Vie affective et sexuelle

dans les établissements



« Je ne cherche pas & connditre les réponses,
je cherche a comprendre les questions.»

Confucius



Les avis de la commission éthique

omposée de représentants des usagers, des familles,

des administrateurs et des salariés des établissements

et services, de la direction générale et
accompagnée par le Comité Interdisciplinaire d'Ethique de
I'Université Catholique de Lyon, la commission éthique
d'Odynéo traite de themes ayant trait a I'éthique a partir de
situations particulieres et singulieres, vécues par des usagers,
des familles ou des professionnels.

Créée fin 2013 par le Conseil d’'Administration, elle se réunit
une fois par trimestre. Elle décide de ses themes de fravail sur
lesquelles elle peut se pencher pendant plusieurs rencontres.
Chaqgue théme donne lieu & un rapport et & un avis présenté
au Conseil d' Administration puis diffusé dans les établissements
et services.

La commission éthique a aqinsi vocation, par ses propres
débats, a alimenter le questionnement éthique de I'ensemble
des acteurs de I'association au regard des nombreuses
questions que pose au quoftidien I'accompagnement des
personnes en situation de handicap.

Les cahiers visent & favoriser la diffusion de ces réflexions tant
a l'intention des parties prenantes de |'association qu’en
direction des personnes, instifutions ou associations qui
seraient intéressées par les questions débattues et
demanderaient en y avoir acces. Les avis constituent des
extraits des cahiers

Docteur Eric Bérard

Président de la commission éthique

Secrétaire général Odynéo
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Préambule

a commission éthique d’'Odynéo ne s'est pas donné

pour but de fraiter un sujet aussi vaste que « la vie

affective et sexuelle des personnes atteintes d'une

paralysie cérébrale ». Le Conseil d'Administration
d'Odynéo dans sa délibération du 29 octobre 2013 a en
effet donné & sa commission associative d’éthique une
mission clairement délimitée :

e Identifier les problémes éthiques rencontrés dans les
établissement et services de I'association.

e Favoriser la réflexon sur le sens de
I'accompagnement et du soin

e FEtre vigilante sur les relations entre les professionnels,
les usagers et leurs familles

e Produire des avis ou des orientations & partir
d'études de cas, questions particuliéres ou thémes
généraux

La commission s'est donc conformée O cette mission en
acceptant sa saisine par trois établissements au sein
desquels avaient été vécues des situations mettant en
cause des relations sexuelles potentielles ou avérées
concernant les résidents. Ces situations ont interrogé les
professionnels et semblent avoir mis mal a I'acise les
résidents de ces établissements.
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De fait, ces situations, portées devant la commission
éthigue surviennent dans un contexte beaucoup plus large
ou d'autres faits, survenus au cours de ces dernieres
années, ont embarrassé des professionnels, des résidents,
des familles, jusqu’'a I'association elle-méme.

Il n'est donc pas étonnant, dans ce contexte, que les
membres de la commission aqient laisseé déborder leur
réflexion & propos de ce qui est dit et non dit, fait et non
fait, pour prendre en compte, dans I'accompagnement
des personnes, le respect de la dignité, de I'intimité, de la
vie privée et la reconnaissance des besoins affectifs et
sexuels des personnes paralysées cérébrales.



AVIS DE LA COMMISSION

En matiére de sexualité, la commission éthique d'Odynéo
discerne, a partir des situations portées & sa connaissance
et des témoignages des personnes concernées, une forte
revendication des personnes paralysées cérébrales,
hébergées en institution, d'accéder a la vie affective que
connait tout un chacun; vie qui introduit le désir, le
fantasme, I'érotisation et I'accomplissement sexuel.

La commission s'interroge, a partir de ces situations :
Comment  l'information et I'éducation  sexuelles,
obligatoires et dispensées dans les établissements
accueillant des adolescents, peut étre poursuivie dans les
établissements accueillant des adultes2 Une telle
éducation permettrait aussi d'aborder la question de la
sexudlité individuelle, des préférences sexuelles a respecter
et des rencontres sur Internet « CYBERSEX ».

La vulnérabilité particuliere et la vie en institution des
personnes en situation de handicap ne peuvent étre des
arguments pour différencier leur sexualité de celle de tout
un chacun. Ainsi, le désir de vivre une « vie de couple »
doit étre entendu au-deld de I'attribution d'une chambre
commune et le désir d’enfant entendu plus largement que
le recours ou non 4 la confraception. La prise de
conscience par les établissements et par I'association
d'une identité sexuée propre a chaque résident est un
premier pas vers la prise en compte globale de la
personne accueillie sous I'angle de la sexualité.
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Le respect du corps dans son intimité peut étre bousculé
dans le soin lors du contact ou du regard. La commission
estime que les situations présentée a elle prouvent la
nécessité ou se trouvent les accompagnants professionnels
et familiaux d'étre eux-mémes accompagnés et informés
pour ne plus étre dans le tabou, linterdit ou les
arrangements discrets.

Rien ne s'oppose a l'installation d'une personne paralysée
cérébrale par ses accompagnants ou soignants pour lui
rendre possible I'accomplissement sexuel. Quant d
I'intervention d'assistants sexuels, revendiqué par quelques
associations, mais ayant rencontré un avis négatif du
CCNE, elle se heurte en France a la pénalisation juridique
des relations sexuelles comportant un intermédiaire et une
rémunération.

Vis-O-vis de ces difficultés, dans chaque établissement,
I'institution et les professionnels gagneraient & réfléchir sur
des repéres a se donner, avec, le cas échéant, le concours
d'une intervention d'expert extérieur.
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