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MOTS-CLES Résumé L’objectif de cet article est de proposer un état des connaissances relativement a
Santé sexuelle ; la situation des personnes ayant une déficience intellectuelle au sujet de leur santé sexuelle a
Handicap ; partir des facteurs qui la facilitent ou qui ’obstruent. Des définitions de la santé sexuelle et
Déficience du handicap suggerent d’adopter une approche écosystémique qui tient compte a la fois des
intellectuelle ; facteurs personnels et environnementaux pouvant influencer la vie sexuelle. Une recension des
Approche écrits confirme le réle joué par les limitations intellectuelles de méme que par les configurations
écosystémique sociales sur la santé sexuelle des personnes présentant une déficience intellectuelle.
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Summary The goal of this article is to propose a state of knowledge on the situation of

KEYWORDS people with an intellectual disability regarding their sexual health from factors that facili-
Sexual health; tate or obstruct it. Definitions of sexual health and disability suggest an ecosystem approach
Disability; which considers both personal and environmental factors that may have an impact on sexual
Intellectual life. A literature review confirms the role of intellectual restrictions and social configurations
disability; on the sexual health of people with an intellectual disability.
Ecosystem approach © 2014 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.

Introduction

Les personnes ayant une déficience intellectuelle ont des
limitations du fonctionnement cognitif et du comporte-
ment adaptatif qui affectent leurs habiletés conceptuelles,
sociales et pratiques en matiére de sexualité. Avant les
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subie ou commise de méme qu’une grossesse non désirée
justifiaient de leur imposer un interdit sexuel. Elles étaient
considérées comme des étres incapables d’assumer leur vie
sexuelle. Cette perception a changé depuis les quatre der-
niéres décennies. A titre d’exemple, I’American Association
on Intellectual and Developmental Disabilities adopta en
2008 une politique sur la sexualité reconnaissant le droit des
personnes ayant une déficience intellectuelle de vivre leur
sexualité. Si leurs besoins sexuels étaient niés ou solutionnés
par la stérilisation, ils sont a présent reconnus et des services
en santé sexuelle tentent d’y répondre. Ainsi, les personnes
ayant une déficience intellectuelle nécessitent un soutien
pour prévenir les grossesses non désirées, les abus sexuels et
les infections transmises sexuellement. Leurs limites intel-
lectuelles les rendent vulnérables face a ces dangers. De
plus en plus d’écrits scientifiques étudient ces probléma-
tiques. En effet, Gascon et al. (2010) ont examiné les thémes
abordés dans les écrits scientifiques de 1990a 2007 ayant
porté sur les adolescents présentant un retard mental et
ont constaté que la vie sexuelle arrive au cinquiéme rang en
nombre d’importance sur une liste de 21.

De nombreuses personnes ayant une déficience intellec-
tuelle ne recoivent pas les attentions nécessaires dans le
domaine de la santé sexuelle (Servais, 2006). Par consé-
quent, elles sont soumises a des obstacles issus de leur
environnement qui s’opposent aux interventions visant la
promotion de leur santé sexuelle. Que ce soit au plan
de la famille, de U’école et de la communauté, nombre
d’obstacles peuvent entraver les initiatives d’éducation a
la sexualité. Il devient alors impérieux d’établir un état
des connaissances sur la situation des personnes ayant
une déficience intellectuelle en matiére de santé sexuelle
dans le but d’inventorier les facteurs qui la facilitent et
ceux qui 'obstruent. Cet inventaire pourrait inspirer les
dispensateurs de services dans |’élaboration de projets
d’intervention auprés des familles, des écoles, des établis-
sements sociosanitaires et des organismes communautaires.
Afin de mener a bien ce travail, des définitions de la
santé sexuelle, du handicap et de la déficience intellec-
tuelle seront dans un premier temps proposées, pour ensuite
adopter et appliquer un modeéle théorique qui servira a
inventorier des déterminants de la santé sexuelle des per-
sonnes ayant une déficience intellectuelle.

Cadre conceptuel

Lorsque les acteurs sociaux parlent de santé sexuelle, du
handicap et des personnes vivant avec une déficience intel-
lectuelle, il n’est pas évident qu’ils se référent aux mémes
réalités. Il importe alors de les définir afin d’adopter un
langage commun et de susciter un dialogue fructueux. Un
travail conceptuel sert également a choisir le modeéle théo-
rique qui orientera la cueillette des données. Le contenu
de ces concepts doit étre déterminé en énumérant leurs
caractéristiques propres et l’ensemble des termes qui
Uexplicitent.

L’Organisation mondiale de la santé a proposé une défi-
nition de la santé sexuelle pour guider les décisions et les
actions des professionnels. Pour 'OMS, la santé sexuelle
est une composante fondamentale du bien-étre et de
I’épanouissement individuel : «Sexual health is a state of

physical, emotional, mental and social well-being in rela-
tion to sexuality; it is not merely the absence of disease,
dysfunction or infirmity. Sexual health requires a positive
and respectful approach to sexuality and sexual relation-
ships, as well as the possibility of having pleasurable and safe
sexual experiences, free of coercion, discrimination and vio-
lence. For sexual health to be attained and maintained, the
sexual rights of all persons must be respected, protected and
fulfilled » (WHO, 2006, p. 5). L'OMS propose une approche
holistique, multisectorielle et interdisciplinaire de la pla-
nification, de la programmation et de la distribution des
services en santé sexuelle. Elle considére, en effet, les fac-
teurs individuels et sociaux qui influencent la santé sexuelle.
Ilimporte d’éliminer les barriéres et de développer des stra-
tégies de promotion de la santé sexuelle.

L’ étude de la santé sexuelle des personnes ayant une défi-
cience intellectuelle oblige de définir le handicap, ce qui
constitue une tache difficile car ce terme met en lumiére
un phénomene complexe qui implique plusieurs dimensions
humaines. En France, la législation a proposé une définition
du handicap dans la loi du 11 février, 2005 pour |’égalité des
droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées. Son article 2 stipule que «constitue
un handicap le fait pour une personne de se trouver limi-
tée dans ses activités ou restreinte dans sa participation
a la vie en société en raison de ’altération d’une ou plu-
sieurs fonctions physiques, sensorielles, mentale, cognitives
ou psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de santé
invalidant » (p.2353). Au Québec, la personne en situation
de handicap est définie légalement comme « toute personne
ayant une déficience entrainant une incapacité significative
et persistante et qui est sujette a rencontrer des obs-
tacles dans l’accomplissement d’activités courantes » (LRQ,
2011, chapitre E-20.1, art 1g). En 2006, un Québécois sur
dix vit avec une incapacité (Camirand et Dugas, 2010). Au
regard des nombreuses catégories de handicap, il ne faut
pas oublier que les personnes handicapées ne constituent
pas un groupe social homogéne et monolithique. Il s’agit
de personnes ayant certaines caractéristiques particulieres
qui participent a leur construction identitaire. Deés lors,
elles demandent une réponse adaptée a leurs différences
corporelles et fonctionnelles. Les modéles conceptuels et
d’intervention en matiére de santé sexuelle doivent tenir
compte du contexte de vie sexuelle spécifique a chacun des
types de handicap. Il semble alors primordial de différencier
les handicaps en matiére de vie sexuelle (Mercier, 2005).

Plusieurs termes sont utilisés pour désigner la déficience
intellectuelle, notamment le retard ou le handicap mental.
Dans sa classification internationale des maladies (CIM-10),
’Organisation mondiale de la santé (WHO, 2010) définit le
retard mental comme un «arrét ou développement incom-
plet du fonctionnement mental, caractérisé essentiellement
par une altération, durant la période du développement,
des facultés qui déterminent le niveau global d’intelligence,
c’est-a-dire des fonctions cognitives, du langage, de la
motricité et des capacités sociales» (ChapitreV. Retard
mental F70-F79). Un test d’intelligence normalisé est géné-
ralement utilisé pour déterminer le degré de retard mental :
léger (Q.l. de 50a 69), moyen (Q.l. de 35a 49), grave (Q.I.
de 20a 34) et profond (Q.l. au-dessous de 20). Le retard
mental sera alors diagnostiqué a la lumiéere d’une évaluation
globale des capacités de la personne a fonctionner dans un
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milieu social donné. La définition de la déficience intellec-
tuelle qui fait autorité au Québec est celle de I’American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities
(AAIDD, 2011): «la déficience intellectuelle est caractéri-
sée par des limitations du fonctionnement intellectuel et
du comportement adaptatif lequel se manifeste dans les
habiletés conceptuelles, sociales et pratiques. Cette inca-
pacité survient avant l’age de 18ans» (p. 6). Au Québec,
il a été estimé que 3% de la population présentait une
déficience intellectuelle. De ce nombre, 90% ont un retard
mental léger (MSSS, 2001). Les personnes ayant une défi-
cience intellectuelle ont des limitations significatives dans le
fonctionnement intellectuel (ex. : déficit de raisonnement,
de planification et de résolution de problémes) et dans le
comportement adaptatif (ex. : difficultés de communiquer,
de respecter des normes et de prendre soin de soi). Bien
qu’elles rencontrent des difficultés d’apprentissage, cela ne
les empéche pas d’acquérir savoirs et compétences.

Modéle théorique

La notion de handicap se veut globale, ce qui la rend
particuliérement adaptée a des situations diverses. Les
changements conceptuels introduits par la Classification
internationale du fonctionnement du handicap et de la santé
(CIF), élaboré par ’OMS en 2001, ouvrent des perspec-
tives nouvelles: englobant les probléemes de la santé (en
fonction de la Classification des Maladies [la CIM-10]), elle
prend en compte les états et les domaines connexes de
la santé. Ainsi, la personne atteinte d’un handicap n’est
plus évaluée en fonction de son degré de déficience, mais
de son adaptation aux différents domaines de fonction-
nement contribuant a son bien-étre général, comprenant
ses aspects physiques, psychiques et sociaux situés dans
I’univers de la vie humaine. Cette nouvelle approche situe la
personne en situation de handicap comme actrice au sein de
la société, en mettant en valeur ses activités et sa participa-
tion. Elle est un instrument privilégié pour développer des
politiques gouvernementales plus respectueuses des droits
de 'Homme en faveur des personnes en situation de han-
dicap, en s’appuyant sur leur expertise de citoyen a part
entiere. La CIF permet également de travailler de facon pré-
cise sur les incidences des facteurs environnementaux qui se
présentent soit comme obstacles, soit comme facilitateurs.

Le modeéle CIF intégre une perspective écologique et
systémique en se centrant sur la personne handicapée et
son milieu de vie et plus précisément sur le rapport de
cette personne avec son milieu. Il devient alors pertinent
d’utiliser U’approche écosystémique du psychologue Urie
Bronfenbrenner (2005) pour identifier des facteurs facilitant
ou obstruant la santé sexuelle, car il concoit le développe-
ment de l'individu en interaction avec son environnement.
Ainsi, Uenvironnement de la personne handicapée lui offre
des opportunités ou lui impose des limites. Les ressources
et les moyens disponibles dans son milieu constituent des
facteurs facilitant ou restreignant sa participation aux acti-
vités sexuelles. Il devient alors possible de considérer les
besoins des personnes ayant une déficience intellectuelle en
matiére de santé sexuelle a partir des variables proposées
par la CIF en distinguant les éléments propres a U'individu

de ceux reliés a son environnement, tout en soulignant leur
interaction.

Déterminants de la santé sexuelle des
personnes ayant une déficience intellectuelle

L’OMS adopte une vision cohérente du handicap et de la
santé sexuelle. La promotion de la santé sexuelle des per-
sonnes ayant une déficience intellectuelle incite a mieux
comprendre les conséquences des déficiences et des inca-
pacités sur la vie sexuelle. Ainsi, des facteurs personnels
et environnementaux peuvent influencer positivement ou
négativement leur santé sexuelle.

Facteurs personnels

Une limitation physique et/ou psychologique affecte la vie
sexuelle des personnes ayant une déficience intellectuelle.
D’abord, il faut souligner des altérations des fonctions
organiques. Certains syndromes sont accompagnés de mal-
formations génitales, notamment dans le syndrome du
Xfragile (la présence de gros testicules ou macro-orchidie)
ou dans le syndrome de Klinefelter (la taille des testicules
est plus petite a partir de la puberté). De plus, les per-
sonnes atteintes d’une trisomie 21 ou du syndrome de Turner
peuvent rencontrer des problémes de fertilité.

Chez les personnes présentant une déficience intel-
lectuelle, le développement psychosexuel peut subir des
variations, car les fonctions intellectuelles (b117 de la CIF)
sont perturbées, entre autres par des limitations de la repré-
sentation, de la réflexion, du jugement ou du raisonnement
(Vaginay, 2006). Une premiére activité difficile a accomplir
pour une personne présentant une déficience intellectuelle
est de projeter son ressenti au plan de la pensée pour la
compréhension de ses désirs et ses plaisirs, de méme que
ses frustrations. De plus, elle a de la difficulté a trans-
férer la pensée au vécu pour assurer une régulation des
comportements sexuels par l’intégration et le respect des
normes culturelles. Dés lors, elle peut rencontrer des diffi-
cultés a s’adapter a son environnement, lesquelles varient
selon son degré de déficience intellectuelle.

Lincapacité plus ou moins grande d’établir un lien de
cause a effet et de se projeter dans le temps entraine
la difficulté pour cette personne d’évaluer les conséquen-
ces de l'acte sexuel. La prédominance de ’affectif sur
Uintellectuel va souvent faire prévaloir le principe de plai-
sir sur le principe de réalité. Il lui sera difficile de renoncer
a des plaisirs immédiats pour des satisfactions promises a
terme. De plus, son besoin immense d’affection, ajouté au
fait qu’elle est facilement influencable, la rend vulnérable
a toute tentative de séduction.

La déficience intellectuelle influence les connaissances,
les attitudes et les activités sexuelles (McCabe, 1999;
Siebelink et al., 2006). Les connaissances sexuelles sont
souvent limitées. Si ces personnes savent qu’il faut un
rapport sexuel pour avoir des enfants, la nature de celui-ci
n’est pas toujours bien définie et les moyens pour éviter
une grossesse ne sont pas toujours connus. De plus, les
connaissances acquises peuvent étre l’objet de construc-
tions distordues et d’interprétations fantaisistes. Enfin, les
connaissances ne garantissent pas que les comportements
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leur soient toujours conformes. Les attitudes sexuelles sont
le plus souvent conservatrices et restrictives. La personne
avec une déficience intellectuelle se développe plus lente-
ment, ce qui ’incite a conserver plus longtemps la trace des
systemes de pensée et de croyances, et de s’engluer dans
des attitudes négatives qu’elle a apprises et qu’elle devrait
modifier pour une meilleure santé sexuelle. Les activités
sexuelles sont plus ou moins restreintes selon la sévérité de
la déficience. Les liens d’attachement amoureux se limitent
souvent a l’expression des gestes affectifs qui ne conduisent
pas toujours a des activités sexuelles de type génital.

Les caractéristiques personnelles des individus ayant une
déficience intellectuelle deviennent significatives si elles
sont mises en relation avec les facteurs environnementaux
qui peuvent influer sur les habitudes de vie sexuelle. Il
est alors possible d’éviter une simplification des réponses
sociales a leurs besoins en santé sexuelle.

Facteurs environnementaux

La santé sexuelle des personnes ayant une déficience
intellectuelle est influencée par des facteurs environne-
mentaux présents aux différents sous-systemes, soit le
micro-environnement personnel, le méso-environnement
communautaire, l’exo-environnement social et le macro-
environnement culturel.

Le microsystéme concerne le milieu de vie de ’individu
et inclut toutes les personnes avec qui il entretient des
relations directes, soit les parents, les intervenants et les
amis selon le contexte dans lequel il évolue et se développe
a un moment précis. D’un point de vue écologique, il s’agit
d’un systéme important puisqu’il a une influence directe
sur le développement et l’adaptation de U'individu. Si les
parents des années 1970 avaient tendance a percevoir leur
enfant déficient comme des étres angéliques (Giami et al.,
1983), les parents de la présente génération adoptent des
perceptions plus positives. Selon ’étude de Desjardins
(2005), les parents interviewés ne désexualisent pas leur
enfant présentant une déficience intellectuelle. Toutefois,
ils le décrivent avec une sexualité autre, différente, extra-
ordinaire. Ainsi, les parents ont tendance a considérer la vie
sexuelle de leur enfant comme étrange et problématique.
Une certaine ouverture d’esprit se retrouve également chez
les professionnels. Gilmore et Chambers (2010) rapportent
que les intervenants adoptaient des attitudes positives a
’égard de la sexualité des personnes ayant une déficience
intellectuelle, mais ils croyaient que les hommes ont moins
de controle de soi que les femmes et que ces derniéres
devraient bénéficier d’une moins grande liberté sexuelle
que les femmes sans déficience intellectuelle. De méme,
Yool et al. (2003) rapportent que les intervenants ont
des attitudes libérales a ’égard de la sexualité et la
masturbation, mais sont moins ouverts pour les relations
sexuelles hétérosexuelles et ’homosexualité, de méme
que sur Uimplication des personnes ayant une déficience
intellectuelle dans les décisions concernant leur sexualité.
Si les attitudes varient selon les comportements sexuels
et les personnes qui les pratiquent, les études montrent
également leur variation selon les caractéristiques sociodé-
mographiques des professionnels. Ryan et McConkey (2000)
ont trouvé une relation significative entre les attitudes et
les variables suivantes: la pratique religieuse, le genre, le

type d’emploi et la participation a une formation. Il faut
également ajouter le milieu de travail puisque Bazzo et al.
(2007), de méme que Grieve et al. (2009), ont constaté que
les professionnels intervenant en institution avaient des
attitudes plus conservatrices que ceux travaillant en milieu
communautaire.

Le mésosysteme met en évidence les relations qui
existent entre les différents microsystéemes. Le mésosys-
téme permet de saisir les liens (conflictuels, réciproques
et antagonistes) qui ont pu s’établir entre les différents
systémes fréquentés par un individu et les impacts de
ces interactions sur son évolution. Méme si les interac-
tions entre les microsystemes n’impliquent pas directement
I’individu, il reste cependant certain qu’elles peuvent affec-
ter Uévolution de celui-ci. Par exemple, des relations
conflictuelles entre les professionnels et les parents (deux
microsystemes auxquels U'individu participe) peuvent avoir
une influence néfaste sur la vie sexuelle de la personne avec
une déficience intellectuelle. Cette mésentente peut étre
due a des points de vue divergents entre les parents et les
professionnels. L’étude de Cuskelly et Bryde (2004) rapporte
la présence d’attitudes sexuelles plus conservatrices des
parents comparativement aux intervenants. Ces divergences
peuvent engendrer des difficultés de communication entre
les parents et les professionnels (Bruno et Calmejane, 2005).
Des différends peuvent également avoir lieu entre interve-
nants et responsables des familles d’accueil. Evans et al.
(2009) ont observé une plus grande permissivité sexuelle
chez les professionnels que chez les familles d’accueil.

L’exosysteme englobe U’ensemble des environnements
(médias, internet) et lieux de décision (Ministére, associa-
tions) qui peuvent affecter le cheminement de 'individu
en raison des idées qu’ils transmettent au milieu qu’il fré-
quente. Ainsi des films, comme Gabrielle, de la réalisatrice
Louise Archambault (2013), présentent sur le grand écran
des personnages vivant avec une déficience intellectuelle
ayant des désirs sexuels. Les médias peuvent participer,
a leur facon, a la réduction des préjugés a ’égard de la
vie sexuelle des personnes présentant une déficience intel-
lectuelle. Ils font ainsi écho aux prises de positions par
des mouvements sociaux qui font la promotion des droits
sociaux et sexuels de personnes ayant une déficience intel-
lectuelle, comme la FQCRPDI (1994) qui déclarait que «La
personne présentant une déficience intellectuelle a le droit
de s’épanouir au niveau des relations affectives et de vivre
sa sexualité » (p. 44).

Le macrosystéme réféere a l’ensemble des croyances, des
valeurs, des idéologies partagées par une communauté. Elles
constituent, en quelque sorte, le cadre de référence cultu-
relle ou sous-culturelle qui dicte les régles de conduite des
individus, les relations entre les personnes, les attitudes,
les droits et les devoirs des parents et des intervenants a
’égard des personnes en situation de handicap. Dans les
sociétés modernes avancées, l’intensification du processus
de rationalisation a pour effet de structurer l’individu hyper-
moderne. Dans ce contexte culturel, les personnes ayant
une déficience intellectuelle sont disqualifiées. En ce sens,
’étude d’Oliver et al. (2002) a permis de constater un écart
entre les normes appliquées aux personnes ayant une défi-
cience intellectuelle et celles qui n’en n’ont pas. Les normes
sont plus séveres envers les personnes ayant une déficience
car la société doute de leur capacité a assumer une sexualité
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responsable. Toutefois, [’accent mis sur ’individualisation
par les sociétés hypermodernes a contribué a faire recon-
naitre les droits sexuels des personnes ayant une déficience
intellectuelle. A ce sujet, Cuskelly et Gilmore (2007) ont
noté que les attitudes a ’égard des droits sexuels de ces
personnes étaient trés positives, toutefois la parentalité est
la problématique la plus inquiétante. Ainsi, leur droit a la
procréation se heurte au droit de leur enfant éventuel de
bénéficier d’un bien-étre physique, psychologique et social.

En somme, l’approche écosystémique montre que les
environnements peuvent influencer sur la vie sexuelle de la
personne ayant une déficience intellectuelle. Il est essen-
tiel d’agir non seulement sur la personne, mais également
sur ses conditions de vie, modifiant ainsi sa situation de vie
sexuelle par une compréhension de sa réalité et d’une adap-
tation du contexte social a ses besoins sexuels spécifiques.

Conclusion

L’approche écosystémique apporte un éclairage permettant
de mieux comprendre les conditions de vie sexuelle des per-
sonnes ayant une déficience intellectuelle. Cet outil permet
de découvrir des facteurs influencant [’actualisation de leur
sexualité et de leur participation a des activités sexuelles
telles des représentations sociales positives, les actions des
mouvements des droits sociaux de méme que les attitudes
permissives des parents et des professionnels. Ces connais-
sances peuvent pourvoir les familles, les établissements et
la communauté en matiére de mesures a mettre en place
pour favoriser le bien-étre sexuel des personnes ayant une
déficience intellectuelle. Il est important que les différents
acteurs sociaux agissent et collaborent pour la prévention
et la promotion de la santé sexuelle des personnes ayant
une déficience intellectuelle dans le cadre de mesures et de
programmes harmonisés et coordonnés.
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