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Résumé

La vie sociale, amoureuse et sexuelle des personnes ayant une infirmité motrice cérébrale (IMC)
est souvent plus pauvre que celle des personnes n’ayant pas d’incapacités : plus faible intégration
sociale, moins d’opportunités de rencontres amoureuses et davantage de difficultés a trouver un par-
tenaire sexuel. Cet article met en évidence les difficultés observées chez les enfants, adolescents et
adultes IMC dans leur vie affective, relationnelle et sexuelle. Il propose également d’investiguer les
facteurs qui pourraient rendre compte de ces difficultés. Ces facteurs relévent des caractéristiques
propres a la personne et a sa pathologie, mais également de I'environnement social, familial et phy-
sique.

Mots-clés : vie affective, infirmité motrice cérébrale, sexualité, souffrance psychologique, sensibilisa-
tion, France

Abstract

Social, romantic and sexual lives of people with cerebral palsy is often poorer than non-disabled
people: lower social integration, fewer opportunities dating, more trouble finding a sexual partner, etc.
This article highlights the difficulties observed in children, adolescents and adults with cerebral palsy in
their emotional, social and sexual life. It also investigates the factors that could account for these diffi-
culties. These factors may be specific to the person's characteristics or to his pathology, but also re-
lated to the social, home and physical environment.

Keywords : affective life, cerebral palsy, sexuality, psychological suffering, awareness building,
France
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Introduction

, infirmité motrice cérébrale (IMC),
également appelée paralysie céré-
brale, est une cause fréquente de
déficience physique chez I'enfant.
Sa prévalence se situe entre 0,2 et

0,25 % dans les populations européennes,
australiennes et aux Etats-Unis (Inserm, 2004;
Pelc et al., 2006).

Le terme IMC regroupe des pathologies trés
hétérogenes. Les individus qui en sont atteints
vont présenter des déficits dont la sévérité est
tres variable. En effet, les troubles moteurs
peuvent atteindre le corps entier ou seulement
certaines parties. Les atteintes neurologiques
peuvent engendrer différentes manifestations
motrices : spasticité, athétose, ataxie. En fonc-
tion de la sévérité des troubles moteurs et des
troubles associés, les aptitudes dans la vie
quotidienne seront tres différentes. Certaines
personnes sauront marcher, éventuellement
avec l'aide d’'une béquille, alors que d’autres
devront se déplacer en chaise roulante élec-
trique et devront étre aidés méme pour les
transferts. Certaines sauront parler, parfois
avec quelques difficultés d’articulation, alors
que d’autres n'auront aucun accés a la parole
et devront utiliser des outils de communication
alternative. Certaines pourront avoir une vie
autonome, au moins partiellement, alors que
d’autres vivront dans une institution et auront
besoin d’'une aide pour la plupart des activités
de la vie quotidienne.

Etant donné cette hétérogénéité, les consé-
quences de l'infirmité motrice cérébrale sur les
relations amicales, amoureuses et sexuelles
seront également trés différentes d’une person-
ne a l'autre.

L’objectif de cet article est de faire I'état des
connaissances sur l'impact de ce trouble mo-
teur dans le domaine de la vie sociale, amou-
reuse et sexuelle et de passer en revue les dif-
férents facteurs qui pourraient jouer un réle
dans les difficultés observées. Cet article pro-
pose une revue de la littérature, a partir d’une
recherche d’articles dans la base de données
MedLine, avec les mots-clés suivants : « cere-
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bral palsy, social / sexual / romantic relation-
ships, sexuality, social outcomes, social inte-
gration, participation ». Afin d’approfondir la ré-
flexion, d’autres mots-clés ont également été
intégrés dans les recherches : « self-image,
quality of life, loneliness, well-being, self-es-
teem, self-concept ». Quarante-six articles ont
été trouvés concernant spécifiquement les per-
sonnes IMC. Dix autres articles incluaient des
personnes IMC dans leur échantillon. Parmi
ces 56 articles, seulement sept abordaient la
question de la sexualité. La plupart des articles
ont été rédigés par des chercheurs en Europe
(23 articles), aux Etats-Unis (17 articles), au
Canada (6 articles) et en Australie (5 articles).
Quatre articles viennent toutefois d’Asie (Hong
kong, de Corée du Sud, de Singapour, de la
Thailande) et un du Moyen-Orient (Israél).

Impact de I'infirmité motrice cérébrale sur la
vie sociale, amoureuse et sexuelle

L'impact de linfirmité motrice cérébrale sur la
vie sociale, amoureuse et sexuelle sera bien
évidemment différent en fonction de I'age de la
personne. Mais en général, certaines différen-
ces avec les personnes n’ayant pas d’incapa-
cités apparaitront dés I'enfance.

- L’impact durant I'enfance

Les enfants ayant un déficit moteur dévelop-
pent généralement moins d’activités sociales
spontanées par rapport a leurs pairs n’ayant
pas d’incapacités. Il apparait, en effet, qu'en
dehors de I'école, les enfants IMC rencontrent
moins souvent des amis que leurs camarades
n’ayant pas dincapacités. Dans I'étude de
Chan et al. (2005) portant sur 181 enfants IMC,
seulement 54 % des enfants participent a des
activités de loisir telles qu’aller dans des biblio-
théques publiques, a la piscine ou dans des
centres de jeunesse. En méme temps, la parti-
cipation a des activités sociales et de loisir était
évaluée par les parents comme étant peu prio-
ritaire pour eux.

Malgré leurs déficiences et une vie sociale plus
réduite, la qualité de vie telle qu'évaluée par
les enfants IMC eux-mémes n’est pas toujours
inférieure a celle des enfants n’ayant pas d’in-
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capacités. Dans la plus grande étude menée
jusqu’a présent, Dickinson et al. (2007) ont
analysé les données de 818 enfants IMC agés
de 8 a 12 ans provenant de six pays euro-
péens, dont 500 ont pu évaluer eux-mémes
leur qualité de vie dans dix domaines. Selon
cette étude, les enfants IMC ont une qualité de
vie similaire aux enfants n’ayant pas d’incapa-
cités dans tous les domaines, excepté le bien-
étre physique. L'étude de Majnemer et al.
(2007) apporte des résultats plus nuancés.
Leur étude montre que la qualité de vie est trés
variable parmi les enfants IMC. Parmi les
95 enfants étudiés, agés en moyenne de
9,3 ans, la moitié environ ont une qualité de vie
similaire a celle développée typiquement par
leurs pairs. Par contre, les autres ont une quali-
té de vie plus faible. D’autres études observent
une qualité de vie plus faible chez les enfants
IMC. C’est le cas par exemple de I'étude de
Russo et al. (2008) portant sur 86 enfants IMC
hémiplégiques agés de 3 a 16 ans. lls obser-
vent que la qualité de vie est significativement
moins élevée par rapport a leurs pairs, notam-
ment au niveau du fonctionnement physique,
social et scolaire. Cette observation est faite a
la fois quand on prend en compte les échelles
remplies par les parents et celles remplies par
les enfants eux-mémes. Une diminution de la
qualité de vie dans certains domaines est éga-
lement observée dans sept autres études men-
tionnées dans la revue de la littérature de Li-
vingston et al. (2007).

En résumé, malgré le fait que la participation
sociale des enfants IMC est souvent réduite
par rapport a celle de leurs pairs n'ayant pas
d’'incapacités, la qualité de vie n’est pas systé-
matiquement percue comme étant inférieure.

- L’impact durant 'adolescence

Durant l'adolescence, les jeunes IMC conti-
nuent généralement a avoir moins d’activités
sociales et de loisir que leurs pairs n’ayant pas
d’incapacités (Michelsen et al., 2014; Steven-
son et al., 1997), ils rencontrent moins souvent
leurs amis en dehors de I'école (Blum et al.,
1991; Stevens, 1996; Michelsen et al., 2014),
et ils ont une vie sociale plus restreinte (Wiege-
rink et al., 2006; Donkervoort et al., 2007; Ng et

al., 2003). Toutefois, la majorité d’entre eux ont
au moins un bon ami qui n'est pas toujours
porteur d’'une déficience (Blum et al., 1991;
Wiegerink et al., 2008). Dans I'étude de Wiege-
rink et al. (2008), malgré le fait que 13 a 28 %
des jeunes avaient des scores plus bas en
termes de socialisation, les autres avaient une
vie sociale active. Il fait toutefois remarquer
que la plupart des jeunes inclus dans cette
étude pouvaient marcher et navaient pas de
déficits cognitifs séveres. Parmi ces 103 jeunes
IMC agés de 16 a 20 ans, la plupart participent
a une ou plusieurs activités de loisir, comme
faire du sport, aller au cinéma, partir en va-
cances, se rendre dans une bibliotheque. Tous
avaient différentes relations sociales avec leurs
parents, leur famille, des amis et des connais-
sances. Tout comme les jeunes hollandais n’a-
yant pas d’incapacités, 90 % des jeunes IMC
avaient au moins trois amis et 67 % avaient au
moins trois amis proches. L’étude de Michel-
sen et al. (2014) portant sur 667 adolescents
IMC issus de neuf régions européennes est un
peu moins optimiste. Elle met en évidence que
les adolescents IMC passent moins de temps
avec des amis et participent moins a des activi-
tés sportives. Par contre, ils jouent au moins
aussi souvent a des jeux électroniques que les
adolescents issus de la population générale.

Dans le domaine de la vie amoureuse, les ado-
lescents IMC vivent généralement leurs pre-
miers rendez-vous amoureux plus tardivement
et ceux-ci sont moins fréquents (Kokkonen et
al.,, 1991; Blum et al., 1991; Wiegerink et al.,
2006; Rintala, 1997; Stevens, 1996). Blum et
al. (1991) ont observé, parmi 60 adolescents
IMC &gés de 12 a 22 ans, que seuls 28 % des
adolescents IMC avaient déja eu un rendez-
vous amoureux, alors que 54 % d’entre eux
disent que leurs amis n’ayant pas d’incapacités
en ont déja eu. Dans l'étude de Stevens
(1996), menée auprés de 101 adolescents a-
yant une déficience physique, dont 48 %
d'IMC, agés de 11 a 16 ans, seuls 29 % d’entre
eux avaient déja eu un rendez-vous amoureux.
Wiegerink et al. (2008) observent des pourcen-
tages plus élevés, mais leur étude porte sur
des jeunes de 16 a 20 ans et marchant pour la
plupart. Dans leur étude, la plupart des adoles-
cents IMC avaient déja été amoureux et la plu-
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part (73 %) avaient déja eu un rendez-vous
amoureux. Toutefois, seulement 19 % des jeu-
nes IMC avaient un petit ami ou une petite
amie fixe au moment de linterview, comparé a
46 % des jeunes n’ayant pas d’incapacités de
leur &ge. Globalement, les adolescents IMC a-
vaient vécu moins de rendez-vous amoureux et
de relations intimes que leurs pairs n’ayant pas
d’incapacités.

Dans le domaine de la sexualité, les adoles-
cents IMC ont souvent de moins bonnes con-
naissances, moins d’expériences (Kokkonen et
al.,, 1991; Wiegerink et al., 2008) et éprouvent
des difficultés a trouver un partenaire sexuel
(Wiegerink et al., 2006). Dans I'étude de Wie-
gerink et al. (2008), les jeunes IMC agés de 16
a 20 ans sont moins portés sur la sexualité et
ont moins de fantasmes sexuels comparés a
leurs pairs n’ayant pas d’incapacités. Seule-
ment la moitié avait déja pratiqué la masturba-
tion et seulement 20 % des garcons et 24 %
des filles avaient déja eu une relation sexuelle.
Par ailleurs, 47 % de ces jeunes IMC estiment
qgu’il est plus difficile de trouver un partenaire
sexuel du fait de leurs déficiences.

Pourtant, les aspirations des adolescents sont
souvent similaires a celles des adolescents
n‘ayant pas d’incapacités. 75 % des adoles-
cents IMC souhaitent se marier a 'dge adulte
(Blum et al., 1991). King et al. (2000), ayant
interviewé dix jeunes IMC entre 18 et 20 ans,
montrent également que ces jeunes ont les
mémes désirs de vie que les jeunes n‘ayant
pas d’incapacités : ils veulent étre heureux. Et
trois facteurs de nature psychosociale sem-
blent liés a ce succes dans la vie : étre crus,
croire en soi et étre acceptés par les autres.

En résumé, les adolescents IMC ont souvent
une vie sociale, amoureuse et sexuelle moins
riche que leurs pairs n'ayant pas d’incapacités.
Leur participation a des activités sociales et de
loisir est moins fréquente. Mais, ils ont généra-
lement au moins un ami proche et certains ont
déja eu des rendez-vous amoureux ainsi que
des activités sexuelles.
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- L’impact durant I'age adulte

Durant I'age adulte, la vie sociale, amoureuse
et sexuelle des personnes IMC reste plus pau-
vre que celle de leurs pairs nayant pas de dé-
ficience (Wiegerink et al., 2010; Liptak, 2008).
La vie sociale des jeunes adultes IMC pourrait
méme s’appauvrir par rapport a la péeriode de
ladolescence. C’est en tout cas la tendance
observée par Stevenson et al. (1997). lls ont
fait passer un questionnaire abordant trois as-
pects de la vie sociale a 74 jeunes IMC et a un
groupe controle. Parmi les jeunes IMC, le grou-
pe des jeunes adultes (20 a 22 ans) était socia-
lement moins actif que le groupe des adoles-
cents (15 a 18 ans), alors que c’est générale-
ment le contraire qui se passe chez les jeunes
n’ayant pas de déficience.

Les adultes IMC ont plus de probabilités de vi-
vre dans une institution et ont moins de chan-
ces que les personnes n‘ayant pas d’incapa-
cités de se marier, d’étre en couple, d’avoir des
enfants ou d’avoir un véritable emploi a temps
plein payé normalement (Balandin & Morgan,
2001; Liptak 2008; Michelsen et al., 2006).
Cela peut se traduire par un isolement social et
un sentiment de solitude. C’est notamment ce
qu’'observent Balandin et al. (2006) chez
20 personnes IMC agées de 40 a 69 ans. Se-
lon Ballin et Balandin (2007), les difficultés
qgu’éprouvent les adultes IMC de 40 a 65 ans a
développer un réseau social vient notamment
de leurs difficultés de communication et de leur
faible acceptation dans la communauté.

Au niveau des relations amoureuses, tout com-
me les adolescents IMC, les adultes éprouvent
des difficultés a développer des relations ro-
mantiques intimes (Shuttleworth, 2000). Les
premiers rendez-vous amoureux ont parfois
lieu seulement a 'age adulte, et parfois assez
tardivement. Par exemple, Kokkonen et al.
(1991) observent que prés de 50 % des 48 jeu-
nes adultes IMC agés de 19 a 26 ans (et
quatre spina bifida) n'avaient jamais eu de ren-
dez-vous amoureux, en comparaison avec
11 % des sujets contréle.

Dans le domaine de la sexualité, les adultes
IMC éprouvent souvent des difficultés a déve-
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lopper des relations sexuelles, alors que leur
intérét pour la sexualité est similaire a celle d’a-
dultes n'ayant pas d’incapacités (Wiegerink et
al., 2010; Nosek et al., 2001). En effet, la sex-
ualité est généralement percue comme un as-
pect important de la vie pour tous les adultes,
quelle que soit leur déficience physique. Nosek
et al. (2001), dans une étude portant sur
504 femmes ayant diverses déficiences physi-
ques (dont 10 % IMC), agées en moyenne de
42 ans, montrent que celles-ci ont autant de
désir sexuel que les femmes n’ayant pas d’in-
capacités, mais qu’elles ont moins d’opportuni-
tés d’avoir des activités sexuelles. Dans I'étude
de McCabe et al. (2000) menée aupres de
60 jeunes adultes agés en moyenne 28,5 ans
et ayant une déficience physique congénitale,
la sexualité est percue comme un aspect im-
portant de leur vie.

Les adultes IMC ont souvent de moins bonnes
connaissances et moins d’expériences sexuel-
les (Wiegerink et al., 2010; Cho et al., 2004;
Kokkonen et al., 1991). Dans I'étude de Kok-
konen et al. (1991), prés de 54 % des 48 jeu-
nes adultes IMC agés de 19 a 26 ans (et qua-
tre spina bifida) n'avaient jamais eu d’expé-
rience sexuelle, en comparaison avec 15 %
des sujets contréle. L'étude de Cho et al.
(2004), en Corée du Sud, met en évidence des
différences entre les hommes et les femmes
IMC, et entre les personnes mariées et non
mariées. Leur étude suggére que les hommes
IMC non mariés et qui ne marchent pas sont
les plus a risque en termes de dysfonctionne-
ment psychosexuel. Comparés a des hommes
n‘ayant pas d’incapacités, les hommes IMC
non mariés (adgés de 20 a 49 ans) montrent
des faiblesses au niveau de I'information sexu-
elle, de I'expérience, des pulsions, des attitu-
des, des symptomes psychologiques, des é-
motions et de la satisfaction sexuelle. Les fem-
mes IMC non mariées montrent uniquement
une différence au niveau de l'image du corps.
Par contre, en ce qui concerne les activités
sexuelles sans partenaire (fantasmes et mas-
turbation), Wiegerink et al. (2010) n’observent
pas de différences entre les jeunes IMC et
leurs pairs n’ayant pas d’incapacités.

L’accés a la parentalité est souvent compliqué,
malgré un désir d’enfant qui peut étre présent
et une fertilité normale. Mais les déficits mo-
teurs, la dépendance physique, le manque
d’opportunités pour rencontrer un partenaire,
font que ce désir d’enfant se concrétise plus
rarement. Dans I'étude de Michelsen et al.
(2006) portant sur 416 adultes IMC agés de 29
a 35 ans, 19 % avaient des enfants biologi-
ques, comparativement a 61 % des personnes
du groupe contréle. Et parmi les 12 % de parti-
cipants incapables de marcher, aucun n’avait
d’enfant biologique. D’autres études observent
des pourcentages encore plus faibles. Dans
'étude de Murphy et al. (2000), seul 3 % des
personnes IMC agées de 27 a 74 ans avaient
des enfants. Et dans I'étude d’Andersson et
Mattsson (2001), seuls 8 % des adultes, agés
en moyenne de 36 ans (de 20 a 58 ans), vi-
vaient avec des enfants.

En résumé, les adultes IMC ont souvent une
vie sociale, amoureuse et sexuelle plus res-
treinte que les adultes n'ayant pas d’incapaci-
tés, malgré un intérét similaire pour la sexuali-
té. Cela explique sans doute, en partie, pour-
quoi ils accedent moins fréquemment a la pa-
rentalité.

Les facteurs explicatifs possibles

Différents facteurs pourraient expliquer ce re-
tard dans le développement des relations so-
ciales, amoureuses et sexuelles. Parmi ces
facteurs, on peut penser a des facteurs psy-
chologiques liés a la personne (tels qu’une fai-
ble estime de soi), des facteurs physiques liés
a leur pathologie (tels que le fait d’avoir des
troubles du langage), des facteurs liés a I'envi-
ronnement social (tels que la surprotection des
parents ou les représentations sociales néga-
tives véhiculées dans la société), ou encore a
des facteurs liés a I'environnement physique
(tels que le manque d’accessibilité des lieux
publics). Par exemple, dans I'étude de Wiege-
rink et al. (2008) portant sur 103 adolescents
agés de 16 a 20 ans, les obstacles pergus pour
démarrer une relation amoureuse sont le fait
de manquer de confiance en soi, le fait de se
sentir traité différemment, les troubles moteurs
et, pour ceux qui ne marchaient pas, le fauteuil
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roulant. Les résultats d’'une étude européenne
portant sur 818 enfants IMC &agés de 8 a
12 ans (Colver et al., 2012) confirme que I'envi-
ronnement physique et social, ainsi que les at-
titudes, influencent la participation des enfants
dans les activités quotidiennes et les roles so-
ciaux. Une plus grande participation aux activi-
tés quotidiennes (repas, hygiéne, soins person-
nels et vie familiale) était associée a un meil-
leur environnement physique a la maison. La
mobilité était associée aux possibilités de
transport et a 'environnement physique de la
communauté. La participation aux roles so-
ciaux (responsabilités, relations et loisirs) était
associée aux attitudes des camarades de clas-
se et au soutien social a la maison. Et la parti-
cipation scolaire était associée aux attitudes
des enseignants et thérapeutes.

Bien s(r, les différents facteurs sont en interac-
tion les uns avec les autres. Par exemple, le
regard des autres et les difficultés d’élocution
sont deux facteurs qui pourraient avoir un im-
pact sur la vie sociale. Ces deux facteurs pour-
raient également avoir un impact sur des fac-
teurs psychologiques comme l'estime que la
personne a d’elle-méme. A son tour, I'estime
de soi peut influencer la vie sociale et amou-
reuse de la personne. Et inversement, la ri-
chesse de la vie sociale et amoureuse peut a
son tour influencer I'estime de soi, de méme
que le bien-étre psychologique de la personne

(voir figure 1). De cette maniére, certains fac-
teurs dits explicatifs pourraient aussi bien étre
des conséquences des difficultés éprouvées
dans la vie sociale, amoureuse ou sexuelle.

Le texte qui suit propose de passer en revue
les facteurs qui pourraient expliquer les difficul-
tés vécues par les personnes IMC dans le do-
maine de la vie affective, relationnelle et sex-
uelle. Ces facteurs sont proposés comme des
hypothéses de travail. Certains sont relevés
par les personnes elles-mémes comme jouant
un réle. D’autres sont proposés comme fac-
teurs hypothétiques possibles. Toutefois, au-
cune étude, a notre connaissance, ne démon-
tre de lien statistique de corrélation ou de cau-
se a effet. Ces facteurs sont néanmoins impor-
tants a prendre en compte. En effet, c’est en
essayant d’agir sur certains de ces facteurs
qgu’on pourra assurer une meilleure qualité de
vie aux personnes concernées.

- Les facteurs psychologiques

Les facteurs psychologiques qui pourraient
avoir un impact sur la vie affective, relationnelle
et sexuelle sont nombreux (personnalité, lieu
de contréle, confiance en soi et image du
corps). Toutefois, la littérature relative a l'infir-
mité motrice cérébrale a essentiellement inves-
tigué I'estime de soi et la souffrance psychique
des personnes.

FIGURE 1 : LES FACTEURS POUVANT AVOIR UN IMPACT SUR LA VIE SOCIALE, AMOUREUSE
ET SEXUELLE DES PERSONNES AYANT UNE INFIRMITE MOTRICE CEREBRAL
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a) L’estime de soi

Parmi les facteurs psychologiques, on sait
qu’une bonne estime de soi permet d’aller plus
facilement vers les autres et de créer des rela-
tions amicales et amoureuses. Les personnes
IMC ont parfois une moins bonne estime d’el-
les-mémes que leurs pairs n’ayant pas de défi-
cit. Mais pas toujours. Plusieurs auteurs (Rus-
so et al., 2008; Schuengel et al., 2006; Ostring
& Nieminen, 1982) observent une estime de
soi similaire entre des enfants IMC et des en-
fants n'ayant pas d'incapacités. Russo et al.
(2008) ont évalué l'estime de soi et la qualité
de vie aupres de 86 enfants IMC hémiplégi-
ques agés de 3 a 16 ans. Parmi les enfants
agés de 3 a 7 ans, la compétence physique
était plus élevée chez les enfants n’ayant pas
d’incapacités, mais aucune différence n’était
observée concernant la compétence cognitive
et l'acceptation par les pairs. En ce qui con-
cerne les 55 enfants agés de 8 a 16 ans, les
auteurs n’observent pas de différence entre les
enfants IMC et leurs pairs au niveau de l'es-
time de soi globale ni au niveau de I'apparence
physique, de I'acceptation sociale et des com-
pétences comportementales. Par contre, les
pairs avaient de meilleurs scores dans le do-
maine des compétences athlétiques et sco-
laires. De méme, I'’étude de Schuengel et al.
(2006), menée auprés de 80 enfants IMC agés
en moyenne de 11,2 ans, observe des scores
d’estime de soi et de compétence pergue simi-
laires aux échantillons des normes hollandai-
ses. Une autre étude, menée auprés de 30 en-
fants IMC agés de 9 a 13 ans, a rapporté des
scores d’estime de soi similaires a ceux du
groupe contréle (Ostring & Nieminen, 1982).
Par contre, Teplin et al. (1981) ont mené une
étude auprés de 15 enfants IMC &gés de 4 a
8 ans et observent que les enfants IMC ont
tendance a avoir une estime de soi plus faible
que le groupe contrdle.

En ce qui concerne les adolescents IMC, plu-
sieurs auteurs (Adamson 2003; Stevens, 1996)
observent également tres peu de différences
au niveau de I'estime de soi par rapport a des
adolescents n’ayant pas d’incapacités. Dans
I'étude d’Adamson (2003), les sept adolescents
IMC agés de 12 a 17 ans se percoivent de ma-

niere tres positive, méme parfois plus que les
jeunes n'ayant pas d’incapacités. Stevens
(1996) a également observé une bonne estime
de soi parmi un groupe de 101 adolescents
agés de 11 a 16 ans ayant une déficience phy-
sique (48 % d’'IMC). De méme, Magill-Evans et
Hurlbut (1986) observent que, de maniere gé-
nérale, les 22 adolescents IMC agés de 13 a
18 ans ne sont pas significativement différents
des adolescents n’ayant pas d’incapacités sur
la plupart des sous-échelles d’estime de soi.
Toutefois, les auteurs observent que les filles
IMC ont des scores plus faibles par rapport aux
garcons IMC et aux garcons et filles n’ayant
pas d’incapacités au niveau de I'estime de soi
physique; et des scores plus faibles que les fil-
les n'ayant pas d’incapacités et que les gar-
¢ons IMC au niveau de I'estime de soi sociale.
Dans leur revue de la littérature, Shields et al.
(2006) concluent également a des différences
chez les filles : les adolescentes IMC ont une
image d’elles-mémes plus négative que celles
sans déficience dans les domaines de I'appa-
rence physique, de l'acceptation sociale, des
compétences sportives et scolaires. Magill-
Evans et Restall (1991) ont revu les mémes
adolescents sept ans plus tard et les filles IMC
devenues adultes ne présentaient plus de diffé-
rences au niveau de I'estime de soi par rapport
aux autres groupes. Selon ces auteurs, il se
peut qu'a I'age adulte, les personnes arrivent
davantage a éviter les situations négatives et a
choisir des environnements avec des valeurs
et des intéréts similaires aux leurs, ce qui leur
permet plus facilement d’avoir une bonne ima-
ge d’elles-mémes.

Concernant I'estime de soi a I'age adulte, I'é-
tude de Gannotti et al. (2011) portant sur
64 adultes IMC indique que la majorité des par-
ticipants ont une bonne estime d’eux-mémes,
méme s’il y a de grandes variations d’une per-
sonne a l'autre : dix ont une estime élevée, 41
une estime moyenne, et treize une estime bas-
se. Par contre, I'étude de Nosek et al. (2003)
n’aboutit pas aux mémes conclusions. lls ont
étudié I'estime de soi chez 475 femmes adultes
(Agées en moyenne de 40 ans) souffrant de di-
verses déficiences physiques (dont 10 % de
femmes IMC). Les analyses indiquent que les
femmes ayant une déficience ont une estime
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de soi plus faible que les femmes n’ayant pas
d’incapacités. Parmi les femmes ayant une dé-
ficience, celles ayant une déficience plus Ié-
gére, un environnement scolaire plus positif,
moins de surprotection, et plus d’affection a la
maison avaient tendance a avoir une estime
d’elles-mémes plus élevée.

L’estime de soi sexuelle est parfois aussi tou-
chée. Or, avoir une estime de soi positive au
niveau sexuel (se sentir désirable, avoir con-
fiance dans sa capacité a donner et a recevoir
du plaisir) est un élément important dans le ca-
dre des rencontres amoureuses. Nosek et al.
(2001) montrent que des femmes ayant une
déficience physique qui ont une image sexuelle
d’elles-mémes plus positive et qui se pergoi-
vent comme pouvant étre approchées par des
partenaires romantiques potentiels, ont des ni-
veaux plus élevés d’activité sexuelle. Dans I'é-
tude de Wiegerink et al. (2008), les adoles-
cents IMC évaluent de maniére positive leur
estime sexuelle. Toutefois, 41 % indiquent
manquer de confiance en eux dans les activi-
tés liées aux rendez-vous amoureux.

En résumé, beaucoup d’enfants, d’adolescents
et d’adultes IMC ont une estime de soi similaire
a celle des personnes n'ayant pas d’incapaci-
tés. On pourrait, de ce fait, supposer que l'es-
time de soi n'est pas le facteur principal qui
permet d’expliquer la moindre richesse de la
vie sociale, amoureuse et sexuelle.

b) La souffrance psychique

Un autre facteur qui pourrait jouer un réle dans
'épanouissement affectif, relationnel et sexuel
est la souffrance psychique. En effet, le fait de
se sentir mal psychologiquement peut freiner
l'envie d’aller vers les autres, de voir ses amis
ou d’entamer une relation amoureuse. La souf-
france psychique peut aussi étre une consé-
quence de la pauvreté des relations sociales,
amoureuses ou méme sexuelles. Mais pas
seulement. D’autres facteurs peuvent égale-
ment entrainer une souffrance psychique, com-
me le regard des autres, la dépendance, I'im-
possibilité de se mouvoir ou de communiquer
comme on voudrait, les douleurs physiques.
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La période de I'adolescence pourrait étre parti-
culierement a risque. En effet, les change-
ments qui se produisent durant cette période et
les ajustements qu’ils demandent peuvent étre
plus difficiles pour les adolescents ayant des
déficiences et peuvent entrainer une participa-
tion réduite a I'age adulte (Michelsen et al.,
2014). Durant cette période, I'adolescent va
généralement prendre davantage conscience
de sa différence et des limitations gqu’il rencon-
tre. Il remarque parfois davantage le regard
des autres et risque de vivre son trouble mo-
teur comme un fardeau qui accentue encore sa
dépendance envers ses parents, le sentiment
d’étre une charge pour ceux-ci, son impossibili-
té de se rebeller, de prendre son autonomie.
C’est également durant cette période qu’il est
plus a méme de s’angoisser pour I'avenir et de
s’interroger sur ses capacités, son futur métier,
sa future vie sociale. La souffrance psycholo-
gique risque donc davantage de s’accentuer
durant cette période. Dans le cadre d’un mé-
moire de fin d’étude, Quinaux (2008) a évalué
les symptémes dépressifs aupres de 33 ado-
lescents IMC agés entre 13 et 19 ans, au moy-
en de deux auto-questionnaires ainsi que d'un
questionnaire rempli par leur professeur princi-
pal. Au niveau des questionnaires auto-admi-
nistrés, les adolescents présentent plus de
symptémes dépressifs par rapport aux normes.
Par contre, les professeurs n’évaluaient pas les
adolescents comme ayant davantage de symp-
tdbmes dépressifs que les normes.

La souffrance psychique n’est toutefois pas
apanage de I'adolescence. Ainsi, Van Der Slot
et al. (2012) observent une plus grande préva-
lence de symptdmes dépressifs parmi un grou-
pe de 56 adultes IMC souffrant de spasticité
bilatérale (et 4gés en moyenne de 36 ans), par
rapport a I'échantillon hollandais de référence.
De méme, I'étude de Dauvergne et al. (2007)
observe que la moitié des 562 patients IMC in-
terrogés, agés en moyenne de 36 ans, se sen-
taient déprimés et/ou seuls.

Les difficultés psychologiques peuvent égale-
ment se manifester déja durant I'enfance, et
méme la petite enfance. Récemment, une é-
tude menée en Islande a étudié les symptomes
comportementaux et émotionnels de 36 en-
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fants IMC d’age préscolaire (4-6 ans). Les ré-
sultats montrent des taux élevés de problémes
d’attention, de repli sur soi, d’agressivité, d’an-
xiété et de dépression, en comparaison a un
groupe d’enfants du méme &ge n’ayant pas
d’'incapacités (Sigurdardottir et al., 2010).
Parkes et al. (2008) observent également une
proportion significative d’enfants IMC (8 a
12 ans) présentant des symptédmes psycholo-
giques ou des déficits sociaux suffisamment
séveres pour justifier le renvoi vers un centre
spécialisé en santé mentale. Vles et al. (2012)
se sont intéressés a I'ajustement psychosocial
des enfants IMC, c’est-a-dire au fait d’arriver a
gérer les sentiments de contrariété et les frus-
trations suscités par les incapacités. lls ont de-
mandé a 93 parents d’enfants IMC de remplir
des questionnaires, et montrent que de mani-
ere générale, les enfants IMC ont un ajuste-
ment psychosocial plus bas par rapport a des
enfants n’ayant pas d’incapacités, surtout dans
les domaines des relations avec les pairs, de
I'anxiété/dépression et du repli sur soi.

En résumé, les enfants, adolescents et adultes
IMC semblent plus a risque de présenter des
symptdmes dépressifs par rapport aux person-
nes n‘ayant pas d’incapacités. On peut faire
'hypothése que ce facteur soit a la fois une
conséquence de leur situation de handicap et
de leur vie sociale, amoureuse et sexuelle ré-
duite, et a la fois un facteur qui entretient les
difficultés éprouvées dans ce domaine.

- Les facteurs physiques liés a la pathologie

Parmi les facteurs physiques, les limitations
fonctionnelles, les réponses corporelles inap-
propriées et les difficultés de communication
apparaissent comme des barriéres parfois in-
surmontables a la vie relationnelle et a la ren-
contre amoureuse. Les mouvements non con-
trélés (les gestes désordonnés des personnes
athétosiques par exemple) et les troubles du
langage peuvent décourager la personne IMC
qui préférera plutét éviter certaines rencontres
que de devoir subir le regard d’autrui, de ris-
quer de ne pas étre comprise, ou pire, d’étre
considérée comme une personne ayant une
déficience intellectuelle. De plus, il arrive que la
spasticité et les troubles dysarthriques aug-

mentent dans un contexte émotionnel fort com-
me lors d’un rendez-vous amoureux ou d’'une
expérience sexuelle, ce qui peut étre difficile a
vivre.

L'impossibilité de parler est un frein énorme
dans les relations avec autrui, méme dans les
relations avec les proches. L'utilisation de moy-
ens de communication améliorée et alternative
est une aide précieuse, mais encore faut-il que
la personne en face fasse preuve de patience
et accepte que la communication prenne plus
de temps. De plus, beaucoup de moyens de
communication améliorée et alternative qui uti-
lisent des pictogrammes n’en prévoient pas qui
permettent de parler d’amour ou de sexualité.
Dans I'étude de Collier et al. (2006), la majorité
(73-88 %) des 26 participants utilisant des
moyens de communication améliorée et alter-
native indiquent qu’ils n‘ont pas de moyens
pour communiquer a propos de santé sexuelle
et de protection sexuelle. lls demandent d’avoir
du vocabulaire sur les sentiments, l'intimité, les
parties et fonctions du corps, mais également
sur la sexualité.

Pour les personnes en fauteuil roulant, la posi-
tion assise induit une position basse qui peut
géner les échanges. Dans I'étude de Sand-
strém (2007), les 22 adultes IMC agés de 35 a
68 ans interviewés pointent le fauteuil roulant
comme étant un symbole de la différence et
accentuent le fait de marcher comme un fac-
teur important de normalité. Les personnes qui
avaient I'expérience a la fois de marcher et d’é-
tre en fauteuil roulant expriment également que
la position assise induit les autres a attribuer
un réle de dépendance a la personne assise.

D’autres difficultés engendrées par les troubles
moteurs peuvent également freiner les rela-
tions sociales. C’est le cas, par exemple, des
personnes qui bavent beaucoup. Dans une é-
tude portant sur 45 enfants agés de 3 a 16 ans
qui souffrent de salivation sévére, van der Burg
et al. (2006) montrent que le fait de baver a
une influence trés négative sur les interactions
sociales : les autres enfants les évitent, et mé-
me les adultes. De plus, les personnes qui ne
les connaissent pas ont parfois tendance a
sous-estimer les capacités intellectuelles de
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ces enfants. Etonnamment, aucun de ces en-
fants n’était insatisfait de son apparence phy-
sique.

Les incapacités découlant des troubles mo-
teurs peuvent entrainer un manque d’autono-
mie et une dépendance vis-a-vis de tierces
personnes. Du fait de cette dépendance parfois
trés importante a autrui, il n’est pas toujours fa-
cile pour les personnes IMC d’arriver a déve-
lopper une autonomie psychique. Cette dépen-
dance fait aussi qu’il est difficile de devenir so-
cialement indépendant. En effet, a partir du
moment ou on dépend entierement des autres
pour se déplacer, manger, aller aux toilettes, il
est plus difficile d’inviter des amis chez soi ou
dans linstitution ou on vit, de sortir au restau-
rant avec des copains, ou de programmer un
rendez-vous amoureux.

Toutefois, méme si les déficiences physiques
peuvent étre un frein dans les relations so-
ciales et amoureuses, une déficience plus sé-
vere n’est pas toujours synonyme de plus gran-
des difficultés. Par exemple, les enfants IMC
ayant des déficits physiques plus importants
n’évaluent pas d'office leur qualité de vie com-
me étant moins bonne par rapport a des en-
fants IMC ayant des déficits plus Iégers (Dick-
inson et al., 2007; Majnemer et al., 2007; Ken-
nes et al., 2002). Dans I'étude de Dickinson et
al. (2007) portant sur 818 enfants &gés de 8 a
12 ans, le type et la sévérité des déficits n’é-
taient pas associés avec le bien-étre psycholo-
gique, la perception de soi, le soutien social, ou
encore l'acceptation sociale. Dans I'étude de
Majnemer et al. (2007) portant sur 95 enfants
agés en moyenne de 9,3 ans, les limitations
motrices et les autres limitations d’activité é-
taient des indicateurs de bien-étre physique,
mais pas de bien-étre psychosocial. De méme,
'étude de Kennes et al. (2002), basée sur I'é-
valuation de parents d’enfants IMC &gés de 5 a
13 ans, ne montre pas non plus de lien entre la
seveérité des troubles moteurs et le bien-étre é-
motionnel. Par contre, I'étude de Varni et al.
(2007) portant, entre autres, sur 77 enfants
IMC agés de 5 a 18 ans observe que la qualité
de vie était significativement plus faible pour
les quatre domaines évalués (physique, émo-
tionnel, social et scolaire) chez les enfants IMC
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présentant une paraplégie par rapport aux en-
fants IMC présentant une hémiplégie ou une
diplégie.

Parallélement a ce qui est observé chez les
enfants, les adolescents et adultes plus séve-
rement atteints physiquement, ils nont pas
d’office moins d’expériences amoureuses que
ceux qui sont moins atteints (Wiegerink et al.,
2010). Selon la revue de la littérature de Li-
vingston et al. (2007) portant sur la qualité de
vie des adolescents IMC, le fonctionnement
moteur global n’est pas d’office corrélé avec le
bien-étre psychosocial. De méme, Wiegerink et
al. (2010) observent chez des jeunes IMC que
la sévérité des déficiences physiques n’est pas
associée aux expériences de relations amou-
reuses. Wiegerink et al. (2008) n’ont pas non
plus observé de corrélation entre la participa-
tion des adolescents IMC dans des relations
intimes et sexuelles et la sévérité de leurs défi-
ciences motrices. Par contre, I'étude de Michel-
sen et al. (2014) portant sur 667 adolescents
IMC montre que la sévérité des déficits mo-
teurs et intellectuels ont un impact sur la par-
ticipation sociale, les plus sévérement atteints
étant plus désavantagés.

Au niveau des relations sexuelles, en général
linfirmité motrice cérébrale en tant que telle
n’affecte pas le désir sexuel ni le fonctionne-
ment sexuel, mais elle peut altérer ou limiter la
capacité d'utiliser certaines positions et activi-
tés sexuelles spécifigues (Wiwanitkit, 2008).
Dans l'étude de Wiegerink et al. (2008), selon
lavis des adolescents IMC, les troubles mo-
teurs avaient des conséquences sur le rapport
sexuel. Parmi les 25 % qui ont rapporté avoir
déja eu une relation sexuelle, 24 % ont eu des
probléemes dans I'accomplissement des activi-
tés sexuelles. De plus, 26 % ont indiqué qu’ils
n’avaient pas été capables de faire toutes les
activités sexuelles voulues, étant donné leurs
limitations physiques. Quelques personnes ont
également eu besoin d’aide lors de la prépara-
tion. Tout comme pour les relations sociales et
amoureuses, on peut se demander si le fait
d’avoir des troubles moteurs plus sévéres va
entrainer de plus grandes difficultés dans la vie
sexuelle. Wiegerink et al. (2010) observent que
les jeunes IMC qui ont plus de limitations phy-
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siques expérimentent moins de rapports sex-
uels que les jeunes IMC ambulatoires. Par con-
tre, Nosek (1996) n’a pas observé de relation
entre la sévérité des déficits et le niveau d’ac-
tivité sexuelle parmi des femmes ayant divers
types de déficience physique.

En résumé, le fait d’avoir des mouvements non
contrblés, des troubles du langage, de baver
fortement, d’étre en fauteuil roulant ou encore
d’étre fortement dépendant d’'une tierce per-
sonne peut avoir un impact sur le développe-
ment des relations sociales, amoureuses et
sexuelles. Toutefois, le fait que la sévérité des
déficits moteurs n’entraine pas systématique-
ment davantage de difficultés dans la vie so-
ciale, amoureuse ou sexuelle suggére que cer-
taines personnes arrivent a développer des ca-
pacités de résilience et a surmonter leurs diffi-
cultés.

- Les facteurs liés a I'environnement social

Des facteurs liés a I'environnement social peu-
vent influencer les possibilités de vie affective,
relationnelle et sexuelle. C’est le cas, par ex-
emple, des attitudes du grand public vis-a-vis
des personnes présentant des déficiences.
Cette attitude est encore souvent négative, em-
preinte de rejet et de peur. De ce fait, il est
parfois difficile pour les personnes IMC de dé-
velopper des relations avec des personnes n’a-
yant pas d’'incapacités. L’environnement social
peut également avoir une influence sur des
facteurs psychologiques liés a la personne.
C’est le cas, par exemple, de I'environnement
familial qui va jouer un r6le important dans le
développement de I'estime de soi et des apti-
tudes sociales. L’attitude des parents est im-
portante pour 'autonomie et la socialisation de
l'enfant. Les parents vont devoir trouver un
équilibre dans la fagcon d’étre présents et d’ai-
der leur enfant dans les actes de la vie quoti-
dienne sans devenir surprotecteurs. La surpro-
tection des parents peut, en effet, avoir des
conséquences négatives sur les enfants. Par
exemple, Manuel et al. (2003) ont observé que
le fait de percevoir ses parents comme surpro-
tecteurs était corrélé négativement avec le ni-
veau d’estime de soi d’enfants IMC. Dans I'é-
tude de Blum et al. (1991), parmi les 60 ado-

lescents IMC interviewés, 25 % trouvaient leurs
parents surprotecteurs et 33 % trouvaient que
leurs parents les infantilisaient. Les parents
surprotecteurs conseillent souvent a leurs en-
fants d’éviter certaines activités et leur donnent
moins de responsabilités. Cela peut avoir des
effets négatifs sur leur estime de soi et leurs
aptitudes sociales. Dans I'étude de Pages et al.
(1999), il ressort des entretiens menés aupres
de 18 jeunes agés de 17 a 35 ans, que ces
derniers ressentent le poids d’'une surprotec-
tion parentale qui s’installe dés I'enfance. Les
auteurs notent qu’a cette période, elle est tolé-
ree du fait des limites motrices, mais par la
suite, elle est vécue comme un frein a la prise
d’autonomie possible ou souhaitée.

A coté des attitudes, d’autres caractéristiques
liees aux parents, tels que le fonctionnement et
le coping familial, le stress et le style parental
ou encore les symptdomes dépressifs des pa-
rents, vont avoir une influence sur la qualité de
vie de I'enfant (Majnemer et al., 2007; Aran et
al., 2007; Wiley et Renk, 2007). Inversement,
les incapacités découlant des troubles moteurs
vont avoir un impact sur les parents (Guyard et
al.,, 2011) et la santé psychologique et physi-
que des parents vont étre influencées par les
caractéristiques de I'enfant (Raina et al., 2005).

Les attitudes des parents vont également jouer
un réle dans le développement des relations a-
moureuses et sexuelles. Quand survient I'ado-
lescence, puis I'age adulte, beaucoup de pa-
rents éprouvent des difficultés a envisager que
leur enfant pourrait avoir une vie sexuelle et
conjugale. Ces doutes des parents empéchent
souvent que la sexualité fasse partie de ma-
niere tout a fait naturelle de la vie des adoles-
cents et adultes IMC. Shuttleworth (2000) a ob-
servé que les parents envoient presque tous
des messages négatifs a leurs enfants et ado-
lescents IMC a propos de leurs possibilités de
vie sexuelle et de mariage a I'dge adulte. Dans
l'étude de Blum et al. (1991), seul 50 % des
parents avaient abordé les questions liées a la
puberté, la sexualité et leurs possibilités de vie
sexuelle et de mariage a I'age adulte. Pourtant,
comme l'observent Howland et Rintala (2001)
qui ont interviewé 31 femmes ayant une défi-
cience (dont des femmes IMC), les attitudes de
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la famille sont trés importantes et vont détermi-
ner en partie les relations amoureuses futures.
Selon leurs observations, les parents qui en-
couragent leur fille adolescente a sortir et ren-
contrer des gens, qui lui donnent 'espoir qu’el-
le pourra se marier un jour si elle en a envie,
qui lui fournissent les informations et les apti-
tudes sociales dont elle a besoin pour avoir
des rendez-vous amoureux, et surtout qui la
font se sentir précieuse et attirante, posent les
bases qui permettront a leur fille de développer
des relations amoureuses positives dans sa vie
future.

A coté des parents, les personnes IMC sont
souvent amenées a rencontrer régulierement
des professionnels de santé, d’autant plus s’ils
vivent en institution. Ces professionnels auront
donc également un r6le important a jouer en
encourageant l'autonomisation, I'épanouisse-
ment personnel, l'auto-efficacité, l'auto-déter-
mination. Pour ceux qui vivent dans une institu-
tion, I'environnement institutionnel freine sou-
vent la vie sociale, les rencontres amoureuses
et la vie sexuelle. En effet, 'environnement so-
cial se limite parfois aux professionnels et aux
autres personnes porteuses d'une déficience
qui vivent dans linstitution. Les possibilités de
faire des nouvelles rencontres amicales et a-
moureuses sont souvent trés limitées. Et avoir
une vie sexuelle dans linstitution est parfois
trés compliqué, en raison notamment du man-
que d’intimité et des attitudes des profession-
nels qui n’y sont pas toujours favorables.

Au niveau de la société en général, les repré-
sentations sociales vis-a-vis des personnes
porteuses d'une déficience sont encore sou-
vent négatives. Elles vont affecter la maniere
dont la personne IMC pergoit son pouvoir de
seéduction et son estime de soi, y compris sur le
plan sexuel. Selon Wiegerink et al. (2006), I'in-
quiétude a propos d’étre physiquement et sex-
uellement non attirant aux yeux des autres est
influencée par des feedback négatifs venant de
environnement. Dans I'’étude de Kokonnen et
al. (1991), les adultes ayant une déficience
physique rapportent que les attitudes sociales
créent plus de problemes que les limitations
physiques. De méme, dans I'étude de Nosek et
al. (2001), les attitudes de la société sont 'une
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des barrieres percues par les femmes por-
teuses d’une déficience dans leurs possibilités
d’établir des relations romantiques.

En résumé, les attitudes des parents sont im-
portantes pour le développement de I'estime
de soi et des aptitudes sociales, ainsi que pour
donner une image positive des relations amou-
reuses et de la sexualité. La vie sociale, amou-
reuse et sexuelle peut également étre influen-
cée par les attitudes des professionnels ainsi
que par les attitudes de la société en général.

- Les facteurs liés a I'environnement physique

Parmi les facteurs liés a I'environnement phy-
sique, l'intégration sociale peut étre entravée
par le manque d’accessibilité de la sociéte, qui
limite les sorties et donc les possibilités de ren-
contres. Ces problémes d’accessibilité engen-
drent un stress permanent: trouverai-je une
place de stationnement adaptée? Y aura-t-il
des marches pour entrer dans le batiment?
Pourrai-je passer avec mon fauteuil? Quel-
qu’un pourra-t-il m’aider? lls obligent aussi la
personne a éviter les sorties improvisées et a
tout planifier a 'avance afin d’étre sr de pou-
Vvoir avoir acces aux activités souhaitées. Or, la
socialisation des enfants et adolescents IMC
passe par leur participation a des activités so-
ciales et de loisir. En se penchant sur I'histoire
de vie de neuf adultes IMC ou spina bifida,
Specht et al. (2002) ont conclu que les activités
de loisir étaient importantes pour la santé men-
tale et physique, le plaisir, 'estime de soi, la
construction de liens d’amitié et du sentiment
d’appartenance. Or, aujourd’hui, les problemes
d'accessibilité sont encore présents dans de
nombreux pays. A Hong Kong, I'étude de Chan
et al. (2005) observe que 70 % des parents é-
prouvent des difficultés a sortir avec leur enfant
a cause de problemes de transport, d’'un man-
que d’acces aux batiments, aux gares et aux
stations de métro, mais également a cause de
la discrimination de la société a I'égard des
personnes porteuses d’une déficience. En Bre-
tagne, I'étude de Dauvergne et al. (2007) por-
tant sur 562 personnes IMC montre que la moi-
tié des personnes limitait ses déplacements a
I'extérieur, ayant comme conséquence une li-
mitation d’activité et une restriction de partici-
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pation a la vie sociale. Dans les environs de
Liverpool en Angleterre, Stevenson et al.
(1997) observent chez des adolescents IMC,
que l'accessibilité a des activités sociales de
loisir était un probléme. Au Canada, il ressort
de I'étude de Specht et al. (2002) que les per-
sonnes atteintes d’'IMC et de spina bifida inter-
rogées percevaient les problemes de transport
comme étant une barriere a leur participation a
des activités de loisir.

Ces problemes d’accessibilité vont également
rendre difficile 'accés des personnes IMC aux
services de santé, et notamment aux services
qui touchent a la santé affective et sexuelle.
Anderson et Kitchin (2000) ont mené une petite
enquéte auprés de 34 centres de planning fa-
milial en Irlande du Nord et observent qu’aucun
centre n’est entierement accessible aux per-
sonnes porteuses d’'une déficience (stationne-
ment, entrée, toilettes et porte automatique). Et
trés peu de centres sont en mesure de fournir
des informations et des services spécialisés.
Par exemple, seulement deux centres ont indi-
qué que des membres de I'équipe avaient spé-
cialement en charge les clients porteurs d’une
déficience, et seulement dix centres ont propo-
sé une sensibilisation au handicap a au moins
une partie de leur équipe. Selon les auteurs,
ces résultats indiquent qu’on ne s’attend pas a
ce que les personnes porteuses de déficiences
utilisent les services proposés par les centres
de planning familial. Dans ce cadre, des études
(Coyle & Santiago, 2002; lezzoni et al., 2000)
montrent que les femmes ayant une déficience
physique ne bénéficient pas des soins gynéco-
logiques de routine.

En résumé, le manque d’accessibilité de la so-
ciété a pour conséquence de limiter la partici-
pation des personnes IMC aux activités soci-
ales et de loisir, ce qui peut avoir comme con-
séquence de limiter leurs possibilités de ren-
contres et le maintien des liens sociaux.

Conclusion

De maniere générale, les personnes ayant une
infirmité motrice cérébrale ont une vie sociale,
amoureuse et sexuelle moins riche que les per-
sonnes n'ayant pas d’incapacités. Malgré cela,

leur qualité de vie n’est pas systématiquement
diminuée. Il semble par ailleurs qu’un ensem-
ble de facteurs peut venir expliquer les difficul-
tés éprouvées : la souffrance psychique qui est
plus fréquente, les incapacités liees aux trou-
bles moteurs (incapacité de contréler ses mou-
vements, de marcher et de parler) qui interfe-
rent dans les relations aux autres, les attitudes
des parents, des professionnels et de la socié-
té qui influencent leur image d’eux-mémes et la
maniére dont ils pergoivent leurs possibilités de
vie amoureuse et sexuelle, ou encore le man-
que d’accessibilité des lieux publics et privés
qui limite leurs possibilités de loisirs et de ren-
contres.

Méme si des recherches rigoureuses doivent
encore étre menées pour préciser les liens en-
tre ces différents facteurs, il nous semble d’o-
res et déja important d’agir sur ceux-ci afin d’a-
méliorer la vie sociale, amoureuse et sexuelle
des personnes IMC. Les parents et les profes-
sionnels doivent rester attentifs a la souffrance
psychologique qui peut apparaitre. lls devraient
également donner la possibilité aux personnes
qui utilisent des moyens de communication a-
méliorée et alternative de pouvoir aborder des
thémes relatifs a l'intimité, aux relations amou-
reuses et a la sexualité. Il s’agit également de
sensibiliser les parents et les professionnels
quant aux attitudes favorables a avoir. Idéale-
ment, tous les professionnels devraient étre
sensibilisés a la vie affective et sexuelle des
personnes en situation de handicap durant
leurs études. Au sein des services d’héberge-
ment pour adultes, les directeurs devraient ré-
fléchir, avec des membres de leur équipe et
des bénéficiaires, a la meilleure maniere de fa-
voriser I'épanouissement affectif, relationnel et
sexuel des résidents. A un niveau plus large, il
serait utile de mieux faire connaitre les défi-
ciences motrices au grand public afin qu'on ne
considére pas systématiquement les person-
nes présentant des troubles de la parole com-
me des personnes ayant une déficience intel-
lectuelle ou les personnes en fauteuil roulant
comme asexuées. Les pouvoirs publics ont
également une responsabilité dans I'améliora-
tion de laccessibilité des transports et des
lieux publics.
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Finalement, il est également primordial de faire
en sorte que les personnes IMC puissent rece-
voir des informations relatives a ce domaine et
avoir des occasions de parler de leur vécu. I
s’agit, par exemple, que les adolescents aient
acces a des cours d’éducation affective et sex-
uelle qui prennent en compte leurs spécificités.
Ou encore que les adultes puissent rejoindre
des groupes de parole qui abordent ce theme.
lls pourront ainsi étre davantage acteurs de
leur santé affective, relationnelle et sexuelle.
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