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Introduction
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Question de recherche

Comment les rapports sociaux de sexe et de capacité
influencent le quotidien des personnes ayant une
trisomie 21 ?

Objectifs

* Analyser a travers les rapports sociaux le quotidien de
personnes ayant une trisomie 21

* Définir des enjeux, au sens de Kergoat (2005) de ces
rapports sociaux

 Comprendre Uarticulation entre les rapports sociaux
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Le cadre théorique

La sociologie des rapports sociaux
Comprendre la division, la différenciation et la hiérarchisation des groupes sociaux.

Kergoat (2005, p. 95) explique que le « rapport social peut étre assimilé a une tension qui traverse
la société ; cette tension se cristallise peu a peu en enjeux autour desquels, pour produire de la
société, pour la reproduire ou « pour inventer de nouvelles fagcons de penser et d’agir », les étres
humains sont en confrontation permanente. Ce sont ces enjeux qui sont constitutifs des
groupes sociaux. »
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Les Critical Disability Studies

Cette perspective « rejette la distinction entre social et biologique, en relevant que ces deux
dimensions sont investies de significations sociales » (Probst et al., 2016, p. 93),

Le terme capacitisme (Masson, 2013), a été théorisé « afin de mettre au jour ce processus
dans lequel la différenciation et la hiérarchisation sociale dévaluent et figent dans une altérité
inférieure (incapables, déficitaires) les personnes dont les capacités ne sont pas conformes
aux standards, et ne leur permettent pas d’avoir acces a tous les privileges de la normalité »
(Probst et al., 2016, p. 94).
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Les lieux, les activites,
v les jours ont éteé choisis
/ par les personnes
.

Toutes et tous avaient une
trisomie 21 avec une

.~ déficience intellectuelle. 7
hommes et 6 femmes.

Entretien de départ,
formulaire de
consentement, droit de
quitter la recherche, etc.

Pour compléter les
Y observations, avec les
.~/ personnes concernées et leur
entourage.

Vie personnelle, affective,
professionnelle, et publique.
Croisement des codes "handicap" et



Les prémices de ’'analyse
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Comment analyser des rapports sociaux dans la vie quotidienne ?
Une analyse par ...

... domaines de lavie quotidienne : vie personnelle, vie
affective, vie publique ?

... les processus oppressifs : stigmatisation, discrimination,
domination (Pfefferkorn, 2011) ?

... rapport social : sexisme et capacitisme ?
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Les enjeux comme porte d’entrée d’analyse JEECB

La santé percue rapidement comme un enjeu des rapports sociaux (Kergoat, 2005).

 Thématique récurrente dans les entretiens
* Le diagnostic de latrisomie 21 marque une entrée dans un parcours de santé particulier

* Des troubles associés qui peuvent influencer la vie quotidienne : probleme cardiaque,
respiratoire, diabete, épilepsie, etc.

* Un quotidien marqué par des rendez-vous médicaux
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Une santé qui impacte la vie quotidienne

* Les questions liées a la santé des personnes ayant une trisomie 21 sont complexes.
* Lathématique est reconnue en Suisse.

* Les HUG et en particulier le Service de médecine génétigue ont mis en place un Centre d’expertise
clinique spécifiguement dédié a la trisomie 21

Un exemple:

Tristan avait lui aussi des problemes de santé qui avaient des incidences sur sa vie. Il souffrait de diabete et
devait contrbler son alimentation. Il était épileptique, ses parents expliquaient que certains moments d’excitation
pouvaient avoir pour conséquence des crises d’épilepsie. Il fallait alors étre paré-e a cette éventualité, mais aussi

tenter de traiter son épilepsie pour éviter les crises. Depuis plusieurs années, Tristan souffrait de douleurs aux
jambes. Il avait subi une opération de la jambe qui Uavait mis a l’arrét pendant plusieurs mois, il ne pouvait méme
plus marcher. Cette opération a marqué Tristan.
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Une santé, souvent, sous le controle de Pautre

« Etre en bonne santé et le rester sont des préoccupations
importantes pour les parents.

* Les parents, surtout les meres, sont souvent les responsables du
suivi de la santé, des contacts avec le corps médical, médecins,
spécialistes, thérapeutes, etc., mais aussi des questions
administratives.

* L’enjeude la santé met en avant la dépendance des personnes
ayant une trisomie 21 envers leurs parents, envers U'entourage
professionnel aussi.

 Lesinformations, les préventions, etc. sont difficiles a saisir pour
les personnes concernées, les décisions sont difficiles a prendre,
etc.
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Des préoccupations orientées du point de vue du genre

Le contréle du poids

Percu comme un indicateur de bonne santé
par Uentourage et parfois par les personnes
elles-mémes.

Percu comme un indicateur d’autonomie :
maitriser son corps, contréler son
alimentation semblent étre liés a la capacité
d’agir (EBer, 2017).

Un contréle fort de ’entourage privé ou
professionnel voire des personnes elles-
mémes, un contréle rendu public

Un controle différent selon si 'on est un
homme ou une femme

« Elle me dit qu’elle fait attention a son poids. Elle aune
balance alamaison. [...] elle me dit que tous les soirs, elle se
pese. [...]. Qu’elle se pese pour savoir si elle doit perdre. Je lui

demande comment elle sait si elle doit perdre, elle me dit
que c’est écrit sur la balance. Je lui demande qu’est-ce qui
doit étre écrit sur la balance pour que ce soit bien, elle me dit
64kg. Plus, elle doit faire attention. Je demande comment
elle fait attention, elle me dit qu’elle mange moins, mais que
si c’est les spaghettis, elle mange quand méme.» (Extrait du
journal de terrain)
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Entrer par les enjeux pour ne pas hiérarchiser les rapports sociaux

Il ne s’agit pas de savoir quel rapport social est le plus marqué dans quelle situation, mais bien de démontrer qu’ils
sontindissociables, qu’ils coexistent, qu’ils se co-construisent, qu’ils sont consubstantiels (Dunezat & Galerand,
2014b; Kergoat, 2005, 2011).

Les autres enjeux : travail, corporéité, sexualité, communication, care, affectivité, etc.

Et Uarticulation des rapports sociaux ?

* Intersectionnalité (Crenshaw, 1991) : mobilisée pour analyser et définir plus particulierement certains

points d’intersection des rapports sociaux de sexe et de capacité comme la gestion du risque de grossesse, les
normes de féminité, la santé, etc.

* Consubstantialité (Galerand & Kergoat, 2015) : a permis de guider ’analyse et de mettre en avant les
imbrications des rapports sociaux produisant et recomposant les groupes sociaux.
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