loi de 1916 sur les anciens combattants
et victimes de guerre ; mise en place d’une assurance invalidité en 1924. Par ailleurs, alors
que la sexualité des personnes en situation de handicap est communément per¢ue comme un
sujet tabou, Michel Foucault (1999, p. 155) rappelait dans son cours au Collége de France que
le champ des anormaux, constitué¢ entre autres par les « individus a corriger », était traversé
dés le XIX® siécle par le « probléme de la sexualité ». A ce moment, la sexualité de 1’anormal
physique, d’une partie de ceux que I’on appelait auparavant les monstres (les infirmes de
naissance ou les accidentés de la vie”), va étre investie par un ensemble de discours,
notamment de la part de professionnels nouvellement inscrits dans le champ. Un fort lien va
alors étre établi entre moralité et état physique (Nye, 1984 ; Pick, 1993) : le dégénérescent est
« faible, peut-&tre déformé, il manque d’énergie vitale, et il est soumis aux addictions et aux
perversions '® ». A ce titre, les unions avec des infirmes font peur. La sexualité et la
procréation é€tant intimement li€es, tolérer les mariages, ’amour et la sexualité¢ chez les
personnes possédant un corps différent ne va donc pas aller de soi. C’est un risque a la fois

pour les infirmes, pour leur possible descendance, et pour la société dans son ensemble.

7 Isidore Geoffroy Saint-Hilaire, Histoire générale et particuliere des anomalies de l’organisation chez
I’homme et les animaux ou Traité de tératologie, J.-B. Bailliére, Paris, 1832.

A ““‘degenerate’” —weak, perhaps deformed, deficient in vital energy, prey to addictions and perversions »

(Williams, 2002, p. 245).
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Ce chapitre commence a la fin du XIX® siécle, et plus précisément en 1898, date de la loi
sur les accidentées du travail et les maladies professionnelles. Ce sont les prémices de
nouvelles fagons d’agir avec et sur le handicap tout au long du XX° siécle : a ce moment,
seuls quelques infirmes physiques, ceux que j’appelle les « infirmes nobles », vont bénéficier
d’une assistance.

Au méme moment, la sécularisation progressive de la sexualité, accompagnée de
I’émergence d’un savoir scientifique sur le sexe et la sexualité (Chaperon, 2007 b), va
contribuer a valoriser la sexualité. Or, les infirmes ne vont étre qu’en partie touchés par ce
mouvement de valorisation de la sexualité, et ce alors méme que la sociét¢ commence a les
considérer comme des citoyens presque comme les autres. C’est cette tension qui est discutée
: une intervention politique est demandée par certains, notamment les sélectionnistes, qui
veulent que I’Etat agisse pour protéger la qualité de la population. Dans le méme temps, les
besoins de sexualité¢ des infirmes aux déficiences les plus « nobles » commencent a étre
pensés, avec le développement de formes d’assistance humaine a la sexualité de plus en plus
tolérées.

Les matériaux utilis€és dans cette partie sont exclusivement des archives. Le corpus est
notamment constitu¢ de I’intégralité de la revue Annales d’hygiéne publique et de médecine
légale’’ ; celle-ci publiée entre 1829 et 1922, m’a servi de base pour mon terrain de papier ; il
y est fait mention des dernieres découvertes scientifiques et morales sur des sujets de sociéte,
mais aussi d’un état des savoirs récents scientifiques, médicaux, etc. Il y a aussi une rubrique
bibliographique et des comptes rendus de lecture a partir desquels j’ai pu consulter d’autres
documents discutés et lus a 1’époque : j’ai concentré mon attention sur les écrits ayant trait
aux infirmes, aux maladies de la sexualité, aux prostituées, ainsi qu’aux professionnelles de
santé ou religieuses qui sont en contact avec les infirmes ou les malades. A partir de cette
revue, j’al consulté¢ d’autres sources comme la revue L '’infirmiere frangaise, des traités et
dictionnaires de médecine, des livres de « conseils » sur le couple (comme ceux décrits par
Sylvie Chaperon), des cours et des traités de droits de médecine 1égale. J’ai aussi regardé du
coté des débats qui ont lieu au Sénat et a I’ Assemblée nationale. J’ai men¢ aussi une incursion
du coté de la littérature populaire, et notamment des feuilletons publiés dans les quotidiens

francophones comme Le figaro ou Le soir, ainsi que des romans ; les figures de I’infirme

77 Disponibles sur le site Medic@ (URL : http://www.bium.univ-paris5.fr/histmed/medica/periodiques.htm)
de la BIU santé.
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(notamment les femmes) y sont nombreuses et disent quelque chose sur la fagon dont on
envisage les figures de I’infirme sur le marché matrimonial et sexuel.

Ce corpus est issu des sites Internet Medic@, de Gallica (le site d’archives numériques de
la BNF), du catalogue physique de la Bibliothéque nationale de France, du site Archives.org,
de Google Books, du site de I’ Assemblée nationale et du Sénat, ainsi que de quelques livres et
monographies des bibliotheques municipales de Lille et de Montréal, ou achetés d’occasion.
Enfin, une petite partie des archives du corpus provient de ressources secondaires (déja

dépouillées par d’autres chercheurs). Dans ces quelques rares cas, cela sera précisé.

1. Les nobles et les ignobles

L’industrialisation et la Premiere Guerre mondiale vont contribuer a transformer 1’infirme
en un citoyen a part entiere ayant vocation a participer pleinement a la vie sociale. Des la fin
du XIX® siécle, I’idée de solidarité et la naissance du courant « solidariste’® » sous-tendent
cette exigence (Bec 1998). La dette sociale a 1’égard des plus fragiles, dont Léon Bourgeois
souligne I’importance en 1896 (Blais, 2007), devient un impératif catégorique lorsqu’il s’agit
de prendre en charge les blessés et mutilés de la Grande Guerre.

La grande loi de 1898 sur les accidents du travail est assurément la premiere illustration de
cette transformation. Tandis que les infirmes dont la déficience était liée a leur participation
aux activités économiques devaient jusqu’alors prouver la faute de leur employeur pour
recevoir une compensation financiére ", ils bénéficient désormais d’une assurance qui
reconnait implicitement la responsabilité portée par les patrons (Ewald, 1986). C’est non
seulement une nouvelle donne juridique, qui substitue le mécanisme du risque au principe de
la faute, mais encore une « nouvelle donne sociale ». Celle-ci « va s’adosser, d’une part, a un
recours nécessaire a I’Etat, devenu ‘‘providence”’, quelles que soient les formes de ses
institutions providentielles, et, d’autre part, a une normalisation fondée sur une définition
d’esprit et de type statistique et probabiliste ». Et dans ce cadre, précise Stiker, « la norme n’y
est plus un idéal mais 1’expression d’une moyenne qui n’indique ni un maximum ni un

minimum mais se réfere a un type social » (Stiker 1996, p.312). L’idée émerge, en effet, selon

78 Léon Bourgeois, Solidarité, Colin, 1896.

7 Les articles 1382 et 1383 du Code civil du 21 mars précisent : « Tout fait quelconque de I’homme qui
cause un dommage a autrui oblige celui par la faute duquel il est arrivé a le réparer. » (...) « Chacun est
responsable du dommage qu’il a causé non seulement par son fait, mais encore par sa négligence ou son
imprudence. » et I’article 1384 : « On est responsable du dommage que 1’on cause par son propre fait, mais
encore de celui qui est causé par le fait des personnes dont on doit répondre et des choses qu’on a sous sa garde.
»
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laquelle les infirmes, et en particulier les victimes d’un accident du travail, peuvent espérer
vivre comme des individus ordinaires. Ils bénéficient pour ce faire de mesures tendant a
assurer 1’¢galité¢ des chances et font 1’objet de dispositifs de correction, d’adaptation et de
réadaptation. L’atteste, par exemple, I’essor des sciences liées a la rééducation des corps
différents, comme I’orthopédie (Vigarello, 2001).

Autre illustration qui donne a voir cette transformation de 1’infirme en un citoyen : le cas
des soldats revenus du front diminués. Selon la formule lapidaire de Stiker : « La guerre a 6t¢,
il va falloir rendre » (Stiker, 1982, p. 128). Dés 1920, d’ailleurs, le tout un ministere des
ministere des Pensions, Primes et Allocations de guerre instaure une batterie de mesures
facilitant le retour a la « vie normale » des soldats blessés. Ceux-ci disposent non seulement
de compensations financieres, mais encore d’emplois réservés — d’autant plus nombreux que
la main-d’ceuvre fait défaut. C’est ce que souligne Isabelle Ville : « La réadaptation comme
nouvelle forme d’intervention sociale nait du contexte particulier d’une économie de guerre
pour laquelle toutes les forces de la nation sont mobilisées, assorti de sentiments moraux de
responsabilité, voire de culpabilité, des dommages infligés » (Ville, 2007, p. 29).

Les infirmes sortent peu a peu de leur situation d’anormalité. Les causes de leurs
infirmités, longtemps attribuées a des raisons mystiques ou de monstruosité, se normalisent
elles aussi. Ce changement des savoirs et de la sensibilité envers les personnes physiquement
différentes est concomitant du développement législatif du droit pour certains infirmes de
bénéficier de I’assistance publique. Cependant, on remarquera que, dans la premicre période,
il ne s’agit pas de tous les infirmes : les infirmes que 1’on appellerait congénitaux aujourd’hui
et ceux dont la déficience n’est pas liée a I’industrialisation ni a la guerre vont étre peu
concernés par ce mouvement d’acces aux droits. Ces derniers se retrouvent le plus souvent a
la charge des solidarités familiales quand la famille est aisée, ou, pour les plus pauvres, pris
en charge par la solidarité nationale et les ceuvres philanthropiques locales, au méme titre que
tous les autres pauvres « méritants », c'est-a-dire n’étant pas en mesure de travailler (Geremek

1987; De Swaan 1995) (Geremek 1987 ; De Swaan 1995).

Si la déficience physique est d’origine « collective », la compassion s’organise, au-dela
méme des politiques d’assistance classiques aux infirmes. Si elle est d’origine
« individuelle », cela va dépendre du handicap. Certains handicaps (comme la surdité¢) vont
étre réputés assez rapidement « éducables ». Pour d’autres, et notamment les handicaps

physiques lourds, la responsabilité et la faute des géniteurs est jugée trop considérable ; cela
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ne veut pas dire que rien ne va étre fait pour ces individus, mais on va douter de leur
citoyenneté.

Ceux que nous allons appeler les « infirmes nobles » (liés a la noblesse de leur déficience
causée par la guerre ou I’industrialisation) vont étre représentés dans la littérature, et
notamment la littérature populaire publiée sous la forme de feuilletons quotidiens dans la
presse nationale et locale.

Pourquoi séparer infirme riche et infirme pauvre ? Les mémes possibilités de vie (y compris
amoureuses et sexuelles) ne sont pas offertes aux uns et aux autres. Pour expliquer la
différence, partons du livre Les dmes en peine' publié en 1889 par Hugues Le Roux™. Il

constitue un bon résumé du climat des idées de I’époque.

L’action se déroule a la fin du XIX® siécle, dans une famille francaise aisée sur le déclin.
Guy de Mauclerd, 52 ans, rend visite & son médecin. Epicurien assumé, il aime a profiter des
plaisirs de la vie. Entre deux conseils lui proposant de ralentir quelque peu son rythme de vie,
le professionnel de santé prend des nouvelles de son fils infirme, Henry. Le pere pose alors la

question suivante :

« Comment se peut-il (...) qu’'un homme de ma carrure ait eu un enfant aussi
infirme, et cela a vingt-six ans, répond le pere. Je sais que bien que j’avais fait un peu
la féte, mais pas plus que les autres ! Si ¢’est un chatiment qui m’est tombé¢ 14, je vous
jure qu’il est lourd a porter. »

Le pere résume a lui seul toutes les inqui¢tudes de 1’époque quant a I’infirmité : celle-ci est
le signe du destin ; elle est aussi une transmission des qualités morales et physiques et résulte
donc des caractéristiques physiques des parents, ou d’une vie trop peu morale. Henry est le
fruit de I’union entre Mauclerd et une femme plus jeune que lui, morte en couches. Le pere vit
a la campagne avec son fils de 24 ans, dans le manoir familial de la Chénaie, accompagné de
sa nourrice, la mere Thuillier, et de son frére de lait, Médéric Thuillier. Alors que la question
ne s’€tait jamais posée auparavant, Guy de Mauclerd sent bien que quelque chose est en train
de changer chez Henry : « C’étaient des volontés d’homme qui devaient commencer a se
manifester dans cette ame. » Le pere en a une preuve manifeste lorsqu’il décide de rentrer au
manoir, afin de s’y reposer et de se refaire une santé financiere. Le jeune homme a abandonné
la peinture, art qu’il affectionnait particulieérement, pour se laisser aller aux plaisirs de la
lecture. George Sand, L ’amour, de Michelet, ou bien encore Les caprices de Marianne, de

Musset : voici le genre de lecture dont il s’abreuve depuis quelque temps. Henry n’est lui-

80 Hugues Le Roux, Les dmes en peine — L’ amour infirme, Paris, G. Charpentier, 1889.
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méme pas dupe des raisons qui le portent a s’intéresser a ces €crits : « Je ne sors pas d’ici, et je
n’ai guere d’occasion de m’instruire sur les passions de ce monde. Les livres m’aideront a me
faire une opinion de tout cela. C’est de I’expérience a bon marché, sans frais, sans larmes » (p.
51). Il semble, de fait, étre contraint a une vie de célibataire, a ne vivre qu’a travers les récits
amoureux des autres, y compris ceux de son pere. Si la nourrice fait bien état aupres du pere de
quelques « relations privilégiées » avec les filles de la ferme, ces relations restent purement
platoniques, relevant davantage de ’amitié. La mere Thuillier révele aussi que Henry prend
I’habitude de faire un compte rendu écrit des apprentissages qu’il fait dans les livres, cahier
enfermé dans un pupitre a clé. Le pére profite de ’absence de son fils pour en lire le contenu.

En commentaires des Caprices de Marianne, le jeune infirme remarque :

«Je dois donc ici faire mon deuil de beaucoup d’espérances. Ce que la femme,
créature de faiblesse, d’indécision et de caprice, cherche dans ’homme qu’elle aime,
c’est la force. Elle est séduite par toutes les manifestations de la vigueur du male.
Civilisée comme elle 1’est a cette heure, elle s’efforce de croire qu’elle met les qualités
morales au-dessus des qualités physiques : mais, secrétement, elle est demeurée 1’€tre
instinctif qui prise plus que toutes choses la force capable de la défendre et de la
violence » (pp. 60-61).

\

Lui-méme évoque les relations privilégiées qu’il arrive a engager avec les filles, mais
celles-ci restent du domaine du pur intellect, et il semble impossible pour le jeune infirme
d’étre considéré autrement que comme un ami : il sait par exemple qu’il n’a pas vécu les
mémes histoires que les autres et qu’il est en train d’accumuler un retard considérable par

rapport aux autres individus valides de son age et que cela risque de lui étre préjudiciable :

« Le trésor intact des illusions, la virginit¢ matérielle leur apparaissent comme
ridicules et oiseux. Au contraire, la multiplicité¢ des expériences sentimentales leur
semble aussi utile pour forger un coeur robuste que 1’exercice physique pour aguerrir
un corps. (...) L’attention momentanée du séducteur professionnel a plus d’attrait que
la tendresse sans reprise d’un cceur neuf a I’amour conquis une fois pour toutes. »

Il semble d’ailleurs s’étre fait a 1’idée qu’il n’aura jamais de compagne :« Je préfere
I’éternelle solitude au ridicule qu’il entraine : pis encore a sa déloyauté intime. Je dois donc me
résigner a vivre sans amour » (p. 69). Mais, comme il I’indique lui-méme, il existe des « cas de
volonté qui ont mis des hommes supérieurs au-dessus de cette nécessit¢ [de I’amour] et
notamment les prétes, les hommes d’actions qui ont 1’amour d’un idéal. A défaut d’amour
charnel, il Iui faudra trouver une autre source d’attention, de valorisation ou de
reconnaissance : pour lui, cela sera la peinture et la musique. « Ainsi je mourrai sans avoir eu

d’autres maitresses », déclare Henry dans son journal intime.

82



L’invention de ’assistance sexuelle

Mais le peére ne semble pas I’entendre ainsi : dans un ¢lan de compassion, ou de
culpabilisation (« Henry est malheureux, et s’il est malheureux, je suis coupable » [p. 72]), il
va tenter de trouver une solution afin de mettre un terme a cette solitude imposée. Il se décide

a procurer a son « enfant, sinon I’amour, du moins I’illusion de I’amour d’une femme ».

Mais comment rencontrer cette femme ? Le médecin lui a déconseillé de fréquenter les
lieux de sociabilité traditionnels de rencontre. Il faut donc que Guy de Mauclerd engage un
processus actif de recherche d’une femme pour son fils. Mais pas n’importe quelle fille, « une
femme durement traitée par le hasard, pour toujours désenchantée des hommes, qui pourtant
persévérait a aimer I’amour et pouvait golter quelque douceur a en entendre le langage » ou
alors la rencontre de « deux cceurs blessés [qui] se forgeraient un bonheur plus constant que
nous n’en trouvons, nous autres, dans la réalité des passions ». Il faudrait alors quelqu’un qui

puisse jouer un « role de maitresse morale » aupres d’Henry.

Pour ce faire, le pére pense a cette jeune veuve qui est venue lui rendre visite a Paris juste
avant son départ en Normandie : Margariteau. Son mari fortuné venait juste de mourir et elle
se retrouvait chassée du domicile conjugal par la famille du marié, qui ne la considérait pas
comme assez noble. Issue d’une famille modeste, avec laquelle elle n’a plus de contact, elle se
retrouve a I’age de 30 ans sans le sou et presque a la rue. Mauclerd, qui était un ami du défunt,
I’avait recue alors qu’elle songeait a devenir garde-malade. Alors méme qu’il avait quelque
peu éconduit la jeune femme, il décide apres s’est entretenu avec son fils d’écrire une lettre a
la jeune veuve : « On vous propose une place de dame de compagnie aupres d’une personne

infirme » (p. 79) pour jouer un rdle de sceur.

« Je dis role, car si je sais d’avance qu’il vous sera facile de vous attacher a mon
pauvre enfant deés que vous le connaitrez bien, j’attends de vous un délicat
mensonge. »

Il ne souhaite pas I’embaucher comme 1’une ces sceurs de charité qui passent toute leur vie
aupres de gens dont elles soignent les maux physiques », mais propose de la faire passer pour
une veuve qui souhaiterait passer du repos a la campagne suite au décés de son mari. A aucun
moment Henry ne doit étre courant de I’accord. Cette rencontre doit apparaitre comme étant le
fruit du hasard le plus total. Des les premiers contacts, Henry tombe amoureux de la femme :
s’1l envisage dans un premier temps une amiti€, il pense qu’il ne pourra jamais faire oublier a
Margariteau son défunt mari. Cependant, peu a peu ’amour prend le pas sur tout. Il faut dire

\

que Margariteau arrive notamment a voir au-dela de l'infirmité, a considérer par exemple
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Henry d’abord dans un réle d’« homme protecteur ». Malgré la faiblesse physique d’Henry,

elle arrive a le faire se sentir « homme » en valorisant sa force et sa potentielle protection :

« J’¢étais venue vous chercher pour une promenade au bord de la mer, avant le
coucher du soleil. Croirez-vous que je n’ai pas encore os€ y descendre toute seule. Les
sentiers de falaise sont si rapides. Je serai plus grave dans les mauvais passages avec le
secours de votre main » (p. 108).

Et c¢’est peut-étre la premicre fois qu’Henry ressent cette possibilité de protection physique.

Bien entendu, on a déja eu des attentions pour lui :

« Mais I’expression de ce sentiment, souvent surpris dans un regard ou dans une
parole prononcée en arriere de lui, a demi-voix, I’avait jusqu’ici révolté. (...) Cette
susceptibilité, toujours en éveil, allait jusqu’a Dirriter contre les gens de sa
connaissance, qui demandaient avec trop d’insistance des nouvelles de sa santé, ou
témoignaient pour son infirmité d’égards trop précis. »

Quelques semaines apres la rencontre, Henry décide de demander a son pére 1’autorisation
de I’épouser. Celui-ci refuse dans un premier temps, mais il se rend compte qu’Henry est tres
lucide sur les conditions de ce mariage — il s’agira d’un amour platonique —, que, bien
entendu, Henry a de D’argent et que Margariteau est sans le sou, mais qu’elle arrivera a
compenser cette différence en lui donnant I’«illusion de I’amour ». Cependant, le pere
continue a penser que ce mariage est une mauvaise idée et, pour en dissuader son fils, il décide
de lui révéler les raisons premicres de la venue de Margariteau au manoir. Cette découverte
fait tomber Henry dans une mélancolie profonde et atteint durablement sa sant¢, a tel point que
le pére ne peut que se résoudre a accepter cette union. Juste apres le mariage, Mauclerd décide
de partir en voyage pendant un mois, laissant aux deux amoureux le soin de savourer les
premiers moments officiels de leur vie de couple. De retour au manoir, & nouveau sans argent,
il se voit contraint de vivre pendant six mois avec le jeune couple. Une sorte de jalousie et de
compétition s’installe alors entre les deux hommes : a son retour, son fils rayonne, la jeune
femme aussi et il retrouve la maison entretenue comme jamais. Il se pose beaucoup de

questions sur la nature des relations qui lient Margariteau et son fils.

Dans une sorte de confidence entre valides, Mauclerd se confie a la femme de son fils pour
lui faire part de sa solitude affective et du début de jalousie qui commence a poindre : « Je ne
devine pas pourquoi la douleur d’Henry vous parait plus digne de piti¢ que la mienne », dit le
pere a la jeune femme, qui se retrouve alors bien désemparée face a cet aveu et ne sait que
faire dans ce combat. Mauclerd commence a se montrer sous un meilleur jour et tente alors de

séduire la femme de son fils. Henry n’est pas dupe de ce jeu : par exemple, lorsqu’il les voit
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monter a cheval, il ne peut les considérer que comme deux étres d’une « race supérieure »,

qu’un « disgracié » comme lui ne devrait jamais contempler que de loin.

« Le retour qu’il fit sur soi-méme, a cette seconde, fut si douloureux que son cceur
cessa presque de battre et ce fut d’une voix étranglée qu’il répondit a I’adieu impatient
qu’ils lui jeterent du haut de leurs selles. »

Les rendez-vous équestres se multiplient, et Margariteau s’¢loigne peu a peu d’Henry. La

complicité entre valides €loigne durablement les deux conjoints :

« Croyez-vous que je ne souffre point, deux fois, de cette infirmité qui m’attache au
logis comme un vieillard, quand je vous vois partir, tous les deux, si fiers de votre
agilité et de votre audace ? N’auriez-vous pas pu penser, quand, pour voir quelques
secondes de plus, je venais surveiller vos départs, que je vous accompagnais d’un
regard humilié, et que je rentrais, le coeur gros, dans la maison ? »

A la fin du récit, pris de rage, il décide de rejoindre les deux amants lors d’une promenade
équestre. Caché dans un buisson muni d’un couteau, il cherche a les surprendre. Cependant,
alors qu’il attend, il se dit qu’il a trés certainement fantasmé les relations entretenues par son
pere et sa femme et rebrousse chemin vers la maison. Le livre se finit par cette phrase : « Ayez

piti¢ de moi », sans vraiment savoir ce qu’il advient d’Henry, seul avec son couteau.

Le texte de Le Roux est un exemple, parmi d’autres, de ces discours sur la sexualité de
I’infirme. On y retrouve tout un ensemble de problématiques qui posent encore question
aujourd’hui : la place des « aidants naturels » (parents/conjoints) ; 1’absence de considérations
pour la sexualit¢ de 'infirme (réduite ici a une absence de passions) ; les représentations
mémes liées au handicap : un étre acariatre, profitant de la compassion des autres, qui ne fait
pas assez d’efforts pour se faire accepter. Autre domaine abordé¢, la place des femmes : la
présence de la future conjointe de ’homme infirme est pensée ici uniquement dans le but
qu’elle se voie protégée matériellement. La figure de I’accompagnante a la vie affective est
incarnée dans le livre par Margariteau, du moins dans un premier temps : elle est clairement
engagée par le pere comme une « dame de compagnie » afin de rendre par sa présence, et son
amour feint, la vie d’Henry plus douce. Bien entendu, s’il existe des différences notables avec
I’accompagnement sexuel des personnes en situation de handicap tel qu’il semble émerger
aujourd’hui, ce livre est un indice de la gestion sociale de la sexualité des personnes en
situation de handicap, et notamment des personnes a qui 1’on va attribuer plus ou moins

formellement la tiche de s’occuper de la sexualité des handicapés.
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2. Les nerfs de la guerre : procréation
et nation.

La question de la sexualité¢ des infirmes va étre posée en termes d’origine et des dangers
que font peser les infirmes sur la population. La médecine, la biologie, la sexologie, puis au
début du XX° siécle la psychanalyse vont en effet investir ce nouveau champ. Autre élément
important, le contexte démographique : les intellectuels, les médecins, les responsables
politiques de 1’époque réfléchissent a la fois a la « qualité » et a la « quantité¢ » de la
population. La fin du XIX® siécle est marquée par un climat des idées propice au
développement des limitations d’unions a un certain type de population. Si ’histoire de
I’eugénisme remonte a ses écrits fondateurs (Buffon, Morel, Mendel), pour le cas spécifique
de la France, il faut insister sur la fin XIX® siécle comme une période charniére dans la fagon
dont on va considérer les politiques natalistes, mais aussi dont on va favoriser ou non tel type
d’union, notamment en fonction des caractéristiques physiques des individus (Boltanski
2004). Ainsi peut-on écrire que « I’eugénisme est un produit idéologique du XIX® siecle »
(Pichot et Testart, 1999). En effet, si la question est déja réfléchie a partir du XVIII® siécle
(Blum, 2013), les réflexions se sont accélérées en cette fin de siecle. William Schneider
(1990) le décrit dans son livre Quality and Quantity. L.’idée du « déclin » de la France est
dans tous les esprits, et touche toutes les spheres. Les conflits armés (guerre contre la Prusse,
insurrection populaire de la Commune), ainsi que I’instauration d’une III° République jugée
par beaucoup comme un régime de transition, participent de cette idée que la France est un
pays instable. D’un point de vue économique aussi, la France apparait comme bien mal en
point : alors que le Royaume-Uni a dépassé la France du point de vue de la richesse, le risque
de devenir la quatriéme économie mondiale (aprés 1’Allemagne et les Etats-Unis) fait
beaucoup parler. Enfin, toujours selon Schneider, d’un point de vue intellectuel, I’émergence
de certains groupes comme les « décadents », des antimodernes refusant le progres, sont

« symptomatiques de I’époque, et en ajoutent a I’esprit “malaise de la fin du siécle” » (p. 15).

La science suit aussi ce mouvement : le XIX® siécle est aussi le siécle ou les statistiques sur
I’état de la population se multiplient et s’affirment comme un outil central de son
gouvernement (Desrosieres 1993; Foucault 2004). Alors qu’au début du siecle son
accroissement trop rapide suscitait I’inquiétude (cf. la réception des écrits de Malthus en
France), ce qui va faire I’objet de toutes les attentions en cette fin de siecle, c’est davantage la
baisse des taux de natalité et la stabilité du taux de mortalité. « Depuis la fin du XIX" siécle, la

France se singularise de ses voisins européens par une natalité¢ en baisse et, on 1’oublie trop
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souvent, une mortalit¢ qui peine a diminuer sous 1’effet du vieillissement démographique »
(De Luca Barrusse 2009, 531). Elle passe de 27,2 %o sur la période 1841-1850 a 22,2 %o entre

1891 et 1900 (sur la méme période, I’ Allemagne voit son taux de natalité stagner®').

Ce contexte contribue a alimenter cette peur de voir la population de la France baisser.
Cette crainte de la dépopulation va expliquer le fort investissement sur la sexualité des
Francais : il faut faire des enfants. Mais I’interrogation sur la quantité¢ de la population va
entrer en contradiction avec la question de la qualité de la population : le déclin économique,
intellectuel et politique se constate aussi sur le plan moral et corporel. Ce sont les idées alors a
la mode de dégénérescence et d’hérédité. Une nation en déclin, ¢’est aussi une population de
moins bonne qualité. De nombreux commentateurs de 1’époque vont aller dans ce sens : parmi
eux, les écrivains, et notamment Emile Zola et les vingt volumes des Rougon-Macquart
décrivant sur la période du Second Empire la dégénérescence d’une famille®. D’un point de
vue scientifique, il est de coutume de dire que c’est au psychiatre Benedict-Augustin Morel
que revient la paternité des théories de la dégénérescence. Il est beaucoup discuté de I’hérédité
des tares physiques et intellectuelles. Fernand Papillon, jeune chimiste, fait état des
connaissances sur I’hérédité a la fin du XIX® siécle dans la Revue des deux mondes® .
L hérédité (« la loi biologique en vertu de laquelle les €tres vivants tendent a transmettre a
leurs descendants un certain nombre de traits qui les caractérisent » [p. 894]) se manifeste
essentiellement par la ressemblance physique. Aussi, si les qualités physiques se transmettent,
les tares aussi. 1l cite par exemple le cas d’Edward Lambert, dont le corps, le visage, la paume
des mains et la plante des pieds étaient recouverts d’une sorte de carapace d’excroissances
cornées, et qui a donné naissance a six enfants tous atteints de la méme anomalie. Méme chose

pour 1’albinisme, la claudication ou le bec de lievre.

A la méme époque, des débats vont avoir lieu autour de ce qui est véritablement transmis :
les études statistiques et les portraits cliniques sont nombreux, visant a aller dans un sens ou
dans P’autre. La revue Annales d’hygiene publique et de médecine légale s’en fait souvent

I’écho. Un des textes importants L ‘origine des espéces, de Darwin, en 1858. Ce livre « tombe

8. Variot, Traité d’hygiéne infantile, Paris, Octave Doin et fils, 1910, p. 4. Voir aussi D" J. Bertillon, La
dépopulation de la France, ses conséquences, ses causes, mesures da prendre pour la combattre, Paris, F. Alcan,
1911. Sur le sujet cf. Barjot, Chaline, et Encrevé, 1995, pp.51-90)

82 A ce sujet, voir Cabanes (1989). Sur la question de la dégénérescence chez Zola, voir Pick (1993) et
Ronsin (1980).

% Fernand Papillon, « L’hérédité : au point de vue physiologique et moral », Revue des deux mondes, juillet-
aott, 1873.
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a point pour fournir I’explication de cette dégénérescence de I’humanité et, aussitdt, se
développe I’idée que c’était I’absence de sélection naturelle qui en était responsable » (Pichot,
1999). Car a la question de 1’hérédité se méle celle de la dégénérescence. En France, la notion
est attribuée a Benedict-Augustin Morel, qui publie en 1857 son livre Traité des
deégénérescences physiques, intellectuelles et morales de |’espece humaine. Construit a partir
de I’observation de familles d’ouvriers, il établit que la dégénérescence n’est pas originelle,
mais qu’elle est liée a I’environnement. Sous ’effet de 1’environnement, les influences
négatives jouent sur les neurones et peuvent provoquer des infirmités, des démences. Ces
caractéristiques s’héritent. Quelques années plus tard, Valentin Magnan pousse la réflexion
pour définir la dégénérescence comme « 1’état pathologique de I’€tre qui comparativement a
ses géniteurs les plus immédiats est constitutionnellement amoindri dans sa résistance
psychique et physique ». Ainsi, comme le dit Charles Richet, s’ils ont conscience que les
caractéristiques physiques des individus peuvent étre liées a des questions environnementales,
« a la longue peut-étre, et au bout de plusieurs siecles, I’ambiance modifie les individus et la
descendance. Mais quand il s’agit de quatre ou cinq générations, I’influence du milieu est
négligeable »** (Richet, p. 29). S’il y a des questionnements sur le périmétre de 1’hérédité,
I’idée méme qu’il y ait transmission de certaines qualités et tares de génération en génération
semble faire consensus. Une fois ce constat scientifique mis en avant, nombreux sont ceux qui
vont se poser la question de ce qu’il faut faire pour empécher la diffusion de ces tares

héréditaires, et améliorer de fait la qualité de la population.

3. Les solutions

Ces deux mouvements, quantitatifs et qualitatifs, sont paradoxaux car, tandis que la crainte
de la dépopulation amene a souhaiter une augmentation de la quantité de la population, on
aspire aussi, en paralléle, a accroitre la qualité de la population en en limitant la quantité
(Schneider, 1990)*. Les médecins en particulier naviguent entre une volonté nouvelle de
« perfectionner 1’espéce » et une crainte de la dégénération. La personne différente

physiquement va étre considérée comme sous-développée, un sous-homme ou une sous-

femme. C’est pourquoi va se développer tout un discours visant a écarter les personnes

84 Charles Richet, La sélection humaine, Paris, F. Alcan, 1919, p.29. Publié en 1919, mais écrit avant la
Premiére Guerre mondiale.

85 . T . i . . .
Cette question de 1’hérédité est aussi sous-tendue par un ensemble de préjugés raciaux, classistes et
sexistes, ce qui se traduit par le fait que certaines tares sont attribuées suivant les circonstances aux ouvriers, aux
immigrés, aux femmes. Voir Dorlin (2014).
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handicapées physiques du marché matrimonial. A une €époque ou la procréation et la sexualité
ne sont pas dissociées systématiquement — méme si, nous y reviendrons, les médecins
commencent a revenir sur cette idée et a insister sur I’importance du coit régulier, a certaines

conditions, avant et pendant le mariage.

Plusieurs solutions sont alors envisagées. La premiere est d’interdire ou d’examiner les
unions avec une ou deux personnes infirmes. Aussi faut-il favoriser les bonnes unions, qui

feront de meilleurs enfants. C’est déja ce que dit Fernand Papillon a la fin du XIX® siécle :

« L’homme congu dans la plénitude de sa beauté harmonieuse, oui, voila 1’idéal
vers la réalisation duquel doivent tendre les efforts de notre actuelle et imparfaite
humanité, et il est temps que 1’on ne néglige rien pour se rapprocher, par un habile
emploi de I’hérédité, c’est-a-dire par de saines procréations, d’une race humaine ou les
derniers vestiges de I’animalité auront disparu, ot I’homme sera moins rare®®. »

C’est ce que diront aussi les sélectionnistes au début du XX siécle. Les sélectionnistes
estiment qu’il faudrait donc a la fois favoriser les bonnes unions, mais aussi sélectionner la

population qui doit accéder au mariage.

« Pour atteindre ce résultat, il n’importe pas seulement de multiplier et de faciliter
les mariages conformes aux lois de 1’hygiéne et de la morale, il faut encore s’opposer
aux alliances d’ou il ne peut sortir que des enfants misérables d’esprit et de corps®’. »

Les sélectionnistes déplorent le climat des idées, qui fait que I’on accorde de plus en plus
d’humanité, notamment aux infirmes. Ils regrettent le passage a une sensibilit¢ qui fait de
I’infirme un humain comme les autres, alors méme qu’une partie des savoirs scientifiques de

I’époque semblent le contredire.

« L’humanité a introduit, dans les relations humaines, un élément nouveau : le
respect de chaque personnalité humaine. La notion de droit a remplacé la notion de
force. La société a voulu que chaque étre humain possédant une conscience etit les
mémes droits, quelles que fussent son infirmité et son infirmité**. »

A ces bons sentiments doivent s’opposer la science, les approches statistiques réputées
objectives et raisonnables. Les sélectionnistes regrettent notamment « I’influence désastreuse

des progres de I’hygiene et de la médecine, qui permettent la reproduction des individus

8 Fernand Papillon, op.cit., p. 912.
87 Fernand Papillon, ibid., p. 912.

88 Charles Richet, op.cit., p. 16.
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autrefois condamnés a une mort précoce ». L’idée méme que tout le monde soit sur le méme

pied d’égalité leur est insupportable.

« Je ne voudrais pas faire de mal aux épileptiques, aux syphilitiques, aux
tuberculeux, voire méme aux criminels: mais je ne tiens nullement a ce qu’ils
engendrent des enfants souffreteux, vilains, chétifs, immoraux, opprobre de
I’unanimité. Difformités, infections, intoxications, vices, tares ne sont pas des titres a
notre respectgg. »

Il faut donc sélectionner les individus pouvant procréer. Comme le résume Richet, dans

son livre La sélection humaine :

« Si I’on voulait créer une race humaine de grande taille, il suffirait de choisir (...)
des hommes et des femmes de grande taille, de les marier ensemble, et, pendant, deux,
trois, ou quatre générations, de provoquer des mariages entre leurs enfants, non sans
avoir ¢liminé ceux qui, étant adultes, n’auraient pas de taille suffisante » (p. 30).

Richet est I'un des représentants francais de ce courant sélectionniste, ayant le plus écrit
sur la question. Lauréat du prix Nobel de médecine en 1913, il est aussi président de la
Société francgaise d’eugénisme entre 1920 et 1926. Dans son texte, il cite les écrits de John
Berry Haycraft, professeur de médecine, auteur du livre Darwinism and Race Progress’’, qui

affirme :

« Nous pouvons perfectionner notre race en adoptant une méthode, la seule
efficace, celle de la reproduire exclusivement a ’aide des meilleurs et des plus
précieuses lignées (...) Nous pouvons €tre aussi certains du résultat que le jardinier qui
arrache les mauvaises herbes et seme de bonnes graines, sachant qu’il peut produire
les plantes qu’il désire par un choix soigneux de semence’’. »

Autre exemple, Armand Hayem, un essayiste de la fin du XIX® siécle (auteur de livres sur
le donjuanisme ou la représentation nationale), réfléchit dans son livre Le mariage’® a une
proposition de loi pour la mise en place de commissions d’hygiénistes visant a vérifier I’état
du futur marié et notamment ses bonnes dispositions aux relations sexuelles. Les femmes ne
seraient pas concernées par cette commission, car I’examen n’est pas facile a I’ceil nu, et il

serait plus difficile de procéder a I’examen gynécologique sans mettre a mal la virginité¢ de

89 . . s e . . . . . .

Charles Richet, ibid., p. 228. Les considérations racistes ne sont jamais loin : « Je ne crois pas du tout a

I’égalité des races humaines (...) », écrit Richet. Il ajoute plus loin : « La race noire est une race inférieure »
(p. 70). 1l faut globalement éviter les mariages entre « races inférieures » et « races supérieures ».

90 John B. Haycraft, Darwinism and Race Progress, New York, Scribner, 1894.
! Charles Richet, ibid., p. 467.

92 Armand Hayem, Le mariage, Paris, Didier et Cie, 1872.
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ces dernicres. Reste que pour Armand Hayem, les vices de conformation du corps aménent
nécessairement a une génération de dégénérés. De plus, les conjoints infirmes apparaissent
comme de mauvais conjoints : il évoque par exemple la maladresse de ceux-ci ; la difficulté
pour eux de se conformer aux idéaux de masculinité et de féminité ; et le fait que les crises
qu’éprouvent ces malades et qui mettent en péril « la vie du ménage, et qui « a la place du
charme » laissent naitre le « dégolt». Les enfants qui naissent d’eux sont presque
infailliblement voués aux mémes accidents pathologiques » (p. 190).

L’idée est finalement de leur « interdire la génération »°°. Car la société de I’époque serait

donc en passe de sombrer, sous 1’effet de la non-sélection des populations :

« Les malvenus, les chétifs, les impotents, les maladifs, au lieu de succomber,
survivent ; et si par aventure, malgré leur incapacité, on les pourvoit d’une certaine
situation sociale, ils parviennent a se marier et donnent naissance a une génération
abatardie, maladive, imbécile de corps et d’esprit’™*. »

Les moyens envisagés sont divers : celui de la castration est souhaitable pour certains, mais

la société ne semble pas Etre préte.

« On objecterait que ces malades ont une conscience, une personnalité digne de
respect, et qu’on ne peut leur infliger de mutilation *°. »

D’autres comme Paul Robin ne s’embarrassent pas de ces considérations :

« Pour les pires des dégénérés incurables (...) il n’y a pas d’autre remede que la
stérilisation artificielle. Encore une fois il appartient aux artistes de la physiologie de
chercher et ils trouveront des procédés pratiques qui ne présentent ni les dangers, ni les
douleurs, ni les conséquences de la brutale castration, de 1’ablation des ovaires, de la
ligature des trompes’®. »

Autre hypothése formulée : interdire le mariage, a une époque ou les liens entre mariage,
sexualité et procréation sont étroits. Richet propose notamment de profiter de I’armée et des
controles physiques pour détecter les « inutiles au mariage ». Il reléve par exemple le double
discours concernant les infirmes : alors qu’on ne les accepte que difficilement pour défendre

notre pays, on les tolere comme parents :

% Charles Richet, op. cit., p. 170.
94 Charles Richet, ibid., p. 19.
93 Charles Richet, ibid, p. 171.

% Extrait d’une conférence de Paul Robin Le néo-malthusianisme, Librairie de Régénération, Paris, 1905.
Cité par Drouard (1992).
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« Voila donc des individus qu’on juge incapables de faire 1’exercice, de tirer un
coup de fusil, de balayer la chambrée et de porter I’uniforme. Eh bien ! a ces dégradés,
ces impotents, ces infirmes, on permet le mariage’’. »

Les médecins sont donc amenés a prendre une part importante dans le contréle des
mariages. Le D' Henry Cazalis, au début du XX° siécle, dans son livre La science et le
mariage, propose de réfléchir au « réle que le médecin est appelé a prendre dans la famille
pour la protection du mariage” » ; il propose en 1900 la mise en place d’un examen médical
avant le mariage, et des punitions légales pour les futurs marié€s qui ne se conformeraient pas
a I’exercice.

Les « personnes agées » aussi sont concernées : s’il y a en effet un consensus pour dire que
« la femme reste moins longtemps femme que I’homme ne reste homme, au point de vue de la
fonction génitale99 », le «vieux » est considéré comme un second choix, qui va donner
naissance a des ¢léments négatifs pour la société. Car « si ’homme d’un certain age reste
viripotens, il n’en suit nullement qu’il constitue, biologiquement, un géniteur de choix et qu’il

. . . . 1
soit bon de lui conseiller le mariage'®. »

4. Un recours au politique difficile

Cependant cette position « s€lectionniste » ne sera celle pas celle retenue officiellement.
L’idée de « désinciter » certains parents a procréer est considérée comme contre-productive
dans la lutte pour peupler a nouveau la France. Des mesures trop restrictives pour controler le
bon état de la population pourraient présenter le risque de décourager les couples a procréer :
« Pour améliorer la qualité des générations futures, on n’avait qu’a améliorer le milieu et la
santé de la génération présente. On faisait ainsi coup double » (Schneider 1986, p.82)

La plupart des sélectionnistes considere que, si la société¢ ne les écoute pas, c’est parce
qu’ils sont trop avant-gardistes : ils insistent sur leur position d’outsiders, et affirment que la
société n’est pas préte. D’autres raisons sont avancées pour expliquer le peu d’écho qu’ils ont
: I’'importance du christianisme et de la charité¢ chrétienne mais aussi une nouvelle sensibilité
envers les infirmes. Ce nouveau climat de pensée empécherait la société d’avancer : « Quand

une femme met au monde un enfant débile, au lieu de I’abandonner, elle s’obstine a le faire

%7 Charles Richet, op. ci, 1919, p. 174.
98 D" Henry Cazalis, La science et le mariage, Paris, Octave Doin, 1900.

99 Georges Morache, La responsabilité : étude de sociobiologie et de médecine légale, 1906, Alcan, Paris,
p.55.

100 Georges Morache, ibid, p. 56.
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vivre et lui prodigue des soins attendris » (pp. 16-17). Pour Richet, « c’est la constatation du
fait social, tout différent du fait naturel. Le fait naturel, c’est 1’écrasement des faibles. Le fait
social, c’est la protection des faibles » (p. 17). Mais cela ne veut pas dire que rien n’est fait.
L’une des premieres facons de faire sera d’encourager les « bons mariages ». Plusieurs
dispositifs sont mis en place, comme des dotations en argent ou en nature pour les familles
donnant naissance a de bons enfants.

Autre méthode, déja évoquée par les sélectionnistes : « Il faudrait arriver a imposer cette
1dée que le dégénéré, le tuberculeux, le syphilitique, I’incapable commet une mauvaise action
en engendrant » '°'. Cela passe notamment par une action menée sur les médecins afin qu’ils
incitent leurs patients infirmes a ne pas avoir d’enfants. Les traités de médecine lus par les
médecins sont remplis de ces représentations et discours visant a montrer que les infirmes ne
sont pas des parents comme les autres. Des études sont également ainsi publiées qui signalent
que les infirmes ne font pas beaucoup d’enfants ; et s’ils font des enfants, ils font des enfants

de mauvaise constitution, qui ne survivent pas assez longtemps pour se reproduire a leur tour :

« Ces invalides, ces infirmes, ces rachitiques, ces impotents, s’ils finissent par vivre
a grand renfort de médicaments et d’hygiéne, ne seront jamais de trés féconds
reproducteurs. En dépit de nos efforts, leur descendance, quand ils peuvent en avoir
une, est condamnée a une rapide déchéance. »

Pour Fernand Papillon, c’est aux médecins que revient ce role : « La médecine doit insister
tout au moins sur la nécessit¢ de donner comme conjoint a 1’individu qui n’est pas d’une
constitution irréprochable un époux ou une épouse d’un état de santé parfait, d’une force et
d’une sexualité supérieures, et surtout d’un tempérament contraire. De la sorte, on atténue
plus ou moins les chances de contamination héréditaire auxquelles il serait préférable de ne
pas exposer du tout sa progéniture » (p. 915).

Aussi il est suggéré des méthodes a transmettre a ces patients ; parmi celles-ci, le self-
restraint, ou ce que certains appellent des stérilités volontaires ; bref, il faut inciter a
I’abstinence. D’autres suggerent, puisque I’on ne peut pas mettre en place de sélection au
mariage, de leur faciliter I’alcoolisme, la débauche, la vie oisive. C’est le cas de Lapouge

(Taguieft, 2017), qui affirme :

« Les negres d’Afrique commencent a étre fort entamés par les eaux-de-vie de
grains dont ils sont trés avides. Il est probable que 1’on en viendrait a bout en
exploitant contre eux cette passion dangereuse. (...) Je crois volontiers que, s’il y avait
une ville en France ou 1’alcool fit gratis, les alcooliques ne manqueraient pas de s’y

101 Charles Richet, op. cit, 1919, p. 485.
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concentrer, comme les limaces d’un jardin sous la feuille de chou beurrée, piege
succulent et fatal. Le gout de la paternité et de la maternité surtout est trés peu répandu

chez les dégénérés de toute espece : I’acte sexuel n’est pour eux qu’une affaire de

-« 102
plaisir'®. »

L’autre raison avancée dans la non-prise en compte officielle des questions de sélection
réside dans la trés forte proximité des médecins eugénistes francais avec les mouvements
hygiénistes et natalistes. Au final, comme le résume Jean-Pierre Gaudillicre (2011), « la
quantité, plutét que la qualité de la population, ¢’est ce qui comptait a I’époque’® ». Cela ne
veut pas dire qu’aucune politique eugéniste et de controle de la sexualité et des naissances
n’est exercée au début du XX° siécle : par exemple, les luttes contre les maladies vénériennes
mobilisent des ressources politiques et sociales (Corbin, 1978). Cependant, la sexualité en tant
qu’objet de droit et objet politique a des difficultés a émerger au début du XX° siécle. Le
recours au politique est limit€ : y compris pour encadrer la procréation de quelques-uns.
Vouloir limiter les naissances a certaines personnes jugées aptes a procréer permet par la
méme occasion d’exclure les « indésirables » d’un marché matrimonial et sexuel traditionnel
(par traditionnel, entendre procréatif et hétérosexuel [Rubin, 1984]). Si, a la fin du XIX®
siecle, on assiste a un mouvement de démoralisation de la sexualité, en méme temps que la

construction de la question politique du handicap, les deux ne vont se croiser que dans une

faible mesure.

5.  Une sexualité malgré tout

Les infirmes et les individus différents sont-ils alors écartés de la vie amoureuse et
sexuelle ? Non pas, et la littérature leur fait une place en lien avec trois figures idéal-
typiques : I’infirmicre, 1’épouse et la prostitué¢e. Ce sont des figures que I’on retrouve dans les
littératures populaire et médicale tout au long du XX° siécle, et qui illustrent certains débats
qui traversent la question « assistance sexuelle » actuellement. Ces trois figures sont
transversales et hégémoniques. On remarque assez rapidement qu’il s’agit de femmes valides
a destination d’hommes infirmes. La question du genre de 1’assistance est en effet essentielle
ici : a part dans de rares cas, la question de I’amour et de la sexualité des femmes infirmes est
trés peu pensée et, si elle ’est, ¢’est surtout pour s’interroger sur comment une femme infirme

va pouvoir combler son désir « naturel » de maternité.

102 g . . . .. . .
0 Georges Vacher Lapouge, Les sélections sociales : cours libre de science politique, Paris, Les amis de
Gustave Le Bon, 1896.

103 Quantity, rather than quality of the population, was what mattered », in Gaudilliére (2011, 9).
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e L’infirmiére

La littérature du XX° siécle est pleine de ces figures d’infirmiéres qui tombent amoureuses
de leurs patients : c’est une sorte de « légende urbaine », encore en vigueur aujourd’hui'®.
L’infirmiére serait en quelque sorte la conjointe parfaite pour la personne handicapée, c’est
elle qui serait la seule a voir, apres une fréquentation durable du patient, au-dela du handicap.
C’est a peu pres aussi la seule relation avec une valide qui apparait comme tolérable, car non
suspecte. Encore au début du siccle, infirmiere est un métier exclusivement féminin, réservé a
un personnel célibataire'®. L’idée sous-jacente est que le célibat s’accompagne de la vertu :
on demande a la professionnelle d’étre toute dévouce a sa tache et particuliecrement disponible
d’émotions et de corps. Par exemple dans le numéro d’avril 1927 de la revue L 'infirmiere
frangaise, une revue de professionnels des soins infirmiers créée apres la Premiére Guerre
mondiale, les petites annonces des infirmieres cherchant un travail sont accompagnées
systématiquement de la mention « célibataire ». A telle enseigne que les manuels d’infirmerie
sont tres clairs 1a-dessus : les infirmieres sont cordialement invitées a changer de métier une
fois I’amour trouvé.

L’infirmiére doit étre dans I’oubli de soi, comme le précise M Delapage dans une
communication de 1926 reproduite dans L ’infirmiére francaise'®. Elle y cite les quatorze
points qui font d’une infirmiere une infirmicre parfaite. Parmi ceux-ci on peut lire : « sa bonté

sera gracieuse, son zele sera silencieux, sa gaité sera sans exces ». Un tel travail sur les

104 On retrouve souvent dans les récits contemporains de personnes handicapées la figure de 1’infirmiére.
Banens et al. (2007), a partir de vingt-quatre entretiens semi-directifs avec des personnes vivant avec un
probléme de santé durable, moteur, physique ou sensoriel, notent que, « quand sont évoqués les couples
““mixtes’’ (au sens ici d’une personne handicapée/une personne sans handicap), la caractéristique de ‘‘soignant’’
du conjoint valide est souvent mentionnée dans les entretiens. Le modele de 1’““infirmicre’’ revient de facon
récurrente dans les discours au travers d’une figure double. C’est a la fois une représentation sociale et sexuée
positive (les femmes « gardent » leur mari ou conjoint devenu handicapé, et s’en occupent, c’est leur coté
““infirmiére’’) et une représentation sociale non sexuée et plus négative concernant les « nouveaux » conjoints de
personnes handicapées (hommes ou femmes qui veulent « jouer les infirmiers » et qui instaurent des relations
déséquilibrées). Ce modele de I’““infirmiére’’, qui fait aussi office, en miroir, de contre-modéle, est important a
prendre en compte, car il habite les discours et les conceptions des ‘’relations de couple’ et de la “’vie de
couple’’. Il est I’une des médiations permettant de comprendre les difficiles articulations et nuances a mettre en
place pour construire une relation de couple quand on est en situation de handicap, les résistances et les peurs de
déséquilibre relationnel, et I’importance accordée par les plus expérimentés a la séparation des roles, des taches,
des territoires, des missions ». Dans mon mémoire de master 2 (Brasseur, 2011), ou j’avais interrogé une
vingtaine de personnes en situation de handicap, la figure de I’infirmiére était souvent convoquée comme 1’idéal-
type de la conjointe valide, notamment car elle arrive a voir par-dela le handicap du fait de sa fréquentation
durable des handicapés.

105 . s1 s " . s "
Aujourd’hui, le métier d’infirmiére est encore majoritairement féminin et a pendant longtemps été une

activité de célibataire (d’aprés Baudot et Vimont [1968], en 1965, 50 % des infirmicres étaient célibataires).

106 1x . . . . .. . . RN
C. de V (¢éleve infirmiere de 2° année), « Les quatorze points de I’infirmicre parfaite », texte inséré a la

fin du n°4, juillet 1927 de 'infirmiere francaise.
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émotions s’accompagne aussi d’un travail sur le corps de I’infirmic¢re. Par exemple Léonie
Chaptal, présidente de I’ Association nationale des infirmiéres diplomées de 1’Etat frangais, a
évoqué lors d’une conférence internationale des infirmic¢res donnée a Geneve en juillet 1927
ce que devait étre une bonne tenue d’infirmicre : elle évoque la nécessité que le col de la
tenue des professionnelles soit dégagé (laissant la poitrine apparente) et que I'uniforme soit
« seyant pour étre agréable a la vue du malade »'%". Il y a bien entendu des limites a ne pas
dépasser, mais tout indique qu’il y a bien une injonction plus ou moins explicite a la
disponibilité du corps et de I’esprit chez les infirmiéres. Bref, celles-ci doivent se comporter

en quasi conjointes parfaites.

e L’épouse

Les épouses d’infirmes ne sont pas n’importe quelles femmes. Ces femmes qui acceptent
de se marier avec un infirme sont celles qui ont une moindre valeur sur le marché
matrimonial : ce sont les vieilles femmes, les veuves, les femmes issues des classes
populaires, d’anciennes prostituées, des infirmiéres reconverties. C’est le cas dans le livre
L’amour infirme : ’auteur 1’a considérée comme veuve et sans le sou. Aimer un infirme ne

peut pas €tre un acte innocent.

I1 existe quelques cas dans la littérature populaire de mise en couple d’un homme valide et
d’une femme handicapée. C’est le cas par exemple du livre de Marthe Doranne, Pauvre coeur
d’infirme (1936)'*. Ce petit roman évoque le cas de Gilberte, une des deux filles du médecin
Jean Dhermance, qui travaille a Marrakech, devenue infirme a la suite d’une chute de cheval.
Elle se retrouve alors en béquille et en fauteuil mobile. « Désespoir : la fleur a peine éclose
qu’était cette jeune fille de 18 ans n’était plus qu’une pitoyable infirme dont la vie était a

jamais brisée » (p. 7), résume 1’auteur.

« La paralytique essayait, par une feinte gaité, de laisser croire aux siens qu’elle se
résignait a son sort, a la vie lamentable qui 1’attendait. Mais personne n’était dupe de
son enjouement et il arrivait a sa mere de devoir fuir la présence de cette enfant tant
aimée dont la vue lui arrachait les sanglots » (p. 8).

) ‘infirmiere frangaise, n°6, septembre 1927, p.223-224.

108 Doranne Marthe, Pauvre ceeur d’infirme, Paris, J. Ferenczi et fils, 1936.
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Sa sceur Iréne a aussitdt alors arrété « tout ce qui avait €té sa vie jusque-la » (p. 8). Alors
que sa mere évoque sa mort et le destin de Gilberte apres celle-ci, Iréne consideére que c’est a

elle que reviendra la tache de s’occuper de sa sceur :

« Non ma chérie, disait-elle, je veux qu’au moins toi tu sois heureuse. Songe qu’un
jour ton ceeur parlera ! J’espere vivement te voir mariée, mere, vivre le développement
normal d’une vie de femme. Il ne faut pas que Gilberte soit un obstacle a ton bonheur,
je ne le permettrai point! Elle méme sans doute ne voudrait pas d’une telle
abnégation : non Iréne, crois-moi, il ne faut pas que le coup qui a frappé ta sceur fasse
deux malheureuses au lieu d’une seule. »

Ce a quoi Ireéne répond :

« Bah nous verrons bien ! (...) Le destin me permettra peut-étre de m’occuper de
Gilberte tout en me mariant » (p. 8).

Gilberte se lie d’amitié¢ avec un jeune ingénieur venu au Maroc pour se reposer du deuil de

sa mere :

« Frédéric ne voyait jamais sans €émotion la malheureuse jeune fille. Son joli
visage, si pale, et que son sourire éclairait douloureusement, lui semblait pathétique. 11
n’imaginait pas de sort plus cruel que celui de cette enfant adorable trainant
I’insupportable boulet de ces jambes immobiles, plus lourdes que des colonnes de
pierre. »

Frédéric se plait a passer du temps avec Gilberte, s’effor¢ant de « lui faire oublier pendant
quelques instants tout le tragique de son destin » (p. 10). On découvre au fur et a mesure du
livre qu’il est en fait amoureux d’Ireéne, la sceur de Gilberte. Alors que la mere organise une

grande féte en I’honneur de sa fille handicapée, Frédéric se met a danser avec Irene.

« Peut-on s’éprendre d’une infirme, d’un étre rayé de tous les bonheurs, d’un mort
vif, d’'une épave ? Non Iréne est belle, elle est appelée a toutes les félicités, elle
possede tout ce que le destin m’a repris et le sort acheve de la combler, elle, sa
favorite : il lui donne I’amour, ce bien supréme. »

Gilberte fait alors un malaise, et la féte s’arréte. Alors que sa sceur, dont elle est si proche
d’habitude, cherche a savoir ce qu’il se passe, Gilberte décide de la chasser et ne veut plus la
voir. Apres une nuit blanche, Iréne comprend : Gilberte aime Frédéric. Comme elle le dit :
« Elle est jeune, plein de sensibilité et de tendresse, il était inévitable qu’elle aimat un jour.
Que de peine, que de peine elle doit endurer. » Elle se léve le matin, et découvre alors sa sceur
les yeux révulsés, les iris blancs : elle vient d’avaler un tube de somniféres. Elle continue

cependant a vivre, et les deux sceurs ont une discussion :
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« Petite Gilberte, je n’aime pas Frédéric d’amour, il m’est sympathique voila tout.
(...) Moi aussi je n’ignore pas ce que c’est que souffrir d’amour, tu es la premiere a
qui je le révele : je suis éprise de notre cousin, qui s’est marié il y a six mois, il n’a
rien deving, il a aimé ailleurs, et je mets tous mes efforts, maintenant, a 1’oublier. Il
faut que tu fasses de méme pour Frédéric, je t’y aiderai Gilberte. (...) Tu ne reverras
plus Frédéric, il faut que tu ’oublies, je lui demanderai sous un prétexte de ne plus
franchir le seuil de notre maison. (...) Ne pourrons-nous ensemble oublier I’amour et
retrouver le bonheur dans notre tendresse fraternelle ?» (p. 26).

Alors qu’elle informe Frédéric de cette décision, quelques jours plus tard il décide de
s’enrdler dans 1I’armée pour oublier son chagrin. Quand Gilberte apprend cela, elle se met
soudainement et brusquement debout, retrouve 1’usage de ses jambes, court vers sa sceur et lui
dit :

« Cours dire a Fréderic que tu I’aimes, amene-le ici que je lui avoue mon égoisme,
ma jalousie, que je dise ton sublime sacrifice. J’ai voulu étre aveugle, je me suis

refusée a percevoir la vérité, je n’ai écouté que ma douleur, sans me soucier de la
tienne, pardonne-moi et sois heureuse. »

L’auteur conclut :

« Sa guérison lui a permis d’oublier son amour malheureux, elle sait a présent que
son cceur pourra refleurir et que bien des jeunes gens se disputeront a nouveau sa
main. »

Globalement, la femme y est décrite comme amoureuse et déprimée et le roman décrit des
amours impossibles. C’est le cas aussi du livre Les amours infirmes, ou I’homme handicapé
ne peut raisonnablement tomber amoureux, sous peine de voir sa romance gachée par un autre
membre de la famille, valide. L’infirmité rend I’amour impossible, méme lorsqu’il survient
dans une famille aisée. Les mises en couple avec un infirme de naissance apparaissent donc
comme rares et soumises a des logiques bien spécifiques (comme le maintien d’un héritage).
Et lorsqu’on présente des couples dont I’un des deux partenaires est infirme, le plus souvent
ce duo résulte d’une situation ou I’infirmité survient (par exemple suite a la guerre) apres la

mise en couple.
e La prostituée

Historiquement, 1’infirme et la prostituée n’ont a priori pas de points communs. S’il s’agit
de populations stigmatisées, au sens ou I’entendent Goffman et Becker, ce qui stigmatise les
deux populations diffeére. La stigmatisation chez les prostituées va provenir, bien sir, de sa
distance aux normes de sexualité : écart a la norme hétérosexuelle conjugale et monogame ;

échange de faveurs sexuelles contre de ’argent. L’histoire de la prostitution depuis le XVIII®
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(Corbin, 1986) jusqu’aux analyses les plus récentes (Tabet, 2004 ; Mathieu, 2015 ; Broqua et
Deschamps, 2014 ; Pheterson, 2001) montre a quel point le stigmate de la « putain » est
durable. Mais la littérature décrivant les conditions de vie des prostituées de 1’époque montre
que les infirmes ne sont jamais loin d’elles. Par exemple, I’infirme et la prostituée occupent
dans la ville des positions assez similaires : les deux sont pauvres, exclus d’un marché
matrimonial et sexuel traditionnel, et ils font 1’objet d’un fort investissement moral et

médical.

Cette homologie de position se voit aussi dans le fait que certaines prostituées deviennent
infirmes. Ainsi Parent-Duchéatelet remarque-t-il dans un chapitre consacré aux punitions
infligées aux prostituées que, si celles-ci sont atteintes d’infirmités, leur peine est diminuée,

1 . . , . .
” De fait, de nombreuses femmes atteintes de déficiences motrices

voire suspendue (p. 532)
ou sensorielles sont poussées a se prostituer pour survivre. C’est le cas de « des femmes qui
¢taient incapables de travailler, parce qu’elles se trouvaient dans un état de cécité presque
complete (...). Cette infirmité avait €t€¢ 1’unique raison qui les avait forcées de se livrer a la
prostitution ; ces dernieres se trouvaient dans I’impossibilité de travailler, on ne pouvait que

leur adresser le reproche de n’avoir pas eu le courage de se laisser mourir de faim » (p. 287).

Le métier de la prostituée amene aussi a toutes sortes d’infirmités. Par exemple Parent-
Duchatelet, dans le chapitre V de son analyse « De l’influence que peut avoir la santé
générale des prostituées sur leur métier », décrit les prostituées pleines de tumeurs, de kystes
purulents, de fistules vaginales. Il s’ensuit que toute 1’économie de la prostitution est
organisée, notamment dans les bordels : les plus vieilles, mais aussi les plus laides, les plus
infirmes sont peu a peu poussées a se tourner vers d’autres activités, ou alors a demander une
rémunération moindre. L’infirmité est donc vue comme une des causes pouvant amener a la
prostitution, en plus de la misére ou de I’ignorance. Parent-Duchatelet évoque aussi le cas de
prostituées aveugles (p. 287), des femmes qui, incapables de travailler du fait de leur
handicap, sont poussées a se prostituer. Il y aurait de fait une proximité de condition entre
infirme et prostituée, et on raconte de nombreuses histoires sur la gentillesse de certaines
prostituées qui viennent en aide aux infirmes. Toute une psychologie de la prostituée est alors
développée, décrivant des relations qui, la plupart du temps, ne sont pas sexuelles. Surtout

nombreux sont ceux qui insistent dans les portraits de la prostitution sur la générosit¢ dont

109 Alexandre Parent-Duchatelet, De la prostitution dans la ville de Paris considérée sous le rapport de
I’hygiene publique, de la morale et de l’administration, Bruxelles, Société encyclographique des sciences
médicales, 1838.
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font preuve les prostituées envers les infirmes. Par exemple, Léon Choubrac''® note dans son
livre La prostitution contemporaine, étude d’une question sociale (1884) que les prostituées,
« si elles apprenaient que dans leur entourage demeure (...) un infirme (...), elles le secourent
volontiers, et dans les temps difficiles elles se débrouillent pour leur faire porter du pain et
d’autres aliments » (p. 125). D’une maniére générale, nombreux sont ceux qui, au-dela du
jugement moral, insistent sur la générosité dont ces femmes peuvent faire preuve envers les
infirmes : « on rencontre parfois au domicile d’une prostituée une vieille mere infirme,
impotente111 ». Ainsi, la prostituée « ordinaire », malmenée par la vie, serait une débauchée,
certes, mais une débauchée dont le profil psychologique et la position dans 1’espace social
permettraient d’envisager la prise en charge des infirmes (dans le registre — paradoxal — du

dévouement intéresse).

Apres la Premiere Guerre mondiale, les craintes d’une dépopulation sont vives, et certains
tentent de mettre en pratique des idées eugénistes positives. Mais les eugénistes frangais ne
sont plus sur le devant de la scéne et pour continuer d’exister ils doivent faire émerger de
nouvelles idées. C’est a partir de ce moment que va commencer a se diffuser 1’idée de
I’examen médical prénuptial, mesure qui est en forte contradiction avec 1’eugénisme positif
proné auparavant. Cette idée est lancée des 1926 par la Société francaise d’eugénisme, a
travers un projet de loi porté par Adolphe Pinard (président de la Société¢ frangaise
d’eugénisme [SFE], gynécologique et obstétricien, député de la Seine a la Chambre des
députés). Ce dernier vise a détecter les maladies contagieuses avant le mariage : « Tout
citoyen francais, voulant contracter mariage, ne pourra étre inscrit sur les registres de 1’état
civil que s’il est muni d’un certificat médical, daté de la veille, attestant qu’il ne présente
aucun symptome appréciable d’une maladie contagieuse.» C’est la version « intervention
musclée de I’Etat » (Carol, 1995, p. 223) qui est privilégiée ici. Ce projet donne lieu a des
contestations et a des débats récurrents. Mais pour Gaudilliere (2001), « de facon
caractéristique, I’examen prénuptial fut considéré, par la SFE et par les médecins hommes
politiques si nombreux sous la III° République, comme un instrument médical, un élément

dans la lutte hygiéniste contre les “fléaux” — syphilis, tuberculose, alcoolisme — et

110 , o ; , , . . . .
Léon Choubrac, La prostitution contemporaine : étude d'une question sociale, Paris, Librairie populaire,
1884.

Y nnales du Sénat — Débats parlementaires, vol. 43, imprimerie des Journaux officiels, 1893.
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seulement en second lieu comme un dispositif de sélection par I’interdiction (recommandée)

du mariage et de la reproduction » (p. 108).

Au méme moment, les catholiques vont réfléchir sur la place du mariage, les limitations
des naissances, mais aussi sur le sort des infirmes : peut-on leur autoriser le mariage ? Leur

célibat n’est-il pas une bénédiction pour en faire de bons hommes de Dieu ?

lI. Les infirmes civils ou I'épreuve de soi

Comme nous I’avons vu dans la partie précédente, la sexualité est devenue un sujet qu’il
faut aborder dans I’espace public. On ne peut pas I’interdire, mais en méme temps on ne peut
pas la favoriser, au risque de provoquer un nombre important d’infirmités.

La fin de la Premicere Guerre mondiale va amener son lot de créations de droits li€s a
I’infirmité : on 1’a vu une nouvelle fois, toutes les infirmités ne sont cependant pas
concernées. Peu a peu, cette politique de I’'infirmité va s’étendre a des personnes atteintes
d’autres types de déficience, et notamment a celles que I’on appelle les infirmes civils, sous
I’action de structures militantes et associatives, qui vont se réunir pour faire valoir leurs
droits. La sexualité ne sera pas un objet de revendication dans un premier temps, mais on
envisage d¢ja a travers elle I’idée d’une spécificité relationnelle des personnes handicapées, et
notamment un rapport particulier a la solitude, rapport sur lequel on peut agir. Si I’idée de
sexualité s’est de plus en plus sécularisée, les personnes handicapées restent cependant un
public cible pour les catholiques : publication d’articles sur le handicap dans des revues
catholiques, déploiement d’un catéchisme spécialis€é autour de cette « population »,
interrogation sur le mariage, questionnements sur la place de I’intimité dans les institutions
religieuses accueillant des personnes infirmes, etc. Puis on arrive a terme a une contestation
de la légitimité des grandes associations d’infirmes civils — et des religieux — a controler la
vie des personnes handicapées en institutions. Se développent alors des groupes contestataires
et radicaux visant a questionner le poids de I’institution dans 1’oppression de la sexualité, a
travers des débats sur la mixité et I’autonomie.

Ce sont ces trois points que nous développerons dans ce qui suit, autour de la constitution
de la personne infirme en tant que sujet, puis du « handicapé » en tant qu’il fait I’objet de
droits liés a sa vie personnelle, affective et, éventuellement, sexuelle. On insistera notamment
sur le poids que peuvent avoir les différents acteurs (les grandes associations du handicap,

I’Eglise, les associations que nous qualifions de « contestataires ») a ces différents moments.
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Cette sous-partie repose sur I’exploitation de la revue Faire face, financée par
I’Association des paralysés de France, qui commence a étre publiée en 1932 (et qui a
I’avantage d’étre encore publiée aujourd’hui, et que nous avons consultée intégralement).
Cette revue a été choisie car 1’ Association des paralysés de France tient un role central dans le
champ du handicap contemporain. Cette revue contient aussi des revues de presse et des
bibliographies a partir desquelles nous avons pu consulter d’autres €crits qui pouvaient
« compter » a I’époque.

Les frontieres de ce développement sont justifiées par la montée en puissance, durant les
années 1930, des associations d’infirmes civils, qui vont changer la structuration du champ du
handicap. La date butoir de 1975 est induite par le vote, cette année-la, de la premiere loi

générale sur le handicap, et par I’arrivée de nouveaux savoirs sur la sexualité des handicapés

On voit émerger les premiers regroupements d’infirmes civils a partir des années 1920 ; ce
sont le plus souvent des développements d’associations a un niveau tres local. On a coutume
de dire que le mouvement des infirmes civils débute a Berck-sur-Mer. Il part d’un constat
simple : rien ne semble fait pour les infirmes qui ne sont ni des soldats ni des accidentés du
travail (ceux que ’on a appelés les infirmes nobles dans le chapitre précédent): «la
rééducation professionnelle et ’emploi réservé n’étaient alors accordés qu’aux mutilés de
guerre depuis 1919 et aux accidentés du travail depuis 1924. Rien n’était prévu pour nous

”2, co-fondatrice en 1929 avec Robert

aider a repartir dans la vie », écrit Suzanne Fouché
Buron de I’ Association pour 1’insertion sociale et professionnelle des personnes handicapées
(Adapt)'"®. L’idée est alors de sortir les infirmes des hospices, lieux jugés inadaptés et
particuliérement inhumains, car, malgré quelques initiatives trés localisées (comme le centre
de Saint-Fargeau en région parisienne, qui accueillait de jeunes adolescents handicapés),
«pass¢ 1’age de 1’adolescence, les invalides civils devaient résider en hospice ou étre
hébergés dans leur famille si la situation matérielle de celle-ci leur permettait de subvenir aux
besoins d’une personne que 1’absence de législation en matiere d’emplois réservés et
I’inexistence d’allocations contraignaient a devenir une charge pour leur entourage » (Turpin

1986, p. 21). Face a ce manque, des associations vont se créer, le plus souvent issues

d’initiatives privées, comme 1’Association catholique des malades de Berck (en 1926) ou

12 Atteinte d’une tuberculose, elle est hospitalisée a 18 ans a I’hopital de Berck, a partir duquel elle lance en
1926 1’ Association catholique des malades de Berck.

13 cite par Ville (2008, p. 31). Voir aussi le développement qui lui est consacré par Stiker (2013, pp.

193-195) comme I’archétype du schéma de pensée habitant les premiéres grandes associations du handicap.

102



L’invention de ’assistance sexuelle

I’ Association des paralysés de France (APF), en 1933, fondée par André Trannoy' .

Leur action passe notamment par la mise en place de centres de réadaptation, le plus
souvent professionnelle (Montés, 2000), le travail étant considéré comme le vecteur de
I’indépendance économique du malade. « La principale préoccupation de ces personnes est
(...) de retrouver une situation considérée comme normale, c’est-a-dire essentiellement
d’obtenir 1’indépendance économique et sociale par le travail, qui permet notamment de

bénéficier des assurances sociales » (Winance, 2004, p. 205).

C’est aussi a partir de ce moment que va advenir une nouvelle forme de rapport au
handicap au sein de ces associations: il va désormais pouvoir « se concevoir comme
constitutif du sujet, c’est-a-dire comme une expérience a travers laquelle le soi s’éprouve, se
développe et se transforme » (Ville, 2008). Les écrits des militants en situation de handicap
sont particulierement révélateurs de cette nouvelle forme du handicap comme épreuve de soi.
Par exemple, [’autobiographie de Suzanne Fouché insiste sur cette dimension de
« responsabilisation de soi », et se développe alors une rhétorique sur la souffrance li¢e au

. , . . ., ~ C g . 11
handicap comme créatrice de ’identité méme des individus'".

Le handicap comme épreuve de soi correspond au climat des idées de 1’époque, climat
marqué par le développement d’une vulgate psy, qui va toucher le champ du handicap : « La
signification du handicap comme *‘épreuve de soi’’ rend compte de ce type d’expressions qui,
au-dela de la difficult¢ a laquelle il faut faire face, allie réflexivité — ce que la personne
apprend de sa situation, les nouvelles valeurs et conceptions qu’elle développe — et
intersubjectivité — la richesse des échanges, les qualités de I’écoute et du partage avec les
autres, ces deux aspects semblant indissociables » (Ville, 2008, p. 11). Ce développement est
permis par la structuration méme du champ du handicap : les droits associés au handicap
ayant été principalement accordés a ceux que 1’on a appelés les infirmes « nobles », il a fallu
marquer a la fois la spécificité et la nécessit¢ d’une aide. Cela a donc donné lieu a la

production de nombreux écrits, et les publications, comme Faire face, laissent aussi une place

" Voir son autobiographie (Trannoy, 1993). André Trannoy a contracté la poliomyélite a 18 ans et n’a donc
pas pu €tre pris en charge en France, car trop vieux. Il a été soigné en Suisse.

115 . . . A \
Voir par exemple les écrits de Suzanne Fouché, « La souffrance peut-elle étre source de progres

moral ? » in La souffrance en nous, Editions UCSS, 1946, p- 3 ; Suzanne Fouché, Souffrance, école de vie,
préface de Frangois Mauriac, Paris, Spes, 1933. Voir aussi 1’autobiographie de Suzanne Fouché, J espérais d'un
grand espoir, Editions du Cerf, 1981. De nombreuses réflexions sur la force liée au handicap et plus globalement
aux maladies seront publiées aux Editions du Cerf, une maison d’édition encore existante aujourd’hui,
spécialisée dans les textes religieux.
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importante aux récits de vie de personnes handicapées, sous la forme de courriers des lecteurs

ou d’articles écrits par les adhérents handicapés.

1. Un monstre de solitude

Ainsi se dessine en creux assez rapidement une figure bien particuliére associée au
handicap : le solitaire a ses dépens. Alors que le handicap devient une dimension importante
de I’identité¢ des individus, on voit apparaitre dans les écrits des associations une expertise
assez forte sur la nécessité d’agir sur le tissu relationnel des personnes handicapées. Celles-ci
y sont fréquemment décrites comme des étres solitaires, le plus souvent recluses dans des
hospices sans ame, et c’est tout ’intérét des associations que d’apporter du soutien, par
exemple a travers des clubs de discussion, I’organisation de jeux de société¢ ou I’instauration
de services de petites annonces.

Suzanne Fouché, dont on peut souligner le role central dans I’application des politiques du
handicap a destination des infirmes civils (elle publie beaucoup, elle est invitée a de
nombreuses conférences), s’est aussi intéressée a la question du célibat et de la solitude. C’est
le cas par exemple dans son autobiographie (Souffrance, école de vie), mais aussi dans un
chapitre d’un livre collectif intitulé Le célibat est-il un échec ?, avec comme sous-titre
Réflexions et témoignages. Ce livre dirigé par le révérend pére Ambroise-Marie Carré''®
propose une réflexion plus globale sur la place du célibat dans nos sociétés. Suzanne Fouché
revendique une approche positive du célibat. Elle fait dans ce chapitre une apologie de la vie
solitaire qui ressemble davantage a un témoignage, non assumé, de sa propre expérience du
célibat. Il est demandé par exemple une reconnaissance du statut de célibataire, la mise en
place de foyers de célibataires comme a 1’étranger (sauf pour la femme car, chez elle, « le
besoin de I’enfant est foncierement inscrit au ceeur (...) et la célibataire ne cherchera point a
s’en détourner comme d’une tentation car, mere ou vierge, la femme doit donner la vie »).

Cette attitude par rapport au célibat et a ’image de la femme s’explique en partie par le fort

116 . - e oy
Connu pour son entrée dans la Résistance durant la guerre, son activité éditoriale est pléthorique, et

interroge la foi catholique au prisme de grandes questions sociales : il a été a I’origine de trés nombreuses
réflexions sur I’amour et la religion (Théologie et spiritualité conjugale, Union apostolique, 1946 ; L’ amour plus
fort que la mort, Editions Feu nouveau, 1960 ; Chemin de croix pour les veuves, Editions Feu nouveau, 1961) et
aussi sur la place des infirmes et des malades (L ‘accompagnement du malade, Fondation Mérieux, 1986), qu’il
notait entre autres dans des journaux intimes publiés (Je n’aimerai jamais assez et Des heures de grand sens,
Editions du Cerf, 1988-1991). Il a été élu membre de I’ Académie frangaise en 1975 et connu pour avoir été I"une
des voix des messes diffusées le dimanche sur France Culture.
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ancrage catholique de Suzanne Fouché, ancrage qui arrime aussi le monde du handicap durant
les années 1950-1960 (nous y reviendrons dans le point suivant).

Alors méme que le célibat a peu a peu fait ’objet d’une dévalorisation (il représente par
exemple un risque d’anomie pour les sociologues), il est ici considéré comme un symbole de
plus de ce que le handicap constitue une épreuve du soi. Un peu comme un homme ou une
femme voués a la religion, le veeu de chasteté rendrait les gens meilleurs. Cette valorisation
du célibat, d’une épreuve créatrice de norme alternative, n’est cependant pas le discours tenu
par tout le monde. Autre exemple de texte qui évoque la solitude de ’infirme, mais sous un
mode moins positif : 1’ouvrage d’André Picquet, Stigmates, bloc-notes d’un infirme (cf.
annexe 3.1), publié en 1946. Ce livre se présente sous la forme d’un journal de I’auteur,
atteint du paludisme depuis 1918. 1l évoque des le début du livre la multiplicité des récits de
malades : il reproche a ses comperes de le faire « pour en prendre avantage » ; d’autant plus
qu« il est tres difficile d’étre sincére dés que 1’on parle de soi. On ne s’avoue jamais
vraiment, absolument ». L une de ses particularités est d’avoir connu une vie de valide ; pour
lui, le handicap marque vraiment une rupture : il y a un avant et un apres, et la vie avec un

handicap a peu de valeur a ses yeux. Il écrit par exemple :

« SiI’on regrette surtout ce qu’on a le plus aimé, hors la bonne chére qu’une lacune
de mon tempérament ne permet pas d’apprécier, et le contact de la foule dont j’ai
horreur, je puis dire que je regrette tout ce qui compose le plaisir et la peine des
hommes » (p. 40).

Le handicap apparait alors dévastateur, créateur uniquement de souffrances et de peu
d’espérance. C’est ce qu’il exprime dans le poeme (cf. annexe 3.1). Il revendique ne plus étre
totalement un homme : il a ’esprit « comme avant» (matérialis¢ ici par la référence a

I’« intelligence »), mais le corps ne suit plus.

2. L’action des associations

On parle cependant peu d’amour ou de sexualité, frontalement, dans les journaux et €crits
liés aux infirmes civils avant les années 1970. Aucun article n’est consacré a la question de la

sexualité dans Faire face avant cette période’'’. On peut imaginer que les adhérents de 1’ APF

"7 0n trouve une évocation des problémes sexuels dans ’article du D" P. Fiszlewicz, conseiller médical de
I’ Association des blessés de la colonne vertébrale (ABCV), déja paru dans Le paraplégique (1% semestre 1965,
n° 6). Il s’agit d’une tribune de I’ABCV intitulée « Le centre spécialis¢ de demain ». Il s’agit d’une des
premieres fois ou la question des problémes sexuels est abordée frontalement. Un double mouvement selon le
spécialiste est « déclenché par les médecins d’une part : des chirurgiens hardis, des neurologues a la fois réalistes
et généraux, des urologues qui savaient qu’ils avaient tout a apprendre dans un domaine jusque-la délaissé se
sont penchés sur les traumatisés de la moelle et leur ont redonné une chance de vie» (p. 12). L’autre

105



Chapitre 3 : Les métamorphoses de la question sexuelle

ont une vie de couple puisque sont publiées les annonces de mariage des adhérents. Mais le
théme le plus important, celui sur lequel il faut agir, reste la solitude. L’ APF s’y consacre des
sa fondation. Le travail sur le « relationnel » est défini dés 1932 dans les statuts de
I’ Association des paralysés et rhumatisants (APR), qui se fixe pour objectif de « créer un lien
amical entre les paralysés et rhumatisants, isolés ou soignés dans les instituts, hospices et
hopitaux »''®.

Une des fagons d’agir sur le désert relationnel dans lequel se situeraient les adhérents
consiste notamment en un service de petites annonces disponibles pour les adhérents de
I’APF. On y trouve surtout des demandes de matériel ou d’aides humaines. Mais, a partir
d’une certaine €poque, on y recense aussi des demandes d’amitié ou de relations
amoureuses ' '°. La question des petites annonces dans les revues est révélatrice d’une
conception particuliere de 1’agir sur la solitude des handicapés. Alors que le recours aux
services de rencontres est une pratique traditionnellement marginale et déconsidérée (Bozon,

Héran, 1987)'%, 'une des spécificités concernant la population en situation de handicap

réside dans D’intervention ancienne des tiers dans la rencontre a travers des services

mouvement, « plus tardif, a été celui des malades eux-mémes. Renaissant a la vie, ils ont eu 1’audace d’affirmer
cette existence qui était la leur ». Une importance est accordée a la rééducation fonctionnelle mais le mouvement
insiste aussi sur la compréhension de la maladie et des problémes personnels, « domaine le moins commun » (p .
14). « Mon opinion personnelle est que c’est lui qui conditionne la réussite plus ou moins importante dans les
autres secteurs. (...) Certains sont communs a presque tous. Pour ne citer que les principaux : I’acceptation d’une
infirmité motrice, souvent plus importante et définitive que ne le pensait le paraplégique a son entrée, le
retentissement psychologique considérable de I’infirmité sphinctérienne. Les problémes sexuels qu’on aborde
trop souvent qu’avec une pudeur si excessive qu’elle confine a la désertion, enfin la préparation a la vie, a la
sortie du centre » (p. 12).

18 « Edito », Faire face, 1935, p. 1.

119 , . . .
A aucun moment on n’y trouvera des annonces explicitement sexuelles. Les petites annonces apparaissent

comme treés chastes, sans aucune connotation implicite a 1’érotisme qui pourrait étre associé a certaines femmes
(comme souligné par Francois de Singly [1984] dans son analyse des petites annonces matrimoniales du
Chasseur frangais).

120 . . s .
Les rencontres médiatisées ont toujours été minoritaires. Si une enquéte récente américaine montrait

qu’un quart des couples hétérosexuels formés en 2009 se sont rencontrés en ligne (Rosenfeld et Thomas 2012),
les sites de rencontres constituent un « nouveau scénario » assez récent (Bergstrom 2012). Si, d’apres I’enquéte
ACSF de 2006, 10 % des personnes interrogées se sont déja connectées a des sites de rencontres sur Internet
(homme et femmes s’emparent paritairement de cet objet), historiquement, ces modes de rencontres étaient
moins sollicités, voire dévalorisés. Dans la précédente enquéte ACSF, en 1992, 10 % des hommes et 2 % des
femmes affirment avoir utilisé au moins une fois dans leur vie la messagerie rose via Minitel ou un numéro de
téléphone érotique (Spira, Bajos, et Le groupe ACSF 1992, p.130). Plus anciennement, dans 1’enquéte sur la
formation du couple menée par Bozon et Héran, on apprend que 80 % des personnes interrogées répondent non a
la question suivante : « S’il 1’avait fallu, auriez-vous recouru a des annonces ou fait appel a une agence ? » ; et,
dans les faits, si, de 1930 a 1944, 3 % des rencontres se font dans le cadre d’annonces ou d’agence, aprés 1975,
seul 1% des couples se forment par cet intermédiaire » (Bozon et Héran 1987, p.36). Les populations ayant
recours aux petites annonces sont aussi plus agées et, « presque toujours, les conjoints ont déja été mariés »
(Bozon et Héran, 1987, p. 961). En 1964, Girard montrait, dans son enquéte, que moins de 1% des couples
déclaraient avoir fait la « connaissance de leur conjoint par petite annonce ». Ainsi on peut dire que les sites de
rencontres sont les premiers médiateurs largement utilisés par la population homme et femme.
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d’annonces ou d’agence. On a longtemps envisagé que les personnes handicapées avaient
besoin d’une assistance dans leurs rencontres amoureuses ou sexuelles. Dans les années 1950,
on voit d’ailleurs émerger des demandes d’une assistance a la rencontre de la part de
personnes handicapées. C’est le cas de Jean Adnet, militant en situation de handicap, qui lutte
dans la période d’apres-guerre pour la mise en place de dispositifs facilitant les rencontres
entre personnes handicapées et personnes valides. Il insiste sur I’importance que cela soit les
grandes associations du handicap qui gérent ce dispositif, a travers des « centres d’études ou
des réseaux d’information qui, d’une part, enseigneraient aux valides (...) la réalité des
invalides, et, d’autre part, faciliteraient les rencontres les plus vraies'*' ». Il propose aussi la
mise en place d’un service matrimonial & but de « mariage uniquement'**», qui favoriserait
les échanges épistolaires, pour permettre des « rencontres valides-handicapés'® ». Si ces
infrastructures peuvent étre mobilisées, cette proposition ne trouvera que peu d’écho. Le
service de petites annonces matrimoniales a finalement été mis en place peu de temps avant la
mort de Jean Adnet par un de ses camarades, Gérard Risso, dans la revue a diffusion
modeste Polio-Revue, revue dans laquelle Jean Adnet tient une chronique. Cependant, cela
n’a duré que peu de temps : s’il y a eu de nombreux envois de lettres, I’entreprise qui devait
se charger de la mise en relation des personnes valides-personnes handicapées a trouvé a
s’employer dans des activités plus lucratives et en a abandonné la gestion.

L’Association des paralysés de France va a son tour prendre en charge cette
correspondance. Dans Faire face, un systeéme de petites annonces a €té mis en place des les
premiers numéros. Le service est destiné dans un premier temps a des petites annonces
d’échange de services et de vente d’objets. A partir de juin 1972, cette rubrique accueille des
« volontés de vivre ensemble ». En mai 1973 (n°® 324) apparait la catégorie « relations ».
Celles-ci sont davantage destinées a la rencontre d’un « ami» ou d’un « camarade ». Par

exemple :

« hand. March. Av. cannes angla. dés. renc J. femme 35/40 a. hand. pr rel. amic.

Voire + si accord. J. photo. LECOSSOIS Jean-Louis, 2 allée E. Delacroix, 27000

= . 124
Evreux La Madeleine =". »

121 Adnet, op. cit, 1963, p. 6.
122 « Courrier des lecteurs », Polio-Revue, n° 32, 1962, p. 26. Voir aussi (Adnet, 1965, p. 9).
123 Gérard Risso, « Bonjour I’amour », Polio-Revue, 1969, n° 67, p. 23.

124 Faire face, novembre 1973.
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Sur I’ensemble des petites annonces publi¢es, les femmes handicapées déclarent autant
apprécier la compagnie amicale d’hommes que de femmes handicapés. Pour les hommes, en
revanche, les relations hommes-hommes restent exceptionnelles, et ils préférent dans leur tres
grande majorité étre accompagnés de femmes. En décembre 1973, une annonce est publiée en
haut de la page « petites annonces » dans un encadré : « Nous informons nos lecteurs que, a
partir de ce numéro, et pour différentes raisons, les petites annonces se limiteront aux
rubriques suivantes : achat ou vente de matériel pouvant intéresser les handicapés, offres ou
demandes d’appartement, d’emploi, de tierces personnes ou d’aides diverses. Les annonces
offrant ou demandant des relations amicales, de méme que les annonces matrimoniales, ne
seront pas prises en compte. » Les raisons excluant en quelques mois les petites annonces

matrimoniales et amicales ne seront jamais explicitées.

3. Vers la constitution d’un nouveau probléme public : le mariage
des infirmes

On I’a vu : action des grandes associations se focalise essentiellement sur la solitude des
infirmes et handicapés. La sexualité et I’amour sont peu discutés, alors méme qu’une question
est abordée avec beaucoup d’insistance a la méme €poque : le mariage des infirmes. Plusieurs
témoignages vont dans ce sens : par exemple, dans une €dition d’un magazine religieux qui
consacre un numeéro spécial a la question, on lit que, « plusieurs fois, déja, des questionnaires
(lors de congres par exemple) ont €été remis a des handicapés leur demandant les sujets qu’ils
souhaitent voir traiter dans Vers la vie. Inévitablement, la question “mariage et handicap¢”
revenait en bonne place'*> ».

Les numéros spéciaux de revues vont se multiplier a la fin des années 1960. On y reconnait
une spécificité de la personne handicapée : le vocabulaire qui leur est associé est celui de la
souffrance : « pourquoi ces personnes déja affligées dans leur corps ne pourraient-elles tenter,
elles aussi, cette “aventure” qu’est le mariage et “risquer” d’étre heureux ensemble a deux ?
Pourquoi ? En regardant autour de moi, il me semble bien que le facteur santé ne soit pas le
premier & mettre en cause pour la conquéte du bonheur'’. » Ces articles ou mentions dans le
courrier des lecteurs sont a la fois écrits par des personnes handicapées, des hommes
religieux, des spécialistes issus du planning familial, des sexologues... Ils sont publiés tres

majoritairement dans des revues catholiques. C’est une controverse portée par les autorités

125 Janine Bevenot, « Mariage et handicapés », Vers la vie, pp. 4-5, mars 1969, n° 274.

126 . . -
Janine Bevenot, ibid.
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religieuses chrétiennes autour de la possibilité ou non de favoriser le mariage des handicapés
qui va contribuer a I’ensemble de ces réflexions a partir des années 1950 jusqu’au milieu des
années 1970. La fin de la guerre commence a s’éloigner, mais on continue a découvrir les
conséquences de 1’eugénisme sous le régime nazi (Béjin, 2000, pp. 39-48 ; Carol, 1995)'?7 ;
dans le méme temps, la génétique se développe et les découvertes scientifiques qui lui sont
associ¢ées (Gaudilliere, 2002) posent de nouvelles questions. Parmi celles-ci, on compte
I’hérédité et plus spécifiquement la question de savoir si I’infirmité physique n’est pas une

contre-indication au mariage.

Le pape Pie XII déclare en 1958 qu’il faut affirmer fortement le droit des handicapés au
mariage, car ce sont des étres créés par Dieu. L’infirme, « méme s’il est tellement malade
dans son psychisme qu’il paraisse asservi a ’instinct ou tombé en dessous de la vie animale,
reste cependant une personne créée par Dieu et destinée a entrer un jour en sa possession
immédiate, infiniment supérieure, par conséquent, a 1’animal le plus proche de ’homme »
(Pie XII, 1958, cité dans Adnet, 1972, p. 26). Son prédécesseur, le pape Pie XI, évoquait déja
dans DI’encyclique Casti connubii (1930) son opposition a ceux « qui voudraient voir les
pouvoirs publics interdire le mariage a tous ceux qui, d’apres les regles et les conjectures de
leurs sciences, leur paraissent, a raison de leur hérédité, devoir engendrer des enfants
défectueux ». L’opposition de 1’Eglise n’est cependant pas sans réserve. Dans une
intervention devant le congres de génétique médicale, Pie XII précise ses positions : il est
inacceptable de porter atteinte au « droit personnel a contracter et a user du mariage.
L’interdiction du mariage et des rapports matrimoniaux pour des motifs biologiques,
génétiques ou eugeéniques est une injustice, quel que soit celui qui décrete cette interdiction,
un particulier ou les pouvoirs publics ». Mais, « quand le porteur d’une tare héréditaire n’est
pas apte a se conduire humainement, ni par conséquent a contracter mariage, ou lorsque plus

tard il est devenu incapable de revendiquer par un acte libre le droit acquis par un mariage

2711 est difficile d’établir le rapport entretenu par les associations du handicap avec le régime de Vichy : la
publication de Faire face est en partie interrompue, et on ne voit pas de traces a la sortie de la guerre. Mais cela
est aussi lié a la structuration du champ du handicap, et a la population de I’APF, composée essentiellement dans
un premier temps de poliomyélitiques, qui n’entrent pas forcément en contradiction avec 1’idéologie eugéniste
des nazis. Dans le journal, peu de traces de ce qu’il se passe : Pierre Turpin, qui avait interviewé André Trannoy
pour un article sur le Front populaire, affirme que « les prises de position eugéniques des nazis n’entraient pas
dans les préoccupations de 1’association ». Cela rentre en totale résonance avec la réaction totalement apolitique
de I’association face aux événements de mai 1968.
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. A EETI ; .12 .
valide, on peut I’empécher d’une maniére licite de procréer une nouvelle vie'”® » (Pie XII,

1953, p. 605).

Dans la pratique, certains « doux conseils'>’ » vont inciter les infirmes a bien réfléchir aux
conséquences de leur volonté d’accéder au mariage (a une époque ou mariage, procréation et
sexualité sont intimement liés). Dans D’un autre monde, Jean Adnet fait ainsi état d’une
conversation qu’il a eue avec I’abbé Gedevin sur le mariage des handicapés. Tandis que Jean
Adnet fait valoir « la liberté reconnue a tout homme par I’Eglise de se marier », selon les
principes ¢énoncés par le pape, I’abbé Gedevin lui rétorque qu’il s’agit d’une « liberté
théorique ». Il ajoute que I’Eglise compte « sur I’Etat pour interdire le mariage aux tarés »
(p- 111). S’il n’y a pas d’interdiction, rien ne va étre fait pour favoriser le mariage, qui est

méme déconseillé. Le pape I’affirme encore une fois :

« Certainement on a raison, et dans la plupart des cas on a le devoir, de faire

remarquer a ceux qui sont porteurs d’hérédité tres chargée quel fardeau ils sont sur le

. . N N . \ 1
point de s’imposer a eux, et méme d’imposer a leur descendance.'*” »

Ces appels a la responsabilisation des infirmes ne se retrouvent pas seulement au sein de la
sphere religieuse. Si ce débat sur le mariage aura peu d’écho dans la revue Faire face, dans
d’autres revues a diffusion plus modeste, la question sera posée. C’est le cas par exemple de
Polio-Revue, ou, en plus des éditos de Jean Adnet, sont publiés plusieurs articles autour de la
question. Et notamment'®' cet article sous forme d’essai de Tatiana de Kresler, elle-méme en
situation de handicap, qui invite ses camarades handicapés a bien réfléchir aux conséquences
de leur demande d’un droit au mariage. « Aux handicapés, je me permets de dire avant tout
ceci : que le titre de cette étude ne vous exalte pas et ne mette pas la bride sur le cou a votre
imagination. Le mariage, quel qu’il soit, n’est pas un but ni un point d’arrivée ; au contraire,

c’est un départ comme une base de lancement, pour employer notre langue moderne. Il faut

128 . . » . L, . .
On peut envisager ici que les personnes étiquetées handicapées mentales soient exclues du droit au
mariage.

129 Un livre de Bruno Gaurier membre de I’ APF relate le fait que le président-fondateur de 1’ Association des
paralysés des France a lui aussi eu des difficultés pour trouver un prétre pour le marier en 1942 : « Songez : le
président-fondateur de I’APF (...) a bien failli ne pas pouvoir se marier civilement, puis trouver un prétre qui
bénisse son union avec sa chére et tendre, sous prétexte qu’il avait une polio. Cela ne se fait pas, disaient alors
(...) les bien-pensants de la charité » (Gaurier, 2008, p. 34).

130 pie XI1, 1953, p. 605.

B Tatiana de Kresler, « Le droit au mariage », Polio-Revue, n° 59, janvier-février 1968, pp. 20-22.
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donc bien réfléchir et peser ses capacités avant de s’engager par cette voie. » Ainsi est-il

demand¢ aux handicapés les moins responsables d’éviter de se marier :

« Comme je m’adresse aux handicapés, c’est surtout des capacités morales dont je
parle ; les capacités physiques viennent en second. (...) Il faut regarder les choses en
face, voir si I’on peut subvenir au moins a une partie de ses besoins, tenant compte de
la pension qu’on est censé avoir. Il faut prévoir aussi les maladies toujours possibles et
méme une aggravation du handicap de I’un ou de ’autre. »

Les individus ayant des difficultés a subvenir a leurs besoins devraient donc éviter le plus
possible de solliciter ce droit au mariage. De méme, les unions qui méneraient a la
reproduction d’autres infirmes sont a proscrire. Alors méme qu’elle est une fervente croyante,
et que I’avortement est encore un crime a I’époque ou le texte est écrit (1968), elle affirme
qu’une sorte d’eugénisme positif serait davantage souhaitable que la naissance d’un enfant

handicapé.

« Je dirai franchement qu’a mon avis, lorsqu’il y a mariage entre handicapés, au
lieu de les arréter par I’angoisse des enfants possibles, les médecins qui connaissent le
moyen radical a prendre pour éviter d’en avoir devraient nous mettre au courant de ce
moyen. Ce serait plus humain et plus moral méme. »

Pour Tatiana de Kresler, la contraception est préférable car, dit-elle, s’il n’y a « pas de pire
crime que de détruire une vie déja amorcée, il serait aussi criminel de courir le risque de
mettre des handicapés au monde ». Au final, le mariage serait souhaitable a ces conditions,
car « nous nous marions pour ne pas rester seuls, pour nous soutenir mutuellement et prendre
la force I’'un dans 1’autre pour faire face a toutes les difficultés ». Les parents ne doivent pas
empécher les unions « car, nous ayant mis au monde, ayant lutté pour nous garder en vie,
nous ayant ¢élevés avec combien de peine, et nous ayant ainsi par la force des choses mis sur
le chemin d’un bonheur possible, vous n’avez plus aucun droit de nous couper la route. Cela

équivaudrait a reprendre la vie que vous nous avez donnée » (p. 22). Elle conclut :

« On discute toujours plus de la question de la régulation des naissances, tant du
coté laic que de celui de 1’Eglise. Pourtant ma conviction est que les handicapés ont
droit a une mesure d’exception. Par exception, j’entends la libert¢ de choisir les
mesures anticonceptionnelles a prendre en cas de mariage. »

L’époque n’est donc pas a un droit a la sexualité ni a un droit au mariage sans conditions.
L’influence de la conception catholique de la sexualité se fait encore sentir. Cette inscription
de la question « handicap et sexualité » dans la sphere religieuse ne va pas se démentir : on va

assister au développement d’un catéchisme spécialisé pour les personnes handicapées,
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d’autant plus que le célibat auquel semblent €tre condamnés une bonne partie des infirmes en
fait une population particulierement intéressante pour une conversion religieuse. De plus, les
catholiques gerent une bonne partie des hospices et lieux d’accueil dans lesquels vivent les
infirmes : cela induirait des réflexions supplémentaires sur la gestion de 1’intimité dans ces

établissements.

1. Jean Adnet, une figure du militantisme oubliée'*

L’une des autres manifestations de ces préoccupations liées au mariage et de I’inscription
de la question « handicap et sexualité » au sein de la sphere catholique réside dans le débat
lancé par celui dont on a déja cité le nom : Jean Adnet. Il nait en 1916. Atteint de nombreuses
infirmités osseuses et nerveuses, sa jambe droite est atrophiée, sa colonne vertébrale brisée et
il doit faire face a d’incessants spasmes. Jusqu’a ses 7 ans, il vit dans une institution
spécialisée accueillant des enfants infirmes, puis se retrouve placé dans une famille d’accueil
du nord de la France. Au début des années 1950, i1l décide d’écrire un livre pour dire a la
société ce que c’est qu’étre « infirme ». Mais, a la différence de la plupart de ses semblables
qui se sont confrontés au délicat exercice de 1’autobiographie (comme la trés pieuse Suzanne
Fouch¢), Adnet va insister sur un aspect bien particulier de la condition des « infirmes » : leur
vie affective. Cet écrit permet a Jean Adnet de devenir pendant quelques années un expert de
ce que I’on appellerait aujourd’hui la « vie affective et sexuelle des personnes handicapées ».
Ces livres sont lus, primés, discutés. Il tient une chronique régulicre dans Polio-Revue,
plusieurs articles lui sont consacrés dans Faire face, France catholique. Cependant, Jean
Adnet ne fait pas partie des figures consacrées de 1’histoire du militantisme « handicapé »,
comme pourrait 1I’étre une Suzanne Fouché. Mort en 1972, il s’est mobilisé pendant plus de
vingt ans pour que la condition affective de certaines personnes handicapées puisse changer.
S’il n’a pas réussi a imposer sa vision des choses, il a laissé derriere lui de nombreux écrits,
qui sont autant de témoignages sur la facon dont la question affective et sexuelle lie au
handicap a pu rencontrer la sphére démocratique. Dés les années 1950, Jean Adnet refuse sa
condition de « paria sexuel » et analyse la facon dont les personnes handicapées sont

reléguées a une place bien particuliere sur le marché matrimonial. L une de ses ambitions :

132 Cette sous-partie est une version remaniée d’une partie de 1’article Brasseur (2014)
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faire en sorte que les hommes handicapés puissent accéder a I’amour. Son projet est résumé

o , 133
ainsi par la revue Présence ™ :

« Il convient de dire nettement qu’en certains cas, certaines personnes, classées
sans réflexion parmi les “non mariables”, ont besoin d’amour conjugal. Qu’elles en
ont un besoin impératif. Un besoin pratique. A partir de 13, au lieu de décréter que la
question est inexistante, le probléme posé forcera a chercher la solution. »

Jean Adnet va alors proposer de changer concrétement les choses et de développer la

vocation a I’amour des femmes, mais « seulement les meilleures ames ».

« Elle grandira [la vocation] dans leur besoin de se donner, comme une vocation
religieuse, comme le dévouement a la condition ouvrieére, comme le sacrifice a 1’art,
comme toute vocation. »

Il évoque a cet €gard une véritable vocation, mais aussi, du méme coup, le sauvetage de
I’ame handicapée nécessairement tres solitaire. Comme le dit Adnet, « le grand infirme a
quelques fois besoin du mariage pour se sauver temporellement et spirituellement ». Il ne
s’agit donc pas d’une assistance a I’amour pour toutes les personnes handicapées, mais
seulement celles qui n’arriveraient pas a trouver ’amour toutes seules, du fait de leur grande
infirmité, et qui souffriraient de la solitude qui en découle. Cette vocation telle qu’elle est
pensée par le militant en situation de handicap est nécessairement celle d’une femme valide
vers un homme infirme.

Jean Adnet expose sa supplique dans différents écrits et notamment dans le livre D 'un
autre monde (1955)"**, sorte d’autofiction ot un jeune homme infirme moteur cérébral écrit a
une jeune femme qu’il avait demandée en mariage et qui 1’a brutalement repoussé apres lui
avoir laissé un peu d’espoir. On comprend assez vite au fil du livre qu’il s’agit en fait de la
véritable histoire de Jean Adnet. Ce livre édité aux prestigieuses éditions Gallimard a ¢été

5

, , . . . 1 .. . , . .
récompensé du prix Louis Schweitzer **, ainsi que le prix de I’Académie francaise. II

133 « Edito », Présence, n° 78, 1°" trimestre 1962. Revue trimestrielle du « monde des malades », rédigée par

une équipe de malades ou d’anciens malades, mais s’adressant également aux bien-portants et faisant appel a
leur collaboration. La revue consacre un numéro spécial, intitulé « Les handicapés (malades et infirmes) se
marieront-ils ? ». « Nous sommes peut-étre téméraires en publiant ce numéro de Présences, mais nous (...)
voulons seulement provoquer la réflexion et amorcer un dialogue auquel sont conviés tous nos lecteurs. Heureux
serions-nous si ce numéro évitait a certains de faux espoirs, des déceptions ou des illusions, s’il triomphait de
quelques préjugés assez répandus parmi les bien-portants, s’il rendait malades et infirmes plus lucides sur leurs
responsabilités » (p. 1).

134 Jean Adnet, D 'un autre monde, Paris, Gallimard, 1955.

135 . , . - . . .
« Ce prix a pour but de récompenser les ceuvres qui sensibilisent I’opinion publique a I’existence du

probléme ou de ’un des aspects du probléme que pose I’infirmité, afin de donner a la société conscience de ses
responsabilités. »
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reprendra ce théme dans un livre, Rendre présente la vraie vie'*®, autobiographie assumée ot
il revient sur les véritables conditions de sa vie de personne handicapée. Les autres €crits de
Jean Adnet sont constitués a la fois de tribunes officielles dans la presse spécialisée
« handicap » mais aussi dans la presse catholique (par exemple dans I’hebdomadaire France
catholique). On compte aussi un livre de fiction — Hétel tout confort™’, qui reprend les
thémes de D ’un autre monde sous une forme métaphorique. Ces écrits ont donné lieu a des
réponses des protagonistes de 1’époque. Elles sont présentes a la fois dans la presse et dans
une rubrique que Jean Adnet a tenue jusqu’a sa mort, en 1972, dans la revue Polio-Revue. 1l 'y
fait état de ses rencontres, des lettres qu’il envoie a tel ministre, a tel abbé, des réponses qu’il
recoit ou non, des conversations informelles qu’il a eues, etc.

L’une des raisons qui poussent Jean Adnet a demander une action volontariste repose sur
un simple constat : le bien-&tre que pourrait lui procurer I’impression de pouvoir vivre comme

les autres.

« Pour moi qui suis I’invalide, je vois dans un amour de nature conjugale la

possibilité d’étre arraché a ma carapace prison physique pour participer a une vie plus
humaine'®. »

1. Une vocation a aimer P’invalide

Avant les écrits de Jean Adnet, les mises en récit de I’amour et de la sexualité de 1’infirme
se trouvaient surtout sous forme de fictions. Elles sont trés présentes dans la littérature
populaire, et notamment dans les feuilletons quotidiens publiés dans la presse nationale au
début du XX° siécle. Mon premier contact avec les textes de Jean Adnet fait suite a la
consultation de la revue Faire face, le bulletin financé par 1’Association des paralysés de

France. Un article y faisait état de sa disparition. Son action était résumée en ces mots :

« Un grand IMC [infirme moteur cérébral] n’a cessé de plaider, parfois avec trop

d’insistance, pour que I’amour surtout conjugal ait valeur de vocation. Il n’a pas

r . . . 1
réussi, parce que les sentiments ne s’imposent pas.'*” »

136 Jean Adnet, Rendre présente la vraie vie, Colmar, Alsatia, 1971.

37 . , . . . . ,
« Un jeune homme, étudiant, se retrouve prisonnier d’un souterrain doté de tout le confort moderne, sauf
la lumiére » (quatriéme de couverture).

138 . . . \ . . . .
LH Parias, « Un amour qui ne va pas jusqu’a la croix portée ensemble est-il vraiment un amour ? », France

catholique, n° 775, 1962, p. 9.

139 Jean Courbeyre, « Jean Adnet n’est plus », Faire Face, 272, Septembre 1972, p.15.
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Le récit d’Adnet s’accompagne de revendications. Pour lui, la société impose aux
handicapés de rester dans une condition d’éternels célibataires. Dans la revue Polio-Revue, il
affirme que, « noir ou bancal, I’étre humain est un étre humain. Il n’a pas seulement “en
principe” droit a I’amour. Il faut lui faciliter ce droit. Il faut combattre les préjugés qui y font
obstacle pour que germent et Iévent les vocations 4 1’amour de sa personne »'*. Pour que les
choses ne restent pas en 1’¢état, il faut agir, notamment sur les préjugés des individus. Le
handicap rendrait tellement vains les efforts pour sortir de la solitude que la vie amoureuse et

141 .
. Jean Adnet a conscience de cette

sexuelle en deviendrait trés compliquée, voire impossible
place particuliere — liminale (Calvez 1994; Murphy 1990), c¢’est-a-dire que I’invalide n’est ni
véritablement exclu ni véritablement intégré — sur le marché matrimonial et sexuel. Par

exemple, il rapporte des propos qu’il a souvent entendus :

« Lui amoureux, il n’a aucun sens du ridicule. Quand a-t-on vu un incapable de
subvenir a ses besoins, irrécupérable, aimer une femme o2,

Adnet avance donc 1’idée d’une vocation a I’amour des handicapés. Le développement de
cette vocation vise 4 combattre les préjugés associés au « déshérité physique »'* cet amour
contribuant au bien-étre de I’infirme. Anticipant certains aspects de la notion de santé sexuelle
développée par I’Organisation mondiale de la sant¢ (OMS) dans les années 1970 (OMS,
1975), il va insister sur I’importance que peut avoir le contact régulier avec des femmes et ce
que peut apporter une vie de couple. C’est cette particularité du handicap qui doit amener la
société a prendre conscience de cet état des choses pour tenter de le modifier. C’est a un

véritable sauvetage des handicapés qu’on assisterait.

Ainsi, pour Jean Adnet, le mariage, d’une facon générale, représente 1’union de deux étres
imparfaits, chacun recherchant un « autre » pour le compléter : « qu’est-ce donc qui compose
2 1 : ] ) r 1A 9 144
I’amour conjugal si ce n’est, avant tout, le veeu fervent d’une complémentarité ? ™ ».
Cependant, le handicap ne permettrait pas de voir cette complémentarité : il ne correspond pas

aux formes dominantes de la masculinité (Connell 1995). Comme le résume un lecteur (décrit

140 Jean Adnet, « Appel aux compétences », Polio-Revue, 23,1962, p.7

141 S . . . . .
On retrouve des arguments similaires chez les partisans a I’assistance sexuelle aujourd’hui, et notamment
en Suisse. Voir chapitre 4.

2 Jean Adnet, op.cit. 1962, p. 7.
143 Jean Adnet, « L’amour I’invalide, vocation humaine », PolioRevue, 35, 1964, pp.18-19.

4 Sur e développement de I’importance de 1’idée de complémentarité en amour, voir Illouz, 2012, pp. 183-
250.
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comme ancien malade, ¢ducateur dans un centre de rééducation de paralysés et mari¢) de la

, 14 . , , - . . ,
revue Présences'®, qui consacre un numéro spécial au « mariage des handicapés » :

«Jean Adnet? Il divague. Une femme cherche dans I’homme soutien, force,
sécurité. Un handicapé n’a donc de chance de trouver une compagne vraie que si,
ayant compensé, il peut assumer son role d’homme et non parce qu’il a désespérément
besoin d’amour » (p. 74).

L’amour avec un infirme serait donc particulierement suspect, y compris du coté¢ de la
partenaire valide : « Ne faudrait-il pas une sorte de masochisme a une femme pour étre attirée

physiquement par certains infirmes ? » (p. 76) se demande un autre courrier de lecteur (lui-

méme paralysé). Le conjoint handicapé est quant a lui tenu pour inapte au mariage :

« Jean Adnet affirme comme une régle que “I’infirme, par une existence dure, est
habitué a limiter ses exigences sur I’usage du mariage (...)”. Je trouve qu’il n’est pas
rare que des infirmes soient au contraire d’une trés grande exigence a l’usage du
mariage. Quelquefois le conjoint infirme, perpétuellement inassouvi au point de vue
affectif, devient un véritable tyran » (p. 78).

De nombreux commentaires vont aussi noter ’incapacité des infirmes a accomplir leur

devoir conjugal.

Contre ces arguments, Jean Adnet avance I’idée d’une vocation a 1’amour. Pour lui,
vocation ne veut pas dire compassion. Cela n’a rien a voir par exemple avec les « mariages de
guerre », ou des infirmiéres €pousaient des gueules cassées dans un élan « né de la simple
pitié »'*°. Ces unions-1a n’ont qu’un seul espoir, « celui d’échouer ». Il ne souhaite pas de
relations qui ne soient pas spontanées, ni de relations basées sur la piti¢ de la femme ou sur

r e , . 14
« une volonté de dévouement et d’héroisme »'*’

Ce que Jean Adnet refuse, ce sont donc les amours de substitution. Bien souvent, quand il
expose son projet, on lui fait valoir que I’amour est partout : qu’il vaut mieux une vraie amitié
sincére qu’un amour conjugal qui ne donne pas toujours satisfaction. « La vraie réponse a
Jean Adnet, (...) c’est le don total et humble, trés humain et tout divin, trés pauvre et

infiniment riche, d’une présence amicale qui soit aussi puissante sur son plan que 1’amour

145 . . . . . , L. .
Revue trimestrielle catholique consacrée au monde des malades. Voir numéro spécial (n°® 78, 1% trimestre

1962) de la revue autour du théme « Les handicapés (malades et infirmes) se marieront-ils ? ».
146 Jean Adnet, « Une suggestion », Polio-Revue, 31, 1963, p.6.

147 Jean Adnet, op.cit.,1971, p. 40.
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148

humain le plus passionné », dit I’abbé Louis Lochet ™. On lui rétorque aussi souvent que 1’on

peut trouver gloire dans le célibat, notamment en €épousant une carri¢re religieuse. « Que la

14 -
? « Javais donc de

sainte vierge vous serve d’épouse », répond 1’abbé Gedevin a sa demande
la chance, au fond, d’étre voué a un célibat, vocation de choix réservée a une élite », en
conclut Jean Adnet'*’. Lorsqu’on lui rappelle I’existence de I’amour parental, il s’« offusque
de ce qu’on m’elt cru comblé en ma vie affective par mes parents alors qu’on admettait pour

151

les autres que cela ne suffirait pas» ~ . C’est un véritable amour conjugal, « greffé a la

. . 152 . . y
vocation du mariage »'2, qui est donc revendiqué.

Pour préciser I’idée de vocation, Jean Adnet développe tout un discours sur les avantages
qu’il y a a aimer une personne qui a besoin d’amour. En effet, c’est aussi parce que les
infirmes sont des parias que 1’investissement vocationnel est possible. Pour la femme valide,
c’est I’assurance de ressortir de cet amour grandie humainement et intérieurement. Par
exemple, il évoque le cas de Nicole, la fille hésitante évoquée plus haut. Cette dernicre, apres
avoir convoité Jean Adnet, s’est résolue a se marier avec un valide et est devenue assistante
sociale aux PTT : « elle méne la petite vie du fonctionnaire. Il n’est pas douteux que, si elle
avait répondu a mon appel, cette vie ne lui elt pas été possible. Aurait-elle perdu un élément
de vie capital ? Non, elle aurait acquis au contraire une vie intérieure qu’elle n’a absolument
pas »'**. Ce faisant, Jean Adnet cherche a renverser le stigmate généralement associé a la
fréquentation des infirmes : si, dans ce cas, Nicole se serait vue contrainte de quitter son
travail (« Quoique, soit dit en passant, elle n’avait pas a étre enchainée a une chaine comme
un chien a sa niche », précise-t-il'>*), elle aurait aussi eu la possibilité de mieux se connaitre
intérieurement et de mettre en pratique sa foi religieuse. Finalement, aimer un handicapé
serait 1’occasion de rompre avec les basses considérations matérielles dans lesquelles

s’empétrent les valides. Ce renversement correspond en quelque sorte a un refus marqué de

18 Jean Adnet, op.cit, 1955, p.9

149 Jean Adnet, ibid, 1955, p. 190. Sur la valorisation du célibat, voir I’ouvrage collectif autour de la question
« Le célibat est-il un échec ? » dans lequel on retrouve un témoignage sur Suzanne Fouché sur les avantages du
célibat (Ambroise-Marie Carré (dir.), Le célibat est-il un échec ?, Mulhouse, Editions Salvator, 1957). Pour une
approche plus contemporaine, voir Bologne (2004).

150 Jean Adnet, ibid, 1955, p. 28.

151 Jean Adnet, ibid, 1955, p. 190.
152 Jean Adnet, op.cit.,1962, p.7.

153 Jean Adnet, op.cit., 1971, p. 115.

154 Jean Adnet, op.cit. 1971, p. 115.
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Jean Adnet de ce que I’on appellerait aujourd’hui le validisme'>®, validisme qu’il critique en
anticipant ’idée selon laquelle les normes, notamment amoureuses et sexuelles, sont faites

pour les valides, et par des valides.

2.  Des réactions mitigées

En 1956, D’'un autre monde recoit le prix de 1’Académie frangaise, accompagné de ses
3 000 francs de récompense'*°. Mais son livre se vend peu (environ 2 000 exemplaires selon
les estimations). Au regard des quelques comptes rendus publiés a sa sortie, les réactions au
livre sont dans un premier temps peu nombreuses. Jean Adnet souhaite cependant profiter de
cet entre-deux — ni incitation ni interdiction — et du débat qu’il suscite pour promouvoir son
idée de vocation a I’amour handicapé. En effet, si « I’Eglise proclame le droit au mariage de
tout étre humain quel que soit son état de santé (...), pour la mentalité commune il s’agit d’un
droit tout a fait théorique. Et ceux qui veulent I’appliquer sont blamés méme par de nombreux
chrétiens »'*". 11 veut une action des autorités religieuses : lui, homme pieux et croyant, veut
que I’on fasse quelque chose pour lui. « Dieu soupconné de trop loin m’est une conception
sans chaleur », ajoute-t-il'*®. Ce qu’il souhaite, c’est que 1’Eglise fasse en quelque sorte la
promotion des amours handicapées. « Est-ce que 1’Eglise ne pourrait pas, par la bouche de
son chef visible, ou par un document qu’il livrerait a la méditation des dmes généreuses
capables de comprendre, faire état de la grandeur d’une vocation a aimer 1’invalide, vocation
qu’il révélerait peut-étre a beaucoup ? »'°. Il décide d’écrire une lettre au pape. Il se fera
seconder dans sa tdche par monseigneur André Bones, lequel lui conseille de faire court,
d’écarter le pathos, de montrer que son cas ne lui est pas propre. Il favorise ainsi une montée

en généralité qui permet a cette revendication d’étre entendue dans la sphere religieuse.
La réponse du Vatican ne tarde pas :

« Le secrétariat d’Etat de Sa Sainteté a le plaisir de faire savoir a M. le curé de T...
que le Saint Pére a bien recu la supplique de son paroissien M. Adnet. Il a compris la
grave épreuve de cet infortuné et demande a Dieu pour lui des graces spéciales de foi,
de confiance et d’abandon aux desseins de la providence. » Plus spécifiquement en

155 Aussi appelé capacitisme ou validocentrisme (cf. chapitre 2).

156URL : http://www.academie-francaise.fr/jean-adnet. Consulté le 13 juin 2014.

157 Jean Adnet, op.cit. 1971, p. 90.
158 Jean Adnet, ibid, 1971, p. 91.
159 Jean Adnet, ibid, 1971, p. 87.
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réponse a sa demande, il recoit comme proposition : « la photographie ci-jointe, sur
laquelle [le Saint Pére] a daigné apposer sa signature autographe a I’intention de M.

Jean Adnet. Le Souverain Pontife lui envoie de tout coeur une particuliere Bénédiction

. 1
apostolique'®” ».

Jean Adnet ne souhaite pas se contenter d’une photo dédicacée du pape. S’il tente
d’interpeller le monde médical en constatant qu’« il appartiendrait, par exemple, a la
médecine d’analyser le facteur d’équilibre physique et psychique du mariage chez certains
malades et infirmes »'®', il abandonne rapidement cette piste, pour se focaliser sur les grandes
associations de malades et d’infirmes. En effet, Jean Adnet va regretter que « les mouvements
et groupements spécialis€s, si prompts a réclamer du sociologue et du législateur des lois en
faveur de I’invalide, ne les invitent (...) jamais a prévoir la place, dans la société, du couple
dont un membre, sinon les deux, est une ‘“charge”, un “économiquement faible” »162 Le
centrage trop exclusif de ces associations — qui sont pour la plupart depuis les années 1930
gestionnaires d’établissements spécialisés'® — sur la question du travail et de la réadaptation
sociale est souligné. C’est pourquoi il propose qu’elles mettent en place le centre de petites

annonces décrit plus haut, mais qui s’avere un échec.

L’absence de réponses favorables des autorités religieuses, des médecins et des grandes
associations ne fait pas perdre espoir a Jean Adnet. Afin de I’aider a porter sa voix, il va
chercher un soutien dans la société civile. Il a besoin d’un médiateur permettant de montrer la
portée généraliste de son message. Il jette son dévolu sur le célébre écrivain catholique
Gilbert Cesbron, souvent enseigné a 1’école publique et identifi¢ comme un écrivain du

164 ;. TR . ,
1'% Jean Adnet écrit dans sa lettre a ’écrivain : « Je viens vous demander de dénoncer

socia
une forme redoutable de solitude, ou des infirmes sont plongés, et d’indiquer, pour y
remédier, une solution sur laquelle on fait silence, sans doute par une crainte paresseuse de
troubler un certain ordre de société »'®. Jean Adnet a besoin de la caution de Cesbron pour se

faire entendre aupres « des ames de qualité ». De cette fagon, il peut devenir un porte-voix, de

160 Jean Adnet, ibid, 1971, p. 90.
161 Jean Adnet, op.cit., 1962, p. 8.

162 Jean Adnet, op.cit, 1962, p. 8.

163 . . L . . . .
Sur l’influence que peuvent avoir ces associations et leurs liens avec I’Etat, voir Rabeharisoa,

Callon, 1998.

164 . . . . . \ .
Auteur du livre Chiens perdus sans collier, Gilbert Cesbron a écrit sur des themes comme la délinquance
juvénile ou I’euthanasie.

165 Jean Adnet, « Requéte a Gilbert Cesbron », PolioRevue, 45, 1965, p.9.
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facon a montrer que son histoire ne le concerne pas seulement lui, et ainsi « désingulariser »
(Boltanski, Darré et Schiltz 1984) son cas : le recours a cet écrivain du social, non directement
concerné pas la chose, est censé apporter une caution morale'®. Il envisage toute une tactique
visant a faire passer le message que les personnes handicapées sont des conjoint.e.s comme
les autres : il propose notamment la mise en place de « propagande » dans les journaux,
comme le font «les centres de transfusion sanguine », ou le premier couple réuni par
I’entremise du service matrimonial ferait 1’objet d’un reportage photographique. Cependant, si

Cesbron est sensible a sa demande, il ne souhaite pas s’associer a Adnet et a sa démarche.

« Ainsi chaque membre de la société a le devoir de faciliter — simplement de
faciliter — aux infirmes 1’exercice de leur droit a I’amour et au mariage. Mais vous
sentez bien que si c’est son droit, ce n’est pas un strict devoir chez les autres d’y
répondre comme vous le souhaitez », lui répond finalement I’écrivain »'®’

Jean Adnet meurt vraisemblablement vierge en 1972. Comme le dit I’article de Faire face
cité en introduction, il n’a pas réussi a imposer son combat comme une question légitime. Sa
revendication a €t€¢ notamment renvoyée dans le domaine du privé, de I’intime sur lequel on
ne doit pas intervenir : « Dans le domaine du privé, “individuel”, il y a autant, sinon plus a
faire que dans les autres, plus accessibles a la compréhension des foules » (Adnet, 1963, p. 6).

Il a également beaucoup reproché aux associations de ne pas faire leur travail jusqu’au
bout, de son point de vue par pudibonderie. Dans D’un autre monde, il évoque une
association d’établissements, que I’on devine étre I’ Association des paralysés de France, qui
refuserait la correspondance mixte (ou, en d’autres termes, que les usagers d’un sexe
recoivent des lettres d’une personne du sexe opposé non identifiée comme faisant partie de la
famille proche). « Peut-€tre croyait-on a la fornication a distance », demande-t-il
ironiquement'®®, Mais, finalement, ni les autorités religieuses ni les associations n’ont décidé
de le suivre ; sa mort ne provoque pas de rebond militant, et personne ne revendique la
filiation.

La question « affectivité, sexualit¢ et handicap » restera largement ancrée dans la sphere
religieuse des années 1950 jusqu’au milieu des années 1970. Il est frappant de constater que,
dans la mesure ou I’Eglise pense le sexe et I’amour essentiellement en termes de procréation,

la question de la sexualité des invalides pose rapidement la question de 1’hérédité ; sont des

1 R . . . . e
% On verra les mémes tactiques mises en ceuvre dans le chapitre 5 sur les tentatives de 1égitimation de la

cause « assistance sexuelle ».
167 Jean Adnet, « Réponse de Gilbert Cesbron », PolioRevue, 47, 1966, pp.22-23.

168 Jean Adnet, op.cit., 1955, p. 119.
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lors immédiatement invoquées (comme c’est le cas ici) les maladies héréditaires, comme si
elles étaient le cas général. Or la perspective d’Adnet, tout en empruntant a I’Eglise, semble
porter sur I’amour, I’accomplissement physique et sentimental, etc. Bref, sur une logique plus
individualiste, ce qui n’a pas du tout les mémes implications et ne souléve pas les mémes
questions. Sans doute Adnet était-il, a cet égard, en avance sur son temps, en dépit du
caractere étroitement genré de sa revendication. Il ne sera pas néanmoins une source
d’inspiration pour les revendications li€es aux relations affectives et sexuelles des personnes

handicapées, qui peinent encore au moins jusqu’aux années 1980 a s’affirmer comme une

mobilisation 1égitime dans I’espace public.

V. Une révolution inachevée : désinstitutionalisation,
mixité, autonomie

L’emploi d’un cadre religieux pour politiser le privé contribue a la singularit¢ de la
position d’Adnet. Il a initié son combat autour de la vie affective en tant que chrétien fervent
qui, s’il met en doute la doctrine religieuse officielle, affiche cependant un attachement
particulier a des valeurs chrétiennes comme le don de soi. Pourtant, alors que Jean Adnet
parle beaucoup d’amour dans une optique trés individualiste, les religieux lui répondent en
termes de groupe, de risques d’hérédité et de procréation, « puisque ’acte de mariage est, par
sa nature méme, destiné a la génération des enfants »'®. Doit-on aller jusqu’a dire que le
cadrage catholique ¢tait I'un des seuls possibles pour revendiquer la sexualité des
handicapés ? On peut I’imaginer. En regardant d’autres questions sociales mobilisant la
sexualité a la méme époque, on se rend compte d’une certaine proximité dans leur traitement.
L’insémination artificielle par exemple a été favorisée dés 1968 en France par le praticien
catholique Georges David (Bateman 2002) attentif au dialogue avec I’Eglise et a la 1égitimité
d’une telle pratique au regard des textes sacrés. Le paradigme religieux permet, en fait, a la
question de Jean Adnet de trouver a s’exprimer et a se formuler. Il offre a la fois un cadre de
réflexion et de légitimation au débat mais devient assez vite insuffisant pour aller plus loin
dans P’action. La question « affectivité, sexualité¢ et handicap » restera d’ailleurs largement
ancrée dans la sphere religieuse des années 1950 jusqu’au milieu des années 1970. Les
auteurs d’articles sur le handicap dans des revues religieuses vont se poser de nombreuses

questions et poursuivre le débat sur le mariage des handicapés mais aussi sur la fagcon de gérer

169 Pape Pie X1, Encyclique Casti connubii, 1930.
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la vie affective et sexuelle de ces derniers dans les institutions qu’ils gerent — a condition de
respecter les grands principes théologiques sur la sexualité (Stiker, 2012).

Les révolutions sexuelles des années 1970 ne s’intéressent pas a la question du handicap.
Certaines questions sexuelles (comme 1’homosexualit¢) sont politisées par des groupes
révolutionnaires — tels que le Front homosexuel d’action révolutionnaire — qui rompent
ainsi avec les revendications de groupes homophiles tels qu’Arcadie, qui mettaient 1’accent,
comme Adnet, sur I’amour plus que sur la sexualité (Jackson 2009; Prearo 2014, pp. 85-133).
Dans le méme temps, la question de la vie sexuelle des invalides va étre marginalisée par les
grandes associations d’invalides au profit d’autres préoccupations. Alors méme que la remise
en cause du magistére moral de I’Eglise en ce qui concerne les questions sexuelles laisse le
champ libre, les grandes associations du handicap — renforcées par le vote de la loi sur le
handicap de 1975 — continuent a centrer leurs revendications sur des thématiques jugées plus

prioritaires, comme le travail, I’éducation ou le logement.

1. Mai 68

Les événements de mai 1968 et la manicre dont ils sont envisagés par les grandes
associations sont révélatrices de la minoration des questions de libération des mceurs, par
rapport aux thémes légitimes. A propos de Mai 1968, le journal Faire face fait trés clairement
référence aux « événements » dans son numéro de juin 1968. Le journal en fait méme sa une
(cf. annexe 3.2), et ’APF réaffirme la nécessité d’une action sur la pauvreté des infirmes, en
sollicitant la solidarité des moins faibles, car « nous ne pouvons pas aller manifester dans la
rue. Nous ne pouvons pas étre présents devant les micros et les caméras. Mais nous pouvons,
nous devons 1’étre dans la conscience de ceux qui veulent un avenir meilleur'”® ». Il est
difficile de comprendre cette phrase, selon laquelle I’APF ne peut descendre dans la rue : des
marches sont régulicrement organisées depuis des années. La manifestation fait partie d’un
répertoire d’actions mobilisables, mais il s’agit de marches en trés fort lien avec les autorités
publiques de I’époque. Cependant, la manifestation telle qu’elle est envisagée au moment de
Mai 1968 est située dans un mode d’action trop contestataire par rapport aux valeurs
défendues par I’association. Ses membres situent leur action au niveau des rencontres avec les
ministeéres et les autorités publiques, a travers la mise en place d’un comité d’entente qui
revendique I’attribution d’un Smig pour tous ceux qui ne peuvent travailler du fait de leur

maladie, de l'infirmit¢ ou de la vieillesse, demande I’abrogation des ordonnances sur la

70 Faire face, n° 226, juin 1968.
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Sécurité sociale, une réforme de 1’aide sociale, la consultation réguliere par les pouvoirs
publics des organisations représentatives des handicapés et des personnes agées, sur les
problémes qui les concernent. L’idée méme de gréve ne semble pas faire partie du champ
d’action possible, puisque « I’essentiel est partout d’aller rappeler I’existence des handicapés
o« o,y . . 1o, 7 y 7 171 ror .
sans agressivité mais aussi sans humilité exagérée'”' ». Les « événements », comme ils sont
appelés, ne seront plus évoqués par la suite: s’ils sont considérés comme une fenétre
d’opportunité pour faire porter des messages, ils sont aussi vus comme un moment empéchant
de suivre la marche normale de I’association (alors méme qu’un congres est a venir, et que les
b

vacances de I’APF sont en cours de préparation).

2.  L’enjeu de la mixité

La fin des années 1960 est décrite comme la grande époque de la réflexion sur la mixité
homme/femme dans les établissements (Greacen, 2007). Le 24 janvier 1969 est signée une
circulaire relative a la bisexualisation des hopitaux psychiatriques, visant a favoriser la mixité
notamment chez les professionnels. La mise en place de la mixité a produit une littérature
importante dans les revues professionnelles. La revue L ’information psychiatrique par
exemple lui consacre un numéro spécial (cf. sommaire reproduit en figure 3.1). Cet ensemble
d’articles a comme volonté de réfléchir sur la question de la mixité dans les hdpitaux

psychiatriques.

171 Faire face, ibid, juin 1968, p. 32.
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Figure 3.1. : Sommaire du numéro spécial de la revue L’information psychiatrique sur la

mixité, (vol. 44, publié en 1968, n° 7, pp. 589-680)

Ch. Bardet-Giraudon, L. Bayle-Dreyfus et J. Colmin-Barasc : « Introduction »

G. Benoit et P. Derome : « Mythes et histoire(s) de la mixit¢ — Batons rompus »

M. Demay-Laulan, M. Ortas, J. Demay et J. Lafon : « La mixité dans un service d’enfants
et d’adolescents »

R. Gentis : « La mixité : questions de contexte »

J. Kipman-Planckaert : « Diminution de I’importance des rdles féminin et masculin lors de
la création d’institutions mixtes »

Collectif : « Discussion du vendredi soir a La Borde a propos de la mixité »

Ph. Rappard : « Aspects théoriques et pratiques sur la mixité dans un service psychiatrique
sectorisé »

J. Oulés : « Questions ouvertes : Le personnel médical dans I’institution psychiatrique de

demain »

Dans leur introduction Christiane Bardet-Giraudon, Lise Bayle-Dreyfus et Jeannine
Colmin insistent sur la proximité de leur combat avec celui de la mise en place de la mixité
dans les écoles. L’un des arguments généraux mis en avant pour favoriser la mixité est une
volonté plus globale d’humaniser 1’hdpital en le rendant plus proche de la société (Nardin
2009). L’id¢ée est alors de s’échapper de ['univers de I’hospice considéré comme un endroit

inhumain.

« On ne doit pas enfermer un vivant meurtri comme on abandonne un objet sans
valeur, sinon tous les efforts d’une civilisation revendicatrice de dignit¢ humaine, les
découvertes scientifiques, I’aventure spatiale ne seraient que déraisons' "~. »

Cette humanisation de I’hopital est amorcée par la circulaire du 5 décembre 1958. Celle-ci
vise « une adaptation des conditions d’hospitalisation des malades aux exigences de la vie
moderne », notamment en créant des salles d’attente, en élargissant les horaires des visites et
en permettant aux proches de rester dans 1’établissement au-dela des heures de visite. D’apres
les auteurs du numéro de L’information psychiatrique, les principales objections a la mixité se
basent sur un argument de type psychologique : la difficult¢ a faire vivre cote a cote des
hommes et des femmes dont ni les golts ni les modes de vie ne coincident (parce qu’ils sont

hommes et femmes). Alors que, a I’extérieur de 1’hopital, la coexistence des deux sexes est

172 Courbeyre Jean, « Les transparents », Faire face, Mai 1964, p.1
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institutionnalisée et canalisée par le mariage, au sein de 1’hdpital psychiatrique, il est a
craindre que les tensions ne se dissolvent pas. Mais, pour les auteurs, la question n’est pas la
puisque le but de la mixité n’est pas de permettre a tout prix une rencontre et une activité
sexuelle, mais de favoriser une rencontre sociale, pour permettre d’étre davantage adapté a la
société en dehors. La mixité est alors considérée comme une « sociothérapie » ; elle peut
éventuellement étre prise en charge par I’institution, a la condition de respecter le cadre

traditionnel du mariage. La mixité vise aussi a terme a redonner a chaque sexe ses taches

traditionnelles.

« Il ne s’agit nullement de condamner les femmes d’un service — soignants et
soignées — au lavage de la vaisselle ou au tri du linge sale. Mais il convient qu’autour
de ces taches indispensables s’établisse une discussion et une juste répartition qui
rendent a chacun la notion de leur nécessité de leur relativité » (p. 604).

G. Benoit et P. Derome, quant a eux, reviennent dans un article intitulé « Mythes et
histoire(s) de la mixit¢é — Batons rompus » sur les expériences de mixité dans certains
hopitaux. Ils expliquent qu’il y a toujours eu des transgressions a la séparation des activités
hommes/femmes. Mais elles se faisaient avec « la complicité des tenants de loi et de ceux qui
y sont soumis ». IIs donnent alors I’exemple d’un service en mixité depuis 1962, ou des ¢éleves
infirmieres ont des relations sexuelles avec les patients. « Ainsi apparait (...) que, dans le
cadre de I’hopital psychiatrique, au cours d’une expérience de mixité, ce sont les femmes qui
sont les plus sexuées » (p. 608). Quant a ’homosexualité, « dans les pavillons d’hommes,
toutes les observations concordent pour accorder a ’homosexualité réalisée la plus grande
importance organisationnelle » (p. 609). C’est le cas dans un pavillon situ¢ a Frénes, ou il est
évoqué «la découverte d’un circuit fort bien organis¢é mené par un adolescent qui, non
seulement choisit ses ¢lus, mais encore va jusqu’a accoupler d’autres adolescents hors de son
plaisir (...), exercant ainsi qu’on a pu le dire une fonction de ‘‘marieur’’ ». L homosexualité
semble étre contrainte par 1’institution : dans une these de médecine soutenue a I’université de
Bordeaux, Daniel Degos décrit 1’homosexualit¢é comme « une réalité institutionnelle
conditionnant une hiérarchisation des roles au sein des groupes de vie ». Et d’ajouter : « Il
existe de véritables caids sexuels. (...) Ils ont un role actif et entretiennent autour d’eux une
cour de sujets passifs. Les comportements sont du type pervers avec fellation et

173

sodomisation . »

173 . IR . , . . . ) s ;.
Daniel Degos, Sexualité, institution, handicapés mentaux. Mémoire pour le certificat d’étude spéciale de

psychiatrie, Université de Bordeaux II, 1977.
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Les pratiques hétérosexuelles sont décrites le plus souvent comme se faisant dans des lieux
plus ouverts, par exemple dans des « brouettes » ou des « arbustes ». Les professionnels de
santé¢ estiment d’ailleurs que, si I’on constate des pratiques homosexuelles, ce n’est pas
nécessairement pour des raisons d’orientation sexuelle, mais tout simplement pour répondre a
un besoin : ainsi, « le seul fait du coit sous le regard le dépouille de toute valeur et en fait ou
un acte bestial ou un acte hygiénique (ce qui est d’ailleurs la méme chose) »' . Cette question
de ’homosexualité est partout : d’aprés les retours d’expérience recueillis par M. Demay-

755 Pintroduction de la mixité ferait diminuer

Laulan, M. Ortas, J. Demay, J. Lafon
I’homosexualité, sans toutefois entrainer plus de contacts entre filles et garcons au sein de

I’institution.

3. Vers un militantisme « handi » ?

Mais, entre la théorie et la pratique, il y a souvent un fossé. Dans les années 1970, on voit
monter une tres forte contestation des faits établis et notamment sur la place de la sexualité en
institution. C’est le cas par exemple du Comité de lutte des handicapés (CLH), fondé¢ en 1972,
dont on peut voir les revendications dans leur journal Handicapés méchants. Le CLH se fonde
en opposition & la mise en place de journées de quétes organisées par ’Etat et cautionnées par
les grandes associations du handicap comme 1I’APF. Pour ces dernieres, ces journées de

solidarité sont justifiées par ce raisonnement :

« Oui a la Journée nationale des paralysés et des infirmes civils. Certains disent :
“L’Etat doit prendre en charge les handicapés. C’est son role, non celui des
associations privées.” Nous répondons : les associations privées peuvent compenser
les carences de I’Etat. En outre, I’initiative privée permet de répondre aux besoins dés
qu’ils sont décelés. Elle fait preuve de souplesse, de rapidité, d’efficacité, d’adaptation
aux circonstances ' ° ».

Pour le CLH, ces quétes misérabilistes rendent les personnes handicapées dépendantes et

sont pergues comme « un impdt indirect par lequel 1’Etat se décharge sur la société et les

associations » (Larrouy 2007). On va une nouvelle fois reprocher 1’apolitisme de I’APF'"’.

174 Daniel Degos, op.cit, 1977.

175 La mixité dans un service d’enfants et d’adolescents », L ’information psychiatrique, pp. 615-620.

16 Faire face, n° 321, février 1977.

7 Un des exemples de cet apolitisme se caractérise dans la réponse de I’APF a un courrier de lecteur publié
dans Faire face (n° 213, avril 1967) : « Je vous écris au sujet de ’allocution radiotélévisée prononcée par M. le
ministre des Affaires sociales, M. Jean-Marcel Jeanneney, au cours de la campagne électorale le 7 mars. Je
proteste avec indignation contre les propos injurieux de M. le ministre envers nos chers vieillards et nous autres,
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« Les handicapés, déja marginalisés en raison de leur état, se trouvaient
disqualifiés et dévalorisés aupres du public par I'image d’assistés que les quétes
donnaient d’eux » (Turpin, 2000, p.318).

Ainsi le CLH, dans son journal, insiste-t-il sur I’inefficacité de telles journées :

« Voila a quoi servent les quétes, a faire de nous, handicapés, une catégorie de

citoyens surexploités, sous-payé€s, coupés du monde, en nous niant tous besoins

physiques intellectuels et sexuels'”®. »

Cette contestation prend la forme de manifestations (1973) ou d’occupations du siege de

I’ APF, qui se situait déja boulevard Auguste-Blanqui, a Paris. Les slogans sont les suivants :

«A BAS LES GRANDES ASSOCIATIONS QUI IMPOSENT AUX
HANDICAPES LE ROLE QUE VEUT LEUR FAIRE JOUER LE POUVOIR !

A BAS LES QUETES !
REFUSEZ DE DONNER !

LE DROIT DE VIVRE NE SE MENDIE PAS, IL SE PREND ! »

Ici, la question ne se focalise plus uniquement sur les malades dans les hopitaux
psychiatriques, mais concerne aussi ceux que 1’on a coutume d’appeler aujourd’hui les
handicapés physiques ou moteurs. Ainsi font-ils valoir le pouvoir exercé par I’institution sur
leur vie sexuelle et affective. Cette conscientisation, dont le journal Handicapés méchants est
un outil, vise a terme une réunion entre les différents types de handicap, a travers la mise en
place d’une charte des internés. Elaborée par le Groupe information asiles, le mouvement

Marge, la revue Gardes fous, le Comités de lutte des handicapés et 1’ Association pour I’étude
et la rédaction du livre des institutions psychiatriques (Aerlip, association de travailleurs de la

sant¢ mentale, regroupant des infirmiers et des internes en psychiatrie), cette charte milite
pour que les personnes les plus directement concernées reprennent le pouvoir sur une
expertise médicale considérée comme omnipotente. Parmi les revendications, on trouve : « La

suppression des grands dortoirs » ; « L’extension de la mixit€ a tous les pavillons des

les infirmes. Ce monsieur nous a fait comprendre que nous n’étions que des inutiles et des improductifs dans la
nation. (...) » Ce a quoi le journal répond : « Les termes employés par M. Jeanneney ne sont pas injurieux. C’est
la froide contestation d’un fait dans le langage d’un gestionnaire. D’un c6té, ceux qui produisent ; de 1’autre, les
inactifs. Notre lecteur a tort de s’indigner d’une expression comptable. » Autre article « Si ’on demande une
augmentation de certains postes budgétaires, il faut, en contrepartie, proposer des allégements pour d’autres
postes. (...) Il serait bon que les Frangais se souviennent qu’ils font partie de la collectivité et bénéficient
d’avantages mais que, en retour, ils doivent consentir les sacrifices permettant 1’existence de ces avantages. »
Luc Frédefon, « Priorité a la santé », Faire face, n° 211, février 1967.

178 Sans auteur. Contre la quéte, Occupons I’APF. Handicapés méchants. Mai 1975, p.5.
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hopitaux psychiatriques et la possibilité de vie commune a I’intérieur des services afin que
cette mixité ne soit pas un simple mot » ; la mixité dans I’établissement est réservée a
quelques rares endroits comme les cantines ou les salles de travail. Ils revendiquent aussi un
« libre acces a la sexualité, a la contraception, a 1’avortement, a la grossesse et a toutes les

informations concernant ces quatre points ».

De nombreux témoignages vont aller dans le sens du peu de prise en compte de la sexualité
dans les établissements accueillant des personnes handicapées motrices ou physiques. C’est ce
qu’écrit P., dans un article intitul¢ « Une journée de plus dans un foyer CAT », article publié
dans le journal Les handicapés méchants. P. est un travailleur handicapé dans un centre d’aide
par le travail (CAT). Il insiste sur le contréle important exercé par I’institution sur leur vie

privée. Il y décrit une journée type :

« Le matin a 7 h, nous sommes réveillés par les lumieres de nos dortoirs que 1’on
nous allume, et parfois, mes premicres pensées s’orientent sur un doux et tendre réveil
aupreés d’une jeune personne du sexe opposé€. Entre 7 h 30 et 8 h, nous prenons notre
petit déjeuner (...) ; ensuite nous rejoignons les ateliers. A 10 h, nous avons une pause
d’un quart d’heure. C’est aussi 1’heure de la distribution du courrier. C’est le meilleur
moment et le plus sacré de la journée, car celui-ci est pratiquement le seul moyen de
communiquer avec I’extérieur (...). A 18 h, la journée de travail s’écroule. Je quitte
I’atelier avec une certaine joie, en me disant que c’est une journée de plus que je ne
serai pas dans ce ghetto. Le diner est a 19 h 45. Si nous voulons sortir le soir, il nous
faut ’autorisation du surveillant liée a la bonne conduite de la journée, et devons étre
rentrés pour 10 h parfois minuit, mais que faire sans autonomie, loin de toute ville et
de ses distractions (...). Avant de me coucher, je ne manque pas de rayer sur mon
calendrier la journée qui vient de se terminer. Puis dans mon lit, je ressens les mémes
sensations sexuelles que le matin... avec parfois ce profond dégolit de me masturber.

179

C’est seulement a partir de la loi sur le handicap de 1975 que I’on voit apparaitre, a petite
¢échelle, des contestations de militants handicapés qui se situent résolument en dehors du
milieu religieux et associatif traditionnel. Ils adoptent dans leurs é&crits des positions
clairement anticléricales et antisysteme. Leur détachement par rapport aux préoccupations
religieuses permettra d’aborder plus frontalement la question de la sexualité, en la dissociant
du mariage et de la procréation. On peut voir un signe de cette inflexion avec le journal du
Comité des lutte des handicapés, Handicapés méchants, a partir de 1975. Y est évoquée par

exemple la question de la « misére sexuelle » des femmes et hommes handicapés, ou encore

179 P., « Une journée de plus dans un foyer CAT », Handicapés Méchants - Journal des comités de lutte des
handicapés, n°3, 1975, p.4.
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la difficult¢ a avoir une vie sexuelle dans les institutions. Un des témoignages qui est
rapporté, celui de Danielle, vivant dans un établissement spécialisé, mentionne notamment les

débats autour de la contraception :

« On est forcé d’en rire — un peu ; il est en effet de prime abord risible d’apprendre
qu'un directeur d’établissement « spécialis€¢ » (...) qui s’arroge déja le droit de
superviser — voire de décider — de la sexualité de ses pensionnaires féminines (est-ce
comme ¢a que 1’on doit dire ? Ou prisonnieres ? Taulardes peut-€tre 7) — et de quel
droit — puisse encore, a notre €poque, sur un plan médical de prévention de la
grossesse, en étre a préconiser le plus sérieusement du monde, donc prét a 1’utiliser
lui-méme sur un plan personnel, la « méthode » Ogino, qui, comme on sait, a fait
depuis longtemps largement ses preuves d’efficacité — et, pis, & I'imposer ! '** »

C’est aussi le moment ou I’on voit se formuler des revendications sous le terme de « droit a
la sexualité » : « Les nanas handicapées, en particulier, ont encore bien du pain sur la planche
. A . \ -, 181
pour faire reconnaitre et respecter leurs droits propres a leur propre sexualité'®'.» Leur

bulletin publie par exemple, en 1978, un article spécial sur la question de la sexualité¢ des

femmes handicapées :

« C’est pourquoi, me semble-t-il, les nanas en ghetto (et les autres aussi, d’ailleurs)
se devraient de rejeter d’office, violemment (avec quelques autres minorités €rotiques)
toutes les “normes sexuelles”, explicites ou implicites, en vigueur dans le systeme, si
elles sont de nature a restreindre (a censurer), les possibilités de PRATIQUES
REELLES que les handicapées peuvent avoir, en les limitant dans un seul MODELE,
préétabli, de sexualité SOCIALISEE, essentiellement modéle unique du COUPLE

(HETERO de préférence) qui reste pourtant un idéal (sinon une vue de ’esprit !)

autant pour beaucoup de femmes handicapées que pour la plupart des valides'™. »

Mais le mouvement périclite rapidement, sans laisser de traces notables. On pourrait dire
que la révolution sexuelle s’est arrétée aux portes des foyers. Et si ces mouvements politiques
permettent de faire émerger 1’expression de personnes directement concernées, leur parole est
peu entendue, et le mouvement s’éteint au début des années 1980. Ce qu’il faut noter ici, c’est
qu’on a par conséquent I’émergence, a peu prés au méme moment que le mouvement gay (a
quelques années pres), d’'un mouvement radical et non religieux. Cela pose du coup la
question de savoir pourquoi cela n’a pas « pris » aussi bien que pour une autre minorité

sexuelle. Serait-ce parce que ce mouvement reste marginal, trés minoritaire, et qu’il n’est pas

80 Danigle, 1978, « Femme handicapée », Handicapés méchants — Journal des comités de lutte des

handicapés, n° 9-10, p. 11.

181 . . , , o . ,
8 Josette, 1978, sans titre, Handicapés méchants — Journal des comités de lutte des handicapés, p.4.

182 Josette, op.cit, 1978, p. 4.

129



Chapitre 3 : Les métamorphoses de la question sexuelle

de nature a remettre en cause la suprématie des autres mouvements du handicap, porteurs de

revendications plus traditionnelles.

Conclusion

Cette absence de mouvement plus contestataire, a I’image des collectifs existant aux Etats-
Unis ou au Royaume-Uni (cf. chapitre 2), peut encore étre observée a 1’heure actuelle en
France. Ce constat est sans doute dii a « la structuration et [a] I’emprise des grandes
associations nationales, trés importantes » (Albrecht, Ravaud, Stiker, 2001, p. 50). Et, de fait,
I’histoire de ces mouvements plus contestataires reste aujourd’hui assez peu documentée, au
regard de I’historiographie plus importante sur les grandes associations du handicap

institutionnalisées (Barral et al. 2000; Rabeharisoa et Callon 1999).

\

Il semble que I’expression de la revendication sexuelle a travers la religion soit
extrémement intéressante parce qu’elle correspond a une formation historique : « c’est comme
¢a qu’on fait », pour ainsi dire, dans les années 1950, de méme qu’a la fin des années 1960
s’imposera la rhétorique de la révolution. Le parallele effectué auparavant entre Arcadie (et
son inventeur André Baudry) et Jean Adnet est pertinent dans une certaine mesure. Chez
Baudry comme chez Adnet, on parle plus d’amour que de sexe (Baudry parle d’homophilie
pour ne pas dire homosexualité). Le parallele se poursuit aussi a travers le fait que Baudry
comme Adnet sont largement oubliés ou rejetés, et ne sont pas vraiment congus comme des
précurseurs. A la différence d’autres revendications liées a la sexualité, comme la
revendication homosexuelle, qui va étre reprise et réélaborée dans les années 1970 par les
associations révolutionnaires en tant que question proprement sexuelle, la question de la
sexualité chez les invalides va étre marginalisée par les associations d’invalides au profit
d’autres problématiques — I’emploi, le logement, etc. Ce constat semble indiquer que les
associations d’infirmes révolutionnaires restent moins influentes que les associations plus
traditionnelles. Par conséquent, le combat d’Adnet restera sans lendemain pour plusieurs
décennies, et du coup Adnet apparait comme une comete isolée beaucoup plus que comme le
précurseur d’un mouvement social, et ce, pas seulement parce qu’il est oubli¢, mais parce que
les gens qui porteraient ce type de revendications aujourd’hui auraient probablement tendance
a rejeter le langage religieux et a parler de sexe plutot que d’amour. En un mot : le paradigme
religieux va permettre a la question de trouver a s’exprimer et a se formuler, mais il devient

assez vite insuffisant. Est-ce que le cadrage catholique n’était pas a la fois un des seuls
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possibles pour revendiquer la sexualit¢ des handicapés et, en méme temps, 'une des

principales raisons de 1’échec d’une telle revendication ?
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« Tous les problémes publics n’ont pas autant de chances de réussir a convaincre,
persuader, émouvoir et mobiliser les médias, I’Etat ou I’opinion publique » (Lahire,
1999, p. 29).

En 1975, la loi d’orientation en faveur du handicap est votée. Cette loi va permettre de
structurer un champ du handicap '** et organiser celui du médico-social en donnant des
moyens et un statut aux personnes déficientes physiques, sensorielles, intellectuelles ou
psychiques. La mise en place de dispositifs institutionnels nationaux, financés par la solidarité
nationale, donne un statut et une consistance au « handicap ». Malgré les difficultés a donner
une définition stable au terme de handicap, le vote de la loi de 1975 marque un véritable
tournant dans la fagon dont est envisagée la gestion des déficiences en France. Cependant, la
question « handicap et sexualité » met un peu plus de temps a s’institutionnaliser.

Dans cet avant-dernier chapitre, nous allons chercher a comprendre comment I’assistance
sexuelle est devenue un probléme public convaincant. Dans un premier temps, nous allons
revenir sur 1’invention de ’assistance sexuelle : ses premiers moments, les premicres luttes
pour sa définition, le contexte dans lequel apparait le probléme. Nous reviendrons aussi sur
les premiers moments de 1’autonomisation de la question « handicap et sexualité », autour de
I’action sur ce que 1’on appellera beaucoup plus tard la santé sexuelle des personnes
handicapées. La seconde partie porte sur I’espace de la cause « assistance sexuelle » actuel,
pour voir aussi comment fonctionne au quotidien 1’assistance sexuelle contemporaine, a la
fois dans ses aspects pratiques, mais aussi dans la mobilisation de différents acteurs pour
maintenir 1’assistance sexuelle comme un probléme public 1égitime. D’une sexualité a risque,

on va passer a I’émergence de 1’assistance, puis a la cause « assistance sexuelle ».

Depuis le début des années 2000, la France s’interroge sur la pertinence d’une législation

en faveur de I’assistance a la sexualité de certaines personnes en situation de handicap. Cette

183 La loi de 1975 ne donne pas de définition fixe du handicap. Simone Veil, alors ministre de la Santg,
affirmait : « Comme vous avez pu le remarquer, le texte ne donne pas de définition du “handicapé” (...). La
raison fondamentale de cette option est que la notion de “handicap” doit rester, si on veut précisément éviter les
exclusions dans ’avenir, trés évolutive, et s’adapter aux situations qui pourront se présenter ultérieurement. »
(cité par Frinault, 2005). Un rapport de la Cour des comptes a alors suggéré a la fin des années 1990 que cette
absence de définition claire contribuait & une mauvaise gestion des deniers publics, certaines populations
bénéficiaires de ’allocation adulte handicapé devant relever d’autres dispositifs tels que le RMI. La loi de 2005
vient combler cette lacune, en donnant une définition précise.
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approche est plutot originale : solliciter le 1égislateur pour une loi en faveur de ’assistance
sexuelle est une premicre au niveau mondial. Il existe depuis la fin des années 1970, dans la
quasi-totalité des pays occidentaux, des collectifs qui s’organisent de facon plus ou moins
formelle pour que des assistances sexuelles soient proposé€s a des personnes en situation de
handicap. En France, ce questionnement n’apparait pas avant la fin des années 1990, et fait
suite a des revendications de certains collectifs de personnes en situation de handicap, dont la
figure de proue est le militant en situation de handicap Marcel Nuss. Si, dans les années 1970,
le Comité de lutte des handicapés (CLH) avait discrétement pris la parole pour appeler a un
changement de la condition affective et sexuelle des personnes handicapées (cf. chapitre 3),
entre-temps, presque tous les discours autour de la question « handicap et sexualité » ont été
le fait de valides (professionnels de santé, du handicap ou parents). Puis peu apres la question
va préoccuper et interroger, mais ces interrogations vont rester limitées a un champ bien
défini de professionnels : la médecine réadaptative, la psychologie, la sexologie, etc. Cette
question va étre éclipsée a la fin des années 1980 par I’apparition du sida, pour réapparaitre
quelques années plus tard sous une forme bien spécifique : la question de la prévention des
risques de la sexualité des personnes étiquetées handicapées mentales. Dans le monde anglo-
saxon, I’expertise des personnes directement concernées a été prise en compte bien plus tot (a
partir de la fin des années 1980). En France, sur la méme période, le développement des

¢tudes sur le théme « handicap et sexualité » reste encore timide.

Ce qu’il y a d’intéressant avec ’assistance sexuelle, c’est la forte fluctuation des positions
et des revendications, alors méme que le mouvement est plutdt récent. Cela a été souvent le
cas pour d’autres politiques de I’intime. Lilian Mathieu le note a propos des politiques

frangaises de la prostitution :

« La réalit¢ de la prostitution et des problemes qu’elle pose, tout d’abord, se sont
transformés ; la lutte contre le sida a remplacé le péril vénérien, la maison close a en
France disparu au profit du racolage de rue, une activité prostitutionnelle
antérieurement concue comme spécifiquement féminine s’est masculinisée, une
association étroite entre migration et prostitution s’est imposée » (Mathieu, 2014,

p. 7).

Ce constat sur plus de cent ans peut étre fait a propos de 1’assistance sexuelle. Il faut dire
que peu de personnes, y compris parmi les acteurs étudié€s, n’ont véritablement conscience de
I’ensemble de 1’espace : la définition méme de [’assistance sexuelle est extrémement
fluctuante d’un collectif a I’autre, mais aussi au sein d’un méme collectif. Elle change en

fonction de la date, du collectif qui la porte (ou la dénigre), mais aussi, et on le verra, en
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fonction des débats que la « société » porte a ce moment sur la question de la prostitution. Ce
flou autour des frontieres de I’espace, et de la définition méme de ce qui pousse ces collectifs
et individus a se mobiliser, ameéne a une imprécision encore plus forte en dehors de 1’espace,
et notamment pour ceux qui médiatisent la cause : erreur sur les textes de loi, généralisation

abusive, invention de cas d’assistance sexuelle a 1’étranger, etc.

Le temps de cette recherche (2011-2017) correspond en partie au temps de la formation de
ce probleéme public. Si on peut estimer la date de naissance de ’assistance frangaise a 2008,
avec la tenue d’un colloque au Parlement européen de Strasbourg, il a fallu un peu de temps
avant que les collectifs s’organisent, que les premicres propositions concrétes et pertinentes
au regard de la législation émergent. C’est a partir de 2011 que le probleme de 1’assistance
sexuelle resurgit avec des prises de position publiques, des tentatives de formation et
d’organisation. C’est donc un probléme public en train de devenir probléme public que je me
propose d’étudier dans ce chapitre.

Contrairement a I’analyse de la question de [l’illettrisme menée par Lahire (1999),
I’assistance sexuelle fait polémique. Ici la polémique ne vise pas a remettre en cause le
principe d’une action en faveur de la sexualit¢ des personnes en situation de handicap — peu
de personnes viennent aujourd’hui contester 1’existence d’un probléme avec la sexualité et la
vie affective des personnes handicapées, et si certains réfutent ’utilisation des termes
« misere sexuelle » ou « besoins sexuels », tout le monde s’accorde a dire qu’il y a un
probléme « sexualité¢ des personnes handicapées ». La polémique porte a la fois sur les
définitions du probléme (qui doit porter 1’assistance sexuelle en France ?), mais aussi sur la
maniere (est-ce que 1’assistance sexuelle est la meilleure facon de répondre au probléme
public de la sexualité des personnes en situation de handicap ?) et son interprétation (est-ce
que le probleme de la sexualité des personnes en situation est li¢ a des causes structurelles ou

individuelles, ou a un savant mélange des deux ?).

%

* %k

On cherchera a montrer comment et pourquoi ’assistance sexuelle devient un probléme
public, et comment se construit la 1égitimité de collectifs qui cherchent a influencer la fagon

dont est envisagée la sexualité des personnes handicapées en France.
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|. « La sexualité des handicapés » comme probleme
public

La premiere approche de la sexualit¢ des personnes handicapées comme probléme public
I’a définie comme une « sexualité a risque ». C’est de I’étranger que viendront les mod¢les
d’assistance sexuelle, avant que ne soit envisagée la possibilité de créer une assistance

sexuelle a la frangaise.

1. Une sexualité a risque

L’un des événements qui vont permettre une prise de parole directe sur la question
« handicap et sexualité » est le vote de la loi d’orientation de 1975. Cette loi, sans définir ce
qu’est véritablement le handicap, permet tout de méme d’unifier les politiques liées aux
différences physiques, mentales et sensorielles. La constitution de la personne handicapée
comme objet de droits permet de rendre 1égitimes les aspirations a 1’accomplissement par le
travail ou a 1’éducation. Malgré tout, comme nous 1’avons vu au chapitre précédent, la
question sexuelle est mise de coté. Les mobilisations des personnes handicapées elles-mémes
pour que change leur condition n’aboutissent pas.

Les discours sur le handicap et la sexualité sont le fait de professionnels, notamment de la
médecine réadaptative sexuelle, qui se développe en France et en Europe a la fin des années
1960. Un des premiers indices de changement est le nombre de colloques autour de la
question : ’originalit¢ de ces colloques réside dans le fait qu’ils portent directement sur la
question « handicap et sexualité » : a la fin des années 1970, en Europe, s’organisent les
premiers colloques sur le sujet. A Louvain (1975), Bruxelles (1977), Brighton et Stockholm
(1979), puis a Paris en 1980'®*, des colloques ont posé la question « handicap et sexualité ».
Dans 1’avant-propos des actes du colloque international « Handicap et sexualité » tenu a Paris
en octobre 1980, le sexologue Jacques Waynberg, formé a la sexologie clinique par Masters et
Johnson, et qui a cofondé quatre ans auparavant la Société francaise de sexologie clinique'™,
souligne que les recherches sur la vie affective et sexuelle de la personne en situation de
handicap ont atteint a cette époque « un seuil de non-retour ». De fait, d’un relatif silence, on

est pass¢ a une profusion de discours sur « la dimension affective et relationnelle de la

184 , s 1a s , . . Lo

8% L année 1980 avait été déclarée par ’ONU « Année mondiale de la personne handicapée ».

85 Masters et Johnson ont notamment développé des outils pédagogiques et d’éducation a la sexualité
spécialisée pour les personnes en situation de handicap, sous forme de vidéos (If Ever Two Were One, 14 min ;

Possibilities, 12 min ; Touching, 16 min). Cf. Jacques Waynberg, « Sans titre », Cahiers de sexologie clinique,
1978, n° 19, p. 106.
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cohabitation de la personne handicapée avec son milieu »'*°. L’idée d’un assistanat sexuel
n’est pas encore énoncée, mais le colloque met en débat la place de la sexualit¢ dans le bien-
étre de la personne en situation de handicap. Si leur audience reste apparemment limitée, il
suffit de lire les descriptions que fait Stiker de ces colloques pour se rendre compte de
I’enthousiasme que générait la sortie du silence de cette « nouvelle » question : « Nous ¢étions
surpris et ravis de ces colloques, dans les années 1970. Je me souviens encore des
amphithéatres bondés du centre Olivier-de-Serres dans le 15°arrondissement de Paris »
(Stiker, 2009, p. 142).

On voit aussi une multiplication des textes de professionnels consacrés a la question de la

sexualité des handicapés. Dans une bibliographie critique établic en 1978'"

— qui ne
concerne que les handicapés « mentaux » —, deux tendances sont identifiées dans les
publications sur la sexualité des personnes handicapées durant les années 1970. Une premicre
série de publications aborde la sexualit¢ des personnes en situation de handicap réduite a leur
fonction génitale. Un autre groupe de textes partage une conception de la sexualité beaucoup
plus globale. Elle est envisagée comme une manicre de vivre, de se comporter en €tre unifié,

d’étre d’accord avec son corps, et comme une « communication avec d’autres dans une

relation d’amour »'*®. Sticker, commentant cette bibliographie note :

« On voit dans une telle revue que la tendance va d’une sexualité génitale a juguler
a une idéalisation d’une relation ou I’on ne parle plus beaucoup de 1’organe sexuel.
Pour autant, il ne faudrait pas négliger 1’évolution accomplie : les conduites sexuelles
ne sont plus isolées de I’ensemble de la personne, I’individu déficient est reconnu avec
un développement affectif et libidinal, les solutions sont plus nuancées » (Stiker 2012,
p. 47).

Les questionnements chrétiens (décrits au chapitre précédent) continuent, notamment dans
la revue Ombres et lumiere. On voit apparaitre aussi au début des années 1980 des notes
internes aux associations, dans lesquelles on constate les premicres prises de position sur la
sexualité des personnes handicapées de la part des associations gestionnaires d’établissements
(Stiker [2012] cite la prise de position de I’Association pour adultes et jeunes handicapés

[APAJH] en juillet 1980). Mais celles-ci semblent étre des retours du terrain, et il est difficile

de trouver des prises de position officielles avant le début des années 1990.

186 Waynberg, 1981, p. V.

7 Mathieu Duplay, Etude critique de publications traitant de la sexualité des handicapés mentaux, Institut
des sciences de la famille, Lyon, 1981 ; Sexualité des déficients mentaux, inventaire thématique a partir de
publications récentes de langue frangaise, Institut des sciences de la famille, Lyon, 1977. Cette étude est aussi
citée par Stiker (Stiker, 2012).

88 Duplay, op. ci, 1977, p. 152.
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Le deuxiéme indice de changement est le développement de technologies spécialisées.
C’est le cas du Vibrion, construit et inventé dans les années 1970 a Grenoble, sous la forme
d’un vibreur, que son inventeur dit exister dans les centres de rééducation de paraplégiques. Il
doit permettre par différentes stimulations é¢lectriques I’érection et 1’¢jaculation. Si les
prothéses péniennes existaient déja depuis au moins le XIX® siécle (Ambroise Paré I’atteste),
elles ont pendant longtemps ¢été utilisées pour rétablir des fonctions vitales comme uriner.

La politisation de la question « handicap et sexualité » durant des années 1970 est un
échec. Le Collectif de Lutte des handicapés s’éteint rapidement a la fin des années 1980, et les
prises de position politiques sur le handicap vont €émaner des grandes associations
« historiques » du handicap, reconnues d’intérét public. Ces dernicres vont trés peu intervenir
sur les questions affectives et sexuelles, comme en témoignent leurs revues, qui restent
focalisées sur les théemes jugés « légitimes» comme [’accessibilit¢ ou le travail (cf.
chapitre 3).

Le début des années 1990 marque une rupture dans les prises de position sur la question
« handicap et sexualité ». L’une des principales césures s’effectue suite a la découverte de cas
de VIH dans les institutions accueillant des déficients mentaux, révélant I’existence d’une
activité¢ sexuelle dans cette population qui n’avait pas d’autre mode de contamination a
priori :

« Fortement touchée par 1’épidémie, la région Ile-de-France a davantage de cas de
sida déclarés que des pays entiers comme 1’Allemagne ou 1’Angleterre. Pour la
population présentant un handicap mental, la prévention s’avére rare, bien que des cas
de séropositivité et méme de décés par sida au coeur méme des institutions pour

adultes, lieux pourtant réputés “protégés”, aient été signalé » (Diederich et Greacen
1996, p. 22)

Le Conseil national du sida signera un rapport intitulé « Les oubliés de la prévention »'™,

qui aboutit a la circulaire DAS/TS1 n° 96-743 du 10 décembre 1996 relative a la prévention
de I’infection a VIH dans les établissements et services accueillant des personnes déficientes
mentales. Cette circulaire stipule que « chaque structure, qu’elle dépende d’une association ou
d’une collectivité publique, doit définir rapidement une stratégie adaptée a cet objectif de
prévention de I’infection a VIH ainsi que les moyens qui seront mis en ceuvre a cet effet. Cela

peut notamment revétir la forme d’un document particulier qui prenne sa place dans le cadre

plus général du projet d’établissement ». C’est une des premieres fois qu’un texte légal vient

189 Conseil national du sida, Les oubliés de la prévention , Paris, 1997.
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reconnaitre implicitement 1’existence d’une sexualité¢ des personnes en situation de handicap,
ici celles vivant en institution.

D’autres phénomeénes vont a leur tour amener le politique a se manifester et notamment a
propos de la question de la stérilisation des femmes dites « handicapées mentales ». En 1996,
de nombreuses polémiques vont suivre la publication de deux rapports du Comité consultatif
national d’éthique sur la contraception des personnes handicapées et la stérilisation. Ces
textes affirment la possibilité de permettre la stérilisation des femmes handicapées mentales a
condition d’avoir cherché I’avis des intéressées. En 1997, la question est remise sur le devant
de la scéne par différents articles publiés dans Le courrier international et Libération sur des
cas de stérilisation forcée en Suéde. Puis Charlie hebdo, dans son numéro 273 du
10 septembre 1997, publie un article intitulé « Stérilisations forcées — la France aussi », ou le
chiffre de 15 000 stérilisations est avancé, for¢cant le gouvernement a demander a 1’Inspection

générale des affaires sociales (Igas) un rapport. Le rapport établit que :

« Les handicapées mentales représentaient 2 % des cas de ligature des trompes.
Cette enquéte a été complétée par une enquéte aupres des établissements privés, qui a
confirmé ce résultat. Nous avons découvert que ’acte de ligature des trompes était
déclaré pour 400 a 500 femmes handicapées par an. (...) Etant entendu que la
stérilisation était, a I’époque, interdite en France, nous subodorons que les cas de
stérilisation étaient plus ¢€levés, notamment dans les cliniques privées, sous couvert
d’appendicectomie'”’. »

Une partie des conclusions du rapport seront reprises dans 1’article L. 2123-2 du Code de
la santé publique de 2001, autorisant la ligature des trompes ou des canaux déférents comme
mode de contraception sur les majeurs handicapés mentaux placés sous tutelle ou sous
curatelle, en présence d’une « contre-indication médicale absolue aux méthodes de
contraception ou une impossibilité avérée de les mettre en ceuvre efficacement ». D’autres
questionnements apparaissent sur I’aide a la parentalité (Gruson, 2006). Toutes ces questions
font ’objet de réglementations et de dispositifs législatifs. Tout cela reste centré sur des
problématiques de gestion du risque : ce sont des revendications portées par des valides

(parents, professionnels de santé, etc.), et des réglementations obtenues par les valides.

190 Marie-Laure Lagardéere, Hélene Strohl, Bernard Even, « Rapport sur les problémes posés par les pratiques
de stérilisation des personnes handicapées », Inspection générale des affaires sociales, mars 1998.
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2. L’assistance sexuelle a I’étranger

La possibilit¢ d’une assistance sexuelle a la frangaise a destination des personnes
handicapées émerge a partir des années 2000. Elle se justifie par le fait que « la nature de leur
handicap leur interdit la connaissance ou la maitrise suffisante de leur corps qui leur
permettrait une pratique autoérotique ou partagée suffisante'®’ ». La difficulté de I’accés a
leur corps, ou I’absence prolongée de contact physique, développerait des structures
psychiques telles que la stimulation de 1’« imagination autoérotique » ou la relation a 1’autre
deviendrait impossible.

Dés les années 1990, le journal Libération évoquait dans ses pages la situation aux Pays-
Bas dans un article resté célebre (il est encore cité dans quelques ouvrages comme une source
sérieuse sur la situation de I’assistance sexuelle actuelle aux Pays-Bas) intitulé « La Haye
assiste la sexualit¢ des handicapés », écrit par le journaliste franco-néerlandais Sylvain

Ephimenco '

. Cette information est aussi publiée dans de nombreux grands journaux
internationaux'*, faisant suite 4 une dépéche de ’agence Reuter intitulée « Council-Paid
Sex », et fera I’objet d’une grande enquéte dans le journal Nieuwe Revu, sorte de Nouvel
Observateur néerlandais'”.

Dans le reste du monde, de nombreux pays avaient déja réfléchi a cette question : a qui
attribuer la tache de s’occuper de la sexualité des personnes en situation de handicap les plus
dépendantes ? Les réponses sont diverses. Une formation des prostitué.e.s aux Pays-Bas ; une
assistance sexuelle prescrite par un sexologue aux Etats-Unis ; un contact érotique en
Allemagne, ou la pénétration a pendant longtemps €té proscrite pour les assistants.

On peut distinguer trois types d’assistance sexuelle (cf. annexe 4.1) :

Une assistance généralisée : Aux Etats-Unis, il existe dans certains Etats une assistance a
la sexualité¢ « généralisée », c’est-a-dire pas seulement pour les personnes en situation de
handicap. Inventée par les sexologues Masters et Johnson (1970), elle est prodiguée par des
sex surrogates, ce que I’on pourrait traduire par « partenaires sexuels de remplacement ».

Leurs services sont destinés a des personnes ayant des difficultés avec leur sexualité,

nécessitant une rééducation notamment émotionnelle. Les surrogate partners, autrement

191 . . . . . . , .
? Francoise Vatré, Catherine Aghte-Diserens, Assistance sexuelle et handicaps. Au désir des corps,
réponses sensuelles et sexuelles avec créativités, Lyon, Chronique sociale, 2012, p. 19.

192 Sylvain Ephimenco, « La Haye assiste la sexualité des handicapés », Libération, 20 septembre 1992,

p. 22.

193 « Council-Paid Sex », The Independent, 25 juin 1992, Jeffrey Stalk, « At Issue in the Netherlands: Is Sex

for Disabled a Right? », The New York Times, 4 aott 1992 ; Van Den Drink Rinke, « Pays-Bas, le Conseil d’Etat

dit oui aux frais pour assistance sexuelle », Le soir, 7 aotut 1992, p. 7.

194 Olgun Ahmet, « Seks van rijkswege voor gehandicapten », Nieuwe Revu, 15 juin 1992, p. 7.
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appelés partenaires'”> de remplacement, ont été proposés par Masters et Johnson. Béjin
considére ces pratiques comme « une réhabilitation scientifique de la prostitution'® ». Ils font
I’objet de nombreuses curiosités. New York Magazine, en 1973, tente d’esquisser le portrait de
Pandora'®’, surrogate, « la premiére a parler a la presse de ce métier » et se demande : « Est-
ce que le surrogate est un thérapeute ? Ou est-elle une prostituée, puisqu’elle échange des
services sexuels contre de I’argent ? » Ces sex surrogates, en quelque sorte prescrits par un
sexologue, essayent aujourd’hui de se réunir en syndicat, ¢élément essentiel vers une
professionnalisation. Les sex surrogates ne sont pas spécifiques aux personnes handicapées.
L’assistance est destinée aux personnes ayant des difficultés avec leur sexualité. C’est ce dont
on entend parler dans le film américain The Sessions, qui est sorti en 2012 et qui a eu
beaucoup d’écho en France (il est sorti quelques semaines avant I’avis du Comité consultatif
national d’éthique sur 1’assistance sexuelle). Masters et Johnson'®® définissent le role du
surrogate partner comme « a female partner to share the patient’s concert for successful
treatment, to cooperate in adapting physically the suggestions presented during the therapy
sessions with the therapist and most important to demonstrate to the male survivor levels of
female responsibility ». Envisagé au départ comme [’assistance d’un homme par une femme,
le surrogate partner était prescrit par un thérapeute a ’homme non marié qui avait besoin
d’un support psychologique pour mieux vivre sa sexualité. Si par la suite Master et Johnson
n’ont pas continu¢ leur élaboration de cette théorie des sex surrogates (plusieurs textes font
¢tat d’une condamnation en justice), les surrogate partners se sont développés et se sont
ouverts aux femmes comme aux handicapés des deux sexes.

Il n’y pas de statut spécifique aux sexual surrogates. lls n’apparaissent dans aucun texte de
loi. Les sexual surrogates échappent aux lois sur la prostitution. Ils ne sont ni vraiment légaux
ni véritablement illégaux'”’. Aucune condamnation alors méme que lois sur les prostitutions
peuvent s’appliquer aux cas d’assistance sexuelle. Les surrogate partners ont montré¢ une
volonté de se réunir en syndicat pour codifier les entrées dans la profession au moyen de

formations d’environ 100 heures dispensées par 1’International Professional Surrogates

195 . . .
Dans un premier Masters et Johnson envisagent seulement 1’assistance d’'un homme par une femme.

196 . N . . . . .
« Qui, sous contrdle de la sexologie, pourrait, nous-dit-on, servir a prévenir ou traiter les troubles sexuels

de certains individus » (Béjin 1990, pp. 84-85).

Y7 New York Magazine, « The Question of Surrogates in Sex Therapy », 3 décembre 1973.

198 William H. Masters et Virginia E. Johnson, Human Sexual Inadequacy, Little Brown, Boston, 1970.

99 Voir Cory Silverberg, «Is It Legal to See a Sexual Surrogate in the United States? », Sexuality

About.com, 10 juillet 2013 ; Ian Freckelton, « Sexual Surrogate Partner Therapy: Legal and Technical Issues »,
Psychiatry, Psychology and Law, 20, 5, pp. 643-659 ; Talli Rosenbaum, « Surrogate Partner Therapy —Ethical
Considerations in Sexual Medicine », The Journal of Sexual Medicine, 11, pp.3 21-329, 2014.
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Association (Ipsa, basée a Los Angeles) aprés sélection des dossiers. La formation colite
environ 2 000 euros.

Une assistance spécialisée dans la mise en relation: C’est le cas de 1’assistance
développée aux Pays-Bas dans les années 1980. La Stichting Alternatieve Relatiebemiddeling
(que I’on pourrait traduire par Fondation pour les relations alternatives, SAR) voit le jour en
1982. La fondation a but non lucratif a été mise en place par des personnes en situation de
handicap mécontentes de I’inaccessibilité des maisons closes. La SAR propose la mise en
place d’un service d’aide a la vie sexuelle — qui se traduit en fait par un service de
prostitution qui tente de réunir les prostituées ayant un rapport favorable au handicap — mais
aussi un service d’information autour de la vie sexuelle. Une formation aux spécificités du
handicap est proposée aux prostituées. Aujourd’hui, un centre d’appel, tenu par des
bénévoles, est a disposition pour les personnes en situation de handicap qui souhaiteraient
disposer des services mis en place par la SAR : une prestation d’environ 1 h 30 est proposée,
méme au-dela des frontieres néerlandaises (en Belgique et en Allemagne notamment). Chaque
visite est facturée 85 euros (frais de déplacement compris). Une simple rencontre de
familiarisation (entendre sans rapport sexuel) colite 25 euros, auxquels s’ajoutent les frais de
déplacement. La personne handicapée ne choisit pas le partenaire. Le site internet de la SAR
insiste sur le fait qu’ils recrutent surtout des aidantes — la demande d’hommes assistants
sexuels étant moins forte. Les aides se repartissent comme suit : 48,5 % des bénéficiaires sont
en situation de handicap physique ; 45 % sont déficients intellectuels ou autistes ; 7 % ont des
incapacités psychiatriques.

Deux autres organisations fonctionnent en parallele : la premiere, FleksZorg, est a
destination des travailleurs indépendants, pour un tarif horaire de 93 euros, avec toute liberté

de choisir les clients (le colit imputé aux bénéficiaires est de 140 euros).

« Apres une enquéte, nous avons identifié avec le client ou la cliente quels sont les
besoins en termes de soin, mais aussi quels sont ses gofits et besoins. A partir de ces
informations, nous prenons contact avec 1’assistante qui semble la mieux placée pour
répondre a la demande de soin », affirme son site Internet.

La structure ne travaille qu’avec des personnes en possession d’une déclaration de travail
et payant la taxe de responsabilité professionnelle. FleksZorg fait payer un droit d’inscription
de 50 euros. La sélection des assistants se fait sur la base d’un CV, d’une copie des papiers
d’identité, des éventuels diplomes et certifications, de références, ainsi que d’une VAR (une

déclaration de travail).
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Autre structure existante : De Schildpad (la Tortue), aussi appelée la Stichting Handicap &
Seksualiteit (Fondation handicap et sexualité¢). Ouverte en 1997 par une personne en situation
de handicap, elle vise, a travers une consultation ouverte un apres-midi par semaine, a donner
des informations sur la question « handicap et sexualité », et mettre éventuellement en contact
avec d’autres structures. Depuis quelques années se développe aussi la SEB (Sociaal Eritic
Bemideling), a destination des personnes handicapées mentales. Les municipalités peuvent
décider d’un financement partiel de ces activités. Certains chiffres avancés évoquent™ des
municipalités qui accorderaient des aides pour le financement de ces activités, mais cela est
difficilement vérifiable. Un document sur le site de la SAR permet de décrire la démarche a
effectuer afin de bénéficier de ces aides (reproduit en annexe n° 4.2). D’autres pays suivent :
le Danemark en 1987°%, puis I’Allemagne en 1995 (qui propose, & travers 1’association
Sensis, un service de contact corporel).

Une assistance statuaire : C’est celle qui est prodiguée en Suisse, et ce vers quoi la
France se dirige, avec des formations, des sélections, des tentatives de protection du titre
d’assistant sexuel (cf. chapitre 5). Le terme assistant sexuel apparait dans un texte de loi (c’est
le cas en Suisse, dans le canton de Geneve), ou il y a une volonté de le faire apparaitre. Il ne
s’agit pas simplement d’un service de mise en relation, mais il y a une forte construction de la
légitimité d’une telle approche. Alors que pour les autres cela s’apparente a une prostitution
organisée, dans laquelle des prostituées accueillantes au handicap se mettent en relation avec
une structure, I’assistance sexuelle statutaire est ouverte a d’autres professionnels, notamment
ceux de la santé. Une forte volonté de la distinguer de la prostitution s’exprime.

Les Pays-Bas apparaissent dans le journal francais Libération comme précurseurs en

matiere d’assistance sexuelle aux personnes handicapées.

« Le débat est certes des plus délicats mais les Néerlandais, grands briseurs de
tabous, s’y sont jetés bille en téte : la caresse érotique, le spasme de la jouissance et
1’onanisme peuvent-ils étre I’apanage exclusif des plus valides d’entre eux 2°°' »

La question se pose aux Pays-Bas au moment ou la possibilité de faire rembourser par les
municipalités les services d’une prostituée est mise en débat. Le Conseil d’Etat (the Raad van
State) avait condamné la municipalité de Noordoostpolder a verser une allocation mensuelle
d’environ 200 francs (65 florins) a un homme gravement handicapé de 31 ans, afin de

financer sa call-girl (la prestation est estimée a 150 florins). D’apres les propos rapportés par

29 pour une présentation du cas du Danemark, voir Kulick et Rydstrom (2015).

201 Sylvain Ephimenco, « La Haye assiste la sexualité des handicapés », Libération, 20 septembre 1992,
p. 22.
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le journal, le Conseil d’Etat concluait que I’absence de contacts sexuels pouvait « conduire a
la dépression et a un comportement social inacceptable ». Déja des oppositions émergent. Par

exemple, I’hebdomadaire néerlandais Elsevier affirme :

« On peut désormais envisager que d’autres demandes d’assistance sexuelle
puissent €tre formulées aux autorités par les handicapés mentaux, les veuves, les
vieilles, des gens extrémement laids ou timides. »

On retrouvera ces arguments, et notamment la peur d’une assistance généralisée a tou.te.s,
au début des années 2000, sous la plume des opposants a I’assistance sexuelle.
Mis a part cet écho venu de I’étranger, on ne trouve pas d’évocation d’une assistance

sexuelle a la francaise avant 20022*

, et la publication d’un article dans Le monde intitulé
« Les associations s’indignent de la misere sexuelle », et revendiquent la libération de la
parole et le « droit au plaisir »**. Un article précédent du Monde, publié¢ le 5 octobre, a
propos d’un rapport de la Fédération frangaise de santé¢ mentale indiquant qu’une enquéte du
réseau national de santé publique publiée en 1997 notait « un taux de célibat de 47,5 % chez
les handicapés agés de 30 ans et plus, contre 30 % dans le reste de la population ».

C’est dans cet article que Réné-Claude Lachal pose les bases de 1’assistance sexuelle
frangaise. Lachal est un universitaire tétraplégique et directeur de recherche au CNRS. Il est
I’auteur d’une thése sur la question des représentations du handicap dans la littérature
italienne (Lachal, 1983). Vers la fin de sa vie, Lachal a commencé a investir la question
« handicap et sexualité » a travers des réflexions qu’il présente dans le chapitre d’un ouvrage
collectif, coécrit notamment avec Michel Mercier, psychologue, spécialiste du handicap et de
la sexualité. Il y évoque pour la premiere fois la possibilité de mettre en place cette assistance

sexuelle qui existe dans des pays voisins comme I’ Allemagne et les Pays-Bas :

«Je voudrais essayer de mettre sur pied une structure associative couvrant
I’ensemble de la France et dont la finalité serait d’organiser au grand jour [’aide
sexuelle, comme cela existe en Hollande, au Danemark, en Allemagne, et tres

: . 204
prochainement en Suisse***. »

202 . . . ) . . v L i
2 e magazine de charme Union (qui au début avait une vocation d’éducation a la sexualité pour adulte et

qui, au tournant des années 1990, devient un magazine a destination d’un public échangiste) avait publi¢ au
début des années 1980 un article sur les femmes de remplacement, en évocation des sexuel surrogates
américaines. Il est reproduit en annexe 4.10

203 Mathilde Mathieu, 2002, « La sexualité¢ des handicapés sort difficilement de la clandestinité », Le monde,
22 octobre, p. 10.

204 Propos tenus par Réné-Claude Lachal in Charles Gardou, Connaitre le handicap, reconnaitre la

personne, Toulouse, 2005, Erés.
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Il revient sur ce projet dans le journal Le monde, ou il raconte en détail ce qu’est la vie
sexuelle d’un homme en situation de handicap™®”. A en croire un message laissé¢ sur le forum
de discussion du site Handicap.fr en date du 28 avril 2003, Réné-Claude Lachal était a la

recherche trés active d’une femme :

« Totalement paralysé, j’habite la banlieue bordelaise. J’ai 65 ans, je suis divorce,
sans enfants. Des personnes salariées m’assistent a mon domicile. Chercheur au
CNRS, je serai retraité dans quelques mois. La solitude du corps et du cceur me pésent.
Une femme valide, non fumeuse, et de préférence plus jeune que moi, accepterait-elle
de l’alléger 7».

René-Claude Lachal meurt quelques mois apres 1’envoi de ce message. Marcel Nuss lui

attribuera plus tard la paternité de I’assistance sexuelle a la frangaise.

3. Le colloque

Le moment fondateur de I’assistance sexuelle a ét¢ un colloque. Marcel Nuss est ’'un des
instigateurs de la cause « assistance sexuelle » en France. Il fait partie de ceux qui, les 27 et
28 avril 2007, organisent un colloque intitulé « Dépendance physique : intimité et sexualité »
au Parlement européen de Strasbourg. Marcel Nuss, né en 1955, est un conférencier, un
écrivain et militant actif dans le domaine de la santé et du handicap. Il est atteint d’un
handicap évolutif, une amyotrophie infantile de type II. Il a retracé sa vie dans une
autobiographie, et notamment sa biographie amoureuse : sa premiere femme, Gaby, est
infirmiere. « Cependant, les viperes s’étaient bien régalées a insinuer que, pour vouloir vivre
avec moi, Gaby devait étre frigide ou avoir une vocation contrariée de bonne sceur » (Nuss,
En dépit du bon sens, p. 135). En 1989, il publie a compte d’auteur un premier recueil de
poemes intitulé Horizons ardents. Marcel Nuss a ¢ét€ connu notamment suite a une
manifestation et une menace de gréve de la faim le 11 mars 2002 devant I’Elysée afin
d’obtenir une véritable prise en charge de son assistance jour et nuit. A 1’époque, la ministre

est Ségolene Royal :

« Pour la petite anecdote, nous avions prévu de bloquer ’entrée de 1’Elysée avec
une vingtaine de fauteuils pour faire monter la pression en préambule, mais nous nous
¢tions arrangés pour le faire savoir, ce qui eut pour effet d’étre harcelés de coups de
fils suppliants et de chantage, puisqu’un de nos interlocuteurs nous a menac¢s, a bout
d’arguments, qu’on ne discuterait plus avec nous a I’avenir (...). D’autant que, par la
suite, ou nous reproche presque d’avoir créé une telle manifestation. »

205 Mathilde Mathieu, « La sexualité¢ des handicapés sort difficilement de la clandestinité », Le monde,
22 octobre 2002.
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Il a publié de nombreux livres, notamment des recueil de poémes et une biographie (4
contre-courant, 1999), republiés en 2015, ou il retrace son parcours militant, et sa biographie
amoureuse et sexuelle. Il a été¢ marié plusieurs fois, a eu deux enfants. Il dirige en 2008 le
livre Handicaps et sexualités, actes du colloque de Strasbourg. En 2011, il écrit Je veux faire
[’amour, sorte de manifeste pour un accompagnement sexuel en dehors des grandes
associations du handicap. En 2014, il sort un roman érotique, Libertinage a Bel-Amour.
Marcel Nuss, en collaboration étroite avec 1’Association des paralysés de France,
I’Association frangaise contre les myopathies, Handicap International et la Coordination
handicap et autonomie, organise le colloque de Strasbourg (2008) en faisant intervenir a la
tribune de nombreuses personnes en situation de handicap. La réunion de ces associations
autour de cette question est inédite. Handicap International intervient depuis quelques années
(1999) autour de la question de la vie affective, a travers 1’action’® menée par la sexologue
Sheila Warembourg, qui deviendra quelques années plus tard une responsable de 1’assistance
sexuelle pour 1’association Corps solidaires. L’Association francaise contre les myopathies
produit depuis quelques années, a travers AFM Productions, des films sur la sexualité et
I’amour chez les personnes en situation de handicap, sans prendre de position publique sur la
sexualité. On peut dire du colloque de Strasbourg, qu’il est un moment fondateur de
I’assistance sexuelle en France, et qu’il permet en quelque sorte une « libération cognitive »

(McAdam, 1982) 27

Pascale Ribes, actuelle vice-présidente de 1’APF, nous décrit le contexte dans lequel la

décision de faire ce colloque est prise :

« Nous, c¢a [I’assistance sexuelle] a émergé depuis longtemps. C’était en train de
monter, et ¢a devenait insupportable. La, je parle pour I’APF. Donc pour nous la
demande elle remontait, et elle remontait de plus en plus bruyamment, on va le dire
comme ¢a. Et ¢a devenait de plus en plus insupportable politiquement de se dire, a un
moment donné, on a des adhérents qui nous remontent ce genre de trucs, et on n’en
fait rien. Parce que ce n’est pas si simple que ¢a que de parler de la sexualité. On avait
aussi des freins en interne, on ne voulait pas. Prendre une position politique forte,
allant dans ce sens-la, méme sur ce sujet-la au début, attendez, il y a eu une levée de
boucliers en interne. Bon, ce n’est pas si simple. (...) Donc effectivement, on a
d’abord, maintenant que vous dites ¢a, on a d’abord fait un texte de revendication sur
le sujet. (...) Il a fallu convaincre le conseil d’administration d’aller sur le sujet. On a

206 Groupes de parole a destination des personnes handicapées et formation des professionnels du handicap
autour de la sexualité. Cf. « Guide pratique de 1’animation de groupes de parole sur la vie intime, affective et
sexuelle destinés aux personnes en situation de handicap », document de capitalisation, service Avas, Handicap

International, 2007.

2971 a notion de libération cognitive renvoie au « processus par lequel les militants potentiels décodent les

ouvertures de la structure des opportunités » (Mathieu, 2002).
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fait un texte : il est timide, mais il revendique la création de tout faire, de mettre en

place les dispositifs nécessaires, y compris les services d’accompagnement a la vie
208

sexuelle™™. »

Ce colloque est le point de départ d’une lutte officielle pour I’instauration d’une assistance
a la sexualité en France. En effet, dans les actes du colloque, Marcel Nuss se donnait deux ans
pour que soit instaurée dans la loi de répression du proxénétisme une exception pour les
personnes en situation de handicap les plus dépendantes. C’est ce rapprochement entre
I’assistance sexuelle et la prostitution qui a posé probleme. Jusqu’aux récentes lois de
pénalisation du client la personne en situation de handicap pouvait faire appel a un.e
travailleur.se du sexe sans trop de probleémes : mais, au-dela du constat fait par les partisans
de I’accompagnement sexuel de refus fréquents des prostitué.e.s de travailler avec des
client.e.s handicapé.e.s, le fait de servir d’intermédiaire entre la personne en situation de
handicap et le travailleur ou la travailleuse du sexe est considéré comme du proxénétisme (et

donc puni par la loi).

Suite a ce colloque est publi¢ un livre blanc reprenant les interventions. Le sommaire du

livre :

Introduction. Handicap et sexualité. Une évolution nécessaire. Pour un acces a la
sexualité. Intimité et sexualité. Femmes handicapées et sexualit¢. Hommes handicapés
et sexualité. Conjoints valides et partenaires. Intimité et sexualité en établissement.
Les aidants face a la sexualité de la personne accompagnée. Assistance €rotique ou
sexuelle. Education au fil de la vie. Sexualité virtuelle (nouvelles technologies,
Internet, téléphonie).

Regards d’experts. L’aboutissement d’un chemin (Pascal Dreyer). De la sexualité
dans 1’accompagnement a ’accompagnement dans la sexualit¢ (Mireille Stickel).
Soigneurs d’amour (Anne-Sophie Parisot). S’interroger sur sa propre sexualité (Pierre
Ancet). Petite histoire de cceur... (Anonyme). « Elle m’avait encouragé a m’y
intéresser » (Lorenzo Fumagalli et Catherine Agthe). Franchir les interdits les plus
fondamentaux (Henri-Jacques Stiker).

o 4o 2
Engagements associatifs. 09

La premicre partie du livre est censée couvrir I’intégralit¢ du champ « handicap et
sexualité », notamment a partir de t€émoignages de personnes directement concernées (dont les
noms ou prénoms apparaissent en notes de bas de page). Puis la parole est aux « experts »,
avec a la fois le témoignage d’un assistant sexuel formé en Suisse (Pascal Dreyer), d’une

militante associative (Mireille Stickel, une personne en situation de handicap, militante a la

208 Entretien avec Pascale Ribes, 14 mars 2013.
209 Marcel Nuss, Handicaps et sexualités, le livre blanc, Paris, Dunod, 2008.

146



L’invention de ’assistance sexuelle

Coordination handicap et autonomie [CHA]), d’une personne handicapée (Anne-Sophie
Parisot, femme en fauteuil roulant, avocate, attachée parlementaire au Sénat), d’un philosophe
(Pierre Ancet, maitre de conférences a I'universit¢ de Bourgogne), des témoignages de la
Suisse allemande (Lorenzo Fumagalli, assistant sexuel formé en Suisse allemande), ou
romande (Catherine Aghte, coprésidente de la formation SEHP en assistance sexuelle en
Suisse romande), et d’un historien du handicap (Henri-Jacques Stiker). Il se termine par une
proposition de dispositif d’accompagnement sexuel préparé par des associations — I’AFM,
Handicap International, I’APF, Coordination handicap et autonomie —, qui, a la suite du
colloque, fondent a ’occasion d’une réunion au Sénat le Collectif handicaps et sexualités
(CHS). Ce collectif, créé en 2007, a pour but de favoriser 1’acces a la vie affective et sexuelle

des personnes en situation de handicap. Parmi les objectifs affichés :

« Revendiquer, proposer et promouvoir la mise en ceuvre d’actions favorisant
I’épanouissement et le respect de la vie intime, affective et sexuelle des personnes en
situation de handicap quel que soit leur age. Le collectif peut étre amené a conduire
lui-méme ou a accompagner la mise en place des actions ci-dessus. »

Le Collectif handicaps et sexualités donnera lieu a la création en 2011 de I’association loi
1901 Handicaps et sexualités OSE*'’, qui est le pendant « lobbying » et « actif » du CHS?"', et
qui sera a I’origine de la seconde formation d’assistant sexuel en France (cf. chapitre 5).

En France, depuis le début des années 2000, la question « handicap et sexualité » est posée
surtout a propos des déficiences motrices. Les revendications autour de la sexualité des
personnes handicapées accompagnent des métamorphoses plus globales dans la sociéteé, et
notamment celle de la montée des droits subjectifs (Schnapper, 2002). Les récentes
législations sur le handicap ont préparé¢ cette extension des droits aux questions sexuelles : la
loi de 2005 pour I’égalit¢ des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées insiste sur la personnalisation des aides et I’importance de
I’¢laboration d’un projet de vie pour bénéficier de 1’assistance de la société (Winance, Ville,
Ravaud, 2007). Les collectifs qui se mobilisent en faveur de 1’assistance a la sexualité vont
dans cette continuité insister pour que la compensation des effets du handicap telle qu’elle est
envisagée par la collectivité prenne en compte aussi les effets que peut avoir le handicap sur
la sexualité. Dans la loi de 2005, il est prévu une compensation de toutes les conséquences du

handicap. Si beaucoup de droits ont €té conquis (travail, logement, accessibilité, ¢ducation,

2101 ass0ciation entretient des liens privilégiés et réguliers avec le Collectif handicaps et sexualités et s’engage

a se conformer aux orientations et préconisations de celui-ci, sous réserve de leur adéquation avec ses propres

statuts (une convention pourra étre établie a cet effet).

2 Bntretien avec Francois Crochon. Le CHS ne revendique plus aucune activité aujourd’hui.
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etc.), pour ce qui concerne la vie affective et sexuelle, il reste une « dernicre barriere a faire

tomber »*'2.

Le souci d’une compensation légitime de tous les effets du handicap laisse donc espérer la
possibilité de voir la question sexuelle émerger. Une assistance a la sexualité est instaurée en
Suisse romande en 2009, apres avoir été mise en place en 2003 dans la région alémanique au
sein du Centre handicap et sexualit¢ de Bale. Les débats suisses font écho dans la presse
frangaise a un moment ou les principales associations du handicap moteur commencent a
s’organiser pour penser la sexualité comme objet de revendications collectives. Les reportages
vont étre nombreux a ce moment-1a, que ce soit a la télévision ou a la radio’'’. Enfin, la
publication et la diffusion de documents (films, livres), visant & donner a voir 1’assistance
sexuelle, vont contribuer a faire exister le probleme. C’est le cas par exemple des actes du
colloque dirigé par Marcel Nuss, Handicaps et sexualités, publiés en 2008 aux éditions
Dunod. Ce livre, réédité en 2014, est une retranscription des débats qui se sont posés lors du

colloque de Strasbourg (avril 2007).

A partir du moment ou les associations se réunissent, elles produisent des supports visant a
exprimer leurs revendications : par exemple, le documentaire L’amour sans limite, réalisé et
financé par AFM Productions (les producteurs du Téléthon) et le Collectif handicaps et
sexualités, qui sera diffusé tel quel sur I’antenne de France 5, alors qu’il est trés clairement en
faveur de la mise en place de I’assistance sexuelle. L’année auparavant, ’AFM avait déja
réalisé un documentaire intitulé L 'amour pour tous (2007), mettant en scene des témoignages
de personnes en situation de handicap atteintes de déficiences motrices et de leur rapport a la
sexualité. Au départ, les grandes associations vont évoquer la question de I’amour, avant de
parler de sexualit¢. On ne parle pas directement de sexualité, par exemple dans les
documentaires produits comme supports a leurs revendications. Si les termes « sexualité » ou
« sexuel » sont utilisés, ils sont constamment accompagnés des termes « affectif » ou
« affectivité ». Cette utilisation du terme « amour » disparaitrait au tournant des années 2010,
au point d’étre une modalité trés peu discutée aujourd’hui.

On note alors une volonté de diffuser ces prises de position en faveur de la sexualité des
personnes handicapées : les associations vont repondre a de nombreuses interviews ; elles
vont publier de nombreux articles ; elles vont étre a ’origine de livres ou de numéros

spéciaux de revue. C’est le cas par exemple d’un numéro de la revue Reliance, spécialisée

212 Propos de Julia Tabath, vice-présidente du collectif CH(s)OSE, le 8 février 2013, au colloque « Assistance
sexuelle : présence a I’autre ou marchandisation du corps ? », organisé par CH(s)OSE.

213 Claire Hauter, Rafik Zenine, « Les corps solidaires » Sur les docks, France Culture, 12 juin 2009.
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dans le handicap, qui va publier en 2008 un numéro spécial intitulé « Au risque du désir ». La

formation Suisse vient de commencer, le débat est lancé en France :

« Ce dossier a pour ambition d’atténuer le vent d’hypocrisie qui souffle sur
I’assistance sexuelle, de répondre aux craintes légitimes qu’elle souléve et, en posant
les termes des débats qu’a juste titre elle suscite, de donner a connaitre les réponses
concrétes qu’elle propose et de dépasser quelques tabous », dit Catherine Aghte-
Diserens, qui a mis en place 1’assistance sexuelle en Suisse.

Son propos est déja synthétisé dans un ouvrage intitulé Accompagnement érotique et
handicaps : au désir des corps, réponses sensuelles et sexuelles avec cceeur, Lyon, Chronique
sociale, 2006, coécrit avec Frangoise Vatré, une autre sexo-pédagogue spécialisée dans la
question « handicap et sexualité ». Il a précédé la mise en place de la premiere formation. Ces
ouvrages et textes visent a faire de la pédagogie : ils sont aussi le plus souvent 1’occasion de
montrer la 1égitimité de 1’approche en se plagant sous le haut patronage de personnalités.

Le livre de Catherine Agthe-Diserens et Francoise Vatré a ainsi ét€¢ postfacé par le
philosophe Jean-Frangois Malherbe, qui a écrit un texte intitulé « Finitude, réciprocité et
incertitude ». Les cautions des universitaires et intellectuels seront trés recherchées (nous y
reviendrons par la suite).

La diffusion du film Sexe, amour et handicap™™* sur France 2 réalisé par Jean-Michel Carré
(connu pour d’autres documentaires sur le travail sexuel) le jeudi 24 février 2011 dans
I’émission Infrarouge fera un bruit important. Ce documentaire témoigne des premieres
assistances en Suisse, de personnes qui revendiquent faire une assistance sexuelle en France et
accorde une place importante aux témoignages de personnes en situation de handicap
bénéficiaires ou potentielles bénéficiaires de 1’assistance sexuelle. Ces documentaires sont des
moments importants, car ils supposent de poser les choses: la définition de 1’assistance
sexuelle peut encore rester floue au moment de la diffusion de ces premiers reportages :
’assistance sexuelle francaise est encore en gestation pensée, et on ne sait par encore qui elle
doit concerner. D¢s ses premiers moments, seule la question d’une assistance a destination
des personnes déficientes motrices est pensée. Cependant, ces documentaires font parler, et
donnent a voir le probléme public : il y a de nombreux comptes rendus de ces documentaires,

ils sont utilisés dans les centres de formation des travailleurs sociaux (on en trouve des copies

214 Jean-Michel Carré, Sexe, Amour et Handicap, les Films du grain de sable, 2009.
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dans la quasi-totalité de leurs centres de documentation, le plus souvent accompagnés du livre

collectif de Marcel Nuss).

4. Une série de rapports officiels

Différents rapports officiels viendront contribuer a rendre visible 1’assistance sexuelle. En
effet, le 1égislateur a été sollicité afin de savoir si cette assistance sexuelle était légitime.
D’autant plus que, dans un premier temps en tout cas, il est envisagé que cette assistance
sexuelle ne se mette en place qu’a la condition d’instaurer une exception dans la loi de lutte
contre le proxénétisme. La prostitution n’est pas interdite en tant que telle mais ses conditions
d’exercice sont considérablement entravées. Toute forme d’organisation d’un service
prostitutionnel est sévérement punie par la loi. Méme si le législateur n’a pas jugé bon de
donner une définition précise de la prostitution, la jurisprudence la décrit comme le fait de
« se préter, moyennant rémunération, a des contacts physiques de quelque nature qu’ils soient,
afin de satisfaire les besoins sexuels d’autrui » (Cour de cassation, 27 mars 1996). En I’état
des choses, ’assistance sexuelle en releve donc pleinement. D’ou cet appel au législateur,
alors que dans d’autres pays, comme la Suisse, les choses se sont organisées de fagon plus
pacifique.

Les pouvoirs publics et politiques se sont donc aussi récemment intéress€s a la question, et
ont contribu¢ a institutionnaliser la question « assistance sexuelle », notamment par la
publication de rapports officiels qui abordent de fagon frontale le probleme.

Certains ont notamment apporté leur soutien a la cause de I’« assistance sexuelle » : c’est
le cas par exemple du député UMP Jean-Francois Chossy. Le 5 novembre 2010, il se voit
confier par Francois Fillon une mission parlementaire sur le handicap. Le rapport final,
intitulé « Evolution des mentalités et changement du regard de la société sur les personnes
handicapées. Passer de la prise en charge... 4 la prise en compte®” », est rendu public fin
2011, avec presque une année de retard sur le calendrier initial. On y trouve quelques pages
consacrées a la vie affective et sexuelle des personnes en situation de handicap. Contrairement
aux autres chapitres, ici, pas de recommandations précises en termes d’action publique, mais
plutot des suggestions. Il expose dans un premier temps ce qu’il consideére étre

I’accompagnement sexuel en France: il vise les personnes en situation de « grande

21 . . . - oy
> Jean-Frangois Chossy, 2011, « Evolution des mentalités et changement du regard de la société sur les
personnes handicapées », Paris, ministere des Solidarités et de la Cohésion sociale.

150



L’invention de ’assistance sexuelle

dépendance », celles qui ne peuvent pas avoir accés a leurs corps’'®. Plus loin, alors que le
député se pronongait dans diverses interviews publiées en amont de la publication de ce
rapport en faveur du statut d’assistant sexuel, il ne va prendre ici aucune position claire. Il va
insister sur ’importance de I’éducation a la sexualité — notamment en lien avec les structures
déja existantes — et sur I’importance de I’étude et du débat autour de ces questions. Dans une
interview donnée quelques semaines avant la parution du rapport, il précisera sa pensée :
« Plutdt que de créer un statut spécifique, on pourrait envisager une spécialisation de certaines
professions a la découverte du corps », sans trop donner de détails.””

Cette proposition disparaitra du rapport final pour laisser le flou. La parution de ce rapport
a eu un impact limité du point de vue politique : remis en décembre 2011 a Roselyne Bachelot,
alors ministre des Solidarités, le rapport final est absent des sites officiels et n’a fait 1’objet
que de peu de réaction publique, si ce n’est quelques articles dans la presse et a la radio. Le
Comité consultatif national d’éthique a depuis €té saisi de la question.
Le rapport, préfacé par le sociologue du handicap Charles Gardou, a été remis a Roselyne
Bachelot (alors ministre des Solidarités et de la Cohésion sociale) et a Marie-Anne
Montchamp (secrétaire d’Etat auprés de la ministre des Solidarités et la Cohésion sociale®'®).
Jean-Francois Chossy est alors député¢ UDF de la Loire, apres avoir été rapporteur de la loi sur
le handicap de 2005. C’est d’ailleurs la raison avancée pour justifier le pourquoi de cette
mission”'’. Le but de ce rapport est d’identifier « les actions concrétes [par lesquelles] le
handicap pourrait étre mieux intégré dans une société ou il s’est trop longtemps accompagné

d’une marginalisation ». La lettre de mission du Premier ministre prone la mise en avant d’un

modele social du handicap :

« Actuellement, le handicap est encore trop souvent synonyme de stigmatisation ou
d’exclusion. (...) Pour parvenir a une intégration pleine et entiere des personnes
handicapées dans nos sociétés, il apparait tout d’abord important de mettre en lumiere

216 , e R . L . L .
Cela n’est pas tout a fait la méme chose en Suisse, puisqu’elle est aussi a destination des couples, mais

aussi des personnes qui peuvent avoir accés a leurs corps mais souhaitent avoir une relation sexuelle en duo.

217 Amélie Gautier, « Les handicaps ont le droit d’avoir une sexualité », TF1 News (site Internet), 11 octobre

2011.

218 Marie-Anne Montchamp a été secrétaire d’Etat aux Personnes handicapées entre 2004 et 2005 sous le

gouvernement Raffarin, au moment ou a été votée la loi de 2005 sur le handicap. Elle est démise de ses fonctions
suite & la mise en place du gouvernement Villepin. Elle revient en 2010 comme secrétaire d’Etat auprés de
Roselyne Bachelot, sans attribution officielle sur le handicap. En effet, depuis mars 2007, aucun ministére n’est
consacré officiellement & la question du handicap et, sous le gouvernement Fillon, le handicap est sous la
compétence du ministére de Roselyne Bachelot. Marie-Anne Montchamp est aussi directrice de 1’agence
Entreprise et handicap.

219 Vous avez été I'un des principaux artisans de la loi n® 2005-102 du 11 février 2005 pour 1’égalité des
droits », in Francois Fillon, lettre de mission, 5 novembre 2010.
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les déterminants sociaux qui influencent notre perception du handicap et notre

. r 22
comportement envers les personnes handicapées™’. »

Alors méme que le député avait affirmé dans quelques interviews étre favorable a
I’assistance sexuelle (il dit la méme chose dans I’entretien que nous avons eu le 5 janvier
2014), et avoir déposé un projet de loi a ’UDF sur cette question, dans le rapport final, il n’y
est plus favorable. Sa position est ambivalente, et il affirme : « Il est urgent de réfléchir a des
solutions et d’affirmer que, en aucun cas, il s’agit d’autoriser pour les personnes handicapées
ce qui est interdit pour les autres. » Il ajoute plus loin : « faire en sorte que 1’acte s’inscrive
dans la beauté du partage et du don de soi, ¢’est reconnaitre et admettre aussi que, méme dans
la différence, le plus fort, c’est d’aimer. »

Jean-Francois Chossy affirme avoir été a ’origine d’une proposition de loi déposée par
I’UMP, visant la mise en place d’une assistance sexuelle, que je n’ai jamais pu consulter
malgré mes multiples demandes. Celle-ci aurait été refusée, car cela reviendrait a 1égiférer en

faveur de I’assistance sexuelle. Il évoque le refus de la ministre :

« Alors je me suis heurté¢ d’abord a un refus immédiat et presque autoritaire de la
ministre de la Santé de 1’époque, qui s’appelle Roselyne Bachelot. Je ne suis pas sir
que si je lui en parle, aujourd’hui qu’elle est sortie du systéme, elle tienne le méme
langage. A 1’époque, elle m’avait dit moi, ministre de la Famille (sic.), je ne veux pas
que les personnes handicapées fassent appel a des prostituées, et deviennent des

L . ., . 221
proxénétes, parce qu’il va falloir rémunérer I’acte™ . »

La prise de position de la ministre et de ’ensemble de la société francaise semble alors
justifiée par un immobilisme, li¢ a une hypocrisie sur les questions de prostitution. Dans un
contexte ou I’abolitionnisme est une politique consensuelle en France, il aurait été difficile de
tenir une autre position. Le départ a la retraite du député, qui aurait pu libérer sa parole, ne

change rien. Durant I’entretien, en janvier 2014, il m’explique sa position :

« Mais sur les conclusions que vous tirez a la fin de ce chapitre, vous semblez
prendre beaucoup de précautions. On ne comprend pas quelle est votre position.

Non, parce que je ne peux plus en avoir. Je sais c’est assez ambigu, parce que je
suggere au législateur de faire des choses. Mais je ne suis plus législateur. Donc c’est
pour c¢a que je reste dans ce compartiment. C’est un sujet sensible encore une fois.
Donc comme je n’ai plus d’autorité entre guillemets pour le traiter sur le plan de la
proposition de loi, je me projette sur ceux qui voudront bien le faire. J’ai constaté que
personne ne 1’avait fait jusqu’a présent. Je suis dans les conclusions tres évasif,
puisque ce n’est plus moi qui peut parler. Néanmoins, j’ai adhéré a I’association de

220 Brancois Fillon, ibid, 2010.
221 Bntretien avec Jean-Frangois Chossy, le 5 janvier 2014.
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Marcel [Nuss], et je continue a m’intéresser a ce sujet. Mais c’est vrai. [I1 hésite. Il sort
le rapport de son attaché-case, le feuillette.]

Par exemple, dans les différentes interviews que j’ai pu lire de vous, avant la
publication de ce rapport, vous sembliez étre tout a fait pour, vous alliez dans le sens
de l’assistance a la sexualité.

Oui, oui.
Et quand on lit ce rapport, on a l'impression que vous avez changé d’avis.

Je n’ai pas changé d’avis. J’ai simplement essay¢, c¢’est un rendu. Ce n’est pas un
travail personnel ; j’ai entendu les deux. J’ai entendu Maudy Piot, j’ai entendu Marcel
Nuss, puis j’en ai entendu bien d’autres. Mais j’ai entendu ceux qui me disaient “faut
pas”, et puis ceux qui me disent “il faut”. Moi je suis partisan de ceux qui me disent “il
faut”. Mais comme je ne peux plus le faire, j’entrouvre les portes a ceux qui
voudraient bien le faire. Je leur donne une ou deux pistes de réflexion. Mais ma
conviction personnelle, ¢’est qu’effectivement il faut s’intéresser a ¢a. Et qu’il ne faut
pas s’échapper, mais je ne sais pas par quel biais législatif, ou pas. D’ailleurs faut-il
1égiférer, ou non, sur cette affaire ? C’est une question que 1’on peut se poser aussi. Si
on le fait, il ne faut pas s’encombrer de cette vision bassement, comment je vais dire,
sur cette vision de la prostitution et du proxénétisme. Pour moi ce n’est pas de ¢a qu’il
s’agit. Ca, c¢’est ’argument qu’on avance, et qu’a avancé la ministre Bachelot, quand
on ne veut plus rien. On dit attention, on lance les personnes handicapées dans la
prostitution, on les met dans les bras des prostituées et ¢a devient des proxénetes. Non,
on peut aller chercher des réponses et ¢’est méme la-dedans [il montre le rapport] dans
la prestation de compensation. Alors la prestation de compensation, vous savez ce que
c’est, c’est basé sur le projet de vie de la personne, et quand la personne handicapée a
fait son projet de vie, la personne handicapée on lui donne une prestation de
compensation. C’est versé par la MDPH, je vous la fait courte, mais c’est ¢a. (...) Et
dans ce parcours de vie, on peut faire de la place a ce qui est I’humanité profonde de la
personne. Et 1’aider en lui versant une prestation de compensation qu’elle utilisera
pour ca. Ca ce n’est plus du proxénétisme. Et 1’établissement n’est pas un proxénete.
C’est quelqu’un qui accompagne la personne dans son parcours de vie. C’est
totalement différent. A travers la prestation de compensation. Ca existe, elle est versée
en nature ou en especes. Eh bien, si on doit la verser en espece, pourquoi ne pas la
verser dans le cadre du parcours de vie. Ce n’est pas un projet de vie que de faire
I’amour tous les jours. Ce n’est pas un projet ¢a, on est d’accord. Mais un parcours de
vie, il y a un moment ou on a besoin de quelque chose et ce parcours doit s’exprimer
et ce parcours doit tre compensé par la prestation. Voila. C’est marqué, ca. »

* Autre rapport officiel qui évoque 1’assistance sexuelle, celui de la mission d’information
sur la prostitution en France®** (voir annexe 4.3) Il s’oppose & la mise en place de 1assistance
sexuelle. Parmi les personnes auditionnées, la docteure en sociologie Lucie Nayak et
I’association Femmes pour le dire, femmes pour agir (présentée au point suivant). Aucune

association de promotion de 1’accompagnement sexuel n’est auditionnée. Il en ressort que, si

222 Danielle Bousquet, Guy Geoffroy, 2011, « Rapport d’information — Mission d’information sur la
prostitution en France », Paris, Assemblée nationale.
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la demande semble légitime, la loi actuelle permettrait de faire des innovations en matiere

d’assistance sexuelle :

« La mission soutient en totalit¢ les revendications des associations de personnes
handicapées dans leur combat pour que soit reconnu et favorisé¢ ’accés de ces
derniéres a une vie affective et sexuelle qui corresponde a leurs désirs. Cependant, on
ne saurait, sous couvert de cette intention, porter atteinte aux principes fondamentaux

, . . . . gel, . 22
exposés ci-dessus, tel que le principe de non-patrimonialité du corps humain®®. »

Plusieurs arguments sont mis en avant : il n’existe pas de droit a la sexualité ; reconnaitre

cette assistance uniquement aux personnes handicapées constituerait une discrimination et un

risque de stigmatisation pour les personnes handicapées ; marchandisation de la sexualité et

non-patrimonialité du corps humain.

Les solutions qui sont proposées par la mission sont les suivantes :

Une assistance sexuelle bénévole ne poserait pas de probléme au niveau de la loi sur le
proxénétisme ;

De¢s lors que tout acte sexuel est exclu, il faut noter que rien ne s’oppose a ce que la
personne qui réalise un accompagnement sensuel et affectif soit rémunérée ;

Développer I’éducation sexuelle.

« Par exemple, I’enseignement de la masturbation, qui est pratiqué notamment
auprés de personnes en situation de handicap mental en Suisse, pourrait trouver sa
place dans ce cadre. De méme, des professionnels spécifiquement formés devraient
étre en mesure de conseiller, voire d’assister, deux personnes qui souhaitent avoir des
relations sexuelles ensemble mais qui ne le peuvent pas sans aide extérieure. »

IIs concluent :

« Il existe donc un certain nombre de possibilités, dans le cadre législatif
actuel, pour permettre aux personnes en situation de handicap de mener une vie
affective et sexuelle qui leur convienne. Il apparait d’autant plus souhaitable de
maintenir intacts les grands principes qui fondent notre condamnation du
proxénétisme, sous toutes ses formes. »

Ce rapport reprend sur de nombreux points les positions de 1’association Femmes pour le

dire, femmes pour agir, c’est-a-dire 1’assistance sexuelle comme cheval de Troie de la

prostitution, la prostitution comme violence, la non-marchandisation de la sexualité et une

volonté d’agir sur I’accessibilité avant d’agir sur I’individu.

2B Danielle Bousquet, Guy Geoffroy, ibid, 2011.
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Un troisiéme rapport *** | émanant du Conseil national consultatif des personnes
handicapées, se prononce en faveur de I’assistance sexuelle en 2010. Le CNCPH a été créé
par la loi de 1975, mis en place en 1984. Il «assure la participation des personnes
handicapées a 1’¢laboration et a la mise en ceuvre de la politique de solidarité nationale les
concernant® ». Y sont représentés « associations de personnes et de parents d’enfants
handicapés, organismes gestionnaires d’établissements et de services spécialisés, syndicats de
salariés et d’employeurs, collectivités locales (régions, départements et communes),
parlementaires, organismes de protection sociale, structures d’études et de recherche®*® ».
Pour la premiere fois, un rapport consacre un chapitre a la question « vie affective, sexualité
et parentalité ». On y constate un relatif consensus quant a la mise en place d’une assistance,
dans le cadre d’une compensation des effets du handicap. Plusieurs aménagements sont
proposés, et notamment un systeme d’agrément des assistants sexuels par une commission
nationale. On peut expliquer cette position en faveur de 1’assistance par I’absence d’opposants

a I’assistance sexuelle : les membres du Collectif handicaps et sexualités y sont représentés ;

I’association Femmes pour le dire, femmes pour agir ne fait pas encore partie du conseil.

«Le CNCPH considére comme indispensable la création d’une commission
nationale ad hoc qui aurait pour mission de délivrer un agrément ou une autorisation
de fonctionner aprés examen de conformité avec un cahier des charges qu’elle serait
préalablement amenée a établir. Organisation d’un service d’accompagnement Ce
service aurait une quintuple fonction :

— 1l établirait la liste des prestataires relevant de sa compétence territoriale et
vérifierait la certification des assistants sexuels ;

— 1l accompagnerait le bénéficiaire dans sa démarche en I’informant et en I’aidant,
s1 besoin a définir sa demande ;

— 1l s’assurerait que le bénéficiaire remplit bien les conditions d’acces au service
(handicap, majorité, validité du consentement...) ;

— 1l mettrait en relation le prestataire et le bénéficiaire ;

— 1l assurerait une supervision générale du respect par le prestataire des régles
déontologiques, pouvant é&tre saisi par le bénéficiaire ou [’assistant en cas de
difficultés, avec mission, dans 1’hypothése de manquements graves avérés, de saisir

224 Conseil national consultatif des personnes handicapées, « Rapport 2010 a la ministre des Solidarités et de
la Cohésion sociale », Paris, La Documentation frangaise, 2011.

223 Décret n° 84-203 du 22 mars 1984
226 Rapport du Conseil national consultatif des personnes handicapées 2012-2015, p. 9.
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les instances d’habilitation telles que visé€es ci-dessous, sans préjudice d’une saisine
r . r 22
éventuelle des instances pénales™’. »

L’assistant.e sexuel.le devrait satisfaire a des conditions de santé physique et mentale. Il ne
pourrait accéder a la fonction qu’apres avoir suivi une formation dont le contenu serait défini
et qui pourrait s’inspirer de celle qui est déja dispensée en Suisse. Elle serait assurée par un
organisme de formation chargé préalablement d’effectuer une sélection en fonction de criteres
d’aptitude. A I’issue de cette formation, un jury, qui serait composé d’un formateur, d’un
membre du personnel du service d’accompagnement et d’un assistant sexuel, délivrerait une
certification d’aptitude pour une durée déterminée, renouvelable. Le CNCPH considére que
seuls pourraient avoir acces a cette formation obligatoire les personnes exercant par ailleurs
une activité professionnelle a titre principal. Une prise en charge du financement dans le cadre
de la prestation de compensation du handicap est envisagé.

Enfin, dernier rapport, celui du Comité consultatif national d’éthique (CCNE), qui va jouer
un véritable réle de « booster discursif» : ce rapport vient légitimer les approches des
personnes hostiles a 1’assistance sexuelle. Ce rapport a été sollicité a 1’époque, en 2011, par
Roselyne Bachelot, alors ministre de la Solidarité et de la Cohésion sociale.

I1 vise a répondre aux trois questions suivantes :

« — Quelles prestations la société serait-elle susceptible d’offrir pour atténuer les
manques ressentis dans leur vie affective et dans leur vie sexuelle par les personnes
handicapées et notamment celles “dont le handicap ne leur permet pas d’avoir une
activité sexuelle sans assistance” et qui interrogent sur ’la mise en place de services
d’accompagnement sexuel” ?

— Quelle analyse faire alors sur la mise en place éventuelle de ces services par les
professionnels du secteur sanitaire et médico-social, qu’en serait-il dans ce cadre du
droit a la compensation ?

— Quel état des lieux et quelles propositions le CCNE pourrait-il faire sur les
moyens susceptibles de promouvoir chez les personnels du secteur sanitaire et social
les bonnes pratiques relatives a la vie privée, au respect de la liberté et de la dignité
des personnes handicapées 2*°* »

Le rapport final s’intitule « Vie affective et sexuelle des personnes handicapées. Question
de Dassistance sexuelle” ». Les « gardiens des corps » (Memmi, 1996) ont surtout auditionné

des personnes en faveur de la mise en place de 1’assistance sexuelle (ils sont quasiment tous

22 . . . L . - —
7 Conseil national consultatif des personnes handicapées, « Rapport 2010 a la ministre des Solidarités et de
la Cohésion sociale », Paris, La Documentation frangaise, 2011.

228 CCNE, « Avis n° 118 », Paris, 27 septembre 2012.
229 CCNE, op.cit., 2012.

156



L’invention de ’assistance sexuelle

issus du Collectif handicaps et sexualités, et les seuls opposants sont des membres du Nid)**".

Cependant, il est clairement défavorable a la mise en place d’une assistance. Le comité estime
que, « en matiere de sexualité des personnes handicapées, le CCNE ne peut discerner quelque
devoir et obligation de la part de la collectivité ou des individus en dehors de la facilitation
des rencontres et de la vie sociale, facilitation bien détaillée dans la loi qui s’applique a eux ».
Il en ressort que la loi actuelle sur le handicap, et notamment celle sur ’accessibilité, se suffit
a elle-méme. Autre argument avancé, la difficulté pour I’assistant sexuel de mener a bien sa

tache :

« Le CCNE considére que la vigilance s’impose lorsque le corps d’un professionnel
est mis en jeu pour des contacts intimes. Comment pour le professionnel mettre en jeu
son intimité physique ou sexuelle sans que le choix de sa volonté ne soit accompagné
de celui de son désir ? Comment faire de cette activité un geste comme un autre, sans
plus d’incidence qu’un massage thérapeutique par exemple ? »

I1 est évoqué aussi la question de

« ’instrumentalisation, méme consentie, rémunérée ou compassionnelle du corps
d’une personne pour la satisfaction personnelle d’une autre. (...) Le CCNE considére
qu’il n’est pas possible de faire de 1’aide sexuelle une situation professionnelle comme
les autres en raison du principe de non-utilisation marchande du corps humain ».

Il reprend ainsi quasiment mot pour mot 1’argumentation développée par Femmes pour le

dire, femmes pour agir et le Mouvement du Nid.

230 cf. Encadré 4.1
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Encadré 4.1 : Personnes auditionnées pour le rapport du Comité consultatif national

d’éthique

Jean-Marie Barbier, président de I’ APF (Association des paralysés de France)

Louis Bonet, président du GIHP (Groupement pour I’insertion des handicapés physiques)
Marie-Thé Carton, administrateur Unapei (Union nationale des associations de parents de
personnes handicapées mentales et de leurs amis)

Philippe de la Chapelle, président de I’OCH (Office chrétien des personnes handicapées)
Patrick Gohet, inspecteur général a 1’Igas (Inspection générale des affaires sociales)

Marcel Nuss, fondateur de 1’association CHA (Coordination handicap et autonomie)

Marcelle Profot, porte-parole du Mouvement du Nid

Claire Quidet, porte-parole du Mouvement du Nid

Pascale Ribes, vice-présidente de I’APH (Association des paralysés de France)

Julie Tabah, administratrice AFM (Association francaise contre les myopathies)

Carole Thon, psychothérapeute, sexologue AFM (Association francaise contre les

myopathies)

5. Les positions politiques

Les ¢lections présidentielles sont souvent un moment propice pour porter des problémes
publics sur la scéne politique. Cependant, la structuration du champ du handicap (et
notamment sa collaboration étroite avec les pouvoirs publics) empéche toute remise en cause
globale des politiques du handicap contemporaines. Comme le notent Baudot et Revillard
(2016) a propos des campagnes menées par les associations du handicap durant la

présidentielle de 2012 :

« La campagne ¢lectorale apparait en effet comme une occasion de promotion de la
cause vis-a-vis d’un public plus large : les associations s’adressent moins aux électeurs
qu’a des adhérents potentiels a la cause. »

Ici, I’ Association des paralysés de France avait demandé a chacun des candidats son avis sur
la question « assistance sexuelle™' ». C’est la premiére fois que 1’on voit s’exprimer aussi
clairement un avis des « politiques ». Aucun ne s’est déclaré « pour », la plupart a déclaré
qu’un débat devait étre mené, mais aussi que les investigations devaient €tre poussées. Le
gros débat portait sur la question des liens avec la prostitution. Pour ne citer qu’une seule de
ces réactions, le candidat Frangois Hollande affirmait :

« C’est un débat difficile. L’aspiration de chacun a une vie affective et sexuelle est
l1égitime. Mais nous ne devons pas aboutir a une solution qui reviendrait a organiser un

231, . . .
Voir les avis reproduits en annexe 4.4.
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service de prostitution. Nous devrons mener ce débat, regarder ce qui se passe dans

e r 232
d’autres pays, sans préjugés>-. »

Les ministres en charge de ces questions depuis que le projet a émergé, de gauche comme
de droite, se sont toutes déclarées opposées a ce projet au nom de 1’égalité des sexes et de la
lutte contre la prostitution. Si les positionnements entre la gauche et la droite en maticre de
politique de prostitution ont changé lors de l’alternance (et notamment la fin du délit de
racolage passif en 2016), le fond change peu : la France reste abolitionniste.

Roselyne Bachelot s’était déclarée « rigoureusement, formellement, totalement opposée »
a ’assistance sexuelle. Elle avait ajouté : « Vous pensez que la ministre en charge du droit des

. 1 02
femmes va soutenir un truc pareil ?**°

» La ministre en charge du handicap et de 1’exclusion,
sous gouvernement socialiste, Marie-Arlette Carlotti, avait affirmé que le statut d’assistant
sexuel la dérangeait : « peut-étre parce que je suis extrémement féministe™* ». Ségoléne
Neuville, secrétaire d’Etat chargée des personnes handicapées du gouvernement Valls, lors
d’un déplacement dans la Vienne pour soutenir une formation interne au Planning familial a
la vaste question « handicap et sexualité »*°, détaille ce que peut faire le politique. Refus de
l1égiférer en faveur de 1’assistance sexuelle dans un gouvernement abolitionniste en maticre de
prostitution ; soutien aux formations du Planning familial au travers de subventions ;
insistance aupres des agences régionales de santé pour flécher des financements. Le débat n’a
pas été¢ poursuivi dans la campagne a 1’¢lection présidentielle de 2017, probablement parce
que [lassistance sexuelle, sortie de la période de mobilisation, commence a
s’institutionnaliser™°.

L’ Assemblée nationale s’est saisie de la question de la santé sexuelle.

Cing questions sont posées et publiées au Journal officiel depuis la mise en place du
débat : deux d’entre elles sont restées sans réponse du ministres des Solidarités et de la
Cohésion sociale, ou du ministre des Affaires sociales et de la santé. Trois questions, issues de
députes de 'UMP, sont clairement défavorables a la mise en place d’une assistance, et

reprennent quasiment mot pour mot les argumentaires de Femmes pour le dire, femmes pour

232APF, Comparateur Elections présidentielles, URL :
http://comparateur2012.apf.asso.fr/index.php?part=reponses&theme=1 (consulté le 15 novembre 2015).
23 Sans auteur, « Bachelot opposée aux assistants sexuels pour les handicapés », Libération, 6 janvier 2011.

234 Europe 1, « Interview de M™ Carlotti par Bruce Toussaint », Europe 1 Matin, 22 mars 2013.

235http://www.2Ominutes.fr/societe/ 1700035-20151002-formation-briser-tabou-sexualite-personnes-

handicapees

236 Quelques jours avant de clore cette thése, 1’Appas a lancé une nouvelle campagne de sensibilisation

(cf. annexe 4.x).
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agir, ou du Mouvement du Nid. Les deux autres, I’une issue d’une députée PS, I’autre d’un
député UMP, interrogent la pertinence de I’assistance sexuelle et demandent un débat.

Par exemple, le députe de Sadne-et-Loire Jean-Marc Nesme (UMP) :

« Ce métier consisterait a prodiguer des actes de nature sexuelle aupres des
personnes en situation de handicap. Ces actes sexuels seraient pris en charge par la
collectivité puisqu’ils pourraient étre financés par la prestation de compensation du
handicap. Il craint que ces revendications, sous couvert de compassion et de non-
discrimination, ne trouvent un écho favorable aupres de quelques décideurs politiques.
Il souhaite lui rappeler les dérives sociétales qu’engendrerait un tel projet s’il était
adopté. En effet, sous prétexte d’égalité des chances, les personnes handicapées
vulnérables auraient acces paradoxalement a une forme de prostitution indigne et
discriminatoire pour elles. Il est important de rappeler que toute forme de prostitution
est interdite dans notre pays, ou la sexualité est basée sur la liberté et la gratuité des
rapports entre les personnes. Sachant qu’un rapport au gouvernement devrait étre
remis prochainement concernant I’évolution des mentalités et le changement de regard
de la société sur les personnes handicapées, il serait souhaitable qu’a cette occasion
des propositions de cette sorte soient définitivement écartées et que des mesures
constructives soient proposées aux personnes handicapées pour sortir de leur
isolement en leur offrant de participer pleinement a la vie de la cité. Il souhaite

A . e 2
connaitre son sentiment sur ce sujet important™’. »

On reconnait les arguments de Femmes pour le dire, femmes pour agir : cheval de Troie de

la prostitution, 1’assistance sexuelle introduira encore plus de discrimination, alors méme qu’il
, . y y s , o teis .

y a d’autres leviers d’actions, et notamment I’action sur 1’accessibilité. Une autre question

(restée sans réponse) est posée au gouvernement par Isabelle Vasseur (UMP, Aisne), qui

PN e r .12

reconnait avoir été influencée par le Mouvement du Nid***.

: 2 A \ . .
Toutes les autres questions®, plutdt favorables a la mise en place d’une assistance

sexuelle, font I’objet de la méme réponse, a savoir :

237 Question publiée au JO le 4/10/2011, page 10494

38 « M™ Isabelle Vasseur attire I’attention de M™ la secrétaire d’Etat aupreés de la ministre des Solidarités et

de la Cohésion sociale sur les préoccupations exprimées par le Mouvement du Nid s’agissant du projet de loi
visant a faire reconnaitre un statut d’aidant sexuel pour les personnes en situation de handicap. Cette association
estime que la réponse a la question, importante, de la vie affective et sexuelle des personnes handicapées ne doit
pas consister en une proposition d’un “service” sexuel tarifé. Le Mouvement du Nid rappelle a cet égard que tout
rapport sexuel rémunéré reste de la prostitution, et toute organisation de la prostitution du proxénétisme. Elle
souhaiterait connaitre son avis sur ces réflexions (Question publiée au JO le : 24/05/2011 page : 5343).

239 M™ Marie-Héléne Fabre expose & M™ la ministre des Affaires sociales et de la Santé la situation trés
particuliére des handicapés moteurs face a la sexualité. Elle lui rappelle que ceux-ci sont parfois complétement
dépourvus de mobilité et doivent se résoudre a dépendre des autres pour tous les actes de la vie, fussent-ils les
plus intimes. Trés généralement, les handicapés voient leur vie sexuelle brimée. Face a cette situation, les
responsables des institutions concernées préferent occulter consciencieusement la question. Ils refusent la plupart
du temps de s’impliquer sur ces problématiques en proposant des services d’accompagnement sexuel ou méme
plus simplement de mettre a disposition des espaces d’intimité décents. Elle lui indique par ailleurs que, en
France, la loi du 11 février 2005 pour ’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées instaure la notion de compensation des conséquences liées au handicap : “La personne
handicapée a droit a la compensation des conséquences de son handicap quels que soient 1’origine et la nature de
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« Le gouvernement est attaché a 1’esprit de la loi du 11 février 2005 pour 1’¢galité
des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées.
En ce sens, il a pris conscience que la question de la vie affective et sexuelle des
personnes handicapées est un sujet d’actualité. Ce point a ét¢ souligné notamment en
mai 2011, par le Conseil national consultatif des personnes handicapées, dans le cadre
de son rapport d’activité annuel. Le conseil a avancé des propositions d’aide humaine
tout en soulignant le caractére délicat du service proposé¢ et la nécessit¢ d’un
encadrement tres strict de ce service pouvant étre mis en place dans certaines
situations de handicap. La question du droit a une vie affective et sexuelle pour les
personnes handicapées, tant pour les femmes que pour les hommes, mérite d’étre
posée et devra faire 1’objet d’une réflexion approfondie dans le cadre de la politique
menée en faveur des personnes handicapées. Le gouvernement est attaché aux
principes d’égalité entre les femmes et les hommes et au caractére inaliénable du corps
humain qui relévent des droits fondamentaux. De fait, le recours a des aidants sexuels
formés et rémunérés nécessiterait de réglementer des rapports sexuels tarifés. Or la
reconnaissance d’une égalité¢ des droits en matiere de sexualité ne releve pas d’une
égalité des droits dans I’acces et la fourniture des biens et des services. Plusieurs textes
internationaux ratifiés par la France reconnaissent que 1’existence d’une “demande” de
services sexuels contribue a 1’organisation de la prostitution et de la traite des Etres
humains et appellent les Etats signataires a la décourager. La France a ratifié en juillet
1960 la Convention pour la répression de la traite des étres humains et de
I’exploitation de la prostitution d’autrui, adoptée par I’ Assemblée générale des Nations
unies en décembre 1949. Elle a signé, en juillet 1983, la Convention des Nations unies
sur 1’¢limination de toutes formes de discrimination a 1’égard des femmes (CEDAW) ;
elle a également ratifi¢ la convention sur la lutte contre la traite des étres humains
(CAHTEH) du Conseil de ’Europe, signée lors du sommet des chefs d’Etat et de
gouvernement du Conseil de I’Europe a Varsovie le 16 mai 2005. »

La demande est donc rejetée au nom de 1’égalité entre les femmes et les hommes, et pour
ne pas contribuer a I’organisation d’un service de prostitution, qui reviendrait a encourager la
traite des €tres humains. Ce rapprochement effectu¢ entre la prostitution et la traite est
caractéristique de la fagon d’envisager la prostitution aujourd’hui en France (Jaksi¢, 2016),

cette derni€re étant considérée comme une violence.

sa déficience, son dge ou son mode de vie” (article 11). Si la sexualité n’est pas mentionnée de fagon explicite,
c’est sur cette notion de compensation qu’on pourrait asseoir la mise en place de I’accompagnement sexuel dont
le but est de permettre 1’accés a ce droit fondamental. Elle lui demande donc si le gouvernement envisage
d’aborder frontalement la question taboue de la sexualité des handicapés moteurs, et s’il compte apporter des
réponses satisfaisantes a leurs souffrances (M™ Marie-Héléne Fabre socialiste, républicain et citoyen —
Aude (publiée au JO le : 15/01/2013 page : 375) / M. Jean-Pierre Decool (UMP) attire D’attention de M™ la
ministre déléguée aupres de la ministre des Affaires sociales et de la Santé, chargée des personnes handicapées et
de la lutte contre 1’exclusion, sur la proposition visant a reconnaitre un statut d’aidant sexuel a destination des
personnes handicapées. Le recours a des aidants sexuels formés et rémunérés pose fondamentalement la question
de la prostitution. Une adaptation de la législation francaise en matiére de proxénétisme serait indispensable. La
réponse a cette détresse des personnes handicapées ne réside pas dans cette mise a disposition d’un service
sexuel tarifé, mais au contraire, dans 1’ouverture et I’accessibilité de 1’environnement, afin que ces personnes
aient les mémes possibilités de rencontres et d’échanges que tout autre individu. Aussi, il lui demande de
préciser sa position sur le sujet (Question publiée au JO le : 24/07/2012 page : 4483 ; Réponse publiée au JO le
: 06/11/2012 page : 6313)
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D’autres ¢lus politiques ont investi la question. Par exemple Jérome Guedj, député et
président PS du conseil général d’Essonne, s’est positionné pour un éveil a la sexualité, a

condition que celle-ci ne soit pas rémunérée, rejoignant en ce sens la proposition faite par le

o

rapport sur la prostitution de 2011 des deux parlementaires UMP. Devant I’impasse li¢e

\

o

I’abolitionnisme d’FEtat, Jérome Guedj avait tenu des propos pour le moins originaux suite
I’avis du Comité d’éthique. S’écartant de la rhétorique du « droit a la sexualité » revendiqué
par CH(s)OSE, il avait poussé plus loin la logique de I’autonomie sexuelle en reformulant la
problématique de ’assistance sexuelle en celle de 1’éveil a la sexualité. Les assistants seraient
formés, sur la base du volontariat, au sein des services d’accompagnement a la vie sociale
(SAVS). Ils exerceraient cette activité¢ en plus de leur fonction d’éducateur, d’aide-soignant,
d’aide médico-psychologique, etc. Leur statut de salariés permettrait ainsi d’éviter la relation
tarifée qui est constitutive, selon Jérdme Gued;j, de la relation de domination intrinseéque a la
prostitution, qu’il déclare combattre par ailleurs.

Au sein des partis politiques, certaines réflexions ont commencé : EELV a monté une
commission en lien avec la commission Handicap et LGBT ; le PS devait monter un groupe
de réflexion, qui a été abandonné, car il est difficile de contrer la position abolitionniste en
matiere de prostitution du gouvernement. C’est ce que me dit un des militants PS (qui a

souhaité reste anonyme) qui a publié un texte en faveur de 1’assistance sexuelle :

« [Une des responsables au PS de la question du handicap], je sais qu’elle est
contre — pour I’instant en tout cas. Un jour elle me dit, je la vois peu de temps apres
que mon texte soit publi¢, elle me dit : “Tu es allée contre une position du parti.” Je lui
dis : “Ah bon, tu peux me sortir le communiqué, un texte qui me dit qu'on a voté
quelque chose contre ¢a.” Elle me dit : “Bah non mais on va voter pour 1’abolition de
la prostitution.” Je lui dis : “Ah, et ?” Elle me dit: ”C’est de la prostitution.” Je lui
dis : “Bon on va encore débattre alors, je crois qu’on n’a pas compris la méme chose.”
Mais franchement je veux croire qu’on pourra avancer. De toute fagon on ne peut que
avancer. (...) Je ne sais pas si vous me suivez sur Twitter et sur Facebook ; je n’ai
jamais dit qu’il fallait arriver a un statut, mais a un débat. Moi, ce qui me choque, c’est
la facon dont on 1’¢jecte direct. »

Les autres partis n’ont pas envisagé de réflexions sur cette question.

6. La mise en place d’une opposition

Le développement de la cause « assistance sexuelle » amene des oppositions, qui sont un
autre marqueur de la constitution de la question « assistance sexuelle » comme question
publique légitime. A partir du moment ou 1’assistance sexuelle se met en place, quelques voix

dissonantes commencent a émerger : la premiere, et la plus forte, est celle de I’association
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Femmes pour le dire, femmes pour agir, et de sa présidente, Maudy Piot, malvoyante depuis
I’age de 17 ans, qui se présente comme psychanalyste. Elle parle dans ces termes de la

création de I’association en 2003 :

« Puis en 2002 j’ai fait un forum que j’ai intitulé “Les saisons de la femme”, ou j’ai
invité Anne Hidalgo, qui était enthousiasmée par ce que 1’on faisait. C’était sur la
maternité. C’était a ’institut de puéricultrices. Et qui m’a dit : “L’année prochaine —
c’était I’année européenne des personnes handicapées, en 2003, est-ce que tu veux
bien organiser un forum ?”” Ce a quoi j’ai dit oui, en avril 2002. Je dis en avril 2003,
c’est bizarre, Anne Hildago organise rien. Et elle me dit: “Moi je n’organise rien,
c’est toi qui organises.” Donc on s’est pris au jeu avec Alain [son mari], 4 ou 5
copines ou 6, qui ne sont plus trop des copines d’ailleurs, et on s’est dit on va faire un
forum et on a créé une association pour trouver des financements. C’est comme ¢a que
ca a démarré 1’association®*’. »

Le premier colloque est parrainé par 1’ancienne résistante Lucie Aubrac. L’ensemble des

colloques de 1’association sont ouverts par des « personnalités » :

« Mais en tout cas je me suis dit, si je fais des forums pour ces femmes, je vais
prendre le top niveau des intervenants. Et j’ai toujours pris des gens connus. Et
I’aprés-midi j’organisais des ateliers. Il y a eu des ateliers de relaxation, de beauté, de

comment gérer son argent. Et je faisais intervenir des copines. Puis des gens que je

. . 241
connaissais pas . »

L’action de ’association se situe & trois niveaux : organisation de colloques’*, rencontres
littéraires et forums ; depuis 2015, mise en place d’un numéro a destination des femmes
handicapées victimes de violence; lobbying et formation. L’association bénéficie du
financement de la mairie de Paris et de nombreuses fondations d’entreprise (notamment

Orange). Maudy Piot — et son association — est treés fortement liée a ce que I’on appelle le

240 Bntretien avec Maudy Piot, le 12 juin 2013.
241 . . .
Entretien avec Maudy Piot, le 12 juin 2013.

242 pyr exemple « Handicap, estime de soi, regard des autres » (5 mars 2011), « Des solitudes » (décembre
2011), « Violences envers les femmes » (15 juin 2010), « Femmes handicapées citoyennes » (25 novembre
2003), « Femmes handicapées : la vie devant elles » (16 novembre 2005).

163



Chapitre 4 : Naissance et vie de 1’assistance sexuelle

féminisme d’Etat**’. Elle fait partie du collectif Abolition 2012 (« qui lutte contre le systéme
prostitueur »)***, et entretient des liens étroits avec le Mouvement du Nid.
La mise en place de I’opposition systématique a ’assistance sexuelle est assez tardive,

puisqu’elle apparait en 2010**°

, suite a un colloque organisé par I’association CQFD (Ceux
qui font les défis), a I’hotel de ville de Paris. Parmi les invités, on compte Véronique Dubarry,
adjointe au handicap a la mairie de Paris, Marcel Nuss, des intellectuels, des juristes — Jean-
Baptiste Thierry, maitre de conférences en droit privé, université de Nancy —, des
professionnels — Michel Mercier, directeur du département de psychologie de la faculté de
Namur (Belgique) ; Yanick Boulet, directeur général de 1’association Entraide universitaire ;
Sheila Warembourg, OIT, Sexual Understanding, diplomée en sexologie et santé publique —,
et des personnes en situation de handicap ou leurs proches — Delphine Siegrist, journaliste,
auteure d’Oser étre mere et d’Oser étre femme. Marcel Nuss est le parrain de la journée, ce

qui donne a ce colloque une connotation « pro-assistance sexuelle ». C’est ce a quoi s’oppose

Maudy Piot, qui n’était pas invitée, pour qui « 1’assistance sexuelle, c’est de la prostitution » :

« Femmes pour le dire, Femmes pour agir est totalement contre 1’assistanat sexuel,
qui consiste a offrir aux personnes handicapés (des hommes a 99 %) des relations
sexuelles tarifées. Or I’objectif réel de ce colloque est de faire avancer ce projet porté
depuis 2007 par Marcel Nuss, parrain de cette journée. En d’autres mots,
d’officialiser, au prix d’un “ajustement” des lois sur le proxénétisme, un droit a la
prostitution doucereusement rebaptis€¢ “services d’accompagnement sexuel”, sur le
modéle néerlandais ou suisse®*°. »

23 ( Les actions par les agences politiques pour les femmes d’intégrer dans 1’Etat les demandes et les

actrices du mouvement des femmes pour produire des effets féministes en termes de processus politique ou
d’impact social, ou les deux » (Mazur et McBride, 2008) traduit par (Dupuis-Déri, 2013). Sur ce sujet voir

Revillard (2016).

24 Le collectif Abolition 2012 a été créé par le Mouvement du Nid et I’Amicale du Nid et la Fondation

Scelles, pour lancer un appel a ’adoption d’une loi « d’abolition du systéme prostitueur ». Il a été trés vite

rejoint par de nombreuses associations féministes francaises. Sur ce sujet, voir Simonin (2016).

5 Le 4 aoit 2009, Libération publiait une tribune intitulée « Assistante sexuelle pour handicapés ou

prostitution ? », signée par Claudine Legardinier, journaliste, Malka Marcovich, historienne, Sabine Salmon,
présidente nationale de Femmes solidaires, et Annie Sugier, présidente de la Ligue du droit international des
femmes. Plusieurs autres signatures s’y joindront par la suite (notamment celle d’Isabelle Alonso). Cette tribune
est clairement en défaveur de 1’assistance sexuelle, puisque légiférer en faveur de D’assistance sexuelle
reviendrait a 1égiférer pour la prostitution. Cette tribune fait suite aux premiers débats lancés par le colloque de
Strasbourg, et I’introduction d’une assistance sexuelle en Suisse. Elle donnera lieu a une réponse de la part de
Thierry Schaffauser, représentant élu du Strass — Syndicat du travail sexuel (qui assistera quelques années plus
tard a la premiére formation d’assistant sexuel [cf. chapitre 5]), réponse intitulée « Assistante sexuelle, un
homme comme les autres », Libération, 12 aolt 2009. Mais ces deux tribunes resteront sans suite. Le petit

collectif mis en place avec la tribune du 4 aoit 2009 ne se saisira plus de la question a 1’avenir.

246 Emmanuelle Dal’Secco, « Maudy Piot : 1’assistanat sexuel, c’est de la prostitution », Handicap.fr,

22 novembre 2010, URL : https://informations.handicap.fr/art-vie-affective-sexualite-19-3585.php. Consulté le
10 septembre 2017.
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Avant la tenue de ce colloque, Maudy Piot envoie des lettres a Véronique Dubarry,
adjointe au maire de Paris en charge des personnes en situation de handicap, et a Ryadh
Sallem, président de CQFD, lettre cosignée par de nombreuses associations et personnalités et
publi¢e dans le bulletin du Nid, Prostitution et société™*’.

L’opposition a 1’assistance se base sur le refus de la marchandisation de la sexualité :

« La sexualité n’est ni un métier, ni une marchandise, ni un service paramédical, ni
un droit. S’il existe un “droit a la sexualité”, il ne peut qu’étre universel et ne saurait
étre réservé aux seules personnes handicapées. Il est temps de trouver des réponses
aux désirs d’affectivité, d’intimité, de sexualité des personnes handicapées. Mais nous
refusons la facilité qui conduirait a prétendre les trouver dans le domaine marchand.
Nous appelons donc a I’ouverture d’un véritable dialogue. Et puis, en tant que
psychanalyste, je maintiens que répondre a ses pulsions, ce n’est pas permettre a
I’homme de grandir 1*** »

A partir de cette premiére opposition, toute une série de tribunes et de prises de position
contre I’assistance sexuelle vont suivre :

— publication de tribunes : « L aidant sexuel selon une femme handicapée », Libération,

24 mai 2011, et d’articles®® ;

— apparition dans les médias de Maudy Piot : France 3 (Ce soir ou jamais), de nombreux
journaux télévisés ou émissions de radio (France 3, France Culture, France Inter) ;

— conférences dans les instituts de travail social et interviews données suite a la
multiplication de mémoires d’étudiant.e.s sur la question.

Maudy Piot devient assez vite la principale opposante audible a 1’assistance sexuelle.
Assez rapidement, les choses s’enchainent : suite a la création de CH(s)OSE en janvier 2011,
puis, durant le mois de janvier, de nombreux échanges de tribunes au sein du journal
Libération sur I'intérét ou non d’une assistance sexuelle, qui dénoncent régulierement

I’accompagnement sexuel comme une extension du domaine de la marchandisation au corps

247 , oy , . . .
Par exemple I’Association européenne contre les violences faites aux femmes au travail (AVFT), le

Centre national d’information sur les droits des femmes et des familles (CNIDFF), le Collectif féministe contre
le viol (CFCV), la Coordination frangaise de la Marche mondiale, le Mouvement du Nid, SOS Sexisme, Danielle
Bousquet, députée des Cotes-d’ Armor, Natacha Chetcuti, sociologue, Christine Delphy, chercheuse au CNRS,

auteure, Claudine Lagardinier, journaliste, Muriel Salmona, présidente de Mémoire traumatique et victimologie.

2% Emmanuelle Dal’Secco, « Maudy Piot : 1’assistanat sexuel c’est de la prostitution », Handicap.fr,

22 novembre 2010, URL : https://informations.handicap.fr/art-vie-affective-sexualite-19-3585.php. Consulté le

10 septembre 2017.
249

Les publications sont trop nombreuses pour &tre toutes recensées ici. Nous indiquons celles qui nous ont
servi pour écrire le paragraphe ci-dessus : Claire Hache, « Assistants sexuels : les handicapés aussi ont droit a
une sexualité », Elle, 27 novembre 2010 ; Claudine Legardinier, Malka Marcovich, Sabine Salmon, Annie
Sugier, « Assistante sexuelle pour handicapés ou prostitution ? », Libération, 4 juillet 2009 ; Maudy Piot,
« L’aidant sexuel selon une femme handicapée », Libération, 24 mai 2011 ; Jean Tessier, « Handicap de vie
intime », Libération, 25 septembre 2009 ; Thierry Schaffauser, « Assistante sexuelle, un homme comme les
autres », Libération, 12 aolt 2009 ; Henriette Zoughebi, Ernestine Ronai, Clara Domingues, « Comment traiter
la question de la vie affective et sexuelle des personnes handicapées ? » L humanité, 17 décembre 2010.
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des femmes. Cette action contribuerait aussi a invisibiliser les personnes handicapées. Un
point de vue partagé par le Mouvement du Nid, qui s’étonne que I’on veuille « légaliser
I’assistanat sexuel, c’est-a-dire la sexualité tarifée — définition méme de la prostitution.
Parler de la vie sexuelle et affective des personnes handicapées est important, mais faut-il par

1a sacrifier la dignité des uns a la dignité des autres ?2%°° ».

Encadré 4.2 : Chronologie des débuts de I'assistance sexuelle en France (2002 a 2012)

2002 : Publication dans Le monde de ’article de Mathilde Mathieu « La sexualité sort
difficilement de la clandestinité »

11 février 2005 : Vote de la loi « handicap »

2007 : Publication dans différents médias suisses d’une annonce de formation

9 mars 2007 : Reportage sur France Culture: « Retour sur la profession d’assistant
sexuel »

27-28 avril 2007 : Journée d’étude au Parlement européen de Strasbourg « Dépendance
physique : intimité et sexualité »

2007 : Création du Collectif handicaps et sexualités (CHS)

Mars 2008 : Publication du numéro spécial de la revue Reliance « Au risque du désir »

Juin 2008 : Début de la premiere formation en Suisse Romande

2008 : Publication du livre de Marcel Nuss, Handicaps et sexualités : le livre blanc

3 février 2009 : France 3, documentaire L ‘amour sans limite

12 février 2009 : Sur les docks, France Culture, « Le sexe handicapé »

26 novembre 2010 : Article dans Le parisien, « Moi, Pascal, 50 ans, assistant sexuel »

2011 : Création de CH(s)OSE

2012 : Publication du livre de Marcel Nuss Je veux faire I’amour

4 octobre 2012 : Rendu de I’avis n° 118 du Comité consultatif national d’éthique, rendu

public le 12 mars 2013

230 Communiqué de I’Amicale du Nid, 26 novembre 2010.

URL : http://infos.fondationscelles.org/Communique AdN Colloque Handicap 26 11 10.pdf. Consulté le
28 mai 2012. Le nid a consacré un numéro spécial de sa revue Prostitutions et Societé a la question de
I’assistance sexuelle, avec notamment une interview de la philosophe Micheala Marzano, ou un article de
Claudine Legardinier (LEGARDINIER C., « Handicap : accompagnement sexuel ou prostitution ? »,
Prostitution et Société, n° 160, 2008, pp. 18-28.).
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ll. Comment s’est constituée la Iégitimité de la cause
« assistance sexuelle »

Il faut attendre le début des années 2000 pour constater une forte tendance a la hausse de la
production de discours sur le théme « handicap et sexualité », tendance qui s’accentue avec le
début des débats frangais autour de ’assistance sexuelle (2006). Ces discours sont surtout le
fait de non-universitaires (militants en situation de handicap ou féministes, médecins,
sexothérapeutes, psychologues). Dans le méme temps, le début des années 2000 voit aussi se
multiplier les écrits biographiques de personnes handicapées racontant leur vie sexuelle et
affective®' qui servent de support a ces actions politiques et militantes autour du droit a la
sexualité¢ : la minorit¢ doit alors exposer les effets du handicap sur sa vie sexuelle ou
affective, pour éventuellement proposer des changements de pratique. A partir de la littérature
grise, d’actes de colloque, d’articles publié¢s dans la presse nationale ou spécialisée, ainsi que
d’observations (dans des colloques, des diners ou des journées de formation), nous retracerons
les premiers moments d’une politisation nouvelle de la question « handicap et sexualité ».
Plusieurs facteurs expliquent cette politisation nouvelle, que nous examinerons
successivement : d’abord, une prise en compte récente par les associations frangaises du
handicap ; ensuite, un contexte législatif favorable ; puis la mise en place d’initiatives
similaires dans des pays voisins ; enfin, ’apparition de nouveaux experts « handicap et
sexualité ». Mais avant cela nous verrons comment se pose la question a partir des années

1970 et pourquoi 2006 est une année charniere.

1. Une histoire a trois temps

Les catalogues de bibliotheques montrent que le théme « handicap et sexualité »
« émerge » a partir des années 1970. C’est le cas notamment dans le catalogue de la
Bibliothéque nationale de France ou dans le Sudoc®” : les 70 références répertoriées dans le
catalogue du Sudoc en 2016 font apparaitre une lente augmentation du nombre de livres

évoquant la question « handicap et sexualité » jusqu’au début des années 2000 (14 documents

21 Notamment Marcel Nuss NUSS Marcel, Je veux faire [’amour, Paris, Autrement, 2012 ; Rémi

Gendarme, Je n’accepterai aucune assistante sexuelle si lui faire [’amour ne la fait pas elle-méme trembler de
plaisir, Poitiers, Editions FLBLB, 2014.

221 Bibliothéque nationale de France met a disposition dans son catalogue 1’ensemble du dépdt 1égal (ou
obligation pour tous les producteurs de documents en France de déposer un exemplaire du document produit) a
partir de 1537. Le Sudoc propose les catalogues réunis de 1’ensemble des bibliothéques de 1’enseignement
supérieur de la recherche, ainsi que ceux des bibliothéques municipales.
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entre 1981 et 2000), puis une trés nette augmentation du nombre de publications a partir de
2006. 34 notices bibliographies sont consacrées au theme « handicap et sexualité » dans le
catalogue de la BNF, et I’on constate une méme tendance : quelques notices seulement avant
les années 2000, puis la trés grande majorité a partir de 2000, avec une nette accélération
(plusieurs documents publiés par an) en 2006. Les ouvrages antérieurs a 2000 sont des actes
de colloque ou des ouvrages professionnels. Apres 2000, ils sont a la fois des actes de
colloque, mais aussi des ouvrages de personnes directement concernées (comme Marcel

Nuss), ainsi que des analyses sociologiques ou philosophiques.

Avant 1990, deux articles traitent de la question « handicap et sexualité » comme un theme
a part entiére : ils sont 13 pour faire état d’une émission de télévision ou d’un colloque. A
partir des années 1990, on le voit clairement sur le graphique (cf. Annexe 4.11), un nombre
important d’articles va étre publi¢ autour de 1996-1997 : cela est 1i¢ a 1’apparition et au
questionnement sur ’eugénisme et la stérilisation des personnes handicapées mentales. Les
autres articles traitent de la question des abus sexuels, notamment dans les institutions

accueillant des personnes déficientes mentales.

Une recherche a partir du théme « handicap et sexualité » dans la presse ou la télévision et
la radio référencé sur Europresse’> montre, une fois la base nettoyée des articles hors sujet,
que la question « handicap et sexualité¢ » est peu abordée par la presse nationale avant les
années 2000 (cf. annexe 4.11)

Dans les années 2000, le théme « handicap et sexualit¢ » donne lieu a une production
discursive beaucoup plus importante. A partir de 2006, on compte une centaine de documents
par an sur le theme. 2006 est ’année de la mise de la formation d’assistance sexuelle en
Suisse, mais c’est aussi quelques mois avant premier grand colloque « handicap et sexualité »,
ou sont posées les bases de 1’assistance sexuelle frangaise. Le rythme des publications est
donc intrinsequement li¢ a certains grands événements publics : par exemple, la journée ou il
y a le plus de productions de documents sur le théme « handicap et sexualité », d’aprées la base
Europresse, est le 21 mars 2013, avec 23 documents. Cette journée correspond a la sortie du

rapport du Comité consultatif national d’éthique sur la nécessit¢ de la mise en place d’une

23 y a tout un ensemble de documents dans lequel le terme est artificiellement référencé : il suffit que les
termes « handicap » (souvent utilis¢ dans son sens double) et « sexualité » soient écrits a deux endroits de
I’article pour que le document soit dans la base de données. Cela ne veut pas dire que d’autres articles
n’évoquent pas la question : cela peut étre sous d’autres termes, par exemple « infirme » au lieu de « handicap »,
« amour » au lieu de « sexualité ». Cependant, il est intéressant de rester sur cette expression de « sexualité », car
elle donne un indicateur des débuts de I’appréhension des études sur la sexualité des personnes handicapées
comme théme a part enticre.
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assistance sexuelle en France (évoqué plus haut), qui suit de quelques jours la sortie du film
The Sessions, qui met en scene l’assistance sexuelle américaine. Tous ces €événements
contribuent a rendre visible la question de I’assistance sexuelle, véritable « booster discursif »

(Lahire, 2005).

L’année 2006 est donc une année charniere pour les discours sur le théeme « handicap et
sexualité ». Dans les pages qui suivent, nous reviendrons sur les trois raisons qui font que

I’assistance sexuelle peut émerger comme probléme public a partir de ce moment.

— Une interpellation des associations par des groupes de professionnels, de

parents et d’usagers ;
— L’arrivée d’experts en handicap et sexualité ;

— La mise en place d’une assistance sexuelle en Suisse.

2.  Une prise en compte associative

L’une des premieres raisons qui permettent a 1’assistance sexuelle d’exister est une prise en
compte associative, et dans une moindre mesure médiatique, de la question « handicap et
sexualité » comme un probléme sur lequel il faut agir. Avant d’étre formulée sous la forme du
probléme public « assistance sexuelle », la question « handicap et sexualité » a été posée au
sein des espaces €thiques aménagés par I’APF au début des années 2000. Ces espaces sont
destinés, « a travers le vécu personnel ou professionnel, [a] confronter les systémes de valeurs
et [a] questionner les siens propres, notamment au regard de la dignité, presque toujours en
cause™ ». Ces groupes, composés de 6 4 20 personnes, réunissent des adhérents et des
acteurs de I’APF, et ponctuellement des experts des questions abordées, parmi lesquelles « la
relation aidant-aidé, la sexualité, le respect dans les soins, la violence, les mesures de

. . .. .y , , . e 2
protection, le sens de la vie, le suicide assisté, I’épreuve, le désir d’enfant, la parentalité 3.

L’APF se dote d’outils pour penser la sexualité : elle édite par exemple le livre Un amour
comme tant d’autres ? Handicaps moteurs et sexualité, écrit par Bernadette Soulier, médecin
sexologue, elle-méme en situation de handicap. L’auteure y fait état des savoirs et surtout des
techniques disponibles pour les personnes handicapées : il est un des premiers grands livres

frangais qui abordent la question sous un angle technique. Son approche est exclusivement

234 Comité de pilotage des espaces éthiques, « L’éthique & I’APF ? Pour qui ? Pourquoi ? Comment ? »,
1" décembre 20009.
3 Ibid., 2009.

169



Chapitre 4 : Naissance et vie de 1’assistance sexuelle

médicale : chacun des handicaps y est pensé indépendamment®®. On réfléchit aux impacts du
handicap sur la sexualité a partir d’études scientifiques. Comme indiqué en quatrieme de

couverture :

« Pour ’APF, I’édition de cet ouvrage s’inscrit dans sa mission de toujours : aider
les personnes handicapées a €tre des femmes et des hommes a part entiere. »

On n’y parle pas de prise de position politique ou associative, mais cet ouvrage est un
signe de l’intérét de 1’association pour ces questions. Ce livre est a mettre en lien avec le
numéro spécial de la revue Faire face qui, en 1995, parlait du handicap et de la vie de couple,
qui alors ne proposait aucune autre information que des conseils pratiques ou des
témoignages. Au début des années 2000, sort la bibliographie annotée de Patrick de Colomby
(préfacée par Alain Giami) et financée par 1’ Association des paralysés de France®’, consacrée

uniquement a la question du handicap physique.

Dans le méme temps, plusieurs groupes de travail sont mis en place au début des années
2000 au sein de I’APF autour de la question de la dignité, de I’intimité et de la sexualité,
notamment & la suite de la sollicitation par des groupes de parents®® et de professionnels,
mais aussi des fédérations départementales, qui depuis quelques années menaient des
réflexions a un niveau local. Ces réflexions prennent le plus souvent la forme de débats, de
colloques, ou de projection de films (comme le long métrage Nationale 7 **°, qui joue un réle
de caisse de résonance et de support permettant de faire émerger les prises de parole sur la

sexualité en institution).
Exemple de soirées-débats :

e Colloque « Drole de corps pour une rencontre », Blois, le 11 octobre 2003 ;
e « Sexualité et handicap » par I’APF Vendée, le 26 novembre 2005 ;

e « Femmes et handicap », Charnay-lés-Macon, le 13 mai 2005.

236 s chapitres s’intitulent : « Infirmité motrice cérébrale (IMC) et grossesse », « Sexualité et traumatisme
cranien », « Sexualité et accidents vasculaires cérébraux (AVC)», « Sexualité et maladie de Huntington »,
« Sexualité et spina bifida », « Sexualit¢é et maladie neuromusculaire —— myopathies », « Sexualité et
ostéogenese imparfaite », « Sexualité et polyarthrite rhumatoide ».

27 patrick de Colomby, « Handicaps moteurs et sexualité — Bibliographie annotée », APF, Avril 2002. Cette
étude est toujours disponible sur le site de I’ Association des paralysés de France. URL : moteurline.apf.asso.fr,
consulté le 8 aotit 2017.

28 hitié notamment par les journées nationales des parents de 1’APF autour du theme de la sexualité, de la

pudeur et de I’intimité en 2001.
239 Ce film raconte I’histoire d’un myopathe dans une institution accueillant des adultes en situation de
handicap, et son combat pour mener une vie sexuelle autonome au sein de ’institution. Il est souvent cité dans
les débats comme un des premiers films qui aient évoqué la question « handicap et sexualité ». Il est présent dans
la quasi-totalité des centres de documentation des instituts de travailleurs sociaux en France.
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Cette réflexion aboutit a une prise de position du conseil d’administration de 1’ Association
des paralysés de France, le 18 novembre 2006, affirmant la nécessité¢ de réaliser un état des
lieux, mais aussi de « travailler d’abord sur les réponses possibles, sous 1’angle des bonnes
pratiques professionnelles, en envisageant sur ce théme la tenue d’une conférence de
consensus, puis [de] proposer la création de services d’accompagnement a la vie affective, sur
la base d’une position politique®® ». C’est la premiére fois que 1’association propose un

positionnement politique sur ces questions qui sorte de 1’aspect technique.

Fin 2006 est publié un sondage commandé par I’APF a I’institut de sondage Ifop®®'. L’APF
a I’habitude de faire appel aux sondages de 1’Ifop pour objectiver ses prises de position sur les
problémes publics®®” : plusieurs sondages sont commandés tous les ans a 1’institut de sondage
et sont utilisés dans des communiqués de presse, le plus souvent repris dans la presse
nationale grand public, mais aussi la presse spécialisée, tels quels”®”. L’usage des chiffres est
classique dans la sociologie des problémes publics : un probléme devient réel aussi a partir du
moment ou I’on arrive a le quantifier. Le chiffre fait entrer le probléme dans « le domaine de
faits indiscutables, établis par des méthodes rationnelles » (Neveu, 2011, p. 127) (voir plus

bas).

Deux types de questions sont posé€es : un premier ensemble interroge sur ce que pense
I’interviewé d’une proposition. Le second ensemble porte sur 1’avis présumé de la « société »
ou des autres. Cependant, ’usage des résultats va étre problématique. Des questions plutdt
mal posées par le sondeur donnent des résultats mal interprétés. Dans le sondage de I'I[FOP, a
la question : « Diriez-vous que beaucoup de gens, la plupart des gens ou peu de gens pensent
qu’étre en couple avec une personne handicapée nécessite du courage », 87 % des personnes

interviewées répondent « la plupart des gens » ; a la question « Diriez-vous que beaucoup de

290 Collectif handicaps et sexualités, dossier de presse, 7 mars 2008, p. 17.

261 R . . , . . .
o1 Cette enquéte, porte sur un échantillon de 804 personnes, représentative de la population francgaise agée

de 15 ans et plus, assuré par la méthode des quotas, entre le 9 et 13 mai 2006.

262 . . . s L
52 11 semble que, depuis 2014, les sondages soient commandés au nom du Comité d’entente des associations

représentatives de personnes handicapées et de parents d’enfants handicapés, un collectif qui regroupe
70 organisations nationales représentatives des personnes handicapées et des parents d’enfants handicapés, parmi
lesquelles I’APF ; la Fnath (Association des accidentés de la vie) ; le GIHP (Groupement pour I’insertion des
personnes handicapées physiques) ; I’'Unafam (Union nationale des familles et amis de personnes malades et /ou
handicapées psychiques) ; I’Unapei (Union nationale des associations de parents, de personnes handicapées
mentales et de leurs amis), etc.

263 La pauvreté en octobre 2006, un état des lieux des discriminations en mai 2006 ; en décembre 2007,
I’avis des Francgais sur la mise en place d’un revenu d’existence équivalent au Smic ; en mai 2007, sur la
perception des Francgais des politiques du handicap ; sondage de mai 2004 sur la perception des Francais de la
future loi sur le handicap ; en novembre 2004, mise en place d’un barometre Ifop pour estimer I’accessibilité ; en
aout 2004, sur la discrimination des personnes handicapées. L’Ifop est aussi sollicitéé pour des sondages internes
al’APF.
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gens, la plupart des gens ou peu de gens pensent que les personnes en situation de handicap
n’ont pas de vie sexuelle », 61 % des interviewés répondent « beaucoup de gens » ou « la

plupart ».

Dans Le figaro, ’auteur de I’article intitulé « Handicap et couple : les préjugés ont la vie
dure » transforme le premier résultat en ils sont « 87 % [des Frangais] a penser que vivre en
couple avec une personne handicapée représente une épreuve’®® ». Autre exemple, Ouest-
France : « Selon un sondage Ifop réalis¢ pour I’APF, 61 % des Francais pensent que les
personnes handicapées n’ont pas de vie sexuelle’®. » Cette statistique mal interprétée, reprise
par ’Agence France Presse, est encore aujourd’hui utilisée dans les textes évoquant la
sexualit¢ des personnes handicapées en France, et sert a justifier 1’assistance sexuelle
frangaise. Par exemple, Jean-Luc Letellier, dans son livre Leur sexualité n’est pas un
handicap®®®, affirme aussi « plus de 60 % des Francais pensent que les personnes en situation
de handicap n’ont pas de sexualité¢ » (p. 111). Dans la présentation de son pacte pour la
présidentielle « APF 2012 » — que ’association a demandé de signer a tous les candidats a la

présidentielle de —, il est utilis€ toujours la méme statistique sous I’engagement 8 « Une vie

affective, sentimentale et sexuelle pour tous » :

« 61 % des Francais estiment que les personnes en situation de handicap n’ont pas
de vie sexuelle. »

Dernier exemple, Francois Crochon, responsable du CH(s)oOSE, financé en partie par

’APF*%_ affirme dans une intervention :

« En mai 2006, I’'Ifop a réalisé, a 'initiative de I’Association des Paralysés de
France (APF), un sondage portant sur les Francais et les idées recues a I’égard des
personnes en situation de handicap et la discrimination vue par les personnes en
situation de handicap, qui fait apparaitre que couple et sexualit¢ sont encore vus
comme épreuve ou tabou :

87 % des Frangais interrogés pensent que vivre en couple avec une personne en
situation de handicap nécessite du courage.

61 % pensent que les personnes en situation de handicap n’ont pas de vie
sexuelle. »

264 Agnes Leclair, « Handicap et couple, les préjugés ont la vie dure », Le figaro, 12 mars 2007.
265 Sans auteur, « La sexualité et le handicap : lever le tabou », Ouest-France, 2 décembre 2006, p. 16.
266 Jean-Luc Letellier, Leur sexualité n’est pas un handicap, Toulouse, Erés.

267 . . . . . .
« La sexualité, vecteur incontournable de santé », conférence du réseau Vivadom, Accompagnement

affectif et sexuel des personnes en situation de handicap, Atria de Nimes, 20 septembre 2012.
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Gusfield, dans son livre sur la culture des problemes publics, montrait un phénoméne
similaire a propos du chiffre des 9 millions de gens ayant des problémes d’alcoolisme aux
Etats-Unis. Ce chiffre trés contesté, qui selon certains commentateurs de I’époque était méme
sous-estimé, s’est imposé tres rapidement comme LA réalité sur laquelle il fallait agir. On

peut reprendre les mots de Gusfield pour la question du handicap et de la sexualité :

« A chaque étape du processus, du recueil des données a leur explication et a leur
diffusion, un monde est fabriqué dont les faits ont toujours plus d’autorité. Du coup, le
probléeme de D’alcool ne cesse de grandir. La présentation d’un monde plein
d’indétermination, de choix et d’interprétation, de “plus ou moins” et de “peut-étre”
diminuerait I’importance du probléme, dans un contexte de compétition pour capter
I’attention publique, 1’argent et I’engagement » (Gusfield, 2009, p. 66).

Ici, le chiffre doit étre massif, peu importe s’il ne correspond pas tout a fait a I’enquéte.

Il est aussi intéressant de noter que créer ses propres statistiques importe : le fait d’étre
reconnu comme producteur de connaissance est souligné ; d’autres données sont disponibles
sur la question handicap et sexualité ; I’APF a par exemple missionné un chercheur, Patrick
de Colomby, pour faire un état des lieux des connaissances scientifiques*®® (Colomby, 2002).
Cependant, le sondage, avec le sérieux qui est associé¢ aux chiffres, permettrait d’avoir un
savoir actualisé. Mobiliser des chiffres, encore plus ceux qui sont produits pour I’institution,
integre I’association dans le « domaine de I’expertise » (Mathieu, 2012) : le chiffre doit étre
puissant, peu importe si I'usage qui en est fait correspond vraiment aux sens du chiffre.
Comme le note Erik Neveu, «le recours au sondage est en effet devenu la forme par
excellence de support du débat social » (Neveu, 2004, p. 87). Ils sont un moyen de faire parler
de I’association : chacun de ces sondages est accompagné d’un communiqué de presse, et la
plupart du temps ces communiqués de presse sont repris dans la presse nationale et
spécialisée.

Les chiffres ne sont pas cependant les seuls instruments a étre utilisés : la plupart des
articles sur le handicap portant sur les sondages publiés autour de la question sont
accompagnés de témoignages visant a montrer les réalités sociales et humaines qui se cachent
sous les chiffres : derricre la froideur des chiffres, il est important de rendre concret, de fagon
aussi a susciter des émotions, un ¢lément essentiel dans la fabrication des problémes publics
contemporains (Traini, 2009). Comme le résume Mathieu (2008) a propos de la prostitution,

« effets rhétoriques et faux semblants discursifs remplacent la rigueur argumentaire, tandis

2% patrick de Colomby, « Handicaps moteurs et sexualité — Bibliographie annotée », APF, Avril 2002. Cette
étude est toujours disponible sur le site de I’ Association des paralysés de France. URL : moteurline.apf.asso.fr,
consulté le 8 aotit 2017.
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qu’approximations, affabulations, assimilations hatives et insinuations tiennent lieu
d’analyse ». L’une des batailles menées par les associations militant pour une mise en place
de ’assistance sexuelle a été¢ de quantifier le phénoméne. Essayer de montrer statistiquement
que la situation affective et sexuelle des personnes handicapées est telle qu’une action
d’assistance sur la sexualité est devenue indispensable. Une utilisation des chiffres, un média
suppos¢ froid et objectif, afin d’émouvoir sur I’intensité et la gravité du phénomene social.
Comme I’a montré Lilian Mathieu a propos du mouvement abolitionniste, il est important de
chiffrer un phénomene pour qu’il existe, mais aussi pour émouvoir. Il est ainsi nécessaire de
« solliciter la froide objectivité¢ des chiffres pour atteindre la sensibilit¢ du public que I’on
souhaite convertir a la cause » (Mathieu, 2012, p. 173).

Autre exemple, lorsque Maudy Piot met en place une ligne d’écoute pour les violences
dont sont victimes les femmes, le chiffre de 80 % de femmes handicapées victimes de
violence, contre 36 % de femmes valides, sort dans quasiment tous les médias en 2005
(France Info, 20 minutes, France Inter). Ce chiffre apparait comme inédit et issu du Parlement
européen. Or, si on cherche sur le site du Parlement européen, il s’agit d’un chiffre cité lors
d’un débat au Parlement européen quelques années auparavant, lui-méme issu d’une session
de travail durant laquelle n’est pas donnée la source de I’é¢tude. Il apparait qu’il faut que le
chiffre soit massif et issu d’une source prestigieuse. L’absence de chiffre ne veut pas dire
qu’il n’en existe pas, mais cela ne veut pas dire non plus qu’aucun chiffre n’est utilisé. Et le
fait de déclarer qu’aucun chiffre n’est disponible n’est pas non plus tout a fait conforme a la
réalité.

Cependant, la froideur des chiffres ne doit pas faire oublier le caracteére trés humain de la
cause : il est par exemple représentatif que le communiqué de presse publié¢ par I’ Appas sur

les chiffres de ’accompagnement sexuel se termine ainsi :

« Il serait malvenu de chercher a dresser un profil type de la personne concernée
par la demande d’accompagnement sexuel. La présente étude vise plutot a synthétiser
la diversité des demandes formulées par les personnes en situation de handicap et leurs
proches qui ont su traduire en mots et en “maux” la réalité d’étres humains dépossédés
de ce qui leur permet d’“étre” comme tout le monde. Chacun de nous peut concevoir
son propre profil, débattre des “bénéfices/risques” ou encore €épiloguer sur les limites
de la morale et de I’éthique. La réalité de I’intimité et de la vie affective et sexuelle est
celle véhiculée par la personne impliquée et ses proches. L’association Appas, a
travers son observatoire, poursuivra son objectif de faire entendre la voix des
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personnes en situation de handicap ou de perte d’autonomie et de faciliter 1’acces a

e e .0
leur intimité*®. »

La mise en place de 1’assistance sexuelle doit continuer a €tre pergue comme une aventure

humaine.

3. Les nouveaux experts

Dans les colloques francais, les experts valides monopolisent la parole sur la question du
handicap et de la sexualité : par exemple 1’Alefpa (Association laique pour I’éducation, la
formation, la prévention et I’autonomie), une association gestionnaire d’établissements,
organise le 29 novembre 2006, quelques jours apres la parution du sondage de I’APF, un
colloque intitulé « Sexualité et handicap » a Lille (voir le programme reproduit en annexe
x.x). Toutes les allocutions d’ouverture des officiels et représentants des politiques insistent
sur ce qui est fait au niveau de la politique du handicap (accessibilité, travail, etc.), et

affirment que la question de la sexualité est nouvelle pour eux.

Par exemple, ’adjoint au maire de Lille chargé des personnes handicapées signale :

« Votre sujet vient, a contrario, indiquer que, si nous sommes en avance sur certains
points, nous avons quelque retard sur d’autres aspects liés au handicap, que nous
n’imaginons guere. (...) Il n’est certainement pas nouveau pour vous, professionnels,
mais il ne s’est jamais posé€ a nous, collectivité locale, et nous n’avons que peu de
réponses »

La premicre partie de la matinée est consacrée a des témoignages de chefs
d’¢établissement ; puis une seconde session donne la parole aux experts: d’abord a un
pédopsychiatre (sur 1’éveil de la sexualité), puis a Jacques Waynberg, sexologue a I’origine
du premier colloque « Handicap et sexualité », puis au psychiatrie Jean-Luc Roelandt (qui a
réalis€ un rapport sur la sant¢é mentale commandé par M. Kouchner et expert pour
I’Organisation mondiale de la sant¢). Ce colloque est I’un des derniers du genre : I’approche
du handicap y est médicale, sans apports de personnes handicapées. Dans de nombreuses
communications, la question de 1’eugénisme est abordée. La plupart des intervenants ne sont
pas spécialistes du theme « handicap et sexualité ». La différence entre les intellectuels et les
professionnels est particuliecrement marquée dans les propos tenus. Les professionnels

décrivent ; les intellectuels et experts évoquent, le plus souvent vaguement, la situation de la

269 Communiqué de presse, 16 mars 2016.
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personne en situation de handicap contemporaine en ayant recours a des métaphores
empruntées a 1’histoire, la philosophie ou a la « culture » ; la plupart d’entre elles sont des
sortes de poncifs sur le développement de la sexualité chez I’enfant ; on évoque les politiques

du handicap francaises, mais on ne fait pas le lien entre « handicap » et « sexualité ».

Si ’on compare ce colloque de 2006 aux autres colloques organisés par la méme
association entre 2014 et en 2016 sur le théme de I’intimité et de la sexualité, la différence est
notable. Les médecins sont moins présents, ils ne disparaissent pas totalement, mais leur place
est moindre. On voit D’apparition de structures spécialisées dans le handicap (ici le
CréDAVIS®™®) ou de communicants juristes. Les politiques continuent d’ouvrir les journées
d’étude, mais le contenu de leur intervention est différent : des choses sont faites, il faut les
mettre en valeur. Les agences régionales de santé financent des recherches-action, le ministére
finance le Planning familial. Des institutions comme les maisons départementales des
personnes handicapées (MDPH) sont invitées a présenter leurs actions. On parle de « droit »,

de retour sur les pratiques existantes (cf. programme reproduit en annexe 4.5, 4.6 et 4.7).

Cela ne veut pas dire pour autant que les « médecins » disparaissent des spheres de
légitimation du débat : ils sont présents dans les formations d’assistants sexuels, notamment
sous le statut un peu ambivalent de sexologues (Giami et Colomby, 2001) ; cependant, leur

importance est moindre que ce qu’elle a pu étre.

Jacques Waynberg est un des exemples paradigmatiques de la perte de I’influence des
médecins. Initiateur du premier colloque frangais « Handicap et sexualité¢ » en 1980, il avait
¢té invité au colloque de Strasbourg de 2006. Suite au colloque est publié un livre blanc,
intitulé Handicaps et sexualités””'. Waynberg avait été 4 origine d’un livre, Handicap et
Sexualité (Waynberg, 1981). Une comparaison des sommaires de ces deux livres montre une
métamorphose : dans le livre de Waynberg, on ne compte que des médecins (médecine
réadaptative, sexologie, psychologie et psychiatrie) parmi les auteurs, et leur titre de médecin

est mis en avant dans leur présentation.

Dans le livre dirigé par Marcel Nuss, les médecins disparaissent : on voit apparaitre des
sexo-pédagogues suisses, des sexologues, des masseurs, qui vont représenter les prises de

parole des « professionnels », mais aussi des anthropologues (Henri-Jacques Stiker), des

2701 ¢ CREDAVIS (Centre de recherches et d’études concernant le droit a la vie amoureuse et sexuelle dans
le secteur social et médico-social) est une association, créée en 2012, qui vise la promotion de 1’éducation a la
sexualité pour tous et la prévention des violences a caractére sexuel. Son directeur, Jean-Luc Letellier (cité plus
haut), est a ’origine d’un festival, « Ma sexualité n’est pas un handicap ».

27 Nuss, op. cit, 2008.
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politiques (Catherine Trautmann, ¢élue strasbourgeoise) et, c’est important, des témoignages
de personnes en situation de handicap qui restent anonymes. Ces témoignages sont nombreux
et sont censés représenter les différentes situations dans lesquelles le handicap joue un rdle sur

la sexualité (sites de rencontres, parentalité, institution, etc.).

Jacques Waynberg disparait des actes du colloque de Strasbourg. Il a pourtant remis son

texte a Marcel Nuss pour apparaitre dans ce livre deux ans apres le colloque de Strasbourg.

Ma premiere rencontre avec Jacques Waynberg a eu lieu a Lille, ou il enseignait. Je I’avais
contacté au début de ma thése pour une demande d’entretien. A cette époque, il donnait des
cours de sexologie a destination des étudiants de médecine internes en psychiatrie. Il m’avait
alors propos¢ d’assister a son cours en auditeur libre, car ces « rencontres me paraissent
incontournables si vous tenez a engager une réflexion aboutie dans ce domaine »*’*. J’ai
assist¢ a la premiere sé€ance, aprés avoir envoy¢ une fiche d’information et une photo
d’identité. Pendant le cours, je note ces propos ¢tonnants comme « les lesbiennes sont
incapables d’amour » ; « si un couple ne fait pas I’amour pendant six mois, il peut divorcer ».
Ce que je pensais étre une simple prise de contact, dans 1’espoir d’un entretien futur, s’est
aveéré plutdt une tentative de nier mon expertise sur le sujet (2 ’'image de la tentative par
Muriel Darmon [2005]). 11 a considéré qu’avant I’entretien il était nécessaire que je suive une
formation en sexologie. Car la sociologie ne pouvait avoir de choses intéressantes a dire sur la

sexualité qu’a la condition que le sociologue soit formé a la sexologie ; il me le redit par mail

(reproduit en annexe 4.9), suite a notre rencontre (je lui avais envoyé mon projet de these).

« Pardon pour ma franchise mais votre théme ne peut constituer un sujet de these...
puisque vous n'en développez aucune de fagon péremptoire, privant notamment le
lecteur d'une définition sexologique de cette "assistance", confessant malgré vous une
lacune funeste pour la crédibilit¢é de votre réflexion : vous n'avez pas rencontré
d'usagers de cette prostitution humanitaire, ni de professionnelles (et d'ailleurs
pourquoi des femmes en exclusivité, le handicap guérit-il I'hnomosexualité ?) »

On peut interpréter cette insistance comme une sorte de défense de la légitimité de la
sexologie sur les discours sur la sexualité. Jacques Waynberg se situe du coté de la science et
de I’objectivite, et décrete que les autres font du « journalisme », sont des « paresseux ». 1l
critique Marcel Nuss, qui refuse finalement de publier son article, et le jeune sociologue que
je suis dans une période de construction de mon expertise sur un sujet pour lequel je me sens

légitime.

272 Mail de Jacques Waynberg du 4 janvier 2012
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La seconde rencontre que je fais avec Jacques Waynberg a lieu février 2014, dans son
cabinet de sexologie a Paris. Il venait tout juste de cesser son activité pour partir a la retraite.
Au moment ou je rencontre Jacques Waynberg dans son bureau, il me dit vouloir publier une
tribune dans la presse nationale sur la question « handicap et sexualité ». Libération a refusé
son papier, tandis qu’il a des contacts avec le journal L humanité, dans lequel il avait écrit au
deébut des années 2000. Finalement, sa tribune ne sera jamais publiée. Jacques Waynberg a
conscience que son influence décline, et qu’il n’est plus le spécialiste et expert qu’il a pu étre
au début des années 1980. Les explications de cette perte de vitesse sont liées avant tout a son
caractere précurseur. Au moment de la prise de rendez-vous, il m’annonce avoir abandonné
(alors méme qu’il continue a vouloir publier sur la question) car, dit-il : « La structure
officielle ne me reconnaissait pas. » Il ajoute : « Ce n’est jamais satisfaisant quand on est trop
en avance. » Il dit sensiblement la méme chose dans le mail qu’il envoie a Marcel Nuss, en
réponse au refus de voir son texte publi¢ dans les actes du colloque de Strasbourg en 2006

(reproduit en annexe 4.8)

« Monsieur,

il est tout a fait anormal et contre productif pour 1'image de votre association et
votre propre nom, que vous preniez la décision de priver les participants du Colloque
de Strasbourg d'une trace écrite de ses travaux sous des prétextes manifestement
fallacieux.

Dans le courrier que vous m'adressez-vous utilisez le pluriel "nous", "nous avons"...
etc... a moins de faire valoir des quartiers de noblesse vous autorisant a vous exprimer
au pluriel a la place du "je", merci de m'indiquer 1'identité des personnes qui se sont
associées a des décisions qui déclenchent chez moi une vive réprobation...

Dés les années 1970, organisateur notamment des premiers Congres Mondiaux
"Handicap et sexualité" j'ai la faiblesse de penser que plus de30 années d'expériences,
d'échanges internationaux et de réflexion rendent pertinent mon combat en faveur
d'une approche enfin plus scientifique de ces questions.

Votre positionnement se situe aux antipodes. »

Il revient sur cette histoire en entretien :

« JW : [Marcel Nuss], c’est lui qui m’a invité a participer a ce fameux colloque, ou
on s’est fait tous baiser.

C’est-a-dire ?

(...) On s’est vraiment fait avoir d’une maniere qui rend ce personnage [Marcel
Nuss] pour moi absolument odieux. On s’est tous fait avoir, tous les conférenciers. Lui
avait une arriere-pensée, une seule : profiter de ce colloque pour parler de lui, pour la
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premicre fois de sa vie. C’est bien. Mais nous ne sommes pas ses thérapeutes (...).
Tous les journalistes n’ont parlé que de ¢a. Et tout le reste du colloque n’a jamais été
publié. Nous avons été totalement pi€égés par ce mec.

(..)

1l y a quelques mois, vous m’aviez fait suivre un mail avec la réponse faite a
Marcel Nuss.

Je m’en souviens plus.

Si. Donc si j’ai bien compris vous avez fait une communication qui n’a pas été
publiée dans les actes du colloque.

Oui, oui, il nous a tous eus la.
1l vous a répondu quelque chose ?

Non, non. Il s’en fout. Il faut absolument comprendre aussi que la normalisation de
la réaction du social par rapport au handicap, (...) c’est d’étre en droit de hair une
personne handicapée.

Vous le haissez ?

Absolument. Je hais des gens qui abusent de leur handicap (...) ¢a n’enléve rien a
son intelligence. C’est un type qui, valide, serait une horreur. Dans son bureau, dans

son entreprise, dans sa vie politique, ¢a serait une ordure. Mais c’est une ordure

handicapée (...)*" ».

Ici, encore une fois, il se situe du coté de la science, alors que les autres ont des « lubies »,
ou font ¢ca uniquement pour « faire parler d’eux » (cf. extrait d’entretien plus haut). Le champ
des experts en « handicap et sexualité » a donc changé : il est important d’écouter les
personnes les plus directement concernées. Cela ne veut pas dire pour autant que les experts
valides aient totalement disparu : nous avons simplement assisté a une multiplication des
experts (juriste, sexologue, masseur, sociologue, etc.) dans un espace « handicap et sexualité »
trés peu structuré, dans lequel il a été plutdt facile de « faire sa place » ; ’approche par la
sexologie n’est pas absente de I’espace « handicap et sexualité » contemporain. Dans chacune
des formations (décrites dans le chapitre 5), une personne se revendiquant du titre de

sexologue intervient ; cependant, I’approche sexologique défendue par le D" Waynberg n’a

"3 Entretien avec Jacques Waynberg, 29 janvier 2014. Face a la véhémence des propos de Jacques

Waynberg, j’ai demandé a la fin de I’entretien s’il était toujours d’accord pour que les propos soient publics. J’ai
obtenu son accord.
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plus grand-chose a voir avec celle des nouveaux sexologues, la plupart du temps autodidactes

(le titre de sexologue n’est pas protégé)®’.

4. L’influence suisse

L’année 2006 est une année charnieére dans la facon d’aborder la question « handicap et
sexualité ». C’est aussi ’année de la publication du livre de Catherine Aghte-Diserens et
Francoise Vatré, Accompagnement érotique et handicaps. Ce texte, qui sera mis a jour en
2012 sous le titre Assistance sexuelle et handicaps, est le manuel de I’assistance sexuelle en
Suisse. C’est aussi le point de départ de I’interrogation frangaise autour de 1’assistance
sexuelle, puisque la mise en place d’une assistance sexuelle dans la partie francophone va
avoir des échos en France, plus qu’avec 1’assistance sexuelle en Suisse allemande. Catherine
Aghte-Diserens est présidente de 1’association Sexualité et handicaps pluriels, créée en 1991
sous le nom de Sexualit¢ et handicaps physiques. Elle est sexo-pédagogue, profession

inconnue en France.

L’assistance sous sa forme contemporaine, avec une formation certifiante, commence au
début des années 2000, sous I’impulsion de Heidy Suter, socio-pédagogue de formation, qui
effectue une prostitution spécialisée pour les handicapées, mais aussi de Nina de Vries,
qualifiée de «plus connue des assistantes sexuelles en Europe du Nord »*” (nous la
retrouverons au chapitre 5). Autre personne importante, Aitha Zemp, responsable du Fabs
(Fachstelle Behinderung und Sexualitét®’®), institut qui a mis en place I’assistance sexuelle en
Suisse allemande. Elle-méme en situation de handicap, elle a été thérapeute pour personnes
handicapées, et est a 1’origine d’études sur les violences sexuelles aupres de personnes
handicapées.

L’association Pro Infirmis Zurich a jou¢ un réle important dans la mise en place de
I’assistance sexuelle : au début, elle a souhaité créer une formation de « caresseur-se-s ». Une
formation est alors envisagée. Si les réactions favorables ont ét¢ nombreuses, Pro Infirmis
Suisse a décidé de se retirer du projet, notamment suite a un recul des dons. Le projet est alors
confi¢ a la Fabs, qui mettra en place la premiere formation en 2006, dans la région
alémanique. En Suisse romande, c’est a I’association suisse Sexualité et handicaps pluriels

(SEHP) qu’il reviendra de former les premiers assistants sexuels en 2009, sous la direction de

27411 est a noter que la sexologue de I’association Corps solidaires (présentée au chapitre suivant), Sheila
Warembourg, a été formée par Jacques Waynberg.
275 Elle est I'une des intervenantes de la premiére formation en assistance sexuelle francaise.

76 nstitut Handicap et sexualité contre la violence sexuelle.
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Catherine Aghte-Diserens®’’. Ces deux associations ont recruté et formé les assistants sexuels.
Elles assurent également leur supervision.

En Suisse, 1’assistance sexuelle n’est pas simplement destinée aux personnes qui n’ont pas
acces a leur propre corps — notamment aux personnes qui ne pourraient pas se masturber —
mais aussi aux personnes qui ne peuvent pas, du fait de leur handicap, développer une relation
sexuelle et/ou amoureuse avec quelqu’un d’autre. Il est évoqué dans la littérature grise des
personnes qui, a force de sexualité solitaire et/ou d’absence de sexualité, développeraient des
structures psychiques telles que la relation a deux, méme amicale, deviendrait impossible.
Certains handicaps semblent compromettre « la connaissance ou la maitrise suffisante de son
corps®”® ». L’assistance sexuelle vise a augmenter I’autonomie sexuelle dans la relation a
I’autre, en permettant par un contact intime a la personne qui n’a jamais eu ou qui n’a plus de
relation sexuelle de conforter I’« image de soi». Elle vise a terme le potentiel
établissement de relations sexuelles et/ou amoureuses en dehors du cadre de 1’assistanat —
elle est donc considérée comme une €tape vers une autonomie plus grande. L’assistant sexuel
est aussi destiné aux couples en situation de handicap et aux couples mixtes (avec un des deux
conjoints en situation de handicap), afin de faire en sorte que les relations sexuelles puissent
se passer de fagon la plus optimale possible (et notamment permettre le bon positionnement
des partenaires).

Parmi les autres limites soulignées, y compris par les partisans de I’assistance, on compte :
I’¢loignement géographique des assistant.es sexuel.les et la difficult¢ d’accéder a certaines
populations ¢€loignées des centres-villes ; les questions financieéres — il faut a la fois financer
les formations (autour de 1 500 euros) mais aussi par la suite les assistant.e.s ; la difficulté a
trouver des lieux de rencontre, mais aussi la diversité des assistants, notamment en termes
d’age. Les premiceres statistiques disponibles sur les bénéficiaires de cette assistance en Suisse
romande mettent en avant le fait que les demandes émanent environ a 55 % de personnes
vivant avec un handicap physique, a 20 % de personnes dont le handicap est psychique, a
20 % de personnes vivant avec un handicap mental et a 5 % de personnes agées vivant dans
un institut spécialisé®”’.

Pour rester sur le cas de la Suisse, les assistants sexuels sont 1également considérés en

Suisse comme des travailleurs du sexe, sauf pour le canton de Genéeve, sans pour autant qu’un

277 Catherine Aghte-Diserens, « La formation en assistance sexuelle : toute innovation implique des
risques », Reliance, 29, 2008, pp. 46-52.

78 Aghte, Vatré, 2012, p. 35.

279 . I ,. . . , .
« L’¢re de I’assistance », Pages romandes, Revue d’information sur le handicap mental et la pédagogie
spécialisée, n° 3, juin 2010.
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autre statut — proche de celui des métiers du paramédical comme le souhaiteraient les
responsables — ne leur soit attribué®®’. La majorité des personnes recrutées ont une
profession liée au corps (masseur, kinésithérapeute, infirmier, etc.) ou au travail du sexe, mais
on y trouve aussi d’autres activités professionnelles comme musicien, secrétaire,
psychothérapeute ou traducteur. Une condition pour la sélection des assistants sexuels résidait
dans I’obligation d’avoir une autre activité professionnelle lucrative, afin de s’assurer que
I’assistance sexuelle ne soit pas leur seule source de rémunération. Les tarifs se situent autour
de 115 euros la prestation en Suisse romande — pour 150 euros en Suisse alémanique. Les
assistants sexuels sont dgés de 27 4 65 ans. Plus de la moitié d’entre eux sont des hommes®®'.
IT faut faire attention a ne pas considérer cette 1égere supériorit¢ numérique comme 1’indice
d’une demande féminine qui serait plus importante. En effet, celle-ci reste trés minoritaire et
on pourrait davantage interpréter ce constat comme la volonté d’un recrutement paritaire de la
part des formateurs. En effet, les assistantes sexuelles restent largement plus sollicitées que
leurs homologues masculins ; cette supériorit¢ de la demande masculine a été 1’'une des
raisons qui ont mis a mal des services de masturbation a destination des handicapés créés en

Belgique au cours des années 1980°*

; les témoignages disponibles sur I’ Allemagne partagent
le méme constat”™. Récemment Catherine Agthe (2012) (la sexo-pédagogue suisse a 1’ origine
du projet de formation d’assistants sexuels en Suisse francophone) insistait, dans la réédition
du livre Assistant sexuel, sur le défi que représente cette dissymétrie de la demande entre les

SEXES.

280 101 10447 sur la prostitution du 17 décembre 2009, citée par Nayak (2011).
281 Bousquet, Geoffroy, 2011 ; Agthe-Diserens, Vatré 2012.

282 . i s . S e (s
8210 est rapporté la création en 1982 d’un service de masturbation a Anvers ; en 1983 était fondé a Gand le
WAS (Werkgroep assistentie en seksualiteit) ; dans les deux cas, une pénurie de travailleurs féminins a mis fin
aux services.

283 Fumagalli, 2008.
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Encadré n°4.3 : Historique de la mise en place d’une assistance sexuelle en Suisse

1986 : Premier congres suisse sur la sexualité et le handicap physique a Geneve. Création
du groupe inter-associations Sexualité¢ et handicap physique

1991 : Création de I’association suisse Sexualité et handicaps physiques (SEHP)
2005 : Création du site du SEHP: www.sehp.ch

2006 : Mise en place de 1’assistance sexuelle en Suisse alémanique par 1’association Fabs,
suite a I’abandon de Pro Infirmis Zurich

2006 : La SEHP « Sexualité¢ et handicaps physiques » devient « Sexualité et handicaps
pluriels »

2006 : Sortie du livre de Frangoise Vatré et de Catherine Aghte-Diserens sur 1’assistance
sexuelle

2007 : Diffusion d’annonces dans la presse pour la mise en place de la premiére formation
francophone en assistance sexuelle

Juin 2008 : Début de la premiere formation en assistance sexuelle: 12 stagiaires
(6 femmes, 6 hommes) sur une année (300 heures)

Juin 2009 : Fin de la premicre formation SEHP en assistance sexuelle, 10 assistants
sexuels certifiés

2012 : Nouvelle formation SEHP a destination des travailleurs du sexe

lll. L’espace de la cause « assistance sexuelle »

1. Situation de la France

La France est aujourd’hui dans une position abolitionniste, méme si le sens du terme a
profondément évolué¢ (Mathieu, 2014). Peu a peu, abolitionnisme est devenu le synonyme de
souhait de la fin de la prostitution : « A présent, il apparait & votre rapporteure que la marche
vers 1’abolitionnisme doit prendre la forme d’une politique visant a faire disparaitre non pas
toute forme de réglementarisme mais bien la prostitution elle-méme », affirme la député
Maud Olivier, dans son rapport a 1’Assemblée nationale chargé d’examiner la proposition de
1.284

loi renforgant la lutte contre le systéme prostitutionne

Dans ce contexte, les partisans de 1’assistance ont di la démarquer de la prostitution. C’est

284 . . L. .1 . o .
M™ Maud Olivier, rapport au nom de la commission spéciale chargée d’examiner la proposition de loi

(n® 1437) renforgant la lutte contre le systéme prostitutionnel, 19 novembre 2013.

183




Chapitre 4 : Naissance et vie de 1’assistance sexuelle

le cas du collectif CH(s)OSE. Son positionnement selon lequel 1’assistance sexuelle n’est pas
de la prostitution n’a pas évolué¢ depuis les débuts du projet. Pour les autres partisans de
I’assistance sexuelle, leurs positions sont plus ambigués, et €voluent en fonction des débats de
I’époque autour de la « prostitution ». Par exemple 1’ Appas est proche du Strass, le Syndicat
des travailleurs du sexe. Plusieurs de ses membres ont assist¢ a la premiere formation
d’accompagnement sexuel en France, puis en ont fait la promotion par la suite. Cependant,
cette proximité avec les tenants d’une approche positive du travail du sexe ne veut pas pour
autant dire qu’aucune différence n’est faite avec la prostitution dite « classique ». Tant que la
prostitution n’est pas interdite, les débats proposent une exception dans la loi sur le
proxénétisme quand le client est handicapé. Au débuts de 1’assistance sexuelle en 2007, tout
le monde semble s’accorder sur les différences entre prostitution et assistance sexuelle : tant
dans sa nature, sa justification, ses objectifs, ses modalités que dans le profil de ceux qui
I’exercent. Depuis, les choses se sont un peu complexifiées : si au départ les associations du
colloque strasbourgeois se retrouvent au sein du Collectif handicaps et sexualités OSE
(CH[s]OSE), en 2011, Marcel Nuss a choisi assez rapidement de sortir de ce groupe (lassé des
associations qui se contentent de « faire de la rhétorique et de la théorie a longueur
d’année®®® »), pour créer en 2013 une autre structure, 1’Association pour la promotion de
I’accompagnement sexuel, 1’Appas. C’est elle qui mettra en place la premicre formation
d’assistant sexuel en France, a laquelle j’ai assisté. Le CH(s)OSE va mettre en place a son
tour une formation (cf. chapitre 5). Ces deux structures se distinguent par la fagcon dont elles
envisagent la question de la prostitution : le CH(s)OSE, représenté par la vice-présidente de
I’ APF et une déléguée de I’AFM, a toujours affirmé que 1’assistance sexuelle n’était pas de la
prostitution et ne devait pas en étre. Pour 1’Appas, la question est plus sensible, et son
positionnement, ainsi que celui de Marcel Nuss, change en fonction des débats autour de la
prostitution. En quittant le collectif, Marcel Nuss milite pour un rapprochement avec les

syndicats du travail du sexe®*®, et une législation en faveur du travail du sexe. Par la suite, il

25 Extrait de son blog. URL: https://blogs.mediapart.fr/marcel-nuss/blog/250316/les-dessous-de-1-

accompagnement-sexuel

% Un des membres fondateurs du Strass a assisté a la premicre formation de 1’Appas. Dans un récent
entretien (Albert et Plumauzille, 2017), Morgane Merteuil, membre et secrétaire général du Strass de 2011
a2016, estimait que, « sur la question du “droit a 1’épanouissement sexuel”, je ne saurais véritablement
répondre, car je ne congois pas le “sexuel” comme séparé d’autres types d’épanouissement. Je ne sais pas si
avoir droit & un-e assistant-e sexuel-le deux heures par mois, alors que les relations sentimentales et sexuelles
entre patient-e-s sont interdites dans la plupart des structures accompagnant des personnes en situation de
handicap, est une réponse acceptable. Je suis toujours trés méfiante a 1’égard de la “professionnalisation”,
notamment dans le domaine paramédical, a son besoin de catégoriser ainsi certaines pratiques pour mieux les
soumettre a certaines réglementations. Comme pour “la prostitution” en général, les termes du débat sur
“I’accompagnement sexuel” me semblent trés mal posés. »
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revient sur cette idée pour militer en faveur d’une exception dans la loi sur la prostitution.
L’Appas assume que ’assistance sexuelle est une prostitution spécialisée, tout en insistant sur
les spécificités de cette prostitution, jugée plus « humaniste », « empathique » par rapport a la
passe considérée come trop vénale et associée a I’exploitation. Alors que s’acheve la
rédaction de cette thése, ils militent pour une exception en faveur des personnes en situation
de handicap, au sein du Code de la santé publique visant a dédouaner les associations qui
forment les assistants sexuels (cf. annexe 1.1).

L’espace de la cause « assistance sexuelle » francaise est composé de deux associations
pionniceres — 1’ Appas et le Collectif handicaps et sexualités — auxquelles se sont ajoutés des
associations a I’impact moindre et des collectifs ou des personnes qui interviennent
ponctuellement sur la question. Leur objectif : la mise en place d’une assistance a la sexualité.

L’espace « assistance sexuelle » représente une grande partie de 1’espace « handicap et
sexualité » dans le cas francais, puisque la politisation et la publicisation de la question
« handicap et sexualité¢ » se fait aujourd’hui essentiellement sous I’angle de I’assistance
sexuelle. Il existe d’autres problémes publics liés a la question « handicap et sexualité »
aujourd’hui en France : c’est le cas par exemple de la lutte contre les violences sexuelles sur
les femmes handicapées (portée essentiellement par 1’association Femmes pour le dire,
femmes pour agir), ou encore I’éducation a la sexualité (Planning familial). Au cours des
années 1990, des débats ont eu lieu sur la stérilisation, le VIH ou la parentalité. Mais ces
questionnements sont sans commune mesure avec la production discursive liée a 1’assistance
sexuelle.

L’espace de la cause « handicap et sexualité », mais aussi « assistance sexuelle », est
composé d’associations et collectifs aux profils divers, aux capitaux (économique, militant)
différents. L’espace de la cause « handicap et sexualité » difféere en fonction des €poques.
L’espace « assistance sexuelle », a la sortie du colloque de 2004, n’a plus grand-chose a voir
avec ce qu’il est désormais en 2017. Au départ, il s’agit plus d’un espace consensuel, sans
trop de tensions, composé d’un petit nombre d’acteurs facilement identifiables, qui souhaitent
travailler ensemble. Peu a peu, des divisions apparaissent, notamment par rapport aux grosses
associations du handicap, accusées d’immobilisme. Le niveau d’investissement dans la cause
« assistance sexuelle » differe aussi beaucoup. Certaines associations abordent I’assistance
sexuelle de fagon périphérique (ce n’est pas le coeur du métier de 1’ Association des paralysés
de France ou de I’Association francaise contre les myopathies que de s’intéresser a cette
question) alors que d’autres structures comme I’Appas n’ont que cette fonction, et pas

d’autres revenus liés a une activité autre.
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L’espace de la cause « assistance sexuelle » est un espace récent : il n’existe pas dans
I’histoire d’autres moments ou des collectifs se soient organisés en faisant autant de « bruit »
sur la question « handicap et sexualité ». Cela ne veut pour autant dire que rien n’a ¢té fait
auparavant : on a pu le voir dans les chapitres précédents, il a existé a certains moments des
collectifs qui ont cherché a s’organiser pour faire changer les choses dans la vie amoureuse et
sexuelle des personnes en situation de handicap — c’est le cas de Jean Adnet, ou alors des
Handicapés méchants durant les années 1970. Cependant, ces actions ont €t€ peu suivies
d’effets (cf. chapitre 3).

Parler d’ « espace de la cause » (notion voisine du champ chez Bourdieu, ou du secteur
chez McCarthy et Zald, 1996) permet d’envisager la question « handicap et sexualité » dans
«la grande pluralit¢ de ces mobilisations, leur dispersion et leur encastrement dans des
visions du monde variées et des univers multiples » (Bereni, 2012, p. 57). On peut définir
I’espace de la cause comme « un univers de pratique et de sens relativement autonome a
I’intérieur du monde social, et au sein duquel les mobilisations sont unies par des relations
d’interdépendance » (Mathieu, 2008, p. 133).

Les frontiecres mémes de I’espace de la cause « assistance sexuelle » sont floues. Les
membres qui le constituent sont hétérogenes : on y compte des grandes associations du
handicap, des associations spécialisées dans 1’assistance sexuelle, des intellectuels ou des
professionnels qui vont intervenir de facon trés ponctuelle sur le sujet, des personnes en
situation de handicap... On pourrait, en paraphrasant Laure Bereni (2015, p. 17) (qui fait ce
constat a propos de la lutte pour I'instauration de la parité¢), évoquer la cause « assistance
sexuelle » comme la configuration des sites de mobilisation au nom de 1’assistance sexuelle et
pour la sexualité des personnes handicapées dans une pluralité de sphéres sociales. L’espace
«inclut des définitions contrastées, potentiellement conflictuelles de 1’enjeu de la lutte »
(Bereni, 2015, p. 19). C’est le cas de I’assistance sexuelle puisqu’ils sont nombreux a se
revendiquer une expertise sur la question. A certains moments, cependant, il leur arrive d’agir
de concert, de se mobiliser en faveur de 1’assistance sexuelle d’une facon générale et de
mettre de coté leurs trés fortes animosités.

L’existence d’une opposition tres forte a cette cause, incarnée en France par 1’association
Femmes pour le dire, femmes pour agir, et depuis quelques années, dans une moindre mesure,
par des collectifs naissants de personnes en situation de handicap, donne du relief a I’espace
de la cause.

Enfin, on le verra, I’espace de la cause est encore mouvant. Au moment d’achever cette

thése, il est difficile d’imaginer I’avenir ce de qui a été observé : I’une des particularités de
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cette recherche a ¢t¢ d’observer un probléme public mouvant, qui était en train d’étre
construit sous nos yeux. Le temps de cette thése (2011-2017) correspond plus ou moins au
temps de la mise en place concrete de ’assistance sexuelle en France. Ce qui est certain, c’est
que la coincidence entre la phase de mise en place concrete de 1’assistance sexuelle en France
et le temps de la thése a permis d’observer 1’émergence du probleme public, émergence qui
devient la variable dépendante a expliquer, comme ’appelaient de leurs veeux Boussaguet et
Jacquot (2009), en introduction d’un numéro spécial de la Revue francaise de science

politique :

« En ce qui concerne I’analyse des politiques publiques, en effet, la phase de
I’émergence est classiquement analysée en lien avec ce qui lui succede, voire pour
éclairer ce qui lui succeéde, c’est-a-dire a la lumiere ou en fonction du processus
décisionnel. Le processus de mise sur agenda est bien pris en charge par la recherche
en science politique, mais il est le plus souvent envisagé comme une variable
indépendante permettant de donner du sens a la politique qui est ensuite adoptée, une
variable déterminante qui influence le processus de décision et explique le contenu de
la politique publique dans ce domaine » (Boussaguet et Jacquot 2009, pp. 177-178).

La possibilité d’observer un probléme public en train de se faire et de tenter de comprendre
comment peut émerger un probléme public évite les difficultés d’observation liées au « déja
1a » (Lascoumes, 1994)**”. L’assistance sexuelle ne part pas de rien : elle se situe dans un
champ du handicap déja constitué, avec ses logiques et ses rigueurs. Nous prenons au sérieux
le conseil d’Howard Becker selon qui, « pour comprendre complétement un probléme social,
il faut savoir comment il a ét¢ amené a étre défini comme un probleéme social » (Becker 1966,
p. 11)**®. L assistance sexuelle contemporaine a encore aujourd’hui des contours flous : on ne
sait pas grand-chose sur son avenir, sur la facon dont elle va continuer a vivre, notamment au
niveau de son régime juridique. Au moment d’achever cette these, les récentes lois sur la
pénalisation du client obligent les associations et collectifs en faveur de 1’assistance sexuelle a
rebattre les cartes, les opposants au projet considérant avoir gagné la bataille.

La sociologie des mobilisations 1’a montré depuis quelques années : tous les problémes
publics n’ont pas les mémes chances de devenir un probléme public (Lahire, 1999, p. 29).
Tout est bon pour montrer la 1€gitimité des associations qui portent la cause.

La cause « handicap et sexualité » étant relativement nouvelle, et encore mal structurée,

elle agit comme une « structure d’opportunité » pour tout un ensemble d’individus : certains

« C’est-a-dire de conversion-adaptation du “déja-1a” de I’action publique, ses données préexistantes, ses

catégories d’analyse, ses découpages institutionnels, ses pratiques routinisées » (Lascoumes 1994, p. 23).
28 Traduit par Hassenteufel (2010, p. 53).
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tentent une incursion dans la cause, par exemple par la publication d’une tribune dans la
presse. C’est le cas d’Alexis Girszonas, attaché parlementaire d’un député socialiste, en
situation de handicap, qui a écrit une tribune dans Libération intitulée « Sexe et handicap : ma
réponse a Roselyne Bachelot ». Cette tribune se prononce en faveur de la mise en place de
I’assistance sexuelle. Ce coup d’essai pour entrer dans 1’espace de la cause est unique : son

texte ne sera pas repris, les associations ne le contacteront pas.

« Sur la tribune, Libération a accepté la tribune comme telle des le premier coup ?

Je I’ai envoyée un jeudi a 17 heures, le lendemain a 11 heures la journaliste m’a
appelé et m’a dit : “C’est super on prend.” Moi c’est la premiere fois que je faisais ¢a.
Et franchement sans quasiment aucune retouche, a part quand ils ont recontextualisé.
(...) Ils ont ajouté une ligne. Mais ¢a a été facilité par le fait que c’était au moins la
quatrieme ou cinquieme tribune publiée sur le sujet. Ils avaient fait le choix éditorial,

d’ailleurs c’est confirmé par la une qu’ils ont faite récemment, ils avaient fait le choix

éditorial de parler du sujet™. »

Il a été dans un premier temps facile de publier sur le theme de 1’assistance sexuelle : des
experts autoproclamés ont pu publier, sous la forme d’un « one shot », des tribunes, ou faire
des communications. Leur lien avec la cause pouvait €tre plus ou moins fort: personne
handicapée, professionnel du sexe ou du handicap, féministe. Cependant, pour continuer a

agir sur la durée, il faut un ensemble de capitaux, que nous allons détailler ci-dessous.

2. La structuration de I’espace

Une concurrence entre structures associatives existe a propos de la 1égitimité de la
définition de 1’assistance sexuelle. Il y a donc un double travail pour chaque collectif: a la
fois légitimer son action (I’assistance sexuelle est quelque chose d’important), et affronter une
concurrence entre les différentes structures pour montrer que son approche est la meilleure.
En effet, a partir du moment ou un probléme en vient a exister officiellement, il est possible
que d’autres collectifs se créent et que des concurrences entre les expertises et les définitions
émergent. Ce n’est pas tout a fait un hasard si I’APF, dans son journal Faire face, affirme que
la formation mise en place par CH(s)OSE est la premiére en France alors qu’un an auparavant
I’Appas revendiquait la méme chose. La légitimité se construit, parfois, aux dépens des

autres.

289 Entretien avec Alexis Girszonas, 11 mars 2013.
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Les insiders : les « propriétaires » de la cause

Comme I’affirme Gusfield, « dans les arénes de I’opinion publique, du débat public et de
I’action publique, tous les groupes ne sont pas égaux, quant a leur pouvoir, leur influence et
leur autorité¢ dans la définition de la réalit¢ d’un probléme » (Gusfield, 2009, p. 11). Ce que
dit I’ Appas et Marcel Nuss de 1’assistance sexuelle a beaucoup plus d’impact aujourd’hui, par
exemple que les positions de I’Eglise catholique. On peut dire que Marcel Nuss et le collectif
CH(s)OSE, dans une moindre mesure, sont aujourd’hui propriétaires de la cause « assistance
sexuelle » francaise.

De Dl’autre coté, les opposants a I’assistance sexuelle sont représentés en France par
I’association Femmes pour le dire, femmes pour agir, qui affirme €tre contre I’assistance
sexuelle, avec les mémes arguments que ceux qui pronent 1’abolition de la prostitution.

Le refus du statut d’assistant sexuel s’explique par une volonté d’insister sur les violences,
et de considérer que I’accompagnement sexuel reviendrait a légiférer en faveur de la
prostitution et donc de la mise a disposition du corps des femmes pour des hommes, méme
handicapés. Au regard des s€vices que subiraient les accompagnatrices, mais aussi les femmes
handicapées, parler de service et/ou de travail semble non seulement incorrect, mais contribue
a occulter la véritable situation des femmes dans 1’industrie du sexe, et dans toute la société.
C’est par exemple la position de Maudy Piot, présidente de I’association Femmes pour le dire,
femmes pour agir, aveugle, psychanalyste, qui dénonce régulierement 1’accompagnement
sexuel comme une extension de la marchandisation du corps des femmes. Cette action

contribuerait aussi a invisibiliser les handicapées :

« Par la création d’un service spécifique a coloration compassionnelle, “ces pauvres
handicapés” seraient encore plus marginalisés et ghettoisés. La réponse est dans le
changement de regard de la société et I’ouverture d’un environnement accessible afin
de permettre la multiplicité de rencontres ; dans les institutions, nous demandons un
environnement favorisant les relations consenties entre pensionnaires. Ainsi les
personnes handicapées pourront gérer leur vie affective et sexuelle dans le respect de

leur dignité et de celle de 1’autre®”. »

Ce type d’argument sera repris dans le livre témoignage de Rémi Gendarme «Je
n’accepterai aucune assistante sexuelle si lui faire I’amour ne la fait pas elle-méme trembler

de plaisir ».*°!, livre préfacé par le chanteur Dominique A (cf. annexe 4.12) :

290 Maudy Piot, « Aidants sexuels : lettre ouverte a Frangois Hollande », Femmes pour le dire, femmes pour
agir, février 2012.

1 Remi Gendarme, op.cit, 2014.
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«Je suis de ceux qui considerent qu'il n'y a pas de prostitué(e)s en soi, que la
prostitution est une affaire d'actes exercés contre rémunération, par un individu, a un
moment donné de sa vie, pour des raisons précises et pendant une période donnée de
sa vie. Beaucoup de femmes, et quelques hommes, sont forcés a la prostitution. Ces
situations intolérables représentent pour moi des formes extrémes et particulierement
dangereuses d'un systeme de travail reposant sur I'exploitation. »

Rémi Gendarme est cit¢ par FDFA comme I’exemple paradigmatique de la personne
handicapée qui refuse ’assistance sexuelle. Il s’agit de la quasi seule évocation publique
d’une personne qui pourrait bénéficier de 1’assistance sexuelle, et qui dit potentiellement la
refuser.

Autre positionnement, plus discret, mais présent : des intellectuels en situation de
handicap craignant un retour du modele médical (ou I’on agit avant tout sur I’individu) aux
dépens d’un modéle social du handicap. C’est notamment le cas de Pierre Dufour et Zig
Blanquer (2013) ou d’Elena Chamorro, Mathilde Fuchs, Lény Marques et Elisa Rojas,
militants en situation de handicap réunis dans le nouveau Collectif lutte et handicaps pour
I’égalité et I’émancipation (CLHEE). Pour ces derniers, « 1’assistance sexuelle releve
d’une approche médicale passéiste du handicap. L’assistance sexuelle suppose que les
personnes handicapées constituent un groupe homogene avec une sexualité “spécifique” a
laquelle elle serait la plus apte a répondre et associe a tort I’assistance sexuelle aux soins, dont
elle serait une sorte de prolongement®> ».

Cependant, Femmes pour le dire, femmes pour agir a une position dominante dans
I’opposition a I’assistance sexuelle. Par ailleurs, I’Appas a gagné la bataille symbolique de

’assistance sexuelle aujourd’hui. C’est ce que nous allons chercher a expliquer.

* *

%

Dans les développements a venir, nous expliquerons comment les propriétaires de la cause
ont contribué a rendre le probléme « assistance sexuelle » légitime, et comment ils sont
devenus les interlocuteurs légitimes. Nous focaliserons notre attention sur deux aspects :
I’usage des chiffres et des témoignages, afin de susciter I’émotion ; la question des soutiens a

la cause, et notamment la place des intellectuels et des artistes.

292 CHLHEE, « Manifeste du CLHEE », URL : http://clhee.org/. Consulté le 10 septembre 2017.
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Lutte définitionnelle

Une des aspects de mise en scene de cette concurrence peut se jouer par exemple sur la
question de la définition, et méme de la dénomination. Par exemple, I’Appas parle
d’accompagnement sexuel depuis 2013. Corps solidaires et la SEHP évoquent I’assistance
sexuelle. Ces luttes définitionnelles ne sont pas de simples querelles d’égo, elles impliquent
un certains nombre d’enjeux. Elles « sont tout d’abord, a travers le positionnement ou le
repositionnement de certains acteurs vis-a-vis de la prise en charge d’un probléme, I’occasion
de peser sur la hiérarchisation entre les différentes parties prenantes » (Gilbert et Henry,
2012).

Ce n’est pas tout a fait un hasard si I’annonce de la mise en place d’une nouvelle formation
d’assistant sexuel, et non d’accompagnement sexuel en France, par I’association Corps
solidaires donne lieu a des réactions plus que contrariées par I’Appas. Voici ce qu’en dit

Marcel Nuss sur son blog :

« C’est dans ce contexte que, en février 2016, le tandem Corps solidaires-
CH(S)OSE a annoncé le lancement de sa propre formation en France ; une formation
qui, apprend-on dans Hospimédia du 23 février 2016, nécessite entre autres “trente a
cinquante heures de travail personnel, articulé¢ autour de fiches de lecture et de temps
de discussion notamment. La fin de la formation, elle, se solde par la réalisation d’un
portfolio”, elle est certifiante. Est-elle aussi fermée aux professionnel(le)s du sexe ?
(...) Je pense que tout ce qui peut enrichir et ¢€largir le panel des formations a
I’accompagnement sexuel est une bonne chose pour la pluralité et la diversité.

Cependant, je me pose plusieurs questions : pourquoi le comité de pilotage de cette
formation ne comporte-t-il pas quelqu’un(e) qui bénéficie ou pourrait bénéficier d’un
accompagnement sexuel — comme c’est le cas a I’Appas ? Pourquoi c’est la
conseillére nationale éducation/familles de I’APF qui est dans ce comité et non la
présidente (en situation de dépendance vitale et adhérente de I’AFM) de CH(S)OSE ?
Comment se fait-il qu’elle soit certifiante alors que 1’Appas et le SEHP ne peuvent
donner que des attestations — par quelle branche professionnelle ce certificat est-il
reconnu ? Pourquoi aucun journaliste ne s’est interrogé sur la validité ou non de ce
certificat ? Plus grave encore, dans le Faire face du 15 février 2016, dans un article
signé par Valérie Di Chiappari, dont le titre est un “appel a candidatures pour une
formation certifiante”, j’ai lu avec consternation que : “ Elles [les associations
CH(S)OSE et Corps solidaires] souhaitent apporter des réponses concretes et
adéquates a toutes les personnes en situation de handicap privées de la découverte de
leur corps, du plaisir, a cause de leur handicap. Réponses qui n’existent pas a ce jour
en France.” Ce qui releve tout bonnement de la désinformation car, pour avoir fait

. .x . . . r 2
couvrir notre premiére formation, cette journaliste ment effrontément™>. »

2% Marcel Nuss, « Les dessous de 1’accompagnement sexuel », blog Médiapart Marcel Nuss, URL :
https://blogs.mediapart.fr/marcel-nuss/blog/250316/les-dessous-de-l1-accompagnement-sexuel. Consulté le
27 septembre 2017.
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L’association CH(s)OSE, par I’intermédiaire du journal Faire face, nie ’existence d’une
formation d’assistant sexuel. Marcel Nuss, lui, remet en cause les modalités de formation de
Corps solidaires (elle ne semble pas ouverte aux professionnelx du sexe, entendre que celle de
I’Appas, oui); pas de représentation de personne handicapée au sein du conseil
d’administration (alors que c’est le cas au sein de I’Appas). On assiste de fait a une lutte
définitionnelle (Gusfied, 2009) de ce qu’est 1’assistance sexuelle, lutte encore en cours au moment
de terminer cette these.

Cette contestation n’est pas seulement entre I’Appas et Corps solidaires. Il y a aussi une
concurrence entre la SEHP Suisse et Corps solidaires (une partie des membres directeurs de
I’association Corps solidaires est issue de la premiere formation SEHP Suisse). Claudine

Damay, dans un article au journal suisse 24 heures, avait affirmé la fin de I’assistance sexuelle :

« Les cinq femmes et les deux hommes qui ont été certifiés 1’an dernier, apres une
formation qui comporte quinze journées en résidence et plus de 200 heures de travail,
venaient de 1’étranger, de France, d’Italie ou de Hollande. Pas un seul de notre région,
se désole Claudine Damay. Alors que la premiere volée, formée en 2009, s’essouffle,
parce qu’il est difficile de s’investir indéfiniment dans cette activité, cela pourrait
signifier que ’assistance sexuelle, a terme, ne se pratiquera plus en Suisse romande
quand bien méme nous continuons a recevoir plus de 50 demandes par année. »

Cette inquiétude pour I’avenir de 1’assistance sexuelle suisse fait 1’objet d’une réponse

publiée sur le site de I’association SEHP :

« Contrairement a ce que prétend M™ Claudine Damay de I’association Corps
solidaires, 1’assistance sexuelle en Suisse romande se décline de maniére vivante,
créative et joyeuse.

Si I’assistance sexuelle semble s’éteindre dans 1’association ci-dessus nommée, les
personnes formées par 1’association SEHP (en 2009 et 2014) sont réguliérement
sollicitées par les personnes handicapées elles-mémes, les institutions et associations
romandes, par les parents ¢également. Ce partenariat actif est reconnu comme
trés compétent.

Les demandes en assistance sexuelle ne sont pas envahissantes (pourquoi le
seraient-elles ?) et toutes trouvent des réponses adaptées... pour un peu plus de mieux-
étre, voire de beaux plaisirs ! »

On le voit, ces exercices de remise en cause de I’existence méme de ’activité des autres
collectifs (on ignore un collectif dans un cas, on dit que les assistants n’exercent plus dans un
autre) participent aussi a la construction de la légitimé de I’action de la structure. Cette
différence porte aussi sur des questions plus fondamentales, et notamment sur la

dénomination : 1’Appas est la seule a parler d’accompagnement sexuel. Les autres
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associations privilégient le terme « assistance sexuelle », comme c’est le cas dans la plupart

des autres pays. La raison avancée par I’ Appas est la suivante :

« Corps solidaires-CH(s)OSE parlent d’assistance sexuelle et d’assistant sexuel, ce
que I’Appas refuse ; nous défendons les concepts d’accompagnement sexuel et
d’accompagnant sexuel pour des raisons sémantiques et philosophiques. Cette
divergence a priori secondaire s’inscrit en fait dans deux appréhensions
diamétralement opposées de I’accompagnement sexuel, corroborées par le contenu,
I’essence et la forme des formations respectives, comme nous avons pu le voir. Ce qui
a au moins pour intérét de s’adresser a deux publics spécifiques, par conséquent de
diversifier la palette des stagiaires potentiels a ce type de formation™ . »

Un des formateurs de I’ Appas dira que le mot « assisté » est « banni ».

« C’est pour ¢a que contrairement a nos voisins on n’emploie pas le mot assistant
sexuel, qui est un vocable anglo-saxon. Ou le mot aidant sexuel. On a décid¢ de parler
d’accompagnant sexuel, car on est 1a pour accompagner la personne dans la recherche
de sa sensualité, de sa sexualité, de son humanité. C’est ¢a le but. Faire de
I’accompagnement sexuel, c’est redonner a la personne du sens, on ne peut pas vivre
si sa vie n’a pas de sens. »

Jill Nuss, compagne de Marcel Nuss et formatrice, ajoutera: « Assistant, ¢a fait
assistanat. » Cette bataille sémantique laisse supposer que, au-dela de marquer sa spécificite,
elle vise aussi a dénigrer les autres dénominations.

La mise en ceuvre du probléme public de I’assistance sexuelle oscille donc entre des phases
de publicité¢ forte, des moments ou I’on doit exposer pour mieux prouver et des phases

« discréetes » de définition.

« Ces processus définitionnels correspondent tout a la fois a des opérations d’ordre
cognitif, des conflits ou négociations entre acteurs et groupes d’acteurs revendiquant
la propriét¢ d’un probléme, des déploiements d’instruments et de dispositifs, des
mécanismes d’affirmation de valeurs ayant pour effet de cadrer (parfois de fagon tres
concréte) la réalité » (Gilbert et Henry, 2012, p. 54).

Il y a une forte activité de communication pour montrer au « grand public », aux médias,
aux politiques, aux professionnels de santé, toute la légitimité d’une telle approche ; dans le
méme temps, des structures et collectifs se battent pour la légitimité d’une telle approche.

La question économique se pose aussi : certains vivent en partie de ces formations (par
exemple les sexo-pédagogues). On peut interpréter cette lutte comme une peur de la

concurrence de formations peu cheres, pour lesquelles ils font peu de bénéfices.

294 https://blogs.mediapart.fr/marcel-nuss/blog/250316/les-dessous-de-1-accompagnement-sexuel
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I1 existe donc une certaine « structure » (Gusfield, 2009) de pensée de 1’assistance sexuelle
qui implique « des groupes et des institutions (et qui) exclut (...) d’office les structures
alternatives » (Gusfield, 2009, p. 25). Les propriétaires de 1’assistance sexuelle ne sont pas
toujours les mémes, et méme si certains revendiquent la 1égitimité de I’assistance sexuelle,
d’autres sont mis de coté.

L’association Femmes pour le dire, femmes pour agir a réussi a acquérir une certaine
audience ces dernicres années dans le role d’opposant a 1’assistance sexuelle. Sa position
assurée d’experte de la question semble pour autant fragile sur de nombreux points :
I’association est obligée de mener une activité de veille intense pour continuer a exister.
Marcel Nuss fait le méme travail aupres des politiques, mais les médias viennent a lui plus
systématiquement, au point qu’il peut refuser des demandes d’intervention, d’interview. En
somme, c’est Marcel Nuss qui aujourd’hui gagne symboliquement la bataille de la cause
« handicap et sexualité ». Les médias servent de « relais », d’aprés Hassenteufel (2010) : ici,
ils apparaissent comme des sortes d’attachés de presse des opposants ou des partisans a
I’assistance sexuelle. Ils reprennent quasi mot pour mot les mémes interviews, les mémes

propos, des mémes acteurs.

3.  Construire la légitimité

L’assistance sexuelle n’est pas qu’une activit¢ de communication. Il y a une lutte, une
concurrence afin de dire qui est le plus légitime dans la maitrise de I’assistance sexuelle
frangaise. Tout est bon pour montrer la 1égitimité de 1’association : comme il est facile de
rentrer dans 1’espace « handicap et sexualité », il faut donner des indices de la 1€gitimité de
telles approches : par exemple, 1’association Femmes pour le dire, femmes pour agir avance
en quatrieme de couverture d’un de ses livres que ses statuts sont publiés au Journal officiel,
alors méme qu’il s’agit d’une simple obligation 1égale ; de plus, le livre s’ouvre sur une
citation de la féministe et politique Benoite Groult, indiquant que « Femmes pour le dire,
femmes pour agir, ce n’est pas “Femmes pour subir” ». Il s’agit donc de se mettre sous de
bons auspices afin de montrer que ce n’est pas n’importe quelle association qui se présente a
nous.

Les causes existent rarement sans soutien de personnalités extérieures. Cette recherche des
soutiens est parfois difficile pour les petites structures comme 1’Appas, qui n’ont pas une
histoire trés ancienne ni de nombreux moyens humains. L’ Appas fonctionne essentiellement
sur du bénévolat, et ne peut pas se prévaloir de ’expérience de grosses structures comme

I’APF ou I’AFM. Cependant, la recherche de ses soutiens est un passage quasi obligé.
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On I’a vu pour les colloques, la recherche des soutiens politiques est essentielle : au
moment ou j’interroge Pascale Ribes pour I’APF, elle me parle d’un scoop qui va bientot
sortir, et qui s’avérera €tre la proposition de Jérdme Gued) décrite plus haut. Marcel Nuss
cherche le soutien des politiques, méme s’ils sont le plus souvent liés a un ancrage local en
Alsace.

On peut distinguer plusieurs types de soutien qui viennent apporter des cautions a la cause.
Les colloques sont de bons lieux d’observation. Voici par exemple la liste des invités
« soutiens » aux forums et colloques organisés par I’association Femmes pour le dire, femmes
pour agir :

e Politiques : Véronique Dubarry, Anne Hidalgo, Ségoléne Royal, Simone Veil, Daniel
Vaillant (maire du 18° arrondissement de Paris, ancien ministre), Roselyne Bachelot,
Marléne Schiappa, secrétaire d’Etat chargée de 1’égalité entre les femmes et les
hommes, et de Sophie Cluzel, secrétaire d’Etat chargée des personnes en situation de
handicap (sous réserve)

e Meédecins : D' Emmanuelle Piet (médecin, président du CFCV), D" Muriel Salmona
(psychiatre, psychothérapeute)

e Associatif : Ernestine Ronai, responsable de I’Observatoire des violences envers les
femmes

e Journalistes : Claudine Legardinier, Laure Adler, Frangoise Laborde

e Personnalités : Nicoletta, Lucie Aubrac

e Intellectuel : Julie Kristeva (psychanalyste, philosophe), Pierre Ancet (philosophe),
Simone Korff-Sausse (psychanalyste), Michelle Perrot (historienne), Dominique
Memmi (sociologue), Henri-Jacques Stiker (anthropologue et historien), Frangoise
Héritier (anthropologue), Michela Marzano (philosophe), Catherine Vidal
(neurobiologiste), Georges Vigarello (historien et sociologue), Pinar Selek
(sociologue)

On voit clairement apparaitre deux poles importants : les politiques et les intellectuels. Au
niveau des soutiens politiques, le bord importe peu. De ’'UMP au PS, en passant par les
ministres d’En marche !, toutes les personnalités politiques en charge du handicap et du droit
des femmes passent a la tribune de 1’association, le plus souvent en début de colloque, en
apparaissant « sous réserve » dans le programme, et en partant a la fin de leur propre
intervention. Ces collectifs discutent avec les représentants de I’Etat. Au méme titre que
I’association ATD Quart Monde, étudiée par Lahire (1999), ce sont des mouvements qui
plaident leur « cause auprés des différents gouvernements et des différents chefs d’Etat, sans
remettre en question ces différents gouvernements » (Lahire, 1999, p.39).

Ceux que I’on a réunis sous la catégorie des intellectuels sont plus nombreux. Il s’agit
essentiellement d’intellectuels universitaires. On y trouve a la fois des psychanalystes, des

sociologues, des historiens, plus ou moins spécialisé€s sur la question du handicap, mais avec
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au moins une compétence sur le corps ou le genre. Les intellectuels semblent étre la catégorie

de soutien la plus facile a contacter.

Par

« La scéne se déroule le 8 février 2013 a la Bourse du travail de Paris. A I’entrée,
des bénévoles du Collectif handicaps et sexualités OSE (autrement appelé CH[s]OSE)
vérifient que vous vous é&tes bien inscrits via Internet a la journée “Assistance
sexuelle : présence a 1’autre ou marchandisation du corps ?”. Une fois I’inscription
vérifiée, vous arrivez dans la salle. L’audience est composée de quelques personnes en
situation de handicap, mais I’est majoritairement de personnes valides. Certaines
personnes sont arrivées bien a I’avance, de fagon a occuper les premiers rangs. Elles
s’avéreront par la suite étre des opposants au sujet qui les réunit tous ici aujourd’hui :
I’assistance sexuelle aux personnes en situation de handicap. Au programme de
I’apreés-midi une alternance d’““interventions et [d’]échanges avec la salle aux
questions suivantes : présence a ’autre ou marchandisation du corps: y a-t-il
incompatibilité¢ entre les deux ? — Pourquoi introduire la notion d’argent dans la
rencontre avec un assistant sexuel ? — Qu’est-ce qui différencie assistance sexuelle et
prostitution — Pourquoi défendre 1’activité d’assistant sexuel dans notre société™”’.
Pour répondre a ces questions, ont été€ invitées des spécialistes (Catherine Deschamps,
décrite comme une « spécialiste de la prostitution », Eric Fassin), une politique,
Véronique Dubarry (adjointe EELV au maire de Paris chargée des personnes en
situation de handicap), un pasteur (Stéphane Lavignotte, mari de Véronique Dubarry),
mais aussi des personnes directement concernées, a savoir une femme et un homme en
situation de handicap, un parent de personne handicapée et une assistante sexuelle
ayant déja exercé en France. Le tout est chapeauté par une journaliste de Faire face.
Le but de cette journée est d’interpeler les médias et les politiques. L’acteur Philippe
Caubere, connu pour ses positions pro-prostitution, fera méme une apparition furtive
dans le public. La journée se cloture sur la distribution d’un numéro spécial de Faire
face dans lequel est publié¢ un appel pour dire oui a I’assistance sexuelle, signé, entre
autres, par le philosophe Pascal Bruckner, le réalisateur Jean-Michel Carré, les acteurs
Philippe Caubere et Francois Cluzet, la romanciére Marie Darrieussecq, la femme
politique Véronique Dubarry, les sociologues Eric Fassin et Frangoise Gil, I’écrivain
Bruno de Stabenrath, auteur en situation de handicap, ainsi que d’une lettre ouverte
adressée au président de la République, Frangois Hollande. 11 lui est rappelé un
engagement de campagne, ou il avait déclaré : “C’est un débat difficile. L aspiration
de chacun a une vie affective et sexuelle est 1égitime. Mais nous ne devons pas aboutir
a une solution qui reviendrait a organiser un service de prostitution. Nous devrons
mener ce débat, regarder ce qui se passe dans d’autres pays, sans préjugés.”>°. »

exemple, j’interroge Julia Tabath, vice-présidente du Collectif handicaps et sexualités,

et représentante de ’AFM, sur la facon dont ils ont constitué la liste des invités pour le

colloque suivant. Elle me dit que, pour Eric Fassin et Catherine Deschamps, « on a fait une

recherche sur Google, et a regardé qui travaillait sur ¢a®’’ ». Pascale Ribes, pendant

295 Bxtrait du dossier de presse, p. 6.

296 .
Notes de terrain.

297 Entretien avec Julia Tabath, 20 mai 2014
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I’entretien, me dit alors de chercher « quelqu’un qui pourrait nous aider. On a pensé a
Elisabeth Badinter, mais on ne sait pas comment la contacter >*® ». Les intellectuels,
universitaires, semblent étre alors des cibles faciles a atteindre. D’autant plus que ces soutiens
sont peu colteux en temps : I’association Femmes pour le dire, femmes pour agir ou le
Collectif handicaps et sexualités ne demandent pas de texte écrit pour leur livre, ils
transcrivent tels quels les propos des intervenants avant de les publier.

Ainsi, on peut distinguer assez facilement deux types d’intellectuels sollicités pour leur
soutien. Ceux qui ont un rapport tres direct a la cause défendue : ils ont une expertise dans le
champ. C’est le cas par exemple d’Henri-Jacques Stiker, historien du handicap, qui intervient
a la fois chez les partisans et les opposants a 1’assistance sexuelle, et qui a une tradition
ancienne d’intervention aupres des associations du handicap.

De ’autre coté, nous avons ’intellectuel généraliste, le plus souvent incarné dans le figure
du philosophe : par exemple, Michel Onfray va signer la préface du livre de Marcel Nuss™”,
comme en témoigne ce billet de blog, ou le militant en situation de handicap retrace sa
rencontre avec le philosophe sur le plateau de télévision de 1’émission Salut les Terriens

(Canal Plus)*® :

« Ravi, parmi les invités du jour, je découvre Josiane Balasko que j’apprécie
beaucoup et Michel Onfray que j’estime et que j’essayais de joindre, en vain, depuis
trois mois, dans 1’espoir qu’il me préface I’autobiographie a paraitre aux éditions de

1’Eveil, le 12 mai : En dépit du bon sens™". »

2% Bntretien avec Pascale Ribes, op.cit

29 André-Comte Sponville signera la préface d’un autre livre de Marcel Nuss. On retrouve ces philosophes dans
la nébuleuse « psycho-philo-spirituelle » décrite par Nadia Garnoussi : « Bien qu’issus d’horizons différents et
s’inscrivant dans des milieux distincts, ils produisent des ressources et des compositions qui nourrissent
directement ou représentent des références centrales. Ces compositions s’inscrivent en particulier dans le
domaine de la morale, de 1’éthique et de la spiritualité. Aussi, bien qu’une partie de ces compositions soient le
fait de philosophes inscrits dans le champ universitaire, elles ont, en investissant ou en revisitant ces domaines,

engendré une rupture avec la production philosophique dominante » (Garnoussi, 2007, p. 87).

300 R . . C g . e e L.
Cette émission est intéressante car elle donne aussi un indice sur la possible utilisation des médias comme

caisse de résonance a une cause militante, et sous quelles conditions. Ici, Marcel Nuss est décrit sous les traits de
quelqu’un de « bienveillant », « courageux ». Le présentateur, Thierry Ardisson, pleure méme a I’évocation de
I’histoire d’amour entre Jill et Marcel Nuss. Ils ne parleront pas de leur action militante, la production ne les a
pas invités pour cela, mais pour raconter leur histoire d’amour atypique. Cependant, le replay de 1’émission est
présent sur les sites des associations. Jill Nuss m’a avoué au cours d’un entretien informel avoir été contactée par
I’émission 7 a@ 8 sur TF1, encore une fois non pas pour parler de leur action militante, mais pour parler de leur
vie de couple et de leur vie sexuelle.

301 https://blogs.mediapart.fr/marcel-nuss/blog/300315/les-chroniques-d-un-autre-monde-mediatisation-et-
tolerance
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Ainsi, c’est le « hasard » d’une rencontre sur un plateau de télévision qui permet la signature
de cette préface (la sortie du livre sera méme retardée). Autrement, le philosophe serait resté

trés certainement inaccessible.

lllustration 4.1 : Marcel et Jill Nuss, dans I’emission Salut les Terriens, sur Canal Plus.

Source : blog de Marcel Nuss.

Cependant, on n’attend pas la méme chose de tous les intellectuels. Comme le souligne
Gisele Sapiro, « la diversité des formes que prennent leurs interventions politiques doit €tre
rapportée aux principes de structuration de cet espace. Les modalités et formes de
I’engagement des intellectuels tendent a se différencier selon trois facteurs qui structurent le
champ intellectuel : le capital symbolique ; ’autonomie a 1’égard de la demande politique ; le
degré de spécialisation » (Sapiro, 2009, p. 181).

En plus des intellectuels, on peut compter sur d’autres soutiens, comme celui d’artistes.
Comme le résument Balasinski et Mathieu (2006, p. 17), « ainsi des “personnalités” telles que
les artistes ou intellectuels connus sont particuliecrement a méme de réaliser ce travail de
généralisation d’une cause, puisqu’ils apportent en réalit¢ bien plus que leur soutien
d’individus, mais celui de 1’entité collective (I’art, la littérature, la science ...) dont ils sont en
quelque sorte les représentations ou les incarnations ».

302

Ces soutiens a la cause sont importants” ~, mais a la condition d’arriver a raconter une

histoire par rapport au handicap. C’est le cas par exemple de la chanteuse Nicoletta, qui, lors

392 1 &5 contributions des soutiens sont le plus souvent publiés dans des livres édités a compte d’auteur (par
exemple aux éditions I’Harmattan). Ces livres sont trés stigmatisés dans I’univers littéraire, car ils permettent « a
I’auteur de décider, du fait qu’il en assure le financement, de I’édition de ses textes » (Bois 2008) ; mais la
publication de ces textes sont importants car ils permettent de fixer les idées, et d’étre cités comme un indice
supplémentaire de la légitimité de 1’association. Ainsi lors les partisans ou les opposants interviennent dans les
médias, ces livres sont les premiers éléments de présentations mis en avant. Il est & noter que plusieurs orateurs
refusent que leur communication soit reprise dans les livres (c’est le cas par exemple de Dominique Memmi).
Tous les livres se présentent sous la forme suivante : ides retranscriptions quasi mot pour mot de la
communication orale, avec un travail d’écriture a minima, puisque les auteurs n’ont pas a reprendre leur texte.
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de I’ouverture d’un colloque de Femmes pour le dire, femmes pour agir, raconte longuement
(et le racontera plus tard dans un livre) I’histoire de sa mere handicapée. Le recours aux
artistes comme soutien a la cause « handicap » est assez classique et ancien : des les années
1970, on voit apparaitre des unes du journal Faire face avec des stars de 1’époque (Serge
Lama, Jean-Luc Lahaye) pour promouvoir la cause du handicap, et notamment des
campagnes de dons a I’APF. Cette tendance ne se dément pas depuis: c’est le cas par
exemple des grands shows télévisés du Téléthon®”.

Maudy Piot est particulierement utilisatrice de ce genre de procédé: chacun de ses
colloques est ouvert par une « personnalité », qui n’a pas forcément un lien évident avec le
théme abordé: Lucie Aubrac, Anne Hidlago, la chanteuse Nicoletta ou 1’ancienne
présentatrice de télévision et membre du Conseil supérieur de 1’audiovisuel (CSA) Frangoise
Laborde.

L’arrivée de cette derniere lors d’un colloque a été contestée : alors méme qu’elle occupe
la fonction de présentatrice et de gestion du temps de parole entre les différents intervenants,
elle prend la parole pour vanter I’action du CSA en faveur de la visibilit¢ des personnes

. , 4 . N , .
handicapées®®, sa prise de parole sera trés contestée par le public.

Plusieurs fois, Maudy Piot m’a demandé mon avis sur 1’assistance sexuelle, que je me suis
gardé de donner : I’association mene un vrai travail de recherche de personnes défavorables
ou favorables a I’assistance sexuelle; plusieurs collegues femmes, intellectuelles et

handicapées m’ont ainsi affirmé avoir été contactées.

Une recherche active

Continuer a exister dans 1’espace de la cause « assistance sexuelle » suppose une véritable
activité de veille, comme me le décrit Maudy Piot. L’entretien se déroule le 12 juin 2013.
Javais contact¢ Maudy Piot quelques semaines auparavant pour faire un entretien,
notamment suite au rapport du CCNE autour de 1’assistance sexuelle, dans lequel elle avait
¢été interviewée. C’est elle qui m’a propos¢ de faire cette interview le soir, au diner, chez elle,
suite a une journée d’étude organisée par des €tudiantes en travail social 8 Melun autour du
théme « handicap et sexualité ». Cette journée d’étude avait comme spécificité d’étre 1’une
des premicres fois (et je crois la seule) ou Marcel Nuss et Maudy Piot allaient se rencontrer.

En effet, si ’assistance sexuelle fait beaucoup parler, il est rare que le débat soit véritablement

395 Cardon et Heurtin (2016) montrent que le Téléthon francais est trés directement inspiré des Téléthon
americains, dans lesquels les stars se relaient pour prendre les promesses de dons. Voir aussi Longmore (2015).
39 pour une analyse des représentations du handicap dans la série Plus belle la vie, voir Revillard (2015).
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organisé€ : la plupart du temps, il s’agit d’une tentative de I’'une ou ’autre des parties de
bouleverser le cours normal d’une conférence affichée trop « pour » ou « contre » 1’assistance
sexuelle, en prenant la parole ou en exigeant d’étre a la tribune. Il y a une volonté d’apparaitre
le plus possible sur toutes les scenes possibles. L’association Femmes pour le dire, femmes
pour agir envoie des lettres, des communiqués de presse, est présente dans les colloques

« handicap et sexualité », etc.

Déja en 2011, j’avais recu un mail a la suite d’un appel que j’avais posté sur Facebook,

pour mon mémoire de M2 (Brasseur, 2011).

« Bonjour,
J’ai vu votre message de recherche sur “Vie sociale et affective, des personnes en
situation de handicap”. Sur le blog Non aux “assistants sexuels” pour personnes
handicapées.
L’association Femmes pour le dire, femmes pour agir milite pour la citoyenneté des
personnes handicapées et contre toutes discriminations, en particulier celles qui
concernent le fait d’étre femmes et handicapées, a pris clairement position contre les
aidants sexuels. Ses  arguments sont  exposés sur  son  site:
http://www.femmespourledire.asso.fr/2011/01/les-aidants-sexuels.php
Elle a été auditionnée par Jean-Frangois Chossy, député en charge d’un rapport sur ce
sujet, Danielle Bousquet, présidente de la mission de 1’Assemblée nationale sur la
prostitution, et par Roselyne Bachelot, ministre des Solidarités et de la Cohésion
sociale a ce sujet.

Elle vient de faire paraitre un article dans Libération du 24 mai.
“Le projet des aidants sexuels nous pose probleme a un double titre : il s’inscrit dans
une forme de prostitution ; ce projet va a contre-courant d’un mouvement que nous
voulons privilégier : nous voulons que les personnes handicapées puissent sortir de
chez elles, de leurs institutions, pour aller vers des lieux rendus accessibles,
accessibles notamment aux rencontres, y compris aux rencontres amoureuses. Faire
venir a domicile ou en institution des ‘aidants’, a heure fixe et rémunérés, est la
négation de ce mouvement qui veut aller vers I’extérieur”. »

Au-dela du fait de contacter un trés jeune chercheur (comme I’ont été la plupart de mes
collegues travaillant sur la question), I’association cherche tres clairement a montrer toute sa
légitimité : elle a été regue par un député a 1’Assemblée nationale, par une ministre, elle a
publi¢ une tribune dans un grand titre de la presse nationale.

Autre anecdote, la présence quasi systématique d’un membre de [’association dans le
public lorsque je fais une intervention, et une volonté¢ de montrer une certaine proximité. Cela
a été le cas par exemple au premier congres d’études sur le genre, ou une des membres de
I’association a pris la parole suite a mon intervention, m’a tutoyé et a déclaré au modérateur

de session : « On connait bien Pierre, on a travaillé ensemble. »
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Claire, une des bénévoles de 1’association, me décrit son activité, en présence de Maudy

Piot, lors d’un entretien :

« Claire : En plus il y a tout un travail que moi je fais aussi de préparer des
courriers, d’étre recue dans les ministéres, faire des réactions a des articles.

Maudy Piot : Tu vois, par exemple, on réagit aux réactions sur les aidants sexuels.
La presse et la radio — et Claire fait des lettres formidables — font tout le temps des
invitations uniquement pour les personnes qui sont pour. Nous on dit qu’il faut inviter
les deux, comme les journaux Le monde ou Libé.

Tu regois des réponses ?

Claire : Rarement. Tu as été invitée chez Taddei [¢émission Ce soir ou jamais, débat
avec Eric Fassin sur 1’assistance sexuelle] voila parce qu’on avait ralé.

Maudy Piot : Puis j’ai beaucoup d’interviews par téléphone. Pour des journaux pas

forcément connus. Pour des radios Vivre FM, toutes ces étudiantes. Et nous le typique

de I’association, ¢’est handicap et femme. C’est la seule association en France®®. »

Tout ce travail quotidien de « lobbying », qu’il aboutisse ou non, est essentiel a la
constitution de la question « handicap et sexualité » en probléme public. L’appui des
intellectuels, des artistes et des politiques est recherché, chaque partie essayant d’en
embrigader le plus grand nombre. Il ne nous a pas échappé que les clients ont un rdle a jouer
dans la légitimité de ce probléme, mais nous le traiterons pas davantage ici, pas plus que dans

le chapitre sur les pratiques.

Conclusion

L’assistance sexuelle est une solution a un probléme public. Engagée sous I’angle de la
sexualité a risque au début des années 1990, la question de la sexualité des personnes en
situation de handicap, a partir de 2000, se constitue comme une question légitime. Ses
promoteurs disposent de plusieurs atouts et ressources, aussi bien en France (personnage
charismatique, appui des grandes associations, intérét du monde politique) qu’a 1’étranger
(Suisse, Allemagne, Pays-Bas). Tous les indicateurs de la constitution d’un probléme public
légitime (au sens de Gustield, 1986) sont réunis ici. Il ne manque ni les opposants (plutdt
rares et discrets), ni les appuis (beaucoup plus audibles, qu’ils soient intellectuels ou artistes),

ni la valorisation (livres, films, production de chiffres).

393 Entretien chez Maudy Piot, 12 juin 2013.
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Il reste a voir la construction des références, et la formation des professionnels de cette

assistance sexuelle. Ce sera 1’objet du dernier chapitre.
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Chapitre 5 : Les assistants sexuels, des
professionnels occasionnels

Introduction

Dans ce chapitre, nous étudierons le paradoxe selon lequel ce groupe, dont les leaders
déclarent qu’il ne peut ni ne veut €tre un groupe professionnel, est constitué¢ d’individus qui
agissent cependant « en professionnels ».

Si les entrepreneurs de la cause « assistance sexuelle » refusent généralement 1’étiquette de
travail, de métier ou de profession, ils font tout pour montrer que les assistants sexuels
agissent en professionnels consciencieux. Ces refus s’expliquent par la volonté d’échapper
aux condamnations généralement associées a la prostitution dite « classique », basée sur
I’exploitation du corps de femmes pauvres. Il est demandé aux candidats a la formation
d’assistant sexuel de situer leur candidature dans leur propre histoire de vie. C’est ce
qu’affirme Catherine Agthe-Diserens, 1’'une des responsables de la formation des assistants
sexuels en Suisse francophone en évoquant une session précédente : les entretiens de sélection
sont «trés axé(s) sur l’introspection [...]. Les expériences de vie et les expériences
professionnelles des personnes motivées a se former [ont été¢] longuement discutées et
analysées » % Cette demande d’un travail sur soi, sur ses émotions, sur son parcours de vie,
accompagnera le futur assistant sexuel tout au long de la formation. Il apparait capital de
justifier pourquoi on souhaite devenir assistant sexuel. Cette importance de raconter sa vie se
rencontre dans d’autres domaines de la vie sociale (Duvoux et Astier 2006). Nous verrons que
cette insistance contribue a définir, implicitement, le profil sociologique particulier des
assistants sexuels.

Les assistants sexuels sont a nos yeux des « professionnels occasionnels », puisque selon
les scenes (médiatique, politique, de la formation, etc.), ils apparaitront comme des militants,
de simples assistants pratiquant le « don de soi », ou des quasi-professionnels du sexe.

Apres avoir présenté les sources spécifiquement mobilisées pour ce dernier chapitre, nous

¢tudierons successivement chacune des étapes de la transformation d’un candidat en assistant

3% Document publi¢ sur le site de la revue Cahiers des Ecoles (journal des étudiants de 1’Ecole de

journalisme de Geneve), « Rectificatif demandé par Mme Catherine Agthe Diserens en réaction a 1’article de
Mme Maria Barket (étudiante en journalisme), intitulé « Sexe et handicap », juin 2012, en ligne. URL :
http://soyonsnet.blog.tdg.ch/media/02/02/1858131182.pdf, consulté le 14 avril 2017.
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sexuel :
- les principes sur lesquels se base la sélection dans I’espace francophone ;
- les auteurs et le contenu des formations ;
- Doffre d’assistance sexuelle; le profil des assistants sexuels; les modalités de
I’exercice, les rétributions, les positions, dispositions, et prises de position ;
- La question de la professionnalisation et de la proximité ou de la distance avec la

prostitution.

Sources

Comment entre-t-on dans cette activit¢ d’assistant sexuel, depuis la candidature jusqu’a la
certification, en passant par la formation ? Pour répondre a ces questions, j’ai décidé d’étudier
’activité de trois associations, I’ Association Pour la Promotion de I’Accompagnement Sexuel
(APPAS), Sexualité et Handicaps Pluriels (SEHP- Suisse) et Corps Solidaires (France/Suisse)
{voir leur présentation dans le chapitre 4 et en annexe la présentation des différentes
structures de D’assistance sexuelle dans le monde}. Les trois associations retenues 1’ont été
pour plusieurs raisons : elles ont toutes une certaine ancienneté (au moins deux sessions de
formation réalisées), ont ¢été 1’objet de nombreuses attentions (médias, politiques,
professionnels) et ont produit une littérature grise importante. Enfin, elles sont toutes trois
francophones, et sont accessibles a qui souhaiterait entrer dans ’activité. J’aurais pu étudier
par exemple Aditi, une association belge de mise en relation et de formation des assistants
sexuels, mais la littérature y est moins conséquente, le collectif plus jeune, et la littérature le
plus souvent en néerlandais (donc inaccessible pour moi).

Au total, je croise différentes approches (que je détaille ici, que j’ai déja présentées de
facon tres succincte dans le chapitre 1) :

a) participation a une formation d’assistant sexuel

Pour comprendre 1’assistance sexuelle de l'intérieur, j’ai décidé de m’inscrire a la premicre
formation francaise organisée par I’APPAS dans un hotel proche de Strasbourg en mars 2015.
Jai été accepté dans cette formation sans trop de difficulté. J’avais déja rencontré les
formateurs lors de colloques, et déja interviewé¢ Marcel Nuss. La seule condition a été de
payer les frais d’inscriptions, & hauteur de 450 euros (payables en plusieurs fois)*"’, auxquels
s’ajoutaient les frais de logement et de déplacement. Une premiere session de cette formation
devait avoir lieu quelques semaines auparavant, mais avait ét¢ annulée la veille suite a un trop

grand nombre de désistements. Ces défections sont liées a un e-mail des organisateurs

307 5 - . .
J’ai financé sur mes propres fonds cette formation.
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annoncant la présence d’une équipe de I’émission de France 2, (I’émission de reportage
Envoyé spécial) (cf. annexe 5.1 : Echanges d’e-mails). Une nouvelle session a alors été
prévue, celle que j’ai observée. J’ai suivi I’intégralité de cette formation a découvert, en
affichant ma décision de ne pas devenir assistant sexuel. Méme si j’étais en position
d’observateur, j’ai été intégré a la plupart des exercices, ou j’ai essay¢ de me tenir le plus en
retrait possible, afin de ne pas prendre la place des stagiaires. Comme il y avait treize
stagiaires, et que la plupart des exercices se faisaient en duo, j’en ai profité pour me mettre en
retrait. De nombreux médias €taient présents lors de la formation, et ont mené des interviews
lors des pauses, ou au début des sessions de formation. J’ai refusé toutes les interviews dans
ce cadre, méme si j’apparais sur de nombreuses photos publiées dans la presse et les médias
(ce qui est certainement di a la couleur photogénique de mon pull jaune, mais aussi au fait
qu’une partie des stagiaires refusaient d’apparaitre devant les caméras et appareils photo —
deux d’entre elles portaient méme des masques blancs). J’ai réalisé un enregistrement intégral
de la formation, avec I’accord des organisateurs. J’ai pu récolter des informations a la fois sur
la formation et sur le profil sociologique des stagiaires (lors des présentations en début de
journée, ou pendant les pauses et moments de sociabilité). Tous les stagiaires étaient au
courant de mon statut d’enquéteur.

b) observations participantes de 1’Epseas

Jai participé a une réunion de I’Epseas (European Platform Sexual Assistance) a
Bruxelles le 2 mars 2015. J a1 été invité a cette formation, suite a une demande d’interview
aupres d’Aditi, un collectif d’assistants sexuels belges, qui m’avait proposé de les rencontrer a
cette occasion. L’Epseas regroupe les collectifs de différents pays europ