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Introduction

Ce mémoire d’initiation a la recherche est une réflexion sur 'impact que le défaut
d’accés a la sexualité (a cause d’'une déficience ou d’'une incapacité) peut provoquer

sur I'équilibre occupationnel de la personne.

Il est souvent bénéfique d’aller toucher aux tabous : ces derniers mobilisent
difféerents publics, parents, enfants ou professionnels autour des questions
principales qui, dans le cas de la vie sexuelle et affective, ouvrent les questions
de la construction de l'identité, de la reconnaissance, de la place dans la
sociéete et du rapport a autrui (A.P Vieira Fraga Levivier, 2012 p.39-40).

La prise en considération de la sexualité et sa place au sein de la culture sociale
frangaise ont beaucoup évolué au fil des siécles. Pour I'Eglise, I'évocation de la vie
sexuelle des individus n’était pas admise car elle faisait partie de I'espace privé de la
vie de chacun. Pendant les années 50, elle était également considérée par les
individus comme tabou et appartenant a la sphére privée : elle n’était donc que trés
peu abordée. Dans les années suivantes, le theme a commencé a étre demystifié et
les pratiques sexuelles ont évolué : celles-ci ont été marquées, dans les années 80,
par la grande propagation du virus du SIDA. Ont alors été mises en place des
campagnes d’information et de sensibilisation vers le grand public, afin de prévenir des
risques liés a cette maladie auto-immune. Depuis cette période, les sujets touchant a
la sexualité ne sont plus considérés comme choquants ou interdits. Nous pouvons le
remarquer par les médias, journaux ou magazines, qui abordent les thémes du

« plaisir », de la sexualité et des différentes pratiques sexuelles de maniere plus aisée.

Selon une enquéte de [Institut National de la Statique et des Etudes
Economiques (INSEE) effectuée en 2007, neuf millions six-cent mille personnes ont
été recensées en France comme faisant face a des situations de handicap dans leurs
activités de vie quotidienne. Ces situations peuvent étre dues a la survenue
d’accidents neurologiques ou traumatologiques, de maladie, de I'avancée en age ou

encore de la génétique. L’environnement humain, social, culturel et matériel de



'individu a aussi une influence sur les limitations d’activité et les restrictions de
participation du quotidien. Afin de permettre a ces personnes de retrouver autonomie
et indépendance, des professionnels du milieu médical et paramédical sont amenés a
intervenir : le médecin, I'ergothérapeute, le kinésithérapeute, I'orthophoniste, etc.

L’ergothérapeute est un professionnel de santé qui a un regard holistique sur la
personne. Il prend en compte toutes les sphéres de I'environnement de I'individu, dans
le but de 'accompagner dans ses activités de la vie quotidienne qu'il valorise.
L'ergothérapeute cherche ainsi a favoriser le maintien ou I'ajustement des capacités
d’autonomie et d’indépendance de la personne, dans toutes ses activités de vie
quotidienne.

Or, pour certaines personnes, I'activité sexuelle est considérée comme une activité
de vie quotidienne importante. Ainsi, en tant qu’ergothérapeute, nous devrions pouvoir
étre amené a discuter de cette activité et la prendre en compte dans notre travail.
Cependant, il semblerait que la sexualité des personnes en situation de handicap est

encore, dans le milieu médical d’aujourd’hui, un sujet tabou qu’il est difficile d’aborder.
Ainsi, la question de départ de cette démarche de recherche est la suivante :

La sexualité peut-elle faire partie du domaine de compétences de
I’ergothérapeute ? Par conséquent, doit elle étre prise en compte au méme titre

qu’une activité de vie quotidienne par ce professionnel ?

Cet écrit témoigne de I'évolution des questionnements posés lors de notre
recherche. Il décrit dans un premier temps I'élaboration de la question de recherche
ayant émergé grace a I'exploration d’une revue de littérature mais également par un
questionnement réalisé auprés d’ergothérapeutes du terrain. Cette premiere partie est
suivie de la conceptualisation des termes importants ayant permis d’aboutir a la
problématique de la recherche. Ensuite, la construction du modéle d’analyse sera
présentée, ainsi que la formulation des hypothéses de la recherche. La présentation
du dispositif d’'investigation ayant permis le recueil des données qualitatives précédera
'analyse des matériaux bruts obtenus. Ceux-ci seront étudiés a l'aide d'une
modélisation conceptuelle, puis avec le modéle élaboré pour notre recherche. Enfin,
les résultats de l'investigation viendront vérifier la véracité des hypothéses, qui sera
discutée.



I- Analyse des informations du terrain

I-1- Les compétences de I’ergothérapeute
D’apres la définition officielle du métier :

L’ergothérapeute est un professionnel de santé qui base sa pratique sur le lien
entre l'activité humaine et la santé. Il intervient en faveur d’'une personne ou
d’un groupe de personnes dans un environnement médical, professionnel,
éducatif et social. Il évalue les lésions, les intégrités, les capacités de la
personne ainsi que ses performances motrices, sensorielles, cognitives ou
psychiques. Il analyse les besoins, habitudes de vie, facteurs
environnementaux, Ssituations de handicap et pose un diagnostic
ergothérapique. Il met en ceuvre des soins et des interventions de prévention,
d’éducation thérapeutique, de rééducation, de réadaptation, de réinsertion et
de réhabilitation psychosociale visant a réduire et compenser les altérations et
les limitations d’activité, développer, restaurer et maintenir Iindépendance,
I'autonomie et l'implication sociale de la personne. [...] Afin de favoriser la
participation de la personne dans son milieu de vie, il préconise des aides
techniques et des assistances technologiques, des aides humaines, des aides
animalieres et des modifications matérielles. [...] Il entraine également des

personnes a leur utilisation (référentiel d’activités).

Autrement dit, I'ergothérapeute posséde un regard holistique de la personne,
prenant en considération ses limitations d’activité dans son quotidien et mettant en
place différentes actions afin de les « réduire » ou de les « compenser ». Ainsi,
I'ergothérapeute peut étre amené a évaluer les capacités de la personne lors de ses
activités de vie quotidienne telles que la toilette, I'habillage, la préparation et la prise
des repas, les déplacements, etc.

Souhaitant nous interroger sur la prise en considération de la sexualité par les
ergothérapeutes, nous avons pu lire plusieurs études, dont certaines ont relevé que la

sexualité était « souvent ignorée par 'ergothérapeute » (Sakellariou et Simo Algado
3



2006 citent White et al. 1992, et Northcott & Chord, 2000, p.350) et n’était « pas
toujours reconnue comme un champ de compétence légitime pour I'ergothérapeute »
(Sakellariou et Simo Algado 2006 citent Couldrick, 2005, p.70). Nous nous sommes
donc questionnés sur les raisons de ces affirmations : tout d’abord, quelles sont les
bases théoriques que I’on rec¢oit durant nos études, concernant la sexualité des
personnes en situation de handicap ?

I-2- Les études d’ergothérapie et la sexualité

Pour répondre a ce questionnement, nous nous sommes penché sur notre propre
expérience d’étudiant ergothérapeute. Nous avons eu une premiére approche de la
sexualité avec une psychologue en premiére année d’études, durant trois heures. Ce
premier contact se basait sur 'apprentissage des théories développementales de la
sexualité chez I'étre humain, de la représentation sociale de la sexualité des
personnes dites « ordinaires » et de l'histoire de la sexualité dans le handicap. Ce
cours était donc plutét tourné vers un versant psychologique et historique de la
sexualité.

Le second cours sur la sexualité a eu lieu au début de notre troisieme année
d’études, sur trois heures également, avec la méme intervenante. Une majeure partie
de cette session concernait les bienfaits de la sexualité sur un plan psychologique et
sur les troubles sexuels, apres quoi une partie nous a permis de discuter davantage
du réle de I'ergothérapeute dans ce domaine.

Sur la totalité de notre cursus, nous avons donc eu une approche de la sexualité
pendant six heures. De ce fait, on peut penser qu’elle est une activité peu abordée

durant les études d’ergothérapie.

Six ergothérapeutes interrogés par le biais d’'un questionnaire que nous
expliciterons plus tard, ont fait ressortir leur « manque de préparation face a cet aspect
de la vie quotidienne ». Certains indiquent s’étre sentis « démunis » face a la personne
en attente de réponses, un autre « pris de court » car n’ayant jamais réfléchi a cet
aspect de la vie quotidienne, et donc une « incapacité a conseiller ou a rediriger la

personne vers les professionnels adaptés » (par exemple, le médecin traitant pour un
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changement de traitement qui aurait des conséquences sur la sexualité, un
sexologue...) ou encore indiquent « manquer d’aide technique ». Les ergothérapeutes
s’étant formeés et renseignés indiquent étre aujourd’hui « plus a laise » lorsqu’ils
abordent la question avec leurs patients (ils possédent plus d’outils ou sont moins
génés a son évocation), cet aspect de la vie quotidienne étant devenu une normalité
dans leur prise en charge.

Couldrick (1999, p.28) affirme que ce manque de sensibilisation et d’éducation a
la sexualité explique « qu’elle n’est que tres peu abordée par ces professionnels », ou
qu’ils ne savent pas par quels moyens agir dessus.

Au vu de ces réponses et réflexions, nous avons fini par nous demander : les
ergothérapeutes considéerent-ils la sexualité comme un champ de leurs

compétences aujourd’hui ? Si oui, I’abordent-ils auprés de leurs patients ?

I-3- Prise en considération

Comme nous I'avons exprimé plus haut, 'une de nos premiéres lectures au sujet
de la sexualité nous a indiqué que « plusieurs études [avaient] montré que la sexualité
n’[était] pas toujours reconnue comme étant un champ de compétence legitime de
I'ergothérapeute » (Sakellariou et Simo Algado 2006 citent Couldrick 2005, p.70), et
« [restait] souvent ignorée » (Sakellariou et Simo Algado 2006, cite White et al 1992,
Northcott et Chard 2000, p.350).

Afin de nous rapprocher de la réalité du terrain, nous avons interrogeé, par le biais
d’'un premier questionnaire (annexe ), vingt-trois ergothérapeutes travaillant dans des
secteurs différents (hopital de jour en santé mentale, cabinet libéral, Maison d’Accueil
Spécialisé, Institut Médico-Educatif, Croix-Rouge Frangaise, Service de Soins de suite
et de Réadaptation, FAM', EHPAD?/Equipe Spécialisée Alzheimer, SAMSAH?, Centre
de Médecine Physique et Réadaptation et centre médico-sociaux).

' Foyer d’Accueil Médicalisé
? Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
® Service d’Accompagnement Médico-Social pour Adultes Handicapés



Considérez-vous que le domaine de la sexualité est un domaine dans lequel

l'ergothérapeute a sa place ?
(23 réponses)

® Oui
® Non
Autre

Fig. 1 : Considération de la sexualité par les ergothérapeutes

On remarque sur la figure ci-dessus que tous ces professionnels considérent la
sexualité comme étant un domaine qui les concerne. La personne ayant répondu
« Autre » a exprimé que la sexualité avait une place légitime dans toutes les
professions médicales et paramédicales.

Lors d’'un précédent stage, nous avons pu interroger les dix ergothérapeutes
présentes sur le plateau de rééducation fonctionnelle : elles considéraient toutes que
I'ergothérapeute avait un réle a jouer dans le domaine de la sexualité.

Cet échantillon de trente trois personnes ne peut étre représentatif de la population
générale des 10 417 ergothérapeutes en France (Source : démographie ANFE?*), mais
nous donne déja un indice sur le changement de vision des ergothérapeutes au sujet

de la sexualité, depuis les différentes études précédemment citées.

Suite a ces réponses, nous nous sommes demandés comment ce theéme était
abordé en séance, c'est a dire, est-ce le patient qui est venu en parler a
I’ergothérapeute ou est-ce ce dernier qui a abordé la question ?

* Association Nationale Frangaise des Ergothérapeutes



I-4- Aborder la question de la sexualité ou laisser la personne en

parler ?

Si oui, est-ce votre patient qui est venu vous en parler ou est-ce vous qui avez
amené la question ?

(20 réponses)

@ Le patient m'en a parlé
@ J'ai amené la question
Autre

Fig. 2 : Comment la question de la sexualité a été abordée dans la prise en charge ?

Parmi les vingt-trois professionnels interrogés, sept abordent systématiquement la
question auprés de leurs patients, sous différentes formes (entretiens, présentations
ou questionnaires) : ils considérent la sexualité dans leur suivi. Les seize autres
ergothérapeutes ont indiqué avoir discuté de la sexualité avec certains patients, aprés
que ceux-ci soient venu leur en parler.

Le second questionnaire (annexe IlI) nous a permis d’interroger ces professionnels
sur la fagon dont la sexualité a été abordée dans la prise en charge. lIs relatent que ce
theme a été inclus dans leur modéle de prise en charge de différentes fagons : certains
considéraient d’ores et déja qu’elle était une activité journaliere comme une autre et
l'incluaient donc dans leurs programmes d’éducation thérapeutique ou dans les
premiers entretiens avec leurs patients. D’autres professionnels I'ont inclus suite a des
discussions en équipe, apres que des patients soient venus leur en parler comme
probléme occupationnel, ou encore lorsque ces derniers se masturbaient dans les

lieux publics des établissements.

Certaines études ont montré que la personne souffrant d’'un dysfonctionnement
sexuel attendrait que le praticien décide d’aborder le sujet de lui-méme (Collier 2014
cite Costa, Avances et Wagner 2003, p.1086). Ainsi, on peut imaginer qu’une

personne atteinte d’un autre type de déficience attende également du praticien qu’il se
7



déclare comme interlocuteur potentiel, par le biais d’'une question ouverte par exemple.
D’apres Collier, « le bon tempo de I'approche sexologique, c’est le tempo du patient,
pas celui du soignant » : la personne peut décider ou non de répondre a la question
posée, mais « s’il sait son interlocuteur a I'écoute d’un éventuel probleme, il en parlera
quand le moment lui semblera venu, parfois beaucoup plus tard » (Collier, 2014,
p.1087).

D’autre part, quand l'individu, seul expert de sa condition, aborde cette question
de lui-méme, cela peut signifier que I'impact de son handicap sur sa sexualité a une
incidence importante et signifiante pour lui. L'individu étant le seul a connaitre et vivre
'impact de son handicap sur ses occupations, « il peut savoir quelles seraient les
solutions pour stabiliser de nouveau la balance » (Sakellariou et Simo Algado, 2006,
p.353).

De cette derniére lecture nous est ressortie une interrogation : quelles sont les
actions de I'’ergothérapeute, professionnel travaillant sur le lien entre I’Activité

et la santé, lorsque le sujet de la sexualité est abordé ?

I-5- Les actions de I’ergothérapeute

Notre second questionnaire nous a permis d’interroger les professionnels sur les
moyens qu’ils ont utilisés pour répondre au mieux aux besoins de leurs patients.
Certains d’entre eux ont conseillé la personne sur les différentes positions a adopter,
les ont dirigés vers des professionnels plus aptes a répondre a leurs questions
(sexologue, médecin pour les effets secondaires des traitements, psychologue, ...) ou
les ont écoutés car « la personne ressentait le besoin d’en parler ». De plus, lors d’'un
précédent stage, nous avons remarqué que la question était abordée lors des
programmes d’éducation thérapeutique pour les personnes ayant des pathologies
chroniques du dos (positions a prendre pour réduire la douleur par exemple).

Parmi les vingt trois professionnels interrogés, certains ont donc pu répondre a
des questions ayant trait a la sexualité de leurs patients, quels que soient leurs milieux
d’exercice.

Au travers de ces réponses, nous avons pu observer la diversité des lieux

d’exercices et des populations rencontrées par les ergothérapeutes prenant en
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considération le domaine de la sexualité.

Cependant, lors de nos recherches, nous nous sommes apergus que beaucoup
d’écrits et d’études étaient réalisées aupres de personnes blessées médullaires
(Novak et Mitchell 1988, Kreuter et al. 1994, Sakellariou et Sawada 2006, Abramson
et al. 2008, Nolan 2013). D’autres écrits discutaient eux de la sexualité de fagon plus
globale (importance et intéréts pour I'étre humain...) ou encore de son lien avec
I'ergothérapie.

Ainsi, nous nous sommes demandés : auprés de quelle(s) autre(s)
population(s) les difficultés d’accessibilité a une vie sexuelle pouvaient avoir un

impact ?

I-6- Auprés de quelle(s) population(s) la non sexualité peut-elle avoir

un impact ?

Lors de notre précédent stage, nous avons demandé aux dix ergothérapeutes si
elles abordaient la question de la sexualité auprés de leurs patients. Parmi celles-ci,
deux font partie du pdle de rééducation des personnes blessées médullaires. Les huit
autres professionnelles travaillent dans les pdles de neurologie, traumatologie et
pneumologie. Ces derniéres nous ont indiqué qu’elles abordaient rarement la question
de la sexualité d’elles-mémes. Les deux ergothérapeutes travaillant auprés des
personnes blessées médullaires nous ont dit qu'aupres de cette population, il était plus
facile et « naturel » de considérer la question étant donné I'impact physiologique de
leur paralysie sur leurs organes génitaux, leurs sensations, etc., et que la sexualité
était 'un des premiers themes abordés avec le patient a son entrée, par le médecin
du podle. Nous nous sommes donc rapidement questionnés a propos des personnes
possédant une toute autre déficience pouvant peut-étre avoir un impact sur leur

sexualité.

Au travers du premier questionnaire délivré, nous avons demandé dans quel type
de structure travaillaient les ergothérapeutes. Nous avons remarqué que les vingt trois
ergothérapeutes ayant répondu travaillent dans des milieux professionnels différents,

ou les populations rencontrées sont difféerentes. Or, comme indiqué sur la figure 2 dans
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la partie précédente (I-4), 20% des ergothérapeutes du questionnaire abordent la
question aupres de leurs patients et 55% ont abordé le theme de la sexualité aprés
que la personne soit venue leur en parler : si la personne leur en a parlé, cela peut
nous indiquer que sa situation posait probleme et donc qu’une déficience, qu’elle soit
neurologique, traumatologique, psychiatrique, etc., peut avoir un impact indirect sur la
sexualité.

Cependant, les écrits et études trouvés a leur sujet sont moindres : nous avons
donc décidé de nous intéresser aux personnes possédant une atteinte autre que
meédullaire, autrement dit, n’ayant pas d’atteinte physiologique de leurs organes
génitaux mais posseédant une déficience influengant indirectement leur vie sexuelle
(par exemple, une personne ayant été amputée, ayant une prothése d’épaule, une
atteinte sensitivo-motrice du membre supérieur, une lombalgie chronique, etc.).

Mais alors, si la personne n’a pas d’atteinte directe de sa sexualité mais qu’elle n’a
malgré tout plus accés a une sexualité efficiente, y-a-t-il un impact de cette

inaccessibilité, sur I'individu, et si oui, quel est-il ?

I-7- Les impacts

Le second questionnaire attribué aux vingt trois ergothérapeutes a eu pour but de
répondre a la question posée précédemment. Dix d’entre eux ont répondu au
questionnaire.

D’aprés les réponses regues, certaines personnes, craignant le rejet de leur
conjoint, ont cherché a savoir aupres de l'ergothérapeute s’ils pourraient un jour
retrouver une activité sexuelle, étre de nouveau performant afin de répondre aux
attentes de leur partenaire ou encore retrouver du plaisir. Ces professionnels ont relaté
des situations ou la personne « [s’inquiétait] de sa place au sein de sa famille et de
ses amis », « [faisait] part d’'un mal-étre personnel », d’'une « perte de confiance en
soi » ou encore d’'une « peur du regard de l'autre » ou de « ne plus étre désiré » ...

Les questionnements de ces personnes révelent que I'inaccessibilité a la sexualité
peut influencer les réles (conjoint, parent, ami), mais également avoir un « impact sur
I'estime et la confiance en soi, l'identité personnelle et la construction de nouveaux

comportements, activités et réles » (Penna et Sheehy 2000 citent Weeks, 2003).
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Découle de cette derniere lecture un sixieme questionnement : quels sont les

bienfaits de la sexualité, au dela du besoin primaire de procréation ?

|1-8- Les bienfaits de la sexualité

A travers notre démarche de recherche, nous nous sommes rendu compte que
I'accés a la sexualité apportait bon nombre de bienfaits, physiques comme psychiques
ou encore psychologiques.

Dans une enquéte sur la sexualité des Francgais réalisée par le Département
Stratégie d’Opinion en 2009, un échantillon de mille personnes représentatif de
'ensemble de la population agée de dix-huit ans et plus a été interrogée a propos de
sa sexualité.

Nous avons appris que plus de la moitié des personnes (59%) admettait
rechercher, par le biais de leur sexualité, la jouissance (qui est, d’apres le Larousse,
la sensation « d’étre dans un état de bien-étre et de plaisir physique et moral »). De
plus, 82% des interrogés considerent que « la sexualité est 'occasion de partager un
moment de complicité et de plaisir avec son/sa partenaire » et 75% pensent que la

sexualité est « un besoin naturel qu’il faut satisfaire ».
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ENSEMBLE

Total Total Sans
pas d’accord d’accord opinion

La sexualité est l'occasion de partager
un moment de complicité et de plaisir ¢ 3

! 82 12
avec son/sa partenaire

La sexualité est un besoin naturel

qu'il faut satisfaire 13 5 75 12

la sexualité est avant tout la

recherche de jouissance 59 13

2BH

L'objectif principal de la
sexualité est de faire 69
des enfants

Fig. 3 : Le sens donné a la sexualité par 1000 frangais interrogés

Les résultats de cette enquéte appuient ceux de bon nombre d’études, qui ont
montré que la sexualité répondait effectivement aux besoins physiologiques de
l'individu, encourageait le don et la réception d’attention de son/sa partenaire, mais
favorisait également un sentiment de sécurité, fournissait une source de plaisir,
appuyait le sentiment d’appartenance et d’acceptation a la société et pouvait
également améliorer I'estime et la confiance en soi (Jackson 1995, Couldrick 1998,
Weeks 2003).

La sexualité possede donc des bienfaits qu’on ne peut négliger. Nous pouvons
faire le lien des résultats de cette enquéte, avec ceux de I'importance donnée a la vie
sexuelle par les mille frangais interrogés (Fig.4 ci-apres) : pour 31% d’entre eux, la
sexualité joue un réle important et indispensable dans leur vie, tandis que 43% pensent

qu’elle est importante mais pas indispensable.
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¥ |ndispensable Important mais pas indispensable Pas trés important " Pas du tout important

ENSEMBLE
. Hommes Femmes
Total important

74% 78% 1%

Sans opinion /
Refus de répondre
11%

O,
NSP: 10% 12% NSP: 11%
Total pas
important

15%
Fig. 4 : L'importance donnée a la sexualité par 1000 frangais interrogés

Ces résultats sont en corrélation avec les idées de quelques auteurs du XXéme
siécle, qui ont commenceé a définir la sexualité comme une « composante importante
et sinon fondamentale du bien étre et de I'’épanouissement individuel » (Giami 2007
cite Giami 1999, p.56).

Suite a ces différentes recherches, nous avons pu voir que la sexualité possédait
une signification particuliére pour I'étre humain, un impact sur nous méme voire sur
notre entourage. Découle alors de cette longue démarche de réflexion, une ultime

question :

En quoi I'inaccessibilité a une vie sexuelle agit-elle sur les activités de
vie quotidienne de I'individu ayant une déficience impactant

indirectement sa sexualité ?
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II- Cadre de la recherche

I1-1- La sexualité

D’apres 'OMS :

La sexualité est un aspect central de I'étre humain tout au long de la vie et
comprend le sexe, les identites et rbles sexuels, ['orientation sexuelle,
I'érotisme, le plaisir, l'intimité et la reproduction. La sexualité est vécue et
exprimée dans les pensées, les fantasmes, les désirs, les croyances, les
attitudes, les valeurs, les comportements, les pratiques, les rbles et les
relations. Alors qu’elle peut inclure toutes ces dimensions, toutes ne sont pas
toujours expérimentées ou exprimees. La sexualité est influencée par
l'interaction des facteurs biologiques, psychologiques, sociaux, économiques,
politiques, culturels, éthiques, juridiques, historiques, religieux et spirituels
(Esmail, Knox et Scott 2010 citent 'TOMS 2006, p.2).

D’aprés I'encyclopédie Larousse en ligne, « la sexualité recouvre I'ensemble des
phénomeénes biologiques, physiologiques et comportementaux lies a la reproduction
sexuée ». Effectivement, il est dans la nature humaine et celle de tout étre vertébré de
se reproduire afin de perpétuer son espéce. Selon quelques auteurs et sexologues du
XIXéme siécle, la recherche du plaisir par le biais de I'activité sexuelle constituait a
I'époque une « forme d’aberration ou de perversion » et la sexualité avait pour seul but
la procréation. Cependant, depuis I'apparition de la contraception et de la législation
concernant I'avortement, ’'Homme fait la dissociation entre I'aspect reproducteur pur
de la sexualité et son aspect bénéfique ayant pour but d’obtenir ou de donner du plaisir

a autrui.

Laumann et Gagnon considérent que la sexualité fait effectivement partie de nos
besoins biologiques primaires, mais qu’elle est devenue au fil des années un
« phénomene social complexe qui fait partie intéegrante de l'individu » (Sakellariou et
Simo Algado 2006 citent Laumann et Gagnon 1995, p.352). Effectivement, comme vu

au paragraphe précédent, le concept de sexualité « a fait I'objet d’un processus de
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modernisation depuis le début du XXeme siecle » (Giami, 2007, p.56) grace
notamment au développement des moyens contraceptifs. La démocratisation de ces
moyens permet « la reconnaissance sociale de pratiques sexuelles non reproductives,
qu’elles soient hétérosexuelles ou bisexuelles » (Encyclopédie Larousse en ligne).

Ainsi, « c’est seulement au XXeme siecle que le terme de sexualité a été
démystifié et que le statut de « part naturelle de l'expérience humaine Ilui a été
attribué » » (Sakellariou et Simo Algado 2006 citent Foucault 1978, Tepper 2000,
p.69). La sexualité n’a donc plus pour seul but la reproduction et ne reléeve plus
seulement de I'aspect physiologique et de la relation physique en elle-méme : elle
releve également de « la relation psycho-affective » et « de [I'environnement
socioculturel », et amene ainsi les questions de la « construction de la personnalité,
de l'identité, du partage d’émotions, du désir, du regard porté sur l'autre et recu de
l'autre, etc. » (Collier, 2014, p. 1084).

L’apparition du terme « santé sexuelle » en 1974 lors d’une conférence réalisée
sous les auspices de 'OMS vient appuyer cette derniére idée : elle est définie comme
étant « l'intégration des aspects somatiques, émotionnels, intellectuels et sociaux du
bien-étre sexuel en ce qu’ils peuvent enrichir et développer la personnalité, la
communication et 'amour » (Giami, 2007 cite OMS®, 1975, p. 57). De ce fait, « la
définition de la santé sexuelle s’inscrit de plain-pied dans le cadre du concept de santé
en reprenant le principe selon lequel la santé sexuelle n’est pas réduite au traitement

ou a l'absence de maladies ni a la procréation » (Giami, 2007, p. 57).

Le concept de santé sexuelle institue et renforce le clivage entre les dimensions
érotiques et reproductives de la sexualité, vise a légitimer I'exercice par les
hommes et les femmes de la vie sexuelle non reproductive et a promouvoir
I'idée selon laquelle la sexualité contribue a une meilleure santé et au bien-étre,
lorsqu’elle peut étre vécue et pratiquée librement et sans contraintes, mais

certainement pas sans regles précises (Giami, 2007, p.57).

Cependant le concept de « santé sexuelle » a connu un processus de

modernisation depuis la fin du XXeme siécle : « il est fondé désormais sur les notions

® OMS : Organisation Mondiale de la Santé
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de « comportement sexuel responsable » et de « société sexuellement saine », [...]
associé a celle de « droits sexuels » » (Giami, 2007, p.59). Ainsi, la santé sexuelle

devient :

L’expérience d’un processus continu de bien-étre physique, psychologique et
socioculturel concernant la sexualité. La santé sexuelle est fondée sur
I’expression libre et responsable des capacités sexuelles qui renforcent le bien-
étre harmonieux personnel et social et enrichit la vie individuelle et sociale. Elle
ne réside pas uniquement dans l'absence de dysfonction, de maladie ou
d’infirmité. Pour atteindre et maintenir les objectifs de la santé sexuelle, il est
nécessaire que les droits sexuels de tous les individus soient reconnus et
soutenus. (Giami, 2007 cite PAHO/OMS/WAS, 2000, p.59).

Ainsi, la nouvelle définition du concept de « santé sexuelle » « reste bien ancrée
dans l'idée du bien-étre » (Giami, 2007, p.59).

II-2- Le bien-étre : entre hédonisme et eudémonie

Dans la psychologie de la personnalité, il existe deux orientations théoriques
principales définissant de maniére divergente I'acquisition du bien-étre : 'hédonisme
et 'eudémonie.

- Selon le point de vue de I'hédonisme, [...] le bien-étre est décrit comme un
plaisir, une satisfaction ou un bonheur subjectif et la recherche du bonheur est
considérée comme le principe qui motive l'activité humaine (G. Laguardia et M.
Ryan, 2000, p.282). Ainsi, Diener et d’autres psychologues hédonistes
« supposent [...] qu’'un grand bien-étre subjectif apparait quand quelqu’un
atteint ses buts, quels qu’ils soient, et que c’est ce qui le satisfait et le rend
heureux » (G. Laguardia et M. Ryan, 2000, p.282).

Les theéories hédonistes visent le plaisir, les récompenses et le rendement
comme si tels étaient les moteurs premiers de l'activité humaine ; elles laissent

de cété les questions concernant la signification de la vie, 'essence de la
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nature humaine et les buts plus profonds que le plaisir personnel (G. Laguardia
et M. Ryan, 2000, p.283).

L’eudémonie est décrite par Waterman :

Comme étant la réalisation de soi ou le fonctionnement psychologique optimal.
Dans cette perspective, la réalisation de soi est possible pour quelqu’un s’il
saisit les occasions de se développer et les voit comme des défis de la vie qu’il
se sent capable d’affronter (G. Laguardia et M. Ryan, 2000, p.283).

L’eudémonisme recherche précisément ce qui est « fondamentalement bon »
pour la nature humaine et les besoins psychologiques qui stimulent le
développement de 'humain et dont la satisfaction procure I'éveil et la vitalité.
Les eudémonismes soutiennent que les buts poursuivis et les satisfactions
obtenues ne sont pas tous également « bons » et qu'’il est des formes de plaisir
qui n’ont aucun lien avec le bien-étre psychologique (G. Laguardia et M. Ryan,
2000, p.284).

Ryff et Singer (1998) soutiennent [...] une définition du bien-étre qui dépasse
les concepts de bonheur et d’hédonisme et qui va plutét dans le sens de
I'eudémonie. lIs définissent le bien-étre a 'aide de six dimensions principales
dont l'origine remonte aux théories de Rogers, Jung, Allport, Neugarten,
Buhler, Erikson, Birren, Jahoda et Maslow (Ryff, 1989). Voici ces dimensions :
un certain contréle de son milieu, des relations positives, 'autonomie, la
croissance personnelle, I'acceptation de soi et le sens a la vie. A leur avis, il
se peut que le bonheur surgisse a I'occasion comme résultat secondaire de
ces dimensions, mais il ne définit pas en lui-méme ce qui fait que des gens

sont psychologiquement bien. (G. Laguardia et M. Ryan, 2000, p.283).
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I1-3- Les activités et I’Activité

The American Occupational Therapy Association® (AOTA) définit les activités de

vie quotidienne comme étant des :

Activités orientées vers la prise en charge de son propre corps (adapté de
Rogers et Holm, 1994). [...] Elles sont « fondamentales pour vivre dans un
monde social et permettent la survie et le bien-étre de base » (Christiansen &
Hammecker, 2001, p. 156) (AOTA, 2014, p.19).

Selon Jean-Marie Barbier, les activités humaines « présentent une autonomie
relative de fonctionnement. Elles sont identifiables par leur produit spécifique et
entretiennent entre elles des relations d’associations mutuelles au sein de l'activité du
sujet » (Barbier, 2015, p.2).

Dans son document « Occupational Therapy Practice, Framework : domain and
process, 3rd edition », TAOTA définit et classe un ensemble d’occupations divisées en
plusieurs catégories d’activités : les activités de la vie quotidienne, les activités
instrumentales de la vie quotidienne, les activités relevant du repos, de I'éducation, du
travail, du jeu, des loisirs et de la participation sociale. LAOTA définit les termes
« activités de vie quotidienne » et « activités instrumentales de la vie quotidienne »
ainsi (Tab.1, AOTA, p.19-21) :

- Activités de la vie quotidienne : « Activities oriented toward taking care of one’s
own body (adapted from Rogers & Holm, 1994) (se laver, faire sa toilette,
s’habiller, s’alimenter, se déplacer, avoir une activité sexuelle)

- Activités instrumentales de la vie quotidienne : « activities to support daily life
within the home and community that often require more complex interactions
than those used in ADLs » (soins aux autres, soins des animaux, soins des
enfants, gestion de la communication, conduite et mobilité communautaire,
direction financiére, gestion et entretien de la santé, préparation et nettoyage
des repas, activités religieuses, spirituelles et d’expression, sécurité et

maintenance d’urgence, courses)

® L’Association Américaine des Ergothérapeutes
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Selon plusieurs auteurs, les activités possedent des qualités différentes de celles
de 'occupation : elles sont répétables, intentionnellement et consciemment exécutées,
ont un sens pour la personne et sont culturellement identifiées (Sakellariou et Simo
Algado, 2006, citent Yerxa et al., 1990, Larson et al., 2003, Pierce, 2003, p.351).

L’étre humain semble donc se construire grace aux activités qu’il réalise
volontairement ou non, mais consciemment. Manger, se laver, aller au travail, aller
chercher ses enfants a I'école... Autant d’activités rythmant le quotidien de la personne
parmi lesquelles certaines ont plus d'importance que d’autres : selon Francine Ferland,
les activités doivent permettre a 'homme de « satisfaire ses besoins biologiques,
psychologiques, intellectuels et sociaux, qui sont des besoins naturels a tout étre
humain » (Ferland, 2015, p.36).

De ce fait, une activité qui donne satisfaction aux besoins « psychiques » d’'une
personne (sécurité, estime de soi, autonomie, reconnaissance, épanouissement...)

devient une activité signifiante pour elle, porteuse de sens (Djaoui, 2015, p.211).

lI-4- La sexualité : une activité signifiante ?

Il est important de noter que pour certaines personnes, la sexualité est considérée
comme une activité de vie quotidienne (Taylor, 2011, p.439) et posséde une place plus
importante dans leur quotidien que d’autres activités (Taylor 2011 cite Couldrick, 2005,
p.439) : c’est une activité signifiante. Or, la perception que la personne a de sa
compétence et de sa valeur est influencée par 'engagement qu’elle tient dans des
activités qu’elle valorise (Ferland, 2015 cite Whalley et Hammel, 2004, p.40).

L’ergothérapeute s’intéresse a l'importance de la signification de l'activité pour la
personne et de I'équilibre s’opérant dans I'ensemble de ses activités, tout au long de
sa vie. ldentifier, comprendre et connaitre I'importance et I'existence d’'une activité
pour I'individu dans I'ensemble de ses activités de vie quotidienne est donc la voie a
privilégier pour accompagner au mieux la personne dans son quotidien (Ferland, 2015,
p.40). Il est également important pour I'ergothérapeute d’examiner et de reconnaitre
les liens entre I'activité, la santé et les roles assumés par la personne, ce qui signifie

étre sensible aux dimensions sociale et psychoaffective de ses activités (Djaoui, 2015,
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p.211). Ces deux dimensions font la distinction entre I'activité signifiante parce qu’elle
posséde un sens pour la personne (dans ce sujet, retrouver du plaisir) et I'activité
significative qui posséde un sens pour I'environnement social (répondre aux attentes

de son partenaire).

« Le concept d’activité signifiante est infrinsequement difficile a définir en dépit de
son utilisation omniprésente, surtout dans le cadre de la profession d’ergothérapeute »
(Eakman, 2013, p.100). Cependant, on comprend de plus en plus que l'activité
signifiante :

Reflete l'idée que [lactivité quotidienne comprend des significations
personnelles ou des expériences. Par exemple, Kielhofner (1985) suggére que
la signification des activités se reflete dans « la disposition d’un individu a
trouver limportance, la sécurité, la dignité et le but dans des occupations

particulieres » (Eakman, 2013, p.101).

Plusieurs chercheurs ont tiré parti de récits personnels pour confirmer leur idée
selon laquelle I'activité signifiante pouvait étre composée d’'une gamme d’expériences
subjectives.

lls ont montré dans un premier temps que « l'activité signifiante [semblait] étre
composée d’expériences clairement définit de nature sociale, comme le sentiment de
contribuer ou de prendre soin d’autrui, et d’interactions sociales agréables (Aguilar,
Boerema et Harrison, 2010, Ludwig, Hattjar, Russell et Winston, 2007) » (Eakman,
2013, p.101).

Deuxiemement, ils ont acté que :

Les aspects de l'activité signifiante [reflétaient] les idées de motivation, et que
le contréle pergu et le succes dans la réalisation des taches [...] [étaient]
souvent associeés a des experiences de plaisir et de satisfaction (Reed,
Hocking et Smythe, 2010, Scheerer, Cahill, Kirby et Lane, 2004) (Eakman,
2013, p.101).

Enfin, ces différents chercheurs ont trouvé que « les valeurs et les croyances

personnelles [semblaient] influencer la maniére dont les individus vivent une activité
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signifiante (Bundgaard, 2005 ; Hannam, 1997 ; Jonsson, Borell, et Sadlo, 2000) »
(Eakman, 2013, p.101).

En résumé, le concept d’activité signifiante peut étre compris comme étant la
réalisation d’expériences subjectives ayant un impact positif sur I'étre humain,

associée a I'action et a la réalisation de celui-ci (Eakman, 2013, p.101).

Malgré son importance pour certaines personnes, la prise en compte de I'activité
sexuelle dans la « liste » de celles de la vie quotidienne n’est pas toujours acceptée.
Garry Kielhofner, ergothérapeute, 'un des créateurs du Modéle de I'Occupation
Humaine (MOH), considére entre autre que la sexualité est « enracinée dans les
besoins biologiques de l'individu et de I'espece et ne peut donc étre considérée comme
une occupation » (Sakellariou et Simo Algado 2006 citent Kielhofner 1993, p138).

lI-5- L’occupation et I’équilibre occupationnel

Le terme « occupation » est définit par Gary Kielhofner comme « [Occupation]
refers to the doing of work, play or activities of daily living within a temporal, physical
and socio-cultural context that characterizes much of human life » (Kielhofner, 2002,
p.2). Cependant, comme le note Sylvie Meyer, cette définition :

Cumule la définition usuelle du terme activité : « Ensemble des actes
coordonnés et des ftravaux de I'étre humain ; fraction spéciale de cet
ensemble » et celle d’occupation : « Ce a quoi on consacre son activité, son
temps » (Petit Robert, 2007) (Meyer, 2007, p.31).

Il est alors difficile de distinguer 'occupation de l'activité. Plusieurs définitions du
terme « occupation » ont donc été élaborées :
- Les canadiens ont décrit I'occupation dans la premiére version du modele

canadien du rendement occupationnel en 1997, comme étant :

Un ensemble d’activités et de taches de la vie quotidienne auxquelles les
individus et les différentes cultures donnent un nom, une structure, une valeur
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et une signification. L’occupation comprend tout ce qu’une personne fait pour
prendre soin d’elle (soins personnels), se divertir (loisirs) et contribuer a
I'édifice social et économique de la communauté (productivité) (p.38) (Meyer,
2007, cite ACE 2002b, p.33)

- Wilcock et Townsend définissent 'occupation comme étant :

Toutes les choses que les personnes veulent, ont besoin ou doivent faire, que
ce soit de nature physique, mentale, sociale, sexuelle, politique ou spirituelle,
et comprend le sommeil et le repos. Elle se réfere a tous les aspects de I'étre
humain réel, I'étre, le devenir et I'appartenance. » (Wilcock et Townsend, 2014,
p.542) » (AOTA, 2014, p.6) ;

- The European Network of Occupational Therapy in Higher Education (ENOTHE)

définit, quant a elle, 'occupation comme :

Un groupe d’activités, culturellement dénommées, qui ont une valeur
socioculturelle et un sens personnel. Elles sont le support de la participation a
la société. Elles comprennent les soins personnels, le travail et les loisirs.
L’activité est une suite structurée d’actions ou de taches qui concourt aux

occupations » (Meyer, 2007, p.34).

Selon Wilcock (1998), « I'occupation est toute action qui a une valeur intrinseque
ou extrinseque » pour la personne. Quand I'occupation est utilisée dans ce sens, « il
devient évident que la sexualité possede inexorablement un caractere occupationnel :
flirter, cuisiner pour son partenaire, etc. : c’est I'ensemble des activités a travers
lesquelles une personne peut exprimer sa « nature sexuelle » et satisfaire ses
besoins » (Sakellariou et Simo Algado, 2006, p.70).

De plus, Merleau-Ponty et Weeks ont montré que « la nature occupationnelle de
la sexualité [était] exprimée a travers beaucoup d’activités et [faisait] partie intégrante
de la nature humaine, imprégnant tout ce que font les gens (Merleau-Ponty,
1962/2002, Weeks, 2003) » (Sakellariou et Simo Algado, 2006, p.71).
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« La notion d’équilibre occupationnel est un concept clé en ergothérapie qui
soutient le lien entre I'occupation (ou Activité) et la santé (Wilcock, 1998 ; Backman,
2004 ; Jonsson & Person, 2006 ; Dur et al., 2014) » (Martins, 2015, p.43). Wagman
(2012) définit I'équilibre occupationnel comme étant « /a perception de sa vie comme
ayant la bonne quantité et variété entre les activités de difféerentes catégories et
difféerentes caractéristiques, et le temps passé dans ces activites » (Martins, 2015,
p.45).

11-6- Problématique

Jackson (1995) et Williamson (2000) ont montré que la sexualité « pouvait
influencer et donner un sens a la participation a certaines occupations », et qu’elle
« permettait la formation de l'identité » (Sakellariou et Simo Algado, 2006, p.353).
Effectivement, la sexualité s’exprime a travers de nombreuses activités : faire des
rencontres ou avoir des relations sexuelles par exemple, sont deux activités ayant un
début et une fin. Elles sont répétables, intentionnellement et consciemment exécutées,
peuvent avoir un sens dans la vie d’'une personne et sont nommeées et étiquetées dans

un groupe culturel spécifique (Sakellariou et Simo Algado, 2006, p.351-352).

Ainsi, suite a cette démarche, nous pouvons relever une problématique :

En quoi I'inaccessibilité a I’activité sexuelle agit-elle sur les éléments de
I’équilibre occupationnel de I'individu ayant une déficience I'impactant

indirectement ?
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lll- Présentation du modéle d’analyse

I1-1- The Meaningful Activity and Life Meaning model (MALM model)’

Le « sens donné a la vie » est défini par les auteurs de ce modéle comme le fait
de « donner du sens, de l'ordre et de la cohérence en dehors d’une existence et refléte
typiquement I'importance de I'engagement dans la vie quotidienne » (Eakman, 2013,
cite Battista & Almond, 1973, Baumeister, 1991, Reker, Peacock et Wong, 1987,
p.101). Il est important de noter que le sens donné a la vie a été identifi€ comme « un
aspect essentiel du bien-étre psychologique et possede des implications significatives
pour la santé mentale et physique » (Eakman, 2013, cite Keyes, Shmotkin, & Ryff,
2002, Klinger, 2012, p.101).

Les auteurs de ce modéle attestent que la réalisation d’activités signifiantes
influence directement la signification que la personne a de sa vie. lls soulignent ainsi
le lien entre les besoins psychologiques de base, la réalisation d’activités signifiantes

et la signification de la vie (cf. Fig.5).

Fig. 5 : The Meaningful Activity and Life Meaning model (Eakman, 2013, p.101)

” Le modéle des Activités Signifiantes et du Sens de la Vie
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« L’ergothérapie et les sciences de I'activité ont clairement été influencées par la
philosophie existentielle qui indique que la réalisation d’activités signifiantes est
nécessaire pour trouver un sens dans la vie » (Eakman, 2013, p.101). Par exemple,
Frankl (1959/1984) a dit que « les actions personnelles, les relations avec les autres
et les attitudes prises au quotidien influencent la signification de la vie » (Eakman,
2013, p.101).

De plus, Yalom (1980) a soutenu que l'action délibérée et la persistance dans
la progression vers des objectifs valorisés contribuent a la signification dans la
vie. Ces propositions soutiennent 'idée que le sens que nous attribuons a nos
vies provient en grande partie de la réalisation d’activités signifiantes (Clark et
al., 1991) (Eakman, 2013, p.101).

En outre, la réalisation d’activités signifiantes et le sens donné a la vie semblent
refléter deux niveaux distincts mais liés, de I'expérience humaine. « C'est-a-dire que
les expériences tirées par la personne dans sa participation a la vie quotidienne sont
influencées et contribuent a la signification qu’elle donne de sa vie » (Eakman, 2013,
p.101).

Ainsi, d’aprés le MALM, les activités signifiantes contribuent directement et
indirectement au sens donné a la vie en répondant aux besoins psychologiques de
base.

De plus, le MALM intégre les idées de la théorie de l'autodétermination.
Effectivement, les partisans de cette théorie ont affirmé que I'activité, dans la poursuite
d'objectifs personnellement pertinents, était importante pour répondre aux besoins
psychologiques fondamentaux de l'autonomie, de la compétence et du besoin de
relation a autrui. Le MALM permet donc d’analyser comment I'engagement dans une
activité signifiante permet a une personne de répondre a ses besoins psychologiques
de base.
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l11-2- La théorie de I'autodétermination

La théorie de l'autodétermination appuie et utilise le concept de I'eudémonie

développé précédemment et :

Soutient spécifiquement [...] que les humains ont des besoins psychologiques
fondamentaux et que leur satisfaction est essentielle a leur croissance, a leur
intégrité et a leur bien-étre. [...]. La satisfaction de ces besoins est ainsi vue
comme un but « naturel » de la vie, et ces besoins fournissent une grande
partie du sens et des intentions sous-jacents a l'activité humaine (Deci et
Ryan, sous presse ; Ryan et Laguardia, sous presse) (G. Laguardia et M.
Ryan, 2000, p.284).

Par besoins psychologiques fondamentaux, cette théorie décrit plus précisément

la nécessité innée, pour I'hnumain, de satisfaire le besoin d’autonomie, de compétence

et de relation a autrui :

« L’autonomie suppose que la personne décide volontairement de son action et
qu’elle est elle-méme l'agent qui réalise cette action de sorte qu’elle est en
congruence avec elle et qu’elle 'assume entierement (deCharms, 1968 ; Deci et
Ryan, 1985) » (G. LAGUARDIA et M. RYAN, 2000, p.285).

- La compétence :

Réfere a un sentiment d’efficacité sur son environnement (Deci, 1975 ; White,
1959), ce qui stimule la curiosité, le goat d’explorer et de relever des défis.
Cependant, lefficacité doit comprendre aussi le sentiment de la prise en
charge personnelle de l'effet a produire afin de susciter le sentiment de
compétence (G. LAGUARDIA et M. RYAN, 2000, p.285).

Le besoin de relation a autrui :

Implique le sentiment d’appartenance et le sentiment d’étre relié a des
personnes qui sont importantes pour soi (Baumeister et Leary, 1995 ; Ryan,
1993). Ressentir une attention délicate et sympathique confirme alors qu’on
est quelqu’un de signifiant pour d’autres personnes et objet de sollicitude de
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leur part (Reis, 1994) (G. LAGUARDIA et M. RYAN, 2000, p.286).

La théorie de l'autodétermination admet que ces trois domaines ne sont pas les
seuls a étre source de motivation mais qu’ils sont, « par définition, considérés comme
des nutriments dont la satisfaction est essentielle a la croissance psychologique, a
l'intégrité et au bien-étre de 'humain » (G. Laguardia et M. Ryan, 2000, p.286).

Cette théorie a connu une évolution récente. Elle implique désormais la
conscience et la vitalité et souligne son applicabilité dans différents domaines : « le
travail, les rapports humains, le parentage, I'éducation, les environnements virtuels, le
sport, la durabilité, les soins de santé et la psychothérapie » (Deci et Ryan, 2008,
p.184).

La sexualité est une activité¢ pouvant répondre aux différents besoins
fondamentaux de I'étre humain, notamment le besoin de compétence et de relation a
autrui : elle permet le développement de la personne, de son intégrité, et est source
de bien-étre. Ainsi, si nous considérons la théorie de l'autodétermination, nous
pouvons penser que l'inaccessibilité a une activité sexuelle satisfaisante (donc,
'impossibilité d’assouvir ses différents besoins psychologiques) engendre et affecte la

motivation de la personne dans la réalisation de ses autres activités de vie quotidienne.

lll-3- L’équilibre occupationnel

D’aprés Martins, la notion d’équilibre occupationnel est incluse dans le concept
d’équilibre de vie (ou équilibre de style de vie). Ce dernier est défini par Wagman
comme « la perception de sa vie incluant un équilibre entre les activites, un équilibre
entre le corps et I'esprit, un équilibre par rapport aux autres et un équilibre par rapport
au temps » (Martins, 2015, p.45).

Matuska et Christiansen (2008) ont développé un modéle de I'équilibre du style de
vie qui identifie « cinq besoins [devant] étre satisfaits par le type d’activités réalisées

par la personne » :

- Répondre aux besoins basiques instrumentaux nécessaires au maintien de
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la santé biologique et de l'intégrité physique ;

Avoir des relations gratifiantes et positives avec les autres ;

Se sentir engagé, mis au défi et compétent ;

Créer du sens et développer une identité personnelle positive ;

Organiser son temps et énergie de maniere a répondre a des objectifs
personnels importants et de changement.

[...] Ce modéle propose également le fait qu'un meilleur équilibre des styles
de vie contribue au bien-étre psychologique et a la santé globale (c’est-a-dire
que les personnes ayant un meilleur équilibre seront moins susceptibles d’étre
victimes de maladie, de souffrir de maladie chronique ou de dépression)
(Martins, 2015, p.46).

llI-4- Elaboration d’un modeéle d’analyse adapté a la démarche

Afin de répondre au mieux a notre problématique, nous avons décidé d’élaborer
un modele d’analyse propre a notre démarche de recherche.

Dans ce modeéle, nous considérons, comme Martins, que I'équilibre occupationnel
est inclus dans le concept d’équilibre de vie et pensons qu'il est régi par les mémes
besoins que ce dernier, besoins devant étre satisfaits par les activités réalisées par la
personne.

De plus, d’aprés la théorie de l'autodétermination, la réponse a nos besoins
psychologiques fondamentaux et le besoin de relation a autrui participent a notre état
de bien-étre. Ces deux notions sont considérées ici comme étant impliquées dans le
fait de « répondre aux besoins basiques instrumentaux » et d’« avoir des relations
gratifiantes et positives avec les autres », notions développées dans le modéle
présenté précédemment.

Enfin, nous avons démontré au travers de notre phase exploratoire que la sexualité
répondait aux « besoins » basiques de I'étre humain, permettait de garder « des
relations gratifiantes et positives avec les autres » et permettait la « création de

I'identité personnelle ». En découle donc le modéle suivant, adapté a notre recherche :

28



Sexualité

—

Répondre aux Avoir des relations Créer du sens et
Se sentir engagé, mis  objectifs personnels bg:&p:s"g':;lﬁ‘es gratifiantes et développer une
au défi, compétent importants instrumentgux positives avec les identité personnelle
(organisation) autres positive
L ]
l l | | | |
Equilibre occupationnel L Bien-étre ¥

.

Légende : S : permet I'acquisition d'un équiliore occupationnel ou d'un bien-étre

( : agit sur

Fig. 6 : Modéle adapté a la recherche
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IV- L’hypothése de la recherche

Suite a I'élaboration de ce modéle, nous pouvons faire ressortir deux hypothéses :

- Si la personne n’a plus accés a une activité sexuelle due a une pathologie
impactant indirectement sa sexualité, alors les éléments de ['équilibre
occupationnel qu’elle favorise seront modifiés ;

- Si les éléments de I'équilibre occupationnel sont modifiés par lI'inaccessibilité a

une activité sexuelle, alors I'équilibre occupationnel est également modifié.

V- Présentation du modéle d’investigation

Nous pouvons actuellement préciser que cette recherche s’inscrit dans une
démarche d’intelligibilité : effectivement, nous allons chercher a comprendre si la
sexualité agit sur I'équilibre occupationnel de la personne. C’est a dire que nous allons
proposer une compréhension et des explications sur les processus régissant le lien
entre la sexualité et I'équilibre occupationnel, sans aucune manipulation du réel.

De plus, nous pouvons affirmer que nous sommes dans une démarche de
recherche hypothético-déductive car la problématique, le modéle d’analyse et
'hypothése sont émanés de notre phase d’investigation grédce a un ensemble de
déductions logiques, rigoureuses et successives ressorties du questionnaire et d’'une

revue de littérature.

V-1- Le type de matériaux recueillis

Recueillir des témoignages de personnes ayant une déficience impactant
indirectement leur sexualité sous la forme d’entretiens semi-directifs de type « récit de
vie » nous permettra de déterminer si cette activité joue un réle sur leur équilibre

occupationnel.
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V-2- La méthode d’investigation utilisée

Dans cette démarche de recherche, nous allons nous tourner vers des entretiens
biographiques afin de recueillir le vécu des personnes sur leur sexualité. L'utilisation
de questionnaires ne nous semble pas adapté, car ceux-ci permettent le recueil de
données quantitatives et ne permettent pas 'acces, pour l'interviewer, aux émotions
de la personne interrogée. Effectivement, cherchant a questionner la personne sur son
Vécu, ses ressentis et sur 'importance qu’a la sexualité dans sa vie, des sujets pouvant
étre sensibles seront abordés. De plus, nous pourrons plus facilement analyser le

langage non-verbal de l'interviewé par la réalisation d’entretiens.

V-2-a- L’entretien semi directif

L’entretien est une méthode de recherche qualitative qui permet I'accés a la
subjectivité de chaque individu. Cette méthode de recueil d’'informations permet au
chercheur d’en « retirer [...] des informations et des éléments de réflexion tres riches

et nuancées » (Van Campenhoudt et Quivy, 2011, p.170).

Van Campenhoudt et Quivy décrivent quatre caractéristiques principales de
I'attitude que l'interviewer doit adopter en situation d’entretien semi-directif :

-« adopter une attitude de neutralité bienveillante ;

- étre aussi peu directif que possible et donc poser le moins de questions
possibles tout en veillant a poursuivre les objectifs de I'entretien ;

- reconnaitre a linterviewé une compétence réelle, lui montrer qu’on vient
apprendre aupres de lui et le laisser maitre du choix de ses propos, bref le
placer en « position haute » (voir P. Grell, « les récits de vie », in D. Desmarais
et P. Grell (dir.), Les Récits de vie. Théorie, méthode et trajectoires types,
Montréal, Editions Saint-Martin, 1986, p.151-176) ;

- accepter inconditionnellement ses propos comme une perception légitime des
problemes et des situations étudiées, sans imposer nos propres catégories
mentales ni prendre part a un débat d’idées avec lui. » (Van Campenhoudt et
Quivy, 2006, pp. 63-64)
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L’entretien est semi-directif « dans ce sens qu'il n’est ni entierement ouvert, ni
canalisé par un grand nombre de questions précises » (Van Campenhoudt et Quivi,
2006, p.171). Effectivement, I'interviewer préparera, préalablement a I'entretien, les
différentes questions qui lui permettront de répondre a sa problématique, mais
« « laissera venir » l'interviewé afin que celui-ci puisse parler ouvertement, dans les
mots qu’il souhaite et dans I'ordre qui lui convient » (Van Campenhoudt et Quivi, 2006,
p.171).

V-2-b- La méthode du récit de vie

En sciences sociales, le récit de vie résulte d’une forme particuliere d’entretien,
I'entretien narratif. C’est un entretien au cours duquel un « chercheur » (lequel
peut étre un étudiant en tant que jeune chercheur) demande a une personne,
que nous désignerons tout au long de ce texte comme « sujet », de lui raconter
tout ou partie de son expérience vécue. En mettant 'accent — on verra comment
— sur l'aspect « vie sociale » : relations avec d’autres personnes, situations
fraversées avec leurs contraintes et leurs opportunités, pratiques récurrentes,

projets formés et cours d’action orientés vers leur réalisation... (Bertaux, 2016,
p.11)

Cette méthode d’entretien s’intéresse a un moment singulier de la vie d'une
personne, en genéral riche en émotion. |l permet I'accés aux ressentis et sensations
gu’a eus l'individu aux moments de sa vie qui nous intéressent pour I'étude. L'entretien
biographique est donc adapté a notre recherche. Effectivement, nous allons pouvoir
interroger la personne sur le vécu de sa sexualité avant et aprés la survenue de son
handicap. Par I'expression de ce vécu, nous pourrons noter si le changement opéré
('inaccessibilité a une sexualité efficiente) a eu un impact sur I'équilibre occupationnel

de la personne.
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V-3- L’échantillon de la population étudiée

Dans cet écrit, nous souhaitons interroger plusieurs personnes que nous
sélectionnerons suivant différents critéres. Nous avons élaboré dans un premier temps
des criteres d’inclusion aux entretiens :

- Des personnes ayant une pathologie impactant indirectement leur sexualité,
pour les raisons explicitées dans notre phase exploratoire. On considérera
donc, par exemple, des personnes ayant une atteinte sensitivo-motrice d’un ou
de plusieurs membres, des personnes ayant une prothése d’épaule ou de
hanche, des personnes ayant eu un AVC?, etc. ;

- Des personnes n’étant pas en hospitalisation compléte, étant donné le manque
d’intimité que les hépitaux incombent aux individus hospitalisés ;

- Des personnes ayant un(e) conjoint(e), petit(e) ami(e), avant la survenue de
leur déficience, afin d’évaluer le possible impact sur le couple ;

- Des personnes souhaitant discuter de leur sexualité.

Les critéres d’exclusion de notre démarche d’'investigation comprennent deux
des contre-indications qu’a souligné Rogers (Mucchiellini, 1977, p.22) : les cas ou les
personnes ont un pouvoir de réflexion insuffisant, c’est a dire, dans notre étude, des
personnes n'ayant jamais eu de relation sexuelle auparavant ; et les cas ou les
personnes ne veulent pas participer a un entretien de ce type (non coopération). De
plus, nous soulignons un autre critere d’exclusion :

- Des personnes ayant des troubles cognitifs pouvant impacter le déroulement

de I'entretien (compréhension des questions, explication, etc.) ;

Pour cette recherche, nous avons décidé de ne pas nous mettre de limite

concernant le nombre d’entretiens que nous souhaitons effectuer.

La détermination du nombre d’entretiens nécessaires a une enquéte
particuliere (taille du corpus) dépend, en premier lieu, du theme de 'enquéte
(faiblement ou fortement multidimensionnel) et de la diversité des attitudes

8 Accident Vasculaire Cérébral
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supposeées par rapport au theme, du type d’enquéte (exploratoire, principale
ou complementaire), du type d’analyse projeté (recensement de themes ou
analyse de contenu plus exhaustive), et enfin des moyens dont on dispose (en
temps et en argent) (Blanchet, 2015, p.50)

Effectivement, la sexualité étant un theme difficile a aborder par les
ergothérapeutes interrogés sur le terrain, nous savions qu’il allait étre difficile d’obtenir
des rendez-vous avec certains de leurs patients. Nous avons donc décidé de contacter
un maximum de professionnels et d’accepter chaque proposition de rendez-vous avec

leurs patients répondant aux critéres de notre recherche.

V-4- Construction des guides d’entretien

Afin de mener une interview de bonne qualité, il est nécessaire d’élaborer un guide
que linterviewer suivra tout au long de l'entretien. « Le plan contient a la fois
I'ensemble organisé des themes que I'on souhaite explorer (le guide d’entretien) et les
stratégies d’intervention de l'interviewer visant a maximiser l'information obtenue sur
chaque theme » (Blanchet et Gotman, 2015, p.58). Dans notre situation, la
construction du guide d’entretien a été principalement élaborée a partir de la
meéthodologie de I'ouvrage de Blanchet et Gotman.

Le guide d’entretien « est un premier travail de traduction des hypotheses de
recherche en indicateurs concrets et de reformulation des questions de recherche
(pour soi) en questions d’enquéte (pour l'interviewé) » (Blanchet et al., 2015, p.58). La
construction de ce guide se réalise en fonction de l'objet d’étude, de l'usage de
'enquéte (exploratoire, principale ou complémentaire) et du type d’analyse que I'on
souhaite en faire. Ainsi, Blanchet et Gotman distinguent deux types d’entretiens : ceux
a structure faible et ceux a structure forte. Le premier s’emploie quand la connaissance
sur le sujet qu’on souhaite interroger est faible (appelé entretien peu structuré, pour la
phase d’exploration), alors que le second (entretien structuré) « s’emploie lorsque I'on
dispose d’informations plus précises sur le domaine étudié et sur la fagon dont il est

percgu et caractérisé (enquéte principale ou complémentaire) » (Blanchet et al., 2015,
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p.59).

Au vue de notre démarche exploratoire et connaissant désormais les domaines
gue nous souhaitons étudier, nous nous tournons donc vers la réalisation d’entretiens
structurés, qui supposent alors « la formulation d’une consigne, la constitution d’un
guide thématique formalisé et 'anticipation de stratégies d’écoute et d’intervention »
(Blanchet et al., 2015, p.60).

Dans la construction de notre guide (Annexe V), nous avons choisi d'interroger
trois grands thémes :

-Le vécu de la sexualité avant la survenue de l'accident : cet item va nous

permettre d’interroger la confiance que la personne avait en elle (pour noter le
changement éventuel aprés I'accident) et ce que représentait la sexualité, de
maniére générale et dans sa vie quotidienne (fréquence, importance, bienfaits
ressentis, etc.) ;

- Le vécu de la sexualité aprés la survenue de 'accident : ce théme questionne les

mémes données que précédemment, apres lI'accident ou le diagnostic, afin de
souligner les éventuelles differences pouvant étre causées par I'absence ou
l'irrégularité des rapports sexuels ;

- Les impacts que la personne ressent : enfin, ce théme questionne les potentiels

impacts que la personne ressent aujourd’hui a cause de l'absence ou de

l'irrégularité des rapports sexuels.

VI — Conduite de l’'investigation

Le choix du mode d’accés aux interviewés est une modalité a ne pas négliger lors
de l'investigation : celui-ci est défini comme étant direct ou indirect.

Quand on passe par un mode d’acces direct, « soit on utilise des fichiers existants,
soit on s’en passe et I'on recherche directement le contact (face-a-face ou porte-a-
porte) » (Blanchet et Gotman, 2015, p.53). Dans notre situation, il nous semblait
difficile de nous rendre dans les centres de rééducation nous adresser directement

aux patients des ergothérapeutes étant donné le sujet a priori sensible, et ce, d’autant
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plus lorsqu’il est abordé par un inconnu. Nous avons donc choisi d’utiliser un mode
d’accés indirect afin de faire courir a grande échelle la demande de contacts de
patients. Cette méthode passe « par l'entremise de tiers, institutionnels ou
personnels » (Blanchet et Gotman, 2015, p.53). Elle est utilisée pour sa sélectivité :
« lorsque I'on veut accéder a une population spécifique qui n’est pas localisée, lorsque
I'on veut atteindre une population localisée sur des criteres extérieurs a ce qui la
constitue, ou tout simplement pour maximiser les chances d’acceptation » (Blanchet
et Gotman, 2015, p. 54).

Le contact d’informateurs-relais a également été privilégié lors de cette recherche.
Cette méthode consiste a contacter « des personnes qu’on sait intégrées au coeur de
réseaux sociaux plus vastes (personnels municipaux, de ['Education nationale,
responsables d’association...) et en mesure d’indiquer le nom et l'adresse des
personnes potentiellement concernées par I'enquéte » (Blanchet et Gotman, 2015,
p.54-55).

Plusieurs informateurs-relais ont ainsi été contactés :

- Les ergothérapeutes travaillant en Centre de rééducation fonctionnelle ayant
répondu aux questionnaires de la phase d’exploration, ont été contactés par
email (Annexe V) ;

- Les ergothérapeutes travaillant dans les Centres de rééducation fonctionnelle
inscrit dans la liste des stages proposés par 'IRFSS® Centre Val de Loire, ont
été contactés par email (Annexe V) ;

- Le réseau social Facebook, sur lequel existent plusieurs groupes
communautaires  d’ergothérapeutes et d’étudiants ergothérapeutes
susceptibles de rencontrer la population répondant aux critéres de la
recherche ;

- Les ergothérapeutes de notre dernier lieu de stage ont contacté d’anciens
collégues travaillant en centre de rééducation fonctionnelle et en service de

médecine physique et de réadaptation.

Les deux personnes ayant accepté de participer a I'interview proviennent de ce
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dernier informateur-relais. Ces ergothérapeutes m’ont libéré une salle de consultation
au sein de leur établissement afin que je puisse effectuer les entretiens dans un endroit
calme et adapté a la situation. La prise des rendez-vous s’est effectuée par le biais de
I'ergothérapeute avec qui nous étions en contact, suivant la disponibilité des deux
personnes concernées. Les caractéristiques des entretiens sont regroupées dans le

tableau suivant (Tab. 1) :

Tab. | : Caractéristiques des entretiens

Mode de passation Durée de I’entretien
Entretien n°1 Entretien face a face 20 minutes
Entretien n°2 Entretien face a face 1 heure

La durée de I'entretien a été présentée aux personnes comme étant fonction de
leur disponibilité, mais un créneau d'une heure était libéré pour chacun d'eux.
Cependant, la personne de 'entretien n°1 ayant eu la prescription d’'un rendez-vous
avec un autre professionnel le matin méme de ma venue, nous avons disposé d’une
demi-heure pour réaliser I'entretien. Ce temps a malgré tout suffit pour recueillir les

informations souhaitées.

L’une des difficultés rencontrée lors de la réalisation des entretiens fut de garder
la position d’interviewer normalement empruntée dans ces situations. Effectivement,
les sentiments et 'émotion provoqués ont parfois suscités notre empathie : il nous a
été difficile de ne pas rassurer ou de trouver des solutions avec la personne afin de
régler le probléme évoqué. Pour les mémes raisons, les plaintes a I'encontre du
systéme de soins, exprimées lors de I'entretien, ont été compliquées a cadrer.

Ainsi, l'une des interviews n’a pas totalement répondu aux objectifs de
I'intervention, alors que normalement, « l'interviewer poursuit son objectif qui est de
favoriser la production d’un discours sur un theme donné au moyen de stratégies
d’écoute et d’intervention » (Blanchet, et al., 2015, p.75). On peut donc dire que dans
notre situation, ces stratégies n’ont pas été efficaces et donc peut-étre pas assez
travaillées. L'utilisation plus fréquente de techniques de communication adaptées a la

situation aurait peut-étre permis d'obtenir des résultats plus en accord avec notre
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recherche.

Il existe trois techniques permettant de favoriser la production d’un discours
linéaire et structuré : la contradiction, la consigne ou question externe, et la relance.
En analysant les retranscriptions, nous avons relevé ['utilisation répétée de différentes

techniques, décrites dans les tableaux ci-dessous (Tab. Il et Tab. Ill) :

Tab. Il : Techniques de communication utilisées

o Exemple de
Technique d’intervention Description
relance

« Mode d’intervention qui| « Je ne pense pas
contraint  linterviewé a | que ce soit une
Contradiction | Contradiction | soutenir I'argumentation de | histoire de force ou
son discours » (Blanchet, et | de faiblesse... »

al., 2015, p.78)

« L’intervention répete ou | « Donc malgré tout

reformule un ou plusieurs | vous notez quand
Echo énoncés référentiels du | méme une
discours de [linterviewé » | différence ? »

(Blanchet, et al., 2015, p.81)

« Elle vise a suggeérer une | « Vous  avez

attitude non explicitée par | ressenti un peu

Relance ) .
I'interviewé » (Blanchet, et | comme, pas une
al., 2015, p.81) maltraitance, mais
Interprétation une... »

« Oui donc vous le
décrieriez comme
primordial, ce

besoin... »

Ainsi, les réitérations « manifestent a la fois une confirmation d’écoute et une
demande d’explicitation » (Blanchet, et al., 2015, p.83). La variété et la fréquence des
meéthodes de relance utilisées témoigne ici des différentes réactions de l'interviewé
dans I'élaboration de son discours. Par exemple, la réitération écho permet d’indiquer

a l'interlocuteur « qu’on a bien entendu et compris, mais également que, a son insu,
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on opere une Sélection dans I'ensemble de son discours, dont on souligne ainsi

I'importance en soi ou pour soi » (Blanchet, et al., 2015, p.83).

Tab. lll : Fréquence d'utilisation des techniques de relance
Fréquence d’utilisation
Technique d’intervention Entretien n°1 Entretien n°2
Contradiction Contradiction / 3
Echo 1 2
Relance
Interprétation 2 6

VIl — Analyse des matériaux empiriques

Ainsi, les deux entretiens ont été enregistrés avec I'accord des participants. Les
retranscriptions intégrales de ces deux interviews ont été rédigées car « il faut, pour
parvenir aux résultats de la recherche, effectuer une opération essentielle, qui est
I'analyse des discours ». Celle-ci « consiste a sélectionner et a extraire les données
susceptibles de permettre la confrontation des hypotheses aux faits » (Blanchet et al.,
2015, p.89). Or, il est plus facile d’extraire les données d’un entretien lorsqu’il est écrit

que lorsqu’il est sous format audio :

L’analyse des discours concerne donc des textes écrits et non pas les
enregistrements eux-mémes. Non qu’il soit impossible de travailler sur simple
enregistrement, ni inutile de s’y référer parfois, mais I'analyse a I'écoute ne
permet pas la communicabilité des procédures effectives de production des
résultats (Blanchet, 2015, p.89).
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VIl-1- Présentation des matériaux bruts

La retranscription de I'entretien n°1 a été choisie pour figurer en annexe VI car
seul celui-ci a vérifié les criteres du guide d’entretien réalisé. Effectivement, il a été
difficile de recadrer la personne de I'entretien n°2 dans ses réponses, notamment au
vue de I'histoire de sa maladie et de son diagnostic, ainsi qu’a I'émotion éprouvée lors
de l'interview. Avec cette personne, toutes les questions du guide n’ont donc pas été
posées. Néanmoins, quelques notions intéressantes pour notre recherche ayant été

abordées, nous le prendrons partiellement en compte dans notre analyse.

Afin de remettre dans leurs contextes ces deux entretiens, le tableau IV ci-

dessous présente succinctement les personnes interviewées.

Tab. IV : Présentation des personnes interviewées

Entretien n°1

Entretien n°2

Sexe Femme Homme

Age 29 ans 42 ans
Profession Sapeur-pompier Electricien
Situation Vie de couple Pacsé

Hernie discale
Pathologie Brdlée en intervention compliquée d’une
lombalgie chronique
Temps depuis le
diagnostic/Paccident Un an et demi Deux ans et trois mois

L’analyse des données brutes s’effectuera selon le déroulement du guide
d’entretien, c’est-a-dire suivant les thémes évoqués : le vécu de la sexualité avant la
survenue de l'accident ou du diagnostic, le vécu de la sexualité apres, et les impacts
éventuellement ressentis. |l est important de noter que seul I'entretien n°1 nous a
permis de répondre aux questions attenant au vécu de la sexualité avant 'accident ou

le diagnostic.
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= Le vécu de la sexualité avant la survenue de ’accident/du diagnostic :

Dans cet item, il nous semblait important de considérer la confiance que la
personne avait en elle dans son couple avant la survenue de l'accident, afin de
souligner, éventuellement, la différence notée aprés I'accident.

La personne a coté sa confiance en elle a 7/10, en nous disant qu’elle « se sentait
bien », sans avoir pour autant un exces de confiance en elle. Cette personne, vivant
avec son partenaire, avait des relations sexuelles entre quatre et cinq fois par semaine.
La demande pouvait émaner d’elle comme de lui. On peut donc noter que la sexualité
était une activité presque quotidienne, Iui apportant un sentiment

« d’épanouissement ».

= Le vécu de la sexualité aprés la survenue de ’accident/du diagnostic :

Concernant cette méme personne, sa sexualité a été impactée par le manque de
confiance en elle suite aux changements de son corps aprés I'accident. Effectivement,
elle cote aujourd’hui sa confiance a 3-4/10. L’acceptation difficile de son nouveau
physique induit un changement dans son approche d’un rapport sexuel : elle est
« moins confiante » et donc « moins demandeuse » auprés de son conjoint, « non pas
par manque d’envie mais bien par manque de confiance » en elle.

Lors de I'entretien n°2, la personne nous dit avoir mis sa vie sexuelle de cété, « tout
simplement ». Elle nous parle du bénéfice plaisir-douleur qui, pour elle, n'’est pas
valable. Effectivement, certains mouvements sont impossibles a réaliser du fait de la
douleur occasionnée. Grace au langage non-verbal exprimé par cette personne lors
de I'entretien (pleurs notamment), nous avons pu comprendre que cette situation lui

était trés difficile a vivre.

= Les impacts ressentis :

Concernant cet item, est ressorti de I'entretien n°1 I'absence d'impact due a la
diminution de l'activité sexuelle. Effectivement, cela a eu une conséquence sur le
couple juste apres l'accident, a cause notamment de I'absence de dialogue.
Cependant, a un an et demi de 'accident, la personne ne ressent plus d'impact dans
sa vie personnelle, son partenaire étant de plus, trés soutenant.

Indirectement, nous avons pu comprendre que I'absence de sexualité dans la
relation que la personne de l'interview n°2 entretien avec sa partenaire, provoquait des

incompréhensions et pouvait fréquemment amener a des disputes.
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VII-2- Traitement et présentation des matériaux traités

Maintenant qu'une lecture globale des retranscriptions a été effectuée, il est
important d’analyser plus précisément les données recueillies afin d’en faire émerger
les résultats de I'enquéte. Pour se faire, nous avons choisi d’utiliser une approche
phénoménologique qui a pour but de « comprendre un phénoméne, de découvrir le
« comment » du vécu, le sens donné a une expérience de vie, et non de l'expliquer
par une représentation abstraite de quelques mécanismes généraux intervenant dans
son deroulement » (Ribau, et al., 2005, p.12). Cette forme d’analyse est donc adaptée
a l'étude car la sexualité fait partie de l'expérience de chacun et est vécue

differemment d’'une personne a une autre.

Ainsi, « la méthode phénoménologique a pour objectif de décrire le sens accordé
a un phénomene ». Or, « décrire le phénomene, c’est saisir son unification par la
personne, le sens que celle-ci lui donne et comment elle le lui a donné » (Ribau, et al.,
2005, p.10).

Amedeo Giorgi, « psychologue ameéricain initiateur d’'une approche
phénoménologique qualifiée de « scientifique » et dont la méthode constitue souvent
la porte d’entrée a la phénomeénologie dans les sciences humaines et sociales au
Québec » (Meyor, 2007, p.107), a décrit cette méthode d’analyse comme étant
constituée de plusieurs grands axes. Deschamps a repris cette méthode en francgais

(Ribau, et al., 2005, p.17), en voici les différentes étapes :

N N

Etape 3 :
Rassembler les Etape 4 :
Etape 1: Etape 2: o .
Retranscrire Identifier les unités fgﬂf?ﬂgﬁ 2332 F<'3|er<‘e,3 éa. xgggse
fenHasen Go signification plusieurs unités de significatifs
signification

N

Fig. 7 : Modele de I'approche phénoménologique décrit par Deschamps
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L’étape n°1 a déja été effectuée et décrite dans la partie précédente. Suite a la
retranscription des deux entretiens, nous avons identifié les différentes unités de
signification en isolant puis en regroupant des phrases ayant le méme sens, que nous
avons regroupé en différents sous-théme (Annexe VII).

Les deux entretiens réalisés nous ont apportés quelques notions sur I'importance
de la sexualité pour les personnes interrogées et les impacts dues a son absence. Le
traitement des verbatims nous a permis de faire ressortir quatre sous-thémes.

Suite a cette étape, nous avons regroupé les sous-thémes en trois thémes
significatifs afin de pouvoir les analyser et les synthétiser, ce qui correspond a I'étape
4 de la méthode phénoménologique décrite par Deschamps.

Le peu de thémes significatifs s’explique par le peu de données recueillies lors des
entretiens pouvant répondre aux hypothéses de la recherche.

Les trois thémes significatifs relevés dans les discours, sont les suivants :

Tab. V : Les trois thémes significatifs

Thémes significatifs Sous-thémes

La sexualité L’importance de la sexualité

L’entourage et la confiance en soi
Les relations avec les autres

Les impacts sur le couple

L’identité Les impacts sur l'identité

VIl-2-a- La sexualité

Dans cet item, les deux entretiens ont permis, differemment, de comprendre que
la sexualité est une activité importante pour eux. Vivant avec la personne aimée, elle
est une activité fréquemment réalisée permettant la « fusion du couple » et
I'épanouissement. L'importance de la sexualité pour la seconde personne interrogée
a été interprétée grace a la communication non-verbale : a I'évocation de ce sujet, une
forte émotion était exprimée, due a I'absence de sexualité depuis I'apparition de la

maladie.
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Pour ces deux personnes, la sexualité a toujours une place importante aujourd’hui.
Cependant, elle est devenue absente dans un cas a cause de la douleur omniprésente,
et moins fréquente dans l'autre a cause du manque de confiance ressenti depuis les

changements physiques dus a I'accident.

VIl-2-b- Les relations avec les autres

Le théme du conjoint et du couple est évoqué dans les deux entretiens, au sens
ou il permet la prise de confiance en soi ou, a l'inverse, peut étre impacté par le
handicap : « J’ai perdu une forme de confiance en moi mais j’en ai gagné une autre a
travers mon entourage justement ». Dans cette situation, la présence rassurante du
conjoint semble jouer un réle important dans le processus de reprise de confiance en
soi. La discussion a ainsi permis a la personne de sentir le soutien de son partenaire.

Dans le cas de I'entretien n°2, 'absence de discussion avec le partenaire au sujet
de la sexualité provoque une incompréhension ayant menée plusieurs fois au conflit :

« Moi j’sais des fois avec ma femme c¢a clash ».

VIl-2-c- L’identité

Dans I'entretien n°2, nous avons pu aborder la question importante de l'identité :
depuis I'accident, la personne ne se sent plus « homme », notamment a cause de son
inactivité professionnelle, des médicaments le rendant moins efficace et de son
incapacité a partager des moments sensuels avec sa femme du fait de ses douleurs
trop importantes : « avec sa femme on peut plus faire I'amour, on peut plus faire les
courses, on peut plus... En fait j’sers a rien ! ». Le sentiment d’inutilité que ressent cet

homme reflete ici une perte de son identité.

VII-3- Analyse des matériaux traités avec le modele d’analyse

Pour rappel, ce travail cherche a savoir si 'absence de sexualité provoque un
impact sur les différents éléments de I'équilibre occupationnel de la personne.

L’investigation a permis de relever I'existence d’'un impact sur la relation avec le
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conjoint et sur I'identité personnelle lorsque la sexualité ne peut étre vécue comme
avant la survenue de l'accident ou du diagnostic. Dans un autre cas, nous avons pu
souligner I'importance de la présence du partenaire pour I'acceptation de soi, la reprise
de confiance en soi, mais également la reconstruction de soi.

Cependant, a premiere vue, ces deux individus ne ressentent pas d'impact sur leur
équilibre occupationnel depuis qu’ils n’ont plus la méme approche de la sexualité, ou
qu’ils n'ont plus d'activité sexuelle. Pourtant, si 'on reprend le modele d’analyse
développé précédemment, on peut remarquer que les notions d’identité personnelle
positive et de relation a l'autre, contribuent au développement d'un équilibre
occupationnel. Or, I'analyse des matériaux bruts a permis de regrouper les verbatims
en thémes significatifs comme décrits précédemment : les relations avec les autres et
l'identité. Ainsi, la figure ci-dessous représente le modéle d’analyse élaboré

précédemment, avec 'ajout des résultats obtenus.

Sexualité
i \
Répondre aux Avoir des relations Créer du sens et
Se sentir engagé, mis objectifs personnels Répondre AL gratifiantes et développer une
: : besoins basiques >
au défi, compétent importants Tl positives avec les identité personnelle
(organisation) autres positive
- E ,,j,
Equilibre occupationnel Bien-étre
Légende : T : permet I'acquisition d’un ou d'un bien-étre
/—\ : agit sur
s impact

\ : perturbation

Fig. 8 : Modéle d'analyse suite a la phase d’investigation
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Vil-4- Retour sur les hypothéses

Les hypothéses formulées avant la phase d’investigation sont les suivantes :

- Si la personne n’a plus accés a une activité sexuelle due a une pathologie
impactant indirectement sa sexualité, alors les éléments de [I'équilibre
occupationnel que la sexualité favorise seront modifies et I'équilibre
occupationnel sera bouleversé ;

- Siles éléments de I'équilibre occupationnel sont modifiés par I'inaccessibilité a

une activité sexuelle, alors I'équilibre occupationnel est également modifié.

Au vue des résultats obtenus dans ces deux situations, on peut affirmer que
'absence de sexualité modifie les éléments de I'équilibre occupationnel qu’elle
favorise habituellement : « avoir des relations gratifiantes et positives avec les autres »,
et « créer du sens et développer une identité personnelle positive ».

Cependant, la deuxieme hypothése ne peut étre validée car dans les deux cas

étudiés, I'équilibre occupationnel ne semble pas pour autant avoir été modifié.

Autour de cette deuxiéme hypothése, nous vient une interrogation : si la personne
n’ayant plus accés a une sexualité efficiente, ressent un impact sur des éléments de
I'équilibre occupationnel, mais que ce dernier n’est pas pour autant modifié, alors une

compensation s’effectue entre ces éléments afin de retrouver un équilibre.
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VIIl - Mise en perspective des résultats et discussion

Rappelons que lors de cette recherche, nous avons pu réaliser, retranscrire et
analyser deux entretiens.

La premiére chose qu’il est important de souligner est que les résultats obtenus
ne peuvent en aucun cas étre représentatifs de la population générale. Bien qu’ils
relevent tous deux I'importance de la sexualité pour la personne et certains impacts
de son absence sur son quotidien, ils ne permettent pas une généralisation, ne serait-
ce que sur I'ensemble des personnes bralées ou des personnes ayant une lombalgie
chronique. Effectivement, en nous tournant vers une démarche de recherche
qualitative, il était presque évident que nous n’obtiendrions pas de matériaux
profondément significatifs. Ces données ont toutefois permis de recueillir des éléments

intéressants pour la recherche et répondant aux questionnements posés.

Au vue du peu d’interviews effectuées et des difficultés rencontrées a en réaliser
d’avantage, lintérét d’utiliser I'entretien pour aborder un sujet aussi tabou nous
questionne. Effectivement, I'absence de réponse aux mails envoyés peut témoigner
de la difficulté pour les ergothérapeutes d’appréhender et d'amener la question de la
sexualité auprés de leurs patients. Quelques professionnels nous ont fait part de
I'utilisation préférable d’'un questionnaire, disant qu'il aurait été plus facile d’aborder ce
sujet par ce biais.

De plus, nous devons noter que la réalisation des entretiens ne s’est pas déroulée
comme nous l'espérions. Effectivement, les difficultés rencontrées pour les cadrer et
poser les questions qui nous importaient, ont provoqué l'inaccessibilité a certaines
données intéressantes pour la recherche (notamment lors de l'entretien n°2 ou
certaines questions n’ont pu étre abordées). A cela s’ajoute un manque d’expérience
a la conduite d’entretien provoquant I'absence de relances pertinentes. Ces difficultés
sont peut-étre également le résultat d'une géne a I'évocation de ce sujet, que ce soit
de la part des individus interviewés comme de celle de l'interviewer. Effectivement,
suite a la démarche de terrain réalisée, nous pensions étre a l'aise avec la question et
étre en capacité de I'aborder sans complexe. Finalement, I'évocation de ce sujet étant
psychologiquement difficile pour les personnes, nous avons été quelque peu
déstabilisée et n’avons pas su aborder des questions pouvant étre encore plus
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personnelles.

Nous soulevons également la question de savoir si la personne aurait rencontré
moins d’appréhension a I'évocation de ce sujet, si une relation de confiance s’était
développée avant linterview. En effet, les interviewés ont rencontré des difficultés a

se focaliser sur le théme de la sexualité et ont été génés par certaines questions.

Dans tous les cas, il aurait été intéressant d’approfondir et d’élargir cette étude a
une population plus importante, afin d’interroger I'impact de 'absence de sexualité sur
I'équilibre occupationnel de la personne. Pour se faire, la réalisation d’'un questionnaire
aurait probablement été plus pertinente. Ainsi, nous aurions peut-étre pu obtenir un
plus grand nombre de résultats généralisables. De plus, il aurait peut-étre été plus
facile pour la personne participant au questionnaire d’aborder le théme de la sexualité,
du fait de son anonymat et de sa dématérialisation.

Le questionnaire a pour fonction principale de donner a l'enquéte une
extension plus grande et de vérifier statistiquement jusqu’a quel point sont
géneéralisables les informations et hypothéses préalablement constituées
(Combessie, 2007, p.33).

Un questionnaire ne permettant pas I'accés aux sentiments ou aux affects pouvant
étre exprimés par le langage non-verbal, il est important de bien I'imaginer et le
structurer. Par exemple, si 'on souhaite poser des questions ouvertes pour avoir accés
aux ressentis, elles « doivent peut-étre plus que les autres étre claires, précises et

formulées dans des termes familiers aux enquétés » (Combessie, 2007, p.39).

Suite a la prise en considération des différentes modalités permettant la réalisation
d’'un questionnaire de qualité, nous avons élaboré celui que nous aurions pu faire
passer a la place des entretiens (Annexe VIII). Les criteres d’inclusion et d’exclusion

concernant la population auraient été les mémes que pour les interviews.

Compte tenu du grand nombre de personnes généralement interrogées et du
traitement quantitatif des informations qui devra suivre, les réponses a la
plupart des questions sont normalement précodées de sorte que les

répondants doivent obligatoirement choisir leurs réponses parmi celles qui leur
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sont formellement proposées (Campenhoudt et Quivy, 2011, p.167).

Ainsi, deux choix s’offrent a nous : élaborer des questions ouvertes permettant un
acces aux ressentis des personnes interrogées, ou former des questions fermées avec
plusieurs propositions imposees, afin de faciliter I'analyse des résultats mais
également de permettre aux personnes de répondre rapidement au questionnaire.

Dans notre situation, nous avons préféré poser des questions fermées en donnant
tout de méme aux personnes la possibilité de répondre de maniére plus approfondie
(avec une case « Autre »). Ainsi, celles souhaitant donner des détails sur le vécu de
leur sexualité pourront le faire, et nous aurons peut-étre acceés a quelques données

qualitatives.

Finalement nous I'avons bien compris, la réalisation d’'un questionnaire permettrait
peut-étre l'accés a un plus grand nombre de réponses, mais provoquerait
éventuellement I'inaccessibilité aux émotions et réactions de la personne, qui peuvent

étre trés informatives lors d'une recherche sur un sujet comme la sexualité.
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Conclusion

Ce travail d’initiation a la recherche s’intéresse a l'influence de la sexualité sur
I'équilibre occupationnel s’opérant dans les activités de la vie quotidienne d’une

personne ayant une déficience I'impactant indirectement.

La revue de littérature ainsi que I'exploration effectuée auprés d’ergothérapeutes
pouvant étre concernés par la question de la sexualité, a permis de faire émerger
plusieurs idées. Ces professionnels considérent la sexualité comme faisant partie de
leur champ de compétences mais ne le prennent pas systématiquement en compte
dans leur pratique. Effectivement, le sujet reste tabou et difficile a aborder, certains
professionnels ne se sentant pas assez préparés a son évocation. De plus, il a été
souligné dans cette partie 'importance et I'intérét de I'activité sexuelle pour I'individu.

Cette premiére partie a été suivie par la conceptualisation des termes importants
ayant découlés de nos recherches. Ainsi, nous avons pu souligner les bienfaits de la
sexualité et les incidences de son absence, pour la personne. Ces dernieres notions
ont fait émerger lI'idée que I'absence de sexualité chez les personnes en situation de
handicap pouvait peut-étre avoir un impact sur leur quotidien. La problématique posée
s’est finalement avérée étre tres différente de la question de recherche élaborée : nous
ne nous intéressons plus a la pratique de I'ergothérapeute concernant la sexualite,
mais bien au vécu de cette activité chez la personne en situation de handicap.

La démarche d’investigation réalisée auprés de deux personnes ayant un
handicap impactant potentiellement leur sexualité a permis de donner une premiere
réponse aux questionnements poseés. Elle a également permis de vérifier 'hypothése,
qui n’a pu étre entierement validée au vue du peu de matériaux obtenus. Enfin, la
discussion effectuée a permis de critiquer les difficultés rencontrées tout au long de
cette démarche d’initiation a la recherche, notamment lors de la phase d’investigation

et d’analyse des résultats.

La réalisation de cette étude nous a donné l'opportunité d’avoir une premiere
experience globale mais complete, dans une démarche de recherche en sciences
sociales. Elle nous a permis de nous pencher vers un sujet encore tabou dans le milieu
de l'ergothérapie et plus globalement, de la médecine. Effectivement, 'ergothérapie
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étant un métier en constante évolution, des interrogations persistent concernant
certains domaines ou méthodes de pratique.
Tout au long de cette recherche, nous avons pu remettre en question nos a priori

et interrogations au sujet de la sexualité.

En s’inscrivant en fin de notre formation initiale, cette étude nous a donné acces
au développement d’un esprit critique que nous pourrons conserver dans notre future
pratique professionnelle. Elle nous a également permis de nous familiariser avec la
recherche qui, au vue des évolutions technologiques et médicales, fera trés

certainement partie intégrante de notre métier dans les années a venir.

Cette recherche nous a ainsi permis d’appréhender I'impact de la sexualité sur
I'équilibre occupationnel de la personne. Toutefois, elle peut montrer que la prise en
considération de la sexualité lors du suivi d’'une personne ayant un handicap, est un
sujet délicat a aborder pour I'ergothérapeute.

De plus, au vue de la réponse obtenue a I'hypothése, il serait intéressant de
questionner I'équilibre que la personne opére entre ses activités de vie quotidienne
lorsqu’elle n’a plus acceés a la sexualité mais qu’elle ne remarque pas d’'impact sur son
equilibre occupationnel.

Découlent de cette étude les questions suivantes : quel processus la personne
met-elle en place afin de garder un équilibre occupationnel, malgré I'inaccessibilité a
une activité signifiante et importante pour elle ? Comment I'ergothérapeute pourrait-il
accompagner la personne dans ce processus d’adaptation ou de rééquilibration de

ses activités ?
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Annexe | : Réponses des vingt-trois ergothérapeutes au premier questionnaire

pour I'école du
dos (AVQ)

Le patient m’en

Pas d’outils
particuliers.

Sujet qui vient

Considérez- Lors de vos Si oui, est-ce Avec quel(s)
vous que le suivis, vous votre patient outil(s)
Dans quel X o .
¢ d domaine de la est-il déja qui est venu amenez-vous
e de
P sexualité est arrivé de vous en parler | la question de
structure
un domaine discuter avec | ou est-ce vous I'activité
travaillez-
dans lequel votre patient qui avez sexuelle
vous ?
I'ergothérapeu | de sa sexualité amené la aupreés de vos
te a sa place ? ? question ? patients ?
Oui, autant que
HDJ en | pour les autres . .
i . Oui, quelques | Le patient m’'en .
santé professionnels . i Entretien
fois a parlé
mentale (infirmiers,
psychiatres...)
Cabinet
libéral
spécialisé oui Oui, quelques | Le patient m’'en
ui
en thérapie fois a parlé
de la main
Libéral Oui Jamais / /
. Oui, quelques | Le patient m’en .
MAS Oui . i Entretien
fois a parlé
On en a aussi
parlé en équipe,
équipé pour les
Oui, quelques | résidents qui ne
IME Oui ) i /
fois s'expriment pas
mais qui
découvrent la
sexualité
Oui, . Présentation
. . Jai amené |la
CRF Oui systématiqueme . d’'un
question .
nt powerpoint

SSR Oui Rarement i pendant  les
a parlé i
séances de
rééducation
généralement.
Oui, quelques |Jai amené la
FAM Oui ) . Entretien
fois question
Démonstration
positions pour
Oui, quelques | Jai amené la
SSR Oui . . dormir sur le
fois question
ventre
(lombalgies)
Centre de Oui, quelques | Le patient m’'en
Oui Discussion
rééducation fois a parlé
. Oui, quelques | Jai amené la .
Ehpad Oui ) . Entretien
fois question
Ehpad/ESA | Oui Jamais / /
La question est | Entretien,
souvent amenée | actuellement le
par mes patients | sujet est
SAMSAH Oui Rarement
et discutée en | abordé par le
équipe par la | psychologue
suite de I'équipe
Livret sur la
QOui, uelques | Le patient m’en | prophylaxie
SSR Oui quela P propny
fois a parlé rachidienne +
PTH
. Oui, quelques | Le patient m’'en .
CRF Oui Entretien

fois

a parlé

Xl



Le patient m’'en

Cest un des
thémes des

Les deux, cela

Centre ) .
. . Oui, quelques | dépend du lien .
médico- Oui Entretien
) fois de confiance et
social
d'intimité créés
CAMPS Oui Jamais / /

MPR Oui Rarement . séances de
a parlé .
prophylaxies
dos et PTH
MR-MRS
(maison de . Oui, quelques | Le patient m'en .
Oui . Entretien
repos en fois a parlé
Belgique)
Au fil  des
. séances quand
. Le patient m'en .
MAS Oui Rarement la relation de
a parlé .
confiance a été
créée
les deux ! cela
dépend de la
relation
thérapeutique,
du type
d'hospitalisation
. Oui, quelques Entretien,
CMPR Oui . HDJ/complete), . .
fois questionnaire
un peu de la
pathologie ((
lombalgique
quasi
systématique
mais AVC pas
forcement ...)
Le patient m’'en
Ehpad Oui Rarement . Entretien
a parlé
IEM et . Oui, quelques Entretien,
Oui Les deux...
Ehpad fois questionnaire

Tab. VI : Réponse des 23 ergothérapeutes au premier questionnaire
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Annexe Il : Réponses des dix ergothérapeutes au second questionnaire

Vos patients
s vous ont-il parlé .
Comment Quelle(s) a (ont) QL!eIs ont été les de leur sextlj)alité Quavez-
avez-vous e or impacts des " vous
inclue le . eté votr('e (vos) difficultés de vos parce qu ils ressenti
N intervention(s) ? . souhaitaient
théme de la PR patients concernant lorsque le
L Merci d'indiquer e retrouver du H
sexualité d "Autre” leur sexualité, sur laisir ? patient
dans votre an's u ,'e ce leurs roles ? . p ) vous a
prise en qu ont_ete vos (marié/femme Répondre aux parlé de sa
actions . ’ attentes de leur i
charge ? amis,...) L sexualité ?
conjoint(e) ?
Autre chose ?
Discussion |Le résident se|Je ne peux répondre | Oui, retrouver de | A l'aise,
en équipe masturbait dans la | & cette question car | plaisir. envie de
salle a manger et | ca ne correspond pas trouver des
autre partie | aux cas que jai solutions.
commune, conseil | rencontrés. Moi c'était
sur le fait que cela | simplement un
ne se faisait pas en | manque de plaisir et
public, mais plutét | donc une volonté de
dans sa chambre. | satisfaction
Adaptation de
'environnement de
sa chambre et mise
a disposition "d'une
serviette ne
servant qu’a cela"
C'est un peu | Conseiller la | Généralement, ils se | lls m'en parlent | Aucunes
un personne aux | sentent diminué... et | plus d'un point de | génes pour
tout...Nous | différentes disent ne plus | vue fonctionnel au | moi c'est
avons  mis | positions a | oser..manquent de |début "vais je | une activité
en place | adopter, confiance... et aussi | pouvoir a | normale...d
une cellule | Préconiser des | ont peur pour certain | nouveau" ou s'ils | e plus
de vie | aides techniques | du regard de l'autre et | peuvent c'est soit | certains
affective...to | (Ieve personne par |de ne plus étre | une demande | patients
us exemple ?), | "désirer" "fonctionnel" soit | m'ont déja
ensemble... | Conseiller la plus de | dit "c'est un
mais personne vers un I'écoute..."peur du | milliard de
j'intégré déja | autre professionnel rejet... beaucoup | fois  mieux
cla avant ont peur du rejet | qu'une
dans mes et de ne plus étre | séance de
prises en performant. kiné"...J'ai
charges, Parfois ce sont les | été formée
pour moi conjoints qui sont | en
c'est une en Belgique, ils
"activité demandes...Cela | sont pas
journaliere facilite beaucoup | mal en
comme un de chose car la|avance sur
autre" et jai personne en | ce sujet... et
toujours difficultés sent | sont trés
questionné qu'il y a une envie | ouverts, on

le patient la
dessus
("avez vous
des
difficultés
dans votre
vie affective
et sexuelle")
et je reste a
I'écoute
sans forcer
Si la
personne
souhaite en
parler...gén
éralement
ils en parlent
pas tout de
suite...

et un soutient de
la part du
conjoint...

en parle
aussi
pendant nos
études donc
on est déja
préparés a
ce types de
questions,
on nous
donne un
dossier sur
ce qui existe
et est
possible de
faire devant
certaines
situations...
La ou c'est
plus
compliqué
c'est
lorsque
certains
résidents
dans un
centre
demandent
a aller voir
des
"prostitués”
pour
certains en
fonction de
nos valeurs
etc c'est
plus difficile
a
entendre....
Et a faire un
accompagn
ement dans
ce sens..
(cf:
certaines
discussions
avec des
collegues a
ce sujet en
France eten
Belgique...

X



les lois
n'étant pas
les mémes
etc...)
Bonne Conseiller la | Place familiale, mal | Euh, le débat n'a | Manquer
question... Il | personnes aux | étre personnel, perte | forcement pas été | d'aide
est énoncé | différentes de confiance énoncé. C'est un | technique (
dans notre | positions a sujet important | des
livret pour | adopter, conseiller mais qui reste | recherches
les la personne a tabou dans notre | sont
lombalgique | discuter avec des société. Les | nécessaires
s, donc ¢a | pairs (des anciens personnes auquel |, et difficile
ouvre aussi| patients qui ont j'ai été confronté | de trouver
la gardé contact avec reste sur la | des sites
discussion. |le centre, presque problématique fiables )
et puis c'est | du bénévolat) et/ou mais exprime peu | alors  que
un sujet que | juste unlien avecle le but de ce | parexemple
I'on aborde | médecin pour les "besoin". Une | des aides
avec choix des médocs seule patient (trés | aux repas
I'entretien (effets secondaires frontale: sont  plus
de base ou | néfastes ou au désinhibé) automatiqu
plus tard | contraires des évoqué e et plus
dans la PEC | médicaments clairement  une | riche en
avec la | facilitateurs) problématique de | matériel je
personne si plaisir et non | trouve.
elle le fonctionnel ( ceci
souhaite a été réglé avec le
traitement
médicamenteux)
Avec les | Principalement Can'apas été abordé | Parce qu'il se | Touchée
patients qui | d'écouter le | par le patient sentait vieillir qul m'en
en parlent patient. Je pense parle,
qu'lil y a soucent démunie
d'autres soucis sur oui, méme
le plan sexuel et si je crois
que l'apparition des que c'était
limitations dues a plus un
une fracture du besoin d'en
radius dans ce cas, parler et
n'a fait que limiter d'étre
encore plus sa écouté que
participation a de trouver
l'activité (il faudrait des
que tu définisse solutions
action et concreétes. Il
intervention) ne m'en a
jamais
reparlé.
Je linclus | Conseiller la | Souvent les questions | La réponse varie | La premiére

quand le | personne aux | sont posées en post- | selon les patients. | fois  qu'un
patient en | différentes op, assez souvent|En général quand | patient a
parle et | positions a adopter | chez des personnes | c'est les hommes | abordé
parfois lors hospitalisées donc qui | qui  posent la | cette
de [I'apport n'ont pas encore eu la | question c'est | question jai
théorique possibilité de "tester" | plutét dans le | été prise de
chez une depuis leur opération. | sens de pouvoir | court car je
personne Cette question est | répondre aux | n'avais
lombalgique souvent source | attentes de leur | jamais
(jlutilise  le d'inquiétude et | femme et les|réflechi a
libre  "vivre d'angoisse. femmes sont | cet aspect
mon dos au plutét inquiétes de | de la vie
quotidien pouvoir retrouver | quotidienne
qui aborde du plaisir mais apres
cette je me suis
problématiq renseignée
ue) sur
comment
faire et
comment
expliquer.
Maintenant
c'est
quelque
chose qui
est naturel
et je suis a
l'aise avec
ca. Je
l'appui  sur
quelques
documents
pour m'aider
ce qui
permet
d'étre plus a
l'aise.
Parce que | Réflexion en | Essentiellement Assouvissement | Au  départ
c'est équipe (les | problemes avec les | d'un besoin, | manque de
"normal" et | résidents n'ont pas | autres résidents, les | diminution de la | préparation,
cela fait | tous accés a la|familles (parents et | frustration liée a | mais, aprés
partie  des | communication) fratrie), certains | I'acte sexuel non | formation,
activités de | sur comment, ou, | agents (par exemple | "abouti" c'était plus
la personne. | etc un jeune refusait de clair, et
De plus, les se laver le sexe pour aussi  pour
résidents que quelqu'un e mes
accueillis fasse... Il a fallu collegues.
dans mon trouver une solution La géne
établisseme pour lui procurer un reste
nt n'ont pas plaisir sexuel, mais a encore face
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patient
souvent,
puis
discussion
avec mes
collégues

positions a
adopter, Conseiller
la personne vers
un autre
professionnel

interrogations, de ce
qu'il peut faire, ne pas
faire.

sexualité, ne pas
frustrer leur
partenaire,

retrouver du
plaisir également

un manque
de réponse
a lui fournir,
envie de
trouver des
solutions

mais  peu
d'informatio
n a ma
portée. Je
pense que
nous ne
sommes

pas assez
préparer

face a ce
genre  de
question.

Parce que
c'est normal,
et la
situation
s'est
présentée

Conseiller la
personnes aux
différentes
positions a
adopter, Réfléchir
avec I'équipe a
comment
expliquer,
comment aider,
comment intégrer
respect de la
sexualité et normes
sociales

Les résidents n'ont
pas de vie sexuelle
avec un partenaire,
uniquement
masturbation
(mineurs, non
consentement du fait
de leurs difficultés
cognitives)

Encore une fois,
ils ne font pas part
de leurs souhaits

Manque de
préparation
face au
public
"particulier".
Envie de
trouver des
solutions, et
difficultés
pour
I'apprentiss
age de la
sexualité a
des
personnes
mineures
avec
importante
déficience
intellectuell
e

acquis les un autre moment, et a certaines
normes seul) familles
sociales, et (certains
peuvent par parents qui
exemple se ont du mal a
masturber voir leur
dans le enfant
couloir, comme un
donc il est adolescent
inévitable de ou un
faire un adulte)
travail  sur
I'approche
de la
sexualité
Préconiser des | Je ne comprends pas | Certains Plutét envie
aides techniques | trop la seconde partie | souhaitaient de trouver
(leve personne par | de votre question... connaitre ce | des
exemple ?) qu'était une | solutions
relation sexuelle | afin de
car ils avaient des | répondre au
envies qu'ils | mieux a leur
n'avaient pu | demande.
assouvir jusque la | (Attention
et d'autres la|j'ai répondu
question s'est | tardivement
posée en équipe | a votre
car j'ai également | questionnair
travaillé avec des | e car il était
jeunes adultes | accompagn
mais dans un | é d'un spam
centre accueillant | et donc mis
des jeunes de 3 a | directement
20 ans donc pour | dans mes
savoir ce qui | courriers
pouvait étre | indésirables
accepté ou non je  préfere
vous
prévenir  si
vous n'avez
obtenu
beaucoup
de réponse
a votre
questionnair
e)
Au cas par | Conseiller la | Pas d'impact majeur | Parce qu'il | Au  début,
cas, a la|personnes aux | noté par le patient. | souhaitait ne pas | une géne,
demande du | différentes Souvent juste | interrompre _leur | puis ensuite

Je dirais
que c'est le
patient qui
l'ainclu.

Essentiellement
écouter

Essentiellement une
baisse de confiance
en soi lié au role
d'homme et de mari.

La premiére
dimension a été la
possibilité de
parler a quelqu'un
de ses difficultés
lites a la vie
quotidienne, la
sexualité en
faisant partie

Juste d'exprimer
ces difficultés. La

De la géne
et une
incapacité a
conseiller

ou a
rediriger le
patient vers
les bons
partenaires.

notion de plaisir
m'a semblé plut6t
secondaire. C'est
peut-étre plus une
question  d'égo.
Difficile a dire.

Tab. VII : Réponse des 10 ergothérapeutes au second questionnaire
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Annexe lll : Contrat d’entretien

Contrat d’entretien

Objectifs de I’entretien

Participer a une recherche en ergothérapie

Garantir la bienveillance

Favoriser I'écoute et la participation active

Garantir 'anonymat et le secret

Confidentialité

Cet entretien sera présenté devant un jury de soutenance et apparaitra dans le dossier du
mémoire de fin d’étude. Cependant, aucun nom, ou tout signe indiquant l'identité de la
personne n'apparaitra dans le dossier ou lors de la soutenance. De plus, tout élément

déterminé comme confidentiel par la personne sera tenu secret.

JB  SOUSSIGNA(€), ittt e e e
avoir pris connaissance des objectifs de cet entretien et des modalités de confidentialité.

J'autorise I'enregistrement sonore de I'entretien pour I'étude :  Oui Non
Faitle : A:
Signature interviewer : Signature interviewé :
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Annexe |V : Guide d’entretien

Introduction

« Bonjour Mr/Mme... Nous allons discuter de votre sexualité et de son potentiel impact sur votre vie aujourd’hui. Tout d’abord, je tiens

a vous remercier du temps que vous prenez pour participer a cet entretien avec moi. Pour que je puisse le retravailler par la suite,

acceptez-vous que je nous enregistre ? Evidemment, votre identité sera conservée lors de la retranscription (...) (prise de

connaissance et signature du contrat d’entretien). Si une de mes questions est trop intrusive pour vous n’hésitez pas a m’en faire

part, on la passera. Je tiens a me présenter pour que vous me connaissiez davantage et jaimerais que vous vous présentiez de la

méme fagon ensuite (prénom, origine, profession, statut matriarcale, choses importantes...) (...). Merci de cette présentation. Avant

de commencer, avez-vous des questions ? (...) Tres bien, alors tout d’abord j’aimerais savoir ... »

Thémes

Questions

Indicateurs

Exemples de questions de
relance

Vécu de la sexualité

Sur une échelle de 1 a 10,
comment noteriez-vous la
confiance que vous aviez en
vous avant la survenue de
votre accident ?

Quelles étaient les activités
qui vous donnaient confiance
en vous ?

Confiance en soi
Activités professionnelle,
loisirs, quotidienne

- Comment décririez-vous la
confiance que vous aviez en
vous ?

- Et dans votre couple ?
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Thémes

Questions

Indicateurs

Exemples de questions de
relance

Que signifie pour vous la
possibilité d’avoir une activité
sexuelle ?

Quelle importance accordiez-
vous a la sexualité dans votre
vie ?

A quelle fréquence aviez-vous
des rapports sexuels avec
votre partenaire ?

D’un point de vue personnel,
quels ressentis, sensations,
vous apportait-elle (bien-étre,
confiance en soi, partage...) ?

- Importante, non importante

- Régularité des rapports
sexuels

- « Sentiment de compétence »,
« confiance en moi »,
« partage de plaisir avec
mon/ma partenaire »,
« normalité sociale »

Est-ce un besoin, une envie
soudaine, une opportunité... ?
Comment décrireriez-vous ce
besoin ?

A quelle fréquence pensiez-
vous a avoir une activité
sexuelle ?

Pouvez-vous me dire qui de
votre partenaire ou de vous
étiez le plus demandeur ?
Quelles émotions,...

Que vous apporte/apportait
I'activité sexuelle ?

XVIII




Thémes

Questions

Indicateurs

Exemples de questions de
relance

Sur une échelle de 1 2 10,
comment noteriez-vous la
confiance que vous avez en
vous aujourd’hui ?

Quelles sont les activités qui
vous donnent confiance en
vous aujourd’hui ?

Avez-vous des relations
sexuelles réguliéres
aujourd’hui ?

Quelle importance accordez-
vous a cette activité depuis la
survenue de votre

accident/opération/diagnostic
?

D’un point de vue personnel,
quels ressentis, sensations,
vous apporte-elle aujourd’hui
(bien-étre, confiance en soi,
partage...) ?

- Oui/ Non

- « Plus d'importance »,
« moins d’'importance »

- « Perte de confiance en moi »,
« peur du regard de l'autre »,
« crainte du rejet des autres »,
« inquiet de ma place au sein
de mes proches », « mal-étre
personnel », « peur de ne plus
étre désiré »

A quelle fréquence ?
Aujourd’hui, qui est le plus
demandeur entre vous et
votre partenaire ?

A quelle fréquence pensez-
VOus a avoir une activité
sexuelle aujourd’hui ?
Comment décrireriez-vous ce
besoin aujourd’hui ?
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Thémes

Questions

Indicateurs

Exemples de questions de
relance

Impacts ressentis

Par rapport aux ressentis
dont vous m’avez parlé
précédemment, quel(s)

changement(s) avez-vous

peut-étre remarqué ?

« Difficultés de contact avec
les autres »

« Changements dans ma
relation avec mes proches/ma
femme/mon mari »

« Manque de confiance en
moi »

« Plus envie de rencontrer
d’autres personnes » ou a
l'inverse, « envie de
rencontrer d’autres
personnes »

Quels changements
ressentez-vous dans vos
relations avec les autres, au
niveau sexuel et/ou
sentimental ?

Comment abordez-vous
aujourd’hui les relations avec
les autres ?

Conclusion : « Voyez-vous des choses que nous n’avons pas abordées lors de cet entretien ? Je vous laisse mes coordonnées au

cas ou vous auriez des questions suite. Puis-je me permettre de prendre les votre au cas ou une question me reviendrait ? Merci

encore du temps que vous m’avez consacré et tres bonne continuation a vous. »
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Annexe V : Email envoyé aux ergothérapeutes

« Bonjour,

Actuellement étudiante en 3éme année d'ergothérapie a I'lFE de Tours, je me situe
dans la phase d'investigation de mon mémoire et suis a la recherche
d'ergothérapeutes pouvant m'aider a contacter des patients.

Ainsi, la problématique de mon mémoire est la suivante :

Comment la sexualité, activité source de bien-étre, agit sur les éléments de
I'équilibre occupationnel de l'individu ayant une déficience impactant
indirectement sa sexualité ?

Je m'intéresse donc aujourd'hui aux personnes n'ayant pas d'atteinte physiologique
de leurs organes génitaux, autrement dit, sont exclues de ma recherche les personnes
blessées médullaires et les personnes ayant des troubles d'érection, d'éjaculation,...
J'ai fais ce choix car j'ai lu beaucoup d'articles sur ces personnes, sur la sexualité et
ses bienfaits de fagon globale, mais trés peu sur les personnes ayant une pathologie
dégénérative, ayant eu une amputation, une prothése d'épaule, une lombalgie
chronique, une atteinte sensitivo-motrice suite a un accident, etc... Je souhaite donc
m'y intéresser.

Evidemment, je souhaite interroger des personnes ayant envie de parler de leur
sexualité.

Pour que vous puissiez répondre au mieux a ma demande, voici les critéres
d'exclusion de la population que je cherche a interviewer :

Des personnes ayant une pathologie impactant directement leur sexualité ou ayant
une pathologie de [I'appareil reproducteur (personnes blessées médullaires
notamment, personnes atteintes d’'impuissance, ...) ;

Des personnes ayant des troubles cognitifs pouvant impacter le déroulement de
I'entretien (compréhension des questions, explication, troubles de la mémoire, etc.) ;

Des personnes étant célibataire avant la survenue de l'accident, de I'opération, de
la déficience... car j'aimerais interroger le changement ou non des rdles dans la
relation, due a I'absence de sexualité

Des personnes n'ayant jamais eu de rapports sexuels

Ces critéres sont réévaluables, je les changerais en fonction de si vous connaissez
ou non des personnes "répondant a ces critéres". N'hésitez pas a me dire si vous
connaissez tout de méme des personnes étant venus vers vous pour parler de leur
sexualité, cela me permettra de juger de I'élargissement ou non de mes critéres pour
les entretiens.

Je viens donc vers vous aujourd'hui pour savoir si vous auriez en ce moment, ou Si
VOUS avez eu en prise en charge, des personnes répondant a ma demande ? Et si oui,
serait-il possible que vous leur demandiez si ils seraient d'accord de participer a un
entretien avec moi, en leur donnant mes coordonnées (cf. signature) ?

Je vous remercie d'avance beaucoup de votre réponse, positive comme négative
elle me permettra d'avancer dans mon projet.

Cordialement,

Signature »
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Annexe VI : Retranscription de I’entretien n°1

pompier dans la vie

Moi : Oui

Personne n°1 : Voila donc aprés ['ai eu un accident il y a un an et demi, sur intervention
Moi : D'accord

Personne n°1 : Donc ¢a a un peu chambeculé ma vie depuis je dois le dire... Sinon que

cause bah de l'arr@t du sport forcément & cause de tout ce que j'ai eu... Prise de
beaucoup de médicaments pleins de choses donc euh voila..

Moi : D'accord... Trés bien... Donc c'est quelgue chese gue vous aimeriez peut-étre
reprendre |'activité sportive par la suite ?

Personne n®1 : Euh oui j'ai repris |a depuis que je suis @ Reims depuis deux mois ['ai
repris un peu le sport mais bon j'ai pris 14 kilo de mon peids de base avant I'accident et
l& donc euh c'est compliqué. Ca va prendre un peu de temps mais c’est pas dramatigue.
Moi : D'accord. Heuuum.. Alors j'ai oublié de vous dire mais si jamais il y a une question
que vous trouvez un peu frop intrusive ou un peu génante n'hésitez pas a me le dire on la
passera parce que je ne suis pas la pour vous mettre mal & I'aise ou I'étre chacune donc
du coup il ne faut pas hésiter & me le dire si il y a un soucis ou quelque chose que vous
n'avez pas envie de dire cu d'en parler.

Personne n°1 : D'accord pas de soucis.

Moi : Est-ce-que vous avez des questions avant de commencer 7

Personne n°1 : Non, pas spécialement non vraiment je, je vais voir au feeling (rire) suivant
les questicns quci je répondrais & ce que je peux répondre (rire)

Moi : (rire) D'accord trés bien ! Hum du coup que signifie pour vous la possibilité d'avoir
une activité sexuelle, c'est & dire de maniére générale ?

Personne n°1 : Euuuhh, la possibilité ?

Moi : C'est & dire en gros euh, qu'est ce que I'activité sexuelle, en fait, représente ?

Personne n°1: Oui, bah euh c'est un rapport sexuel entre deux personnes censentantes
qui s'aiment éventuellement... Enfin en tous cas pour ma part moi aprés chacun fait
comme il veut (rire) mais guyh...

que c'est quelque chose que...

Personne n°1 : Ah bah c'est quelque chose d'impertant dans un couple ! Oui ¢a on est
bien d'accord oui. De primerdiale. ..

Moi : D'accord, et comment est-ce-que... Oui donc vous le dégriveriez comme
primordiale ce besoin de...

Personne n®1 : Oui cui cui dans un couple c'est important ! Oui oui, oui vraiment...

Moi : D'accord. Euh est-ce-que vous sauriez me dire a quelle fréquence il vous arrive de
penser ou d'avoir envie.. Euh je sais pas si vous avez un ami ?

Personne n°1 : Oui oui, oui oui oui je vis avec guelqgu'un. Bah quelle fréquence...
Euuuuh...

Moi : Penser & I'idée, vous voyez... L'idée d'avoir une relation sexuelle, ou I'envie...
Personne n®1 : Euh c’est compliqué...

Moi : Compliqué a dire ?

Personne n°1 : Bah pas forcément compligué a dire mais & juger ouais c'est... Je sais
pas tous les jours, tous les deux jours ? Je... Voila 7 Quand on vit avec quelgu'un c'est...

En fait on y réfléchit pas vraiment c'est...

Moi : Oui tout & fait. D'accord. Euh donc du coup pour vous c'est quelque chese que
vous décrieriez comme important ?

Personne n°1 : Oui. Oui oui. Oui pour la fusion du couple 'fin... Voila oui c’est quelque
chose d'important.

Moi : D'accord. Sur une échelle de 1 & 10, comment auriez-vous noter la confiance en
vous, dans votre couple, avant euh votre accident du coup ?

Personne n®1 : Euuuhh la confiance en moi en général d’'un point de vue physique ou ?
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Moi : Alors, ¢a peut étre du peint de vue général mais c’est vrai que, parlant de la
sexualité, on peut aussi parler de ce coté... Comme vous le sentez !

Personne n°1 : Euuuhh j'étais pas... Avant I'accident ['étais pas forcément une perscnne
qui avait énormément confiance en moi, aprés j'ai toujours eu un... La personne avec qui
je vis m'a toujours donné confiance donc euh je... Aprés sur une échelle de 1 2 10 c'est
compliqué ! Moi moi personnellement je dirais peut-étre euh... 7 sur 10 7 Je me sentais
bien, aprés sans avoir non plus un excés de confiance en moi, voild mais euh ouais je me
sentais bien quoi denc 7 sur 10...

Moi : D'accord ! Ok... Et du coup quelles sont les activités qui vous permettaient d'avoir
confiance en vous ?

Personne n°1 : Euh le sport !

Moi : Oui surtout ?

Personne n°1 : Oui ! Ca a toujours été un exutoire le sport aprés euh...
Moi : Votre activité professionnelle aussi 7

Personne n°1 : Quais mon métier et puis ‘fin la vie que je menais entre guillemets !
L'entourage que ce soit les amis, euh 'fin...

Moi : Hmmm. (silence). D'accord.
Personne n°1 : Oui aprés |a stabilité c'était surtout mon métier et le sport quoi.

Moi : D'accord, ok. Euh du coup, est ce que vous aviez des relations sexuelles qui étaient
plutdt réguliéres ?

Personne n°1 : Oui ? Oui oui, cuais ouais...
Moi : A peu prés & quelle fréquence si vous pouvez me le dire ?

Personne n°1 : Hmmm c'est compliqué & dire je sais pas euh ! 4-5 fois dans la semaine ?
5 fois ? Je sais pas...

Moi : Oui donc réguliérement du coup 7

Personne n°1 : Oui réguliérement oui voila ! Je vis avec la perscnne donc guyf...

Moi : Oui je comprends tout & fait. D'accord. Euh est-ce-que... Alors c'est peut-étre
encore compliqué (rires) mais c’est bien parce que je vois que vous faites des efforts
c'est trés gentil mais si vraiment il y a une question que vous voyez pas comment
répondre vous me le dites aussi hein... Est-ce-que vous sauriez me dire si c'était plus,
vous qui demandiez ou si c'était plus votre ami qui venait vers vous ou si ¢'était pareil....

Personne n®1 : Ooh c'était.. Ouais, c'est, fin... On va dire 50/50 quci, il pouvait arriver que
ce soit moi, que ce soit lui... Enfin du coup peut-étre 60/40 (rires) parce que lui euh voila
¢a reste un homme donc on va dire ¢ga comme ¢a (rire) ! Mais sinon oui veila c'était kif-kif
entre guillemets quoi.

Moi : D'accerd. Ok. Et du coup d'un peint de vue personnel, vous, qu'est ce que ¢a vous
apportait, dans le sens guyh, sensations, ressentis par exemple du bien-étre...

Personne n°1 : Oui ! Bah d'étre épanouie ! Forcément quand euh on se sent désiré et
aimé on est bien quoi donc euh voila... Qui d'étre épancuie.

Moi : D'accord donc ga vous épanouissait du coup.
Personne n°1 : Oui cui, cuais ouais, au quetidien ouais.
Moi : D'accord. Du coup maintenant on va parler un peu plus d'aujourd’hui, | on était un

peu sur le « avant », donc aujourd’hui, comment vous noteriez votre confiance en vous
sur une échellede 14107

Personne n°1 : BEuyuuyuuyh... Je me dénigre pas lcin de la mais e pense 3-4
aujourd'hui, par rapport & plein de facteurs !

Moi : Oui ?

Personne n°1 : Pas que physiquement, le fait que je sois toujours en arrét de travail,
depuis un an et demi “in ya pleins de choses qui influent donc ouais 3-4.

Moi : D'accord, et quelles activités développent guand méme toujours votre confiance en
vous ? Est-ce-que vous avez des activités que vous continuez 4 faire du coup 7

Personne n°1 : Euh bah le sport, 1a aujourd’hui ¢a fait deux mois que j'ai repris le sport ¢a
me fait quand méme du bien de retrouver des sensations avec mon corps justement, de
retrouver des choses que je ressentais avant. Méme si c'est pas exactement la méme
chose parce gque j'ai plus le méme physique euh veila... Aprés mes amis, men entourage
et oui mon compagnen aussi quoi qui m'aident un peu.

Moi : Trés présents ?
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Personne n°1 : Ouais ouais ouais
Moi : D'accord.

Personne n°1 : Oui méme plus. J'ai perdu une forme de confiance en mci mais j'en ai
gagné une autre & travers mon entourage justement. Me rendre compte que méme dans
la galére y'a... Les gens restent et puis yen a méme qui se révélent parfois donc euh...

Moi : D'accord

Personne n®1 : Ca n'apporte pas que du négatif. Faut toujours tirer un peu de positif de
tout ¢a quoi...

Moi : Donc malgré tout vous notez quand méme une différence ?

Personne n°1 : Bah aprés, mei, cuais vraiment sur mon moi intérieur et voila, ce que je
refléte aujourd’nui bah, forcément j'ai plus le méme visage j'ai plus le méme corps euh,
on m'a rasé la téte mes cheveux repoussent fin y'a eu pleins de choses ! Qui font que
aujourd’hui oui on peut pas dire gue j'ai la méme confiance en moi qu'avant...

Moi : D'accord.

Personne n°1 : Le physique 'fin les relations sociales, ce que les gens voient de vous au
premier abord c'est quand méme le physique quoi, méme si c'est pas tout dans la vie ¢a
reste euh...

Moi : C'est la premiére chose gu'cn voeit effectivement oui

Personne n°1 : C'est ga oui

Moi : Hmm d’accord, ok... Vious avez toujours des relations sexuelles aujourd’hui 7
Personne n®1 : Toujours, ouais cuais.

Moi : Ca vous apporte toujours ... 7

Personne n®1 : C'est différent, 'fin c’est différent... Euh c'est... Au départ ga a été
compliqué pour moi, d’accepter euh les cicatrices qu'il pouvait y avoir mais justement par
soucis de l'autre, de me dire « est-ce-qu’il va accepter », « est-ce-que lui va changer de
regard » 'fin voila | Je... 'Fin j'étais trés féminine, trés coquette euh... 'Fin voild j'avais un

physique correct donc il s'est forcément attaché a ¢a, aujourd'hui se retrouver avec une
copine, qui 2 15kg de plus, qui a des greffes sur le corps, 'fin... M@me pour lui c'est...

5

J'ai pris en compte toutes ces choses 13, et bon bah finalement veila il m’'a montré que
bah pour lui ¢a changeait rien, I'extérieur au jour d'aujourd’hui ga changeait plus rien
pour lui quoi.

Moi : Et du coup au début c’est quelque chose qui vous a questionné quand méme ?

Personne n®1 : Ah cui bah quand je suis sortie du coma la premiére fois qu'il est venu me
voir et que j'ai pu parler, je lui ai dis « si tu me quitte je comprends ! » ‘fin c’est limite je lui
ai dis « quitte moi », je.. J'avais le visage encore momifié de bandages je savais pas
quelle téte j'avais, je Iui ai dis guyh, fin... Pars quoi, tu mérites une autre vie donc pars !
Donc ouais ¢a a été compliqué avec le temps ¢a s'estompe, aprés c'est des étapes et
des choses qui laissent des marques hein, mais bon.

Moi : Hmmm... Et est-ce-que du coup vous frouvez un impact aujourd'hui dans votre
relation avec lui, maintenant toujours, vous ?

Personne n°1 : Eyuyh... Oui parce que mei j'ai moins confiance en moi donc ¢a a quand
méme une incidence, aprés euh ¢a se passe quand méme bien parce que lui frouve les
mots mais c'est vrai que c’est... Oui, si pour moi, j'en parle pas forcément mais je sens
bien que je suis beaucoup moins confiante, moins épanouie, mais c'est pas a cause de
lui en fait, c'est & cause de moi “in... Jpense gque ¢a reviendra quand ma vie aura
retrouvée son court normal on va dire.

Moi : Hmmm ouais, d'accord. Et est-ce-que du coup hum il y a déja des personnes du
milieu médical avec qui vous en avez parlé ? De ¢a ? Ou c'est quelque chose gque...

Personne n°1 : Non, euh enfin... Non ! De ce cété I4 sur le point de vue personnel, vie
privée et vie sexuelle non, et puis j'en ressens pas forcément le besoin quoi. Je veux dire
j'ai pas un gres blocage ol j'en souffre au quotidien quoi ! Aprés forcément c'est différent
parce que je suis différente maintenant, mais c'est quelque chose euh 'fin j'arrive &

revenir et il me faut juste du temps pour mei me remettre sur pieds quoi...

Moi : D'accord ! Donc est-ce-que du coup aujourd'hui vous sauriez me dire quelle
importance vous apportez du coup & cette activité, a I'activité sexuelle 7 Est-ce-que c'est
aussi important qu'avant, est-ce-que c’est devenu plus important est-ce-que ¢a l'est
moins ?

Personne n°1 : Alors guuyyh, plus important non, meins, pas forcément non plus parce
que dans un ccuple je considére toujours que l'activité sexuelle c'est important,
maintenant euh, autant gu'avant ? Méme si j'ai pu avoir des blocages ou des barriéres
euh, je me dis que ¢a va revenir en fait. C'est...
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Moi : D'accord.

Personne n°1 : Enfin blccage... C'est toujours pareil c'est compliqué en fait. C'est...
{blanc). Oui c'est aussi important gu'avant, maintenant il faut retrouver un équilibre quoci.
Réapprendre & vivre comme on est maintenant et voila...

Moi : Hmmm, d'accord. Ok... Vous y pensez toujours autant qu'avant ?

Personne n®1 : Euuuhh non quand méme moins, moi du coup sur ce c6té 12 maintenant
ce serait quand méme un peu moins. Aprés euh, il a les mots en fait pour me, m'apaiser
et me... Me rassurer donc euh voild... Mais je, dans mon couple et sur I'approche en fait
d'un rapport sexuel, je suis moins confiante et peut-&tre un peu mcins demandeuse
qu'avant justement, par contre cui. Mais pas par mangue d'envie, plus par mangue de
confiance en moi quoi.

Moi : Hmmm, ok. Donc vraiment ce gqu'il ressort c’est que vous ayez besoin de temps
pour vous reconstruire et...

Personne n®1 : Oui oui voila c’est ¢a en fait c'est vraiment ga quoi...

Moi : D'accord.. Et euh du coup euh gu’est-ce-que j'avais comme derniére guestion, voila
c'était en gros les changements que vous remarquez, par rapport & avant, on vient un
peu d'en parler mais euh, les impacts que vous ressentez du coup 7 Sur finalement le fait
que vous ayez moins gec... Moins le... Aprés c'est... C'est difficile & juger parce que...
Le fait d'avoir moins d'activité sexuelle, est-ce-que vous en voyez un impact, vous ?

Personne n°1 : Ah sur ma vie de tous les jours ? (silence). Bah.. Oui jai un petit peu
moins d'activité sexuelle gu'avant peut-étre bah comme je disais par le manque de
confiance aprés c’est pas non plus le néant donc euh, voila. Aprés sur ma vie de tous les
jours non, & partir du moment ol il y a du dialogue dans le couple et gue ces choses la
sont expliquées, et que l'autre connait |a raison et la comprend, non ya franchement non
ya... Moi jressens pas d'impact dans ma vie personnelle. Y'en a peut-étre eu un au
début, euh par manque de dialogue, vraiment tout au début hein parce que I'accident ¢a
fait 1 an 1/2 donc guyuh.. Tout au début par manque de dialogue parce que lui ne
comprenait pas forcément que... Voila, ‘fin.. Quel était le probléme, forcément il est pas
dans ma téte donc voila ! Mais maintenant, non vraiment y'a plus de.. J'vois pas en fait ¢a
aurait pu dérailler & un moment mais voila on s’est expliqué y'a eu du dialcgue et ¢a s'est
arrangé et voila...

Moi : Ok, bah super tant mieux du coup !

Personne n°1 : Quais ouais ouais (rires) ! Oui bah de toute fagon le dialcgue c'est la clé
je pense que c'est quelque chose qui (blanc), qui résout tout, en tous cas dans un
couple, fin pour moi guei.

Moi : Oui, trés bien. Et, est-ce-que si... Fin du coup I'ergothérapeute, vous voyez MrL 7
Personne n°1 : Non je vois Mme V!

Moi : D'accord, donc est-ce que si elle vous avait, enfin elle a parlé avec vous de vos
activités quotidiennes ? Ou de...

Personne n®1 : Oui, oui cui cui

Moi : Est-ce-que si elle avait amené la question de la sexualité vous pensez que ¢a vous
aurait aidé &, a reprendre confiance en vous & ce niveau |a peut-étre, ou pas 7

Personne n®1 : Euh bah la ¢a fait que 2 mois gue je suis ici, donc quand je suis arrivée ici
c'était déja mieux aprés si je prend I'ergo que j'avais guyh... A Metz euh, ... (Blanc)

Moi : Est-ce-que I'ergothérapeute en a parlé avec vous ?

Personne n®1 : Non, elle ne m'en a pas parlé, non. Euh je sais pas si ¢a m'aurait aidé
franchement je sais pas.

Moi : D'accord, c'était juste pour euh...

Personne n°1 : Ouais. J'pense pas ! Honnétement 'pense pas parce que & I'épcque ol je
suis arrivée au centre de rééducation & Metz euh, j'étais fracgR, c'était encore trop frais.
‘Fin et puis j'étais beaucoup plus marquée que ¢a, ‘fin... L& voila j'avais le crane rasé ‘fin
j'veux dire, si on m'avait parlé de ¢a j'aurais dis gu'aujourd’hui *fin ¢a je m'en contre fou
quoi... J')pense que je me serais verrcuillée ouais ouais, j'aurais pas... 'Fin je pense en
tous cas aprés je sais pas mais c'était pas la chose qui mimportait & I'époque et puis
je...

Moi : D'accord. Bon bah super... Est-ce-que vous auriez d'autres questions ? 'Fin est-ce-
que vous voyez des choses qu'on a pas abordé |3, qui pourraient... 7

Personne n°1 : Non, non bah aprés voila c’est beaucoup une histoire de confiance en soi
quoi finalement qui est remise en cause, aprés moi je.. Je sais pas si je suis un bon
exemple ['ai pas de gros handicap physique si ce n'est des marques en fait...

Moi : C'est justement le but de moi, me poser cette question |& aussi c'est parce que on
en parle beauccup de la sexualité avec des personnes qui ont des handicaps qui
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atteignent directement en fait, la sexualité, et on ne parle pas forcément de ¢a avec les
personnes qui ont d'autres histoires, handicap, et du coup c'est ce gque [aimerais
souligner voila c’est le fait que malgré tout on peut quand méme étre touché et avoir
besoin d'en parler alors bon dans votre cas peut-&tre pas directement mais aprés ya tout
ce quiva...

Personne n°1 : Bah aprés voila c’est parce que j'ai un entcurage qui a été trés proche et
puis ‘fin... Aprés je pense que chaque perscnne est différente ! Je sais que a Metz
quand je suis arrivée au centre de rééducation, cn m'a proposé une psychclogue, que
j'ai vu parce qu'on m'a dit de ne pas étre réfractaire comme ¢a d'emblée (rire), donc du
coup je me suis dit oui je vais la voir donc je I'ai vu 3 fois et elle... elle n'a rien changé.
Dans le sens ol je ne suis pas guelqu'un de fermée et 'accident 'en parle facilement, ce
genre de cheses voila j'en parle aussi fin j'ai accepté ce qui m'était arrivé, aprés ya des
gens qui n'acceptent pas et peut-étre qu'eux ¢a leur ferait du bien d'en parler d'avoir des
gens a I'écoute et voila, mei je.. Oui non j'ai eu mon entourage et puis, j'ai toujours réussi
& évacuer en parlant donc euh... J'/pense pas qu'on ai pu m'aider comme ¢a au départ,
‘fin |'pense pas que ¢a aurait été bénéfigue pour moi mais ['pense gue ¢a peut I'étre pour
d'autres personnes, pour avoir cétoyé pleins d'autres personnes euh en centre de
rééducation et surtout des brllés cui je pense que ¢a peut étre bénéfique pour certains.

Moi : D'accerd, ok. Bon bah super, est-ce-que vous voulez que je vous laisse mes
coordonnées au cas od vous auriez des questions, ou vous voudriez regarder la fin de

mon projet...

Personne n®1 : Oh bah oui si je peux voir le travail oui ! Oui au contraire moi c'est toujours
un truc qui m'intéresse !

Moi : D'accord alors je vais trouver un papier quelgue part...
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Annexe VIl : Les unités de significations

Unités de
signification

Entretien n°1 : « Ah bah c’est quelque chose d'important dans
un couple ! », « Oui pour la fusion du couple fin... Voila oui
c’est quelque chose dlimportant », « Etre épanouie !
Forcément quand on se sent désirée et aimée on est bien donc
euh voila... Oui d’étre épanouie », « Oui c’est aussi important
qu’avant, maintenant il faut retrouver un équilibre quoi.
Réapprendre a vivre comme on est maintenant et voila... ».
Entretien n°2 : « Bah c¢a tient a cceur a n’importe quelle
personne ! »

Sous-théme

L’importance de la sexualité

Unités de
signification

Entretien n°1 : « La personne avec qui je vis m’a toujours
donné confiance », « Aprés, mes amis, mon entourage et oui
mon compagnon aussi quoi qui m’aident un peu », « J'ai perdu
une forme de confiance en moi mais j'en ai gagné une autre a
travers mon entourage justement », « Oui parce que moi jai
moins confiance en moi donc ¢a a quand méme une incidence,
apres euh ¢a se passe quand méme bien parce que lui trouve
les mots »

Sous-théme

L’entourage et la confiance en soi

Unités de
signification

Entretien n°1 : « Moi jressens pas d’impact dans ma vie
personnelle. Y’en a peut-étre eu un au début, euh par manque
de dialogue, vraiment tout au début hein parce que I'accident
ca fait 1 an 1/2 donc euh... Tout au début par manque de
dialogue parce que lui ne comprenait pas forcément que...
Voila, fin... Quel était le probléme, forcément il n’est pas dans
ma téte donc voila ! »

Entretien n°2 : « Apres c’est les relations avec le conjoint qui
sont compliquées, parce qu’ils comprennent pas euh, c’est ma
femme des fois elle me dit comment t'arrive a passer des
heures a te... Ici, a souffrir, alors que, avoir une relation
sexuelle ¢a va durer beaucoup moins longtemps, et euh... »,
« Moi, elle m’I'a déja sorti ma femme hein, un jour tu vas
t'barrer comme ¢a t'aura plus d’soucis... », « Parce que des
fois, méme elle elle s’dit, on fait rien, genre parce que j'lui plait
plus enfin, parce qu’elle ne me plait plus, mais ¢a n’a rien a
voir avec ¢a ! », « Dans beaucoup d’couples ¢a doit faire ¢a, la
douleur s’installe, aprés, au début, on s’touche plus, aprés on
s’parle plus, aprés... Donc ensuite, si I'conjoint il a pas un
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minimum d’intelligence, moi j'sais des fois avec ma femme ¢a
clash »

Sous-théme Les impacts sur le couple
Entretien n°2 : « Donc en fait euh, moi en tant qu'mec, si
jdevais parler entre guillemets, comme un macho... Bah jme
Unités de sens méme plus un mec en fait. (Silence). C’est juste euh,
signification j’suis la... (silence). », « Ouais voila on s’demande a quoi on
sert ? Avec sa femme on peut plus faire 'amour on peut plus
faire les courses on peut plus... En fait j’'sers plus a rien ! »
Sous-théme Les impacts sur I'identité

Tab. VIII : Les unités de significations

XXVIII




Annexe VIl : Questionnaire

Sexualité et quotidien

Bonjour,

Je suis actuellement étudiante en derniére année d'ergothérapie a I'Institut de Formation en
Ergothérapie de Chambray-lés-Tours. Je réalise un mémoire de recherche dans lequel je
m'intéresse a la place que la sexualité a dans votre vie, a ce qu'elle vous fait ressentir et a ce que
son absence ou son irrégularité peut provoquer en vous depuis la survenue de votre accident ou
I'annonce de votre diagnostic.

Je vous serait reconnaissante de bien vouloir répondre a ce questionnaire de 15 questions, dont
certaines d'entre elles sont obligatoires. Il est important de noter qua aucun moment n'est
demandé votre identité et que les réponses restent donc anonymes. Plusieurs réponses sont
possibles.

Votre participation a ce questionnaire me permettra de questionner l'impact que peut avoir
I'inaccessibilité a une activité sexuelle, sur vous, votre entourage ou voire, votre quotidien. Elle me
permettra également de faire avancer notre pratique ergothérapique.

Si vos réponses arrivent avant le Ter mars, mon analyse en sera facilitée. En vous remerciant par
avance de votre participation a cette recherche.

*Qbligatoire

Cette premiére partie va me permettre de vous connaitre davantage, et ainsi, de mieux
comprendre votre situation et vos réponses aux parties suivantes.

Etes-vous : *
(O Une femme
(O Unhomme

Quel age avez-vous ? *

Votre réponse

Quelle situation avez-vous ? (plusieurs réponses possibles) *
[] Encouple

(] Pacsé

(] Marié

[] vivant avec mon partenaire

C] Ne vivant pas avec mon partenaire XXX



Pouvez-vous me raconter quel changement est survenu dans
votre vie ? (maladie, accident...) *

Votre réponse

Votre sexualité, hier

Nous allons nous intéresser ici a l'importance que vous accordiez a la sexualité avant votre
hospitalisation, a la fagon dont vous la viviez, a la qualité de vos relations avec votre
conjoint(e)... Je vous prie de répondre au maximum de questions possibles.

Quelle importance accordiez-vous a l'activité sexuelle au sein de
votre couple ?

(O Pasimportante
Peu importante
Importante

Trés importante

O
O
(O Plutdt importante
O
O

Essentielle

O

Autre :

D'un point de vue personnel, que vous apportait l'activité
sexuelle ? (bien-étre, épanouissement, confiance en vous,
partage...)

[] Bien-étre
[] Epanouissement

[] confiance en vous
[] Partage

(] Autre:

XXX



A quelle fréquence aviez-vous des rapports sexuels avec votre
partenaire ?

Rarement
Occasionnellement
Mensuellement
Hebdomadairement

Quotidiennement

O O OO0OO0O

Autre :

Votre sexualité, aujourd'hui

Dans cette partie, nous allons nous intéresser a votre sexualité aujourd'hui. Comme pour la
partie précédente, je vous prie de répondre au maximum de questions possibles.

A quelle fréquence avez-vous des rapports sexuels avec votre
partenaire ?

Rarement
Occasionnellement
Mensuellement
Hebdomadairement

Quotidiennement

O O OO0OO0O

Autre :
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Quelle importance accordez-vous a l'activité sexuelle au sein de
votre couple, aujourd’hui ?

(O Pasimportante
Peu importante
Importante
Plutét importante
Trés importante

Essentielle

Autre :

O OOO0O0O0

D'un point de vue personnel, que vous apporte la sexualité
aujourd'hui ?

[] Bien-étre
[] Epanouissement
[] Confiance en vous
[] Partage

[] Frustration

(] Autre:
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Résumé

Contexte : La sexualité des personnes en situation de handicap fait partie des sujets tabous actuels
en France. En s’intéressant aux activités de vie quotidienne de ces personnes, I'ergothérapeute peut
étre amené a aborder le sujet avec ses patients. Cette étude questionne l'influence potentielle de la
limitation d’activité sexuelle sur les éléments favorisant I'équilibre occupationnel de la personne ayant
une pathologie impactant indirectement sa sexualité. Méthode : Deux entretiens semi-directifs ont
été réalisés afin d’interroger le vécu des personnes concernant leur sexualité. Une méthode
phénoménologique a été utilisée pour analyser les résultats obtenus. Résultats : Les deux themes
principalement évoqués sont les relations avec les autres et I'identité. Ces éléments participent tout
deux au maintien de I'équilibre occupationnel de la personne et sont dans ces deux situations,
impactées par I'absence de sexualité. Conclusion : La limitation d’activité sexuelle peut avoir un
impact sur les éléments favorisant I'équilibre occupationnel, mais n’engendre pas concrétement de
déséquilibre occupationnel. Il est alors possible qu’un processus de compensation s’effectue entre
les activités de la personne, afin de maintenir cet équilibre.

Abstract

Context : The sexuality of people with disabilities is currently a taboo subject in France. Sexuality
can be impacted directly by disability but also indirectly by the psychological and physical
consequences. Occupational therapy is concerned with daily activities and as sexuality is part of daily
life, it is a relevant area for the occupational therapist. This study investigates the potential influence
of the limitation of sexual activity, on elements that are important for maintaining occupational
balance. Method : Two semi-structured interviews were conducted with two persons to examine the
experiences of their sexuality. A phenomenological method was used to analyze the results. Results :
The two main themes discussed are relations with the others and the identity. These elements both
contribute to the maintenance of occupational balance and are in these situations, impacted by the
limitation of sexuality. Conclusions : The limitation of sexuality may impact the elements favoring
occupational balance, but does not give rise to an occupational imbalance. It is possible that perhaps
a compensation process takes place between the person's activities in order to maintain that balance.




