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Abréviations

BMJ : British Médical Journal
CeRHeS : Centre Ressources Handicaps et Sexualités

CDPH : Convention relative aux droits des personnes handicapées
DI: Déficit(s) intellectuel(s)/Déficient(s) intellectuel(s)/ Déficiente(s)
intellectuelles/ Déficience intellectuelle

DIU : Dispositif intra-utérin

FEPH : Forum européen des personnes handicapées
HAS : Haute Autorité de Santé

HeTOP : Health Terminology/Ontology Portal
IDE : Infirmier(e) dipldomé(e) d’état

IGAS : Inspection générale des affaires sociales
IST : Infection sexuellement transmissible

IVG : Interruption volontaire de grossesse

LSF : Langue des signes frangaise

MAS : Maison accueil spécialisée

MCA : Mental Capacity Act

MeSH : Medical Subject Headings

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

Ql : Quotient intellectuel

UNAPEI : Union nationale des associations de parents d’enfants inadaptés



l. Introduction

Pour débuter, il est nécessaire de définir la notion de déficit intellectuel (DI). Elle est,
d’aprés ’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) : « La capacité sensiblement réduite
de comprendre une information nouvelle ou complexe et d’apprendre et d’appliquer de
nouvelles compétences. [...] La limitation significative du fonctionnement adaptatif est
visible dans divers secteurs d’aptitudes tels que la communication, les apprentissages
scolaires, ’autonomie, la responsabilité individuelle, la vie sociale, le travail, les loisirs,

la santé, ou encore la sécurité » (1).

La Dl est fréquente puisqu’environ 1 a 2 % de la population francaise est concernée. Au
niveau de la population mondiale, la DI concerne 200 millions de personnes, soit 2,6%
de la population. Longtemps, le degré de DI a été classé en quatre catégories selon le
niveau de quotient intellectuel (Ql) de Uindividu. Cette classification est de moins en
moins utilisée, car cette mesure n’est guére fiable pour les Ql inférieurs a 50. C’est la
raison pour laquelle, méme si le QI reste nécessaire dans un certain nombre de
démarches administratives (scolaires, par exemple), les spécialistes ont complété cette
classification par une approche basée sur 'étude des besoins en termes de soutien. Le
degré de DI d’un individu est aujourd’hui, en France, généralement déterminé par un

ensemble de trois criteres :

* UnQlinférieura 70, quand la population en général a en moyenne un Ql autour de 100

* Une capacité a adapter son comportement également largement inférieur a la
moyenne de la population

* L’apparition des déficiences intellectuelles et adaptatives pendant ’enfance, c’est a-

dire avant ’age de 18 ans (2).
Une fois la définition de DI établie, nous constatons qu’aujourd’hui encore la santé

sexuelle chez ces personnes reléeve d’un défi. Le sujet de la contraception chez les

patientes avec un DI est complexe, car il implique plusieurs acteurs, chacun ayant ses
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propres croyances et connaissances. Il est important d’en étudier les déterminants afin
que ces patientes puissent bénéficier d’une prise en charge efficace en matiere de
contraception. Il s’agit d’un objectif de santé publique qui pourrait ainsi diminuer le

nombre de grossesses non désirées dans cette population (3).

Une étude serbe a constaté que, bien souvent, les personnes ayant une DI atteignent
l'Age adulte sans avoir acquis une base minimale de connaissances et d'habilités
générales relatives a leur sexualité. Cela est d( aux limitations importantes des
personnes ayant une DI dans le fonctionnement et le comportement adaptatif, se
manifestant par un manque de compétences pratiques et sociales d'adaptation, et donc

une difficulté dans les actes sexuels (4).

Plus récemment, une étude américaine utilisant les données de la National Survey of
Family Growth (planning familial américain) de 2011 a 2015, a montré que le taux de
grossesse non désirée chez les patientes avec un DI était de 53 % contre 36 % chez les
patientes non handicapées. Cette disparité serait due au fait que les femmes avec un DI
recoivent moins de soins de la part du planning familial du fait notamment des obstacles
physiques et financiers, mais aussi liée au fait que les prestataires de soins ne
parviennent pas a aborder les problemes de santé sexuelle avec ces patientes. Des
analyses complémentaires ont montré également que parmi les femmes agées de 25 a
44 ans, celles avec un DI avaient significativement moins de chance d’avoir bénéficié
d’un moyen de contraception ou d’une éducation vis a vis de ces moyens par rapport aux

femmes sans handicap au cours des 12 mois précédents (5).

Une étude quantitative en Oregon de 2016 a 2017 conduites sur 17 femmes agées de 18
a 45 ans porteuses de handicap, a montré une volonté des patientes de pouvoir
bénéficier du méme suivi et du méme choix en matiére de santé sexuelle, que n’importe
quelle autre patiente n’ayant pas de DI. Les patientes ont rapporté 5 barriéres principales
a la prise de décision en matiére de contraception. Il s’agissait notamment :

* Duformat d’information inaccessible ;

* Desinformations incomplétes en termes d’effet secondaire de la contraception;
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* Dumanque de connaissances des cliniciens et de recherche pour orienter les soins;

* Des tabous entourant la discussion sur Uactivité sexuelle ;

* Des possibilités limitées de prise de décision partagée en matiere de contraception

(8).

La société actuelle attribue aussi une place a U'entourage proche des Dl dans I’éducation
sexuelle et le choix d’un contraceptif. Cependant, ces derniers ont tendance a ne pas
discuter des questions abordant la santé sexuelle. Selon 'étude de McCabe (1999),
seulement 17% des répondants de son enquéte ayant une DI ont rapporté avoir regu des
informations sur la sexualité de la part de leurs parents, comparativement a 35% des
répondants ayant une déficience physique et 77% des répondants sans déficience.
Parmi les barrieres qui nuisent a 'engagement des parents en matiére d’éducation a la
sexualité de leur enfant porteur d’'une DI, mentionnons les perceptions négatives, les

peurs et ’anxiété, ainsi qu’un manque de connaissances et de compétences (7,8).

D’autres intervenants peuventjouer un réle dans ’éducation sexuelle des patientes avec

un DI, il s’agit des éducateurs.

Ces derniers défendent le droit a la sexualité pour les personnes handicapées dans un
contexte idéal. Cependant, dans la réalité, ils se trouvent souvent obligés d'adopter une
approche répressive en raison des pressions extérieures telles que celles provenant de
linstitution ou des parents. Il existe aussi un malaise suscité par les manifestations de la
sexualité des personnes handicapées qui engendre un besoin de sécurisation apportant
une justification a ces attitudes répressives. C’est pourquoi, dés que la sexualité se
manifeste, son expression est minimisée ou interdite. L’entourage peut alors décider

d’avoir recours a des solutions extrémes telles que la stérilisation (8).

Certains psychanalystes comme Simone Korff-Sausse vont jusqu’a dire que le handicap
évoque toujours une idée de filiation fautive. Si on peut, a la rigueur, accepter la sexualité
de la personne handicapée, on ne tolére pas en revanche sa descendance. Dés qu'il y a

un handicap, la procréation serait interdite (9).
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A la lecture d’une étude descriptive, on assiste plutdét a une “sur contraception” des
femmes en situation de handicap mental, (c’est-a-dire une contraception sans intérét
objectivé : pas de relation sexuelle ou patiente ménopausée par exemple) avec toujours
la notion que ces patientes ont des connaissances limitées sur la reproduction et
gu’aucune information n’est adaptée a leur niveau de compréhension (10).

Lorsgu’une contraception est choisie, c’est plus régulierement Uimplant qui est

privilégié, car il ne nécessite pas d’observance de la part du patient (11).

Concernant la stérilisation, il n’y a jamais eu de programme eugénique en France mais
des cas isolés et individuels ont eu lieu. A contrario, en Europe, plusieurs affaires ont
éclaté a la fin des années 1990. En effet, la presse internationale a révélé 'existence de
programmes systématiques de stérilisation concernant les personnes jugées « faibles

d’esprits » dans des pays européens notamment en Suéede (12).

Silon prend la peine d’écouter ces jeunes femmes, on découvrira qu’elles expriment des
désirs sexuels ainsi que des projets de grossesse et de maternité (13). Ces situations
peuvent alors devenir le terrain de nouvelles formes de “violences logiques”, ou les
institutions et les familles, soutenues par le corps médical, interviennent en médiateurs.
Cela conduit parfois a imposer des interruptions volontaires de grossesse (IVG) qui,
compte tenu des circonstances, n’ont de “volontaire” que le hom. Ces circonstances
renvoient aux facteurs externes qui influencent fortement la décision, réduisant la liberté
réelle des choix des patientes avec DI. Comme la pression exercée par 'entourage. Ces
interventions sont d’autant plus traumatisantes que les grossesses chez les femmes en

situation de handicap mental sont souvent détectées tardivement (14).

Le role des médecins de santé en soins primaires est crucial en termes d’éducation en
santé sexuelle des personnes handicapées. Les femmes avec une DI considérent
principalement les médias comme la télévision, les journaux et la radio comme leur
source de connaissances sur la reproduction et U'activité sexuelle, ce qui crée un fossé
entre les connaissances pratiques et les connaissances réalistes en matiére de

reproduction. Faute de formation médicale appropriée, il n'est pas rare de voir des
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médecins avoir du mal a communiquer efficacement et a formuler des stratégies pour
ces individus ayant des besoins particuliers. Pourtant, les comportements des
médecins, tels que l'utilisation d'un langage corporel ouvert et le sourire, facilitent
positivement la conversation et permettent a ces femmes de plus facilement poser leurs

questions (15).

L’acces a la contraception des patientes avec un DI reste un sujet peu étudié en
médecine générale, bien que certaines recherches aient exploré des aspects
spécifigues, notamment en gynécologie et en santé publique. Cependant, il existe peu
d’études portant spécifiquement sur la prise en charge contraceptive en soins primaires
et sur le r6le des médecins généralistes dans ’accompagnement de ces patientes. Notre
travail vise donc a combler ce manque en explorant les déterminants de la contraception
chez les femmes avec un DIl et en mettant en lumiére les défis spécifiques rencontrés en

médecine générale.

Ainsi, la santé sexuelle des femmes présentant un DI demeure un domaine complexe,
influencé par des dynamiques familiales, sociétales, institutionnelles et médicales qui
peuvent limiter leur accés a une information et a un accompagnement adapté. Cela
souligne Uimportance d’examiner de pres les facteurs décisionnels qui orientent le choix
de la contraception dans cette population, afin de mieux comprendre comment soutenir

des décisions éclairées et adaptées aux besoins spécifiques de ces femmes.

Notre question de recherche était donc : « Quels sont les déterminants au choix de la

contraception chez les patientes majeures ayant un DI non profond ? ».
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Il. Matériel et méthode

1. Type d’étude
Notre objectif principal était de rechercher les facteurs qui influencent le choix de la

contraception chez les femmes ayant un DI non profond.

Nos objectifs secondaires étaient d’explorer le point de vue des parents, aidants et
soignants sur la sexualité des patientes avec un DI, de poursuivre une réflexion sur le
consentement et le libre choix dans une approche centrée-patiente, et enfin de proposer

des pistes d’amélioration dans la prise en charge contraceptive de cette population.

Nous avions choisi de réaliser une revue narrative de la littérature. Elle nous permettait
une analyse plus large et nuancée, prenant en compte la diversité des influences et des
méthodologies. Elle était nécessaire pour avoir une vue d’ensemble large et approfondie

sur ce sujet complexe.

2. Définition des mots clés

Une recherche préliminaire avait été réalisée par les deux auteures afin d’identifier les
mots-clés et les concepts les plus adaptés a la définition du sujet. Un travail de
synonymie avait été effectué a partir du dictionnaire Health Terminology/Ontology Portal
(HeTOP). Nous avions effectué des recherches dans les deux langues (francais et anglais)
pour assurer une couverture compléte des publications pertinentes. Certains moteurs
de recherche nécessitaient en effet une traduction en anglais pour optimiser les
résultats, car de nombreuses bases de données et articles scientifiques étaient indexés
principalement en anglais. Cette traduction avait permis d’accéder a un plus grand
nombre de sources et d’assurer une recherche plus exhaustive en incluant les
ressources en francais et en anglais. Nous avions également suivi les modalités du
Medical Subject Headings (MeSH), afin de retrouver tous les articles pertinents, méme si

les auteurs avaient utilisé des synonymes ou d’autres formulations.
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3. Choix des bases de données

Nous avions ensuite sélectionné les ressources utiles pour notre sujet avec 'aide de la
bibliothécaire de ’Université de Bordeaux (Mme Hélene Plouseau-Guédé). Nous avions
interrogé deux importantes bases de données en termes de quantité d’articles qui ont
d’autant plus une couverture internationale : PubMed et Scopus. Cette derniere
présentait par ailleurs un volet en sciences humaines et sociales qui nous avait
également paru crucial dans approche de cette thése. Il nous a paru également logique
d’interroger des bases de données spécialisées sur la psychologie comme Psyclnfo et

PsycArticle pour étoffer notre travail.

De plus, il avait semblé cohérent d’interroger CINALH qui est une base de données
incluant notamment des articles sur les soins paramédicaux (infirmier, maieutique).
Nous avions choisi comme base de données francaise CAIRN car celle-ci se focalise
notamment sur 'éthique, élément incontournable de notre sujet.

La recherche d’ouvrages ou de théses avait été réalisée sur la plateforme Babord + (la
connexion se faisait via 'espace numérique de travail de U'Université de Bordeaux).
Enfin, concernant la littérature grise, les recherches avaient été effectuées via Sudoc,
Google Scholar et une plateforme numérique (Youtube). L’argumentaire du choix est

retrouvé en Annexe 1.

Figure 1 : Bases de données utilisées

Type de source Noms des sources
Bases de données d’articles scientifiques PubMed et Scopus
Bases de données spécialisées en psychologie Psyclnfo et PsycArticles
Base de données de sciences paramédicales CINAHL
Base de données francaises CAIRN
Recherche d’ouvrages ou de theses Babord+
Littérature grise et plateformes numériques Sudoc, Google Scholar, YouTube
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4. Construction de ’équation de recherche

Une premiére ébauche d’équation avait été réalisée par la bibliothécaire du CH de PAU
(Mme Christel Baigts) qui nous avait délivré un ensemble d’articles en format papier.
Cependant, nous avions retravaillé par la suite ’équation qui finalement a été construite
a partir des trois notions clés de notre question de recherche.

Les tableaux avec les concepts en anglais et en francgais sont a retrouver en Annexe 2.

Nous avions utilisé les opérateurs booléens « OR » et « AND ». L’équation de recherche
avait été appliquée en anglais sur Pubmed puis avait été adaptée pour les autres moteurs
de recherche en anglais (Scopus, Psyinfo/Psyarticles/CINAHL). A noter, pour I’équation
de recherche sur PubMed, nous avions utilisé pour le concept n°3 seulement trois termes
soit “determinant*, factor* et environment*” car sinon la base trouvait trés peu de
résultats et notamment des résultats sans rapport avec la contraception. L’équation
francaise avait été utilisée pour la recherche sur CAIRN. Les équations finales ont été

fixées en juin 2024 et sont disponibles en Annexe 3.

En ce qui concerne la littérature grise, les recherches avaient été réalisées avec les

notions clés : contraception et DI.

5. Critéres de sélection des études

Nous n’avions pas fixé de limite concernant les dates de publication. Nous avions choisi
de ne pas exclure de publications sur la base de la langue, a condition que leur contenu
soit accessible et pertinent. De méme, aucune restriction n’avait été appliquée quant au
pays d’origine des études, permettant une analyse diversifiée des pratiques

contraceptives.

Nous avions choisi d’exclure les patientes avec un déficit profond, car leur capacité a
comprendre les enjeux de la contraception et a exprimer un consentement éclairé est
souvent trés limitée, ce qui posait des questions éthiques et |égales. Contrairement aux
patientes avec un DI léger ou modéré, celles avec un DI profond ont rarement une

autonomie suffisante pour gérer leur contraception de maniére réguliere. Nous avions
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aussi pu constater que les études se concentrent davantage sur les femmes avec un DI
léger a modéré, car elles sont plus nombreuses et concernées par les enjeux

d’autodétermination et d’accés a la contraception.

Nous avions également exclu les patientes mineures afin d’éviter des problématiques
éthiques et légales liées a leur statut de mineures, notamment le consentement parental
requis. Quant aux patientes avec une maladie psychiatrique isolée, nous les avions
exclues pour se concentrer spécifiquement sur les femmes avec un DI sans que les

résultats ne soient biaisés par d'autres troubles.

Figure 2 : Critéres d’inclusion/exclusion

Critéres d’inclusion Critéres d’exclusion

Personne ayant un DI profond

. . Patiente mineure
Document traitant de la contraception chez les

patientes ayant un DI Patiente ayant une maladie
psychiatrique isolée

6. Sélection des études

Une fois les équations de recherche terminées et appliquées a nos bases de données,
une élimination des doublons a l'aide du logiciel Zotero avait été effectuée. Les deux
auteures avaient procédé de facon indépendante a une premiere lecture des titres et des
résumés afin de sélectionner les articles éligibles en fonction des criteres d’inclusion et
d’exclusion précédemment définis. Les articles inclus avaient été rajoutés a une nouvelle
bibliotheque dans la plateforme Zotero. La bibliographie des articles sélectionnés avait

été étudiée afin de compléter notre recherche.

7. Collection des données

Une grille de lecture standardisée, construite avec 'aide de Mme Héléne Plouseau
Guédé (bibliothécaire de Uuniversité de Bordeaux), avait été utilisée afin d’extraire les

données descriptives relatives aux caractéristiques des articles inclus dans notre
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analyse. Nous avions procédé a une lecture compléte des articles puis avions remplit un
tableau servant de grille de lecture avec comme données le titre, la date, U'auteur,
'année, le pays, le type de population, les objectifs de ’étude, la méthode, les principaux
résultats et la qualité de U'étude (point faible/point fort) (cf Annexe 4). Certains
articles/documents avaient été éliminés aprés la lecture compléte car ils ne

correspondaient finalement pas aux critéres cités précédemment.

8. Saturation des données

Notre choix s’est porté sur une revue narrative de la littérature, permettant une analyse
approfondie et contextualisée des facteurs influencant le choix contraceptif chez les
femmes avec un DI non profond. Contrairement a une revue systématique, qui vise
Uexhaustivité et repose sur un protocole standardisé, une revue narrative offre une plus
grande flexibilité d’analyse. Dans ce cadre, nous avons estimé que la saturation des
données était atteinte lorsque les thémes principaux (influences parentales et
institutionnelles, autonomie décisionnelle, accés aux soins) revenaient de maniere
récurrente dans les études sélectionnées. Cette saturation a guidé notre décision de ne
pasinclure certaines bases de données supplémentaires, telles que Cochrane ou LiSSa,
considérant que les articles recensés fournissaient une vision suffisamment compléte et

cohérente du sujet.

9. Données administratives et légales

Dans le cadre de cette these, les données administratives et légales revétaient une
importance particuliére en raison de la complexité éthique et juridique entourant la santé
sexuelle et reproductive des femmes présentant un DI. D’un point de vue administratif,
la recherche respectait les exigences institutionnelles en matiére de consentement
éclairé et de confidentialité, conformément aux normes établies pour protéger les droits
et la dignité des personnes vulnérables. Sur le plan légal, cette these s’inscrivait dans le
cadre des réglementations francaises et internationales relatives aux droits des
personnes en situation de handicap. Notre étude n’impliquant pas la personne humaine,

Uavis auprés de la Commission Nationale de l'Informatique et des Libertés (CNIL) ainsi
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gu’une demande d'avis aupres du Comité de Protection des Personnes (CPP) n’avaient

pas été nécessaires. Il n’y a eu aucun financement externe ni conflit d'intérét.

10. Logiciels utilisés

Dans le cadre de cette thése, nous avions utilisé plusieurs outils numériques pour
organiser et analyser les informations. Zotero avait été notre principal logiciel de gestion
bibliographique, facilitant le stockage, l'organisation et la citation des nombreuses
sources académiques collectées au cours de la revue de la littérature. Zotero avait
également permis d’automatiser la suppression des doublons et d’assurer un suivi précis
des références, garantissant ainsi une bibliographie exhaustive et bien structurée. Pour
la rédaction et la mise en forme des données, nous avions utilisé le logiciel de traitement
de texte Microsoft Office Word 365 version 16.89, qui nous avait offert une interface
flexible pour la création des tableaux et leur exportation en format Excel. Word 365 avait
également permis une intégration fluide avec Zotero, simplifiant lUinsertion des
références dans le texte et la mise a jour automatique de la bibliographie. L’utilisation
combinée de ces outils avait donc assuré un travail organisé, de la collecte des données

bibliographiques a la structuration des résultats de la thése.

11. Ecriture de la thése

Apres avoir procédé a la rédaction de '’ensemble des fiches de lectures, nous avions
travaillé en binbme pour trouver les déterminants et le plan final de notre travail. Nous
avons écrit conjointement chaque partie de notre thése pour créer un travail homogéne

et une lecture fluide pour les lecteurs.
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lll. Résultats

La recherche bibliographique a permis de collecter 1097 références. Aprés le retrait des
263 doublons détectés, 834 documents ont été traités sur leur titre et résumé,
permettant d’en exclure a nouveau 643. Nous avons ajouté 49 documents apres
interrogation de la littérature grise et des bibliographies des articles trouvés grace aux

équations de recherche.

Les 240 références ainsi obtenues ont été lues en intégralité lorsque leur disponibilité le

permettait.

Parmi elles, 62 références n’étaient pas accessibles via 'Université ou étaient soumises

a des frais sur internet, ce qui a conduit a leur exclusion de l'étude finale.

Finalement, 178 références ont pu étre incluses dans la revue. L’ensemble des données

est détaillé dans le diagramme de flux (Figure 3).
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1097 références identifiées a partir des
équations de recherche
Pubmed = 209
Scopus = 495
CAIRN =100
Psyinfo/CINAHL = 194

\4

Exclusion des doublons (263)

A4

834 références lues sur titre et
résumé

\ 4

643 références exclues

49 références issues de la
littérature grise/ >
bibliographies articles

240 références lues en entier

62 références exclues

A4

178 références inclues dans la
revue narrative

Figure 3 : Diagramme de flux de [’étude

Nous avons choisi de présenter nos résultats en fonction de quatre grands thémes de
déterminants identifiés au cours de nos recherches. Les déterminants au choix de la
contraception chez les patientes majeures ayant un DI non profond sont énumérés

comme suit :

* Les déterminants individuels qui correspondent a la perception et aux expériences
des patientes atteintes de DI.

* Les déterminants familiaux et éducatifs qui correspondent au point de vue de
Uentourage proche des patientes DI.

* Les déterminants médicaux qui correspondent a la prise en charge par les
professionnels de santé de ces patientes dans le domaine de la santé sexuelle et

reproductive.
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* Les déterminants sociétaux et juridiques, qui influencent les trois premiéres
catégories de déterminants (individuels, familiaux-éducatifs, et médicaux). Ils
contribuent notamment a la mémoire des stigmates associés a cette population,
ainsi que la période de stérilisation massive qui s'est étendue jusqu'a la fin du XXe

siecle, en particulier en Europe.

Le nombre de références dans chaque partie est indiqué dans le titre et est placé entre
parenthéses (cf Annexe 5).

1. Déterminants individuels

1.1. Compréhensions et connaissances des patientes DI

concernant la contraception (références utilisées : 29)

1.1.1. Difficultés dans la compréhension des concepts de santé (références

utilisées : 8)

- Lacompréhension des concepts liés a la santé, et en particulier a la santé sexuelle

et reproductive est un défi majeur pour les DI (16,17).

- Les informations pertinentes sur la contraception et la vie sexuelle sont faciles a
trouver (informations récentes, papier et support numérique accessibles de maniere
gratuite) mais elles sont difficilement compréhensibles pour de jeunes adultes DI

(6,16,18,19).

- Les patientes peuvent accepter une intervention ou une contraception sans en
comprendre les conséquences a long terme sur leur fertilité ou sans qu’on leur explique

les alternatives disponibles (20).

- La limite du niveau de compréhension va intervenir dans le vécu de leur sexualité

et la perception de leur propre corps (21,22).
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Par exemple pour une patiente, les rapports sexuels sont synonymes de « jouer avec son

fiancé », sans aucune idée des conséquences possibles (22).

« Je sais que j’ai mes régles, mais je ne comprends pas pourquoi elles viennent ou ce que

cela signifie » (21).

1.1.2. Lacunes éducatives et leurs conséquences sur la santé reproductive
(références utilisées : 28)

- Le niveau de connaissances des patientes avec un DI sur des sujets tels que la
puberté, les menstruations, la sexualité, les infections sexuellement transmissibles (IST)
et la contraception avec le risque de grossesse non planifiée, est particulierement faible

(4,10,15,18,21,23-29).

- Ily a un déficit massif dans l'accés des patientes avec DI a une éducation sexuelle

structurée (7,18,21,30-33).

«A l’école, personne ne nous parlait de sexualité. J’ai tout appris quand j’ai eu un

probléme » (18).

- La plupart des femmes DI utilisant une méthode contraceptive n’ont jamais recu
d’explications adaptées sur son fonctionnement. Cette lacune inclut des informations
essentielles sur les avantages, les inconvénients et les effets secondaires potentiels des

différentes options disponibles (6,24,27,29,33-38).

- Les méthodes barrieres comme le préservatif, restent souvent sous-utilisées a

cause d’un manque d’acces ou d’informations adaptées (27,33,39).

- Les jeunes femmes handicapées intellectuelles se sentaient isolées et aliénées
en termes d’éducation, ne sachant souvent pas ou aller pour obtenir des informations ou

a qui parler (18,32,35,40).
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Certaines écoles négligent 'importance de [’éducation sexuelle. Certaines personnes
pensent que nous he sommes pas capables de comprendre et d’apprendre. On ne

prend pas le temps de nous aider a comprendre » (40).

- Les personnes avec DI sont avides d’informations et souhaitent bénéficier d'une

éducation a la santé sexuelle et reproductive tout au long de leur vie (16,33,40-42).

Si la compréhension et les connaissances des patientes avec un DI influencent
directement leur rapport a la contraception, ces facteurs ne suffisent pas a expliquer les
difficultés d’acces a une méthode choisie et adaptée. En effet, au-dela des limites
cognitives, des barriéres décisionnelles viennent restreindre leur autonomie en matiere

contraceptive.

1.2. Les barrieres a Pautonomie des patientes DI vis-a-vis du choix

contraceptif (références utilisées : 56)

1.2.1. Décisions prises par un tiers (références utilisées : 32)

- Il existe un manque de données sur les préférences en matiére de contraception
parmi les femmes handicapées car elles sont souvent influencées par les
recommandations institutionnelles, les influences sociales et leurs proches pour

prendre des décisions (14,28,33,43-46).

- Les demandes de contraception étaient principalement initiées par les médecins

et les parents (47-52).

- Le choix du mode contraceptif est souvent imposé plutdt que réellement choisi

(17,26,29,35,37,38,40,48,52-58).

« On m’a dit que c’était pour mon bien, mais je ne savais pas ce que cela signifiait

vraiment »,
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«On m’a dit que je n’avais pas besoin de penser a ces choses-la, que ce n’était pas pour

moi » (26).

« Quand je suis allée chez le médecin pour demander des informations sur la
contraception, on ne m’a pas laissé explorer les différentes options. On m’a juste dit

laquelle je devais prendre » (40).

- Les patientes sont souvent exclues des discussions sur leur propre santé car
percues comme incapables de comprendre des informations complexes, en particulier

lorsgqu’il s’agit d’interventions irréversibles comme la stérilisation (20,45,49).

- A Uinverse, dans d’autres articles, c’est plutét leur capacité a comprendre les

options contraceptives réversibles qui est mise en doute par les prestataires (28,59,60).

- Méme si des patientes refusent la contraception ou souhaitent Uinterrompre, elles

se heurtent a des décisions imposées par les soignants ou les familles (45,61-63).

- Dans le cas ou la patiente n’a pas de contraception, cela est majoritairement d( a

un refus familial (55,63).

1.2.2. Triangulation de la relation médecin-accompagnant (références utilisées : 6)

- La présence d’un accompagnant est souvent rassurante, mais peut aussi
compliquer la relation soignant-soignée, risquant d’exclure les patientes. De plus, la
notion de secret médical s’élargit aux accompagnants sans que cela ne soit toujours

précisé a la patiente (10,17,60).

- Les conséquences de la triangulation lors des consultations sont la sensation

d’infantilisation et le manque de considération des patientes DI (26,64,65).

- Il faudrait, d’aprés une soignante, privilégier une communication directe avec la

patiente afin d’évaluer sa compréhension et lui fournir des explications adaptées.
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Cependant, pour des informations plus approfondies, le professionnel a tendance a se

tourner vers 'accompagnant (64).

«Le médecin il parle a l’éducatrice en premier et aprés elle ne s’adresse pas a moi » (...)

«J’ai cru que j’étais un enfant » (64).

1.2.3. Stérilisations (références utilisées : 9)

- L’inaccessibilité des services de santé et les attitudes négatives des prestataires
restreignent les options contraceptives disponibles. Ces obstacles ont conduit souvent
a une dépendance accrue envers les méthodes permanentes, comme la stérilisation

(28,38,43,59,66,67).

« La stérilisation est souvent utilisée comme une solution définitive pour gérer la
sexualité des femmes DI, sans que leur consentement soit obtenu de maniére libre et

éclairée » (50).

- Sa signification était fréquemment dissimulée a la femme au moment de
l'intervention, ce qui pouvait amener a la négation compléte, malgré des explications

postérieures (68,69).

« L’opération, c'était a cause d'une maladie quand j'étais petite » (68).

1.2.4. Inégalités liées au handicap (références utilisées : 18)

- Les méthodes contraceptives proposées ne tiennent pas toujours compte des

besoins spécifiques liés au handicap (5,21,70).

« Elle ne m’a rien proposé. Elle m’a dit que pour que ce soit efficace, je devais le prendre

tous les jours, ce que je savais, mais je n’étais pas trés douée pour m’en souvenir » (5).
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- Les femmes avec un DI sont moins souvent sous contraception que les femmes

non déficientes (53,71).

- Alinverse au Canada, une autre source retrouve qu’iln’y a pas de différence dans
l'utilisation d'une contraception entre les jeunes femmes avec et sans handicap. C’est le
type de contraceptif choisi qui est différent. Les jeunes handicapés étaient deux fois plus
susceptibles d'utiliser une contraception injectable et étaient également plus
susceptibles d'utiliser d'autres formes de contraception que ceux sans handicap

(implant et patch contraceptif) (72).

- Ily a un niveau plus élevé de contraception prescrite chez les patientes DI non

sexuellement actives (patiente sans activité sexuelle voire ménopausée) (17,29,52,58).

«On s’est dit est ce que cela vaut le coup de lui donner sa pilule toute une partie de sa
vie, alors qu’on sait trés bien que y en a qui n’ont pas de relations quoi ! Mais bon... c’est
pareil on ne peut pas toujours étre la, toujours étre sdr... bon. » Infirmiére dans une

maison d’accueil spécialisée (MAS) (52).

- Les femmes avec un DI étaient stérilisées a des taux plus élevés que les femmes

sans handicap (67,73-77).

- Elles étaient aussi susceptibles de se voir prescrire une stérilisation a un age plus

précoce que les patientes non DI (67).

- Concernant leurs expériences en post partum, au cours de la premiére année
aprés l'accouchement, les femmes présentant une DI ont bénéficié d'une contraception
dans une proportion plus élevée que les autres femmes. Malgré cela, les femmes avec
un DI présentaient un taux plus élevé de grossesses répétées rapides que celles ne

présentant pas de handicap (3,78).
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1.2.5. Inégalités liées au genre (références utilisées : 6)

- Les patientes DI ressentent un fardeau inégal dans la prise en charge de la santé
sexuelle au sein de leur couple notamment a cause de la politique institutionnelle a

laquelle elles sont confrontées (24,30).

- Les femmes ont identifié leur situation comme étant marquée par une
"vulnérabilité" et il a été mis en évidence que la non-utilisation de contraceptifs barriéres
était étroitement liée a la loyauté envers leur partenaire, ainsi qu'au refus de ce dernier

de les utiliser (30,36).

- La charge mentale associée a la contraception incombe ainsi aux femmes, qui se
voient pourtant souvent attribuer un réle passif, notamment par le biais de la stérilisation,
qui s'applique toujours aux femmes alors que les hommes sont tout aussi susceptibles

de procréer (72,79).

- En 1996, en France, 15 cas de stérilisations d’hommes handicapés ont été
repérés, contre 211 cas chez les femmes ayant le méme handicap. Cette disparité
souléve des questions quant aux raisons de ce traitement inégal, d'autant plus que les
vasectomies sont des interventions chirurgicales moins invasives que les stérilisations

tubaires (12).

Les expériences des patientes sont étroitement liées aux influences de leur
environnement familial et éducatif. Pour comprendre pleinement les dynamiques qui
fagonnent leurs choix et leurs opportunités, il est essentiel d’explorer les déterminants
familiaux et éducatifs qui jouent un réle central dans leur compréhension et leur gestion

de la santé reproductive.
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2. Déterminants familiaux et éducatifs

2.1. Role parental dans le choix de la contraception (références

utilisées : 56)

2.1.1. Préoccupations concernant une grossesse non désirée (références utilisées :

10)

- Les parents cherchent a éviter les grossesses non planifiées, souvent considérées
comme ingérables pour les femmes avec un DIl en raison des défis liés a leur autonomie

limitée et leur défaut de compréhension (7,20,47,48,63,68,75,80-82).

« Elle ne comprendrait pas ce qui lui arrive si elle tombait enceinte, donc nous avons

choisi une méthode permanente » (63).

2.1.2. Préoccupations concernant une parentalité (références utilisées : 11)

- Les motivations parentales a lintroduction d’une contraception incluent des
préoccupations liées aux responsabilités parentales percues comme inadaptées chez

les femmes avec un DI (7,20,68,80,82-85).

« Il aurait fallu prendre en main cet enfant et aider G. a ’éduquer puis moi je n’avais pas
envie de jouer ce réle-la encore et je trouvais que G. avait beaucoup d’apprentissages a
faire et que déja elle a des difficultés a s’occuper d’elle méme alors s’occuper de

quelqu’un d’autre ¢a aurait été surcharger ce que G. doit déja assumer » (86).
- L'une des craintes les plus fréquemment évoquées est celle de la transmission du

handicap. Une autre crainte concerne l'impact des troubles des parents sur le

développement de l'enfant (79,87).
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2.1.3. Préoccupations concernant une exploitation sexuelle (références utilisées : 9)

- Lesinquiétudes parentales justifient parfois des stérilisations motivées par la peur

des abus sexuels (15,39,45,54,59,66,75,81,88).

« Nous préférons étre prudents, car elle est vulnérable » (59).

2.1.4. Préoccupations concernant les menstruations (références utilisées : 20)

- La gestion des menstruations constitue un motif central dans les décisions
parentales liées a la contraception pour les personnes avec un DI. Ces décisions sont
motivées par des préoccupations pratiques liées aux contraintes que les menstruations

peuvent engendrer dans le quotidien de leurs enfants (8,37,46,48,54,63,68,71,89,90).

« Cela facilite son quotidien et évite qu’elle soit génée en public » (63).

- Les contraceptifs hormonaux, tels que les injections d’acétate de
meédroxyprogestérone, sont fréquemment utilisés dans ce but en raison de leur simplicité
et de leur praticité d’emploi. Ces méthodes permettent de réduire les douleurs

menstruelles, de réguler les cycles ou méme de les supprimer (37,60,63,68,76,91-93).
- Certains parents considérent la stérilisation comme une solution définitive pour
gérer a la fois les menstruations et les possibles problemes comportementaux qui

peuvent en découler (47,90,92,94,95).

« Nous avons pensé que ce serait plus simple pour tout le monde, elle n’a pas les

capacités de comprendre ou de gérer ses cycles » (94).

- Les parents ne communiquent pas forcément aux patientes Uobjectif contraceptif

secondaire de ces méthodes. L’utilisation affiché de contraceptifs hormonaux comme
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«régulateur des regles » permet parfois d’éviter la discussion autour de la contraception

chez ces femmes (17,29,37).

2.1.5. Préoccupations concernant les préjugés sociaux (références utilisées : 5)

- Les parents sont souvent influencés par des normes sociales qui pergoivent la
sexualité des personnes avec un DI comme problématique ou inappropriée. Ces normes

poussent les familles a contrdler étroitement la sexualité de leurs enfants (96,97).

- Dans certaines familles, la pression sociale joue un réle important dans la

décision de stériliser un enfant avec un DI (48,58,91).

2.1.6. Tendances dans les choix contraceptifs (références utilisées : 5)

- Le meilleur mode de contraception pour des adultes DI est la stérilisation en
majorité d’apres les parents. Les autres moyens contraceptifs sont pergus comme moins
slrs nécessitant des interventions répétées dans le temps et imposant une certaine

responsabilité a la personne (22,68,98).

- Si la stérilisation était choisie comme méthode contraceptive, les parents en

étaient satisfaits (63,95).

- Les parents étaient peu sensibles aux choix adaptés a la personne avec un DI

(22,68).

2.1.7. Freins et leviers dans leur role d’éducateur sexuel (références utilisées : 23)

- La sexualité des personnes avec un DI est vue comme problématique ou risquée,
ce qui pousse les parents a rechercher des solutions jugées définitives ou protectrices

(48,59,63,81,91,94,98-101).
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- Fréguemment, les parents rencontrent des difficultés a considérer leur enfant

(méme adulte) comme un étre sexué (32,54,88).

- Les parents peuvent limiter Uexpression directe des préférences des femmes
concernant leur contraception en ne discutant pas des questions sexuelles, par géne ou
préjugés culturels, privant souvent les patientes d’un apprentissage essentiel

(23,27,32,35,45,60,81,91,102).

« A mon avis, il vaut mieux ne pas leur parler de ce sujet, car ils risquent de se laisser
emporter par des sujets sexuels », « Je ne veux pas que mon enfant comprenne ces

matiéres et j'ai peur de donner des cours dans ce domaine » (91).

- De nombreuses femmes DI ont déclaré que leurs parents et leurs meéres, en
particulier, pourraient étre des sources importantes d’éducation en matiere de santé

sexuelle (40).

- De nombreux parents rapportent ne pas se sentir a l'aise ou suffisamment

informés pour aborder le sujet de ’éducation sexuelle avec leurs enfants (7,8,33).

- A contrario, beaucoup de parents reconnaissent U'importance d’une sexualité
épanouie pour leurs enfants ayant un DI. Les parents peuvent devenir des alliés précieux,

notamment en facilitant 'accés a des méthodes contraceptives adaptées (8,38,54,103).

«Je pense qu’en apprenant a considérer ma fille comme un étre ayant les mémes
besoins que les autres et en la voyant devenir une belle fille, j’ai compris
que la sexualité et 'amour étaient accessibles pour elle aussi. Je me devais alors de

l’aider a s’épanouir tant dans ce domaine que dans tous les autres » (8).
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2.1.8. Recommandations pour améliorer la prise en charge dans ’laccompagnhement
de leur enfant DI (références utilisées : 7)

- Afin d’améliorer la santé sexuelle des femmes présentant une DI, il est nécessaire
de concevoir et de mettre en ceuvre des programmes et formations pour que les parents

changent d’attitude envers ’éducation sexuelle de leurs enfants (8,23,91,100,104).

- Les associations de parents jouent un réle clé dans ce processus, en offrant un
espace de dialogue et de réflexion collective. Elles sensibilisent les parents aux enjeux
contemporains de 'autonomie et les encouragent a adopter des attitudes plus inclusives
et militent activement pour une meilleure reconnaissance des droits sexuels et

reproductifs des personnes handicapées (103).

- Avec une approche encourageante et empathique de la part des familles, les
patientes parviennent mieux a comprendre des concepts complexes et a augmenter

leurs connaissances (23).

Le contexte éducatif est un levier essentiel pour compenser les lacunes observées dans
Uenvironnement familial. Les interactions avec des éducateurs formés et sensibilisés
peuvent offrir aux patientes des opportunités d’apprentissage adaptées a leurs besoins
spécifiqgues. Cependant, ces opportunités sont souvent limitées par des systemes
éducatifs peu inclusifs, qui ne tiennent pas compte des particularités cognitives des

patientes (4).

2.2. Influence des éducateurs dans lacces aux soins reproductifs

(références utilisées : 32)

- Les éducateurs occupent souvent une position délicate, pris entre les attentes
des familles et les pratiques institutionnelles, ce qui complique considérablement leur

réle d’accompagnant (68,88,105).
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2.2.1. Représentation de la sexualité et stéréotypes (références utilisées : 15)

- Historiquement, les personnes DI ont été enfermées dans des stéréotypes
polarisés et réducteurs. D’un c6té, elles étaient pergues comme “asexuées”, image de
'ange, de 'autre c6té, elles étaient caricaturées comme des individus “incapables de
controler leurs pulsions”, image de la béte, alimentant des craintes exagérées de

comportements sexuels “dangereux” ou inappropriés” (17,22,51,80,83,105-108).

- Les éducateurs percoivent les femmes avec un DI comme particulierement

vulnérables et incapables de gérer leur sexualité de maniere autonome (52,88,105,109).

«On a aussi des personnes a risque, je veux dire qui ne sont pas capables de
comprendre suffisamment ce probléme et qu’on met sous pilule par exemple d’office

parce qu’on ne veut pas avoir de risques » (52).

- A Uinverse, d’autres sources ont retrouvé que les éducateurs reconnaissent les
besoins affectifs et sexuels des patientes contrairement a leurs parents

(38,68,105,106,109,110).

«Je n’aime pas ce mot éducateur. Je préfére dire accompagnant » (109).

2.2.2. Résistances culturelles et institutionnelles (références utilisées : 14)

- Les éducateurs expriment fréquemment des difficultés a aborder la sexualité en
raison de leurs croyances personnelles, de la peur des réactions des familles ou des

critiques institutionnelles (34,54,106).

- L’absence de demandes de la part des résidents est une justification récurrente

pour expliquer la non-prise en compte ou linaction institutionnelle vis-a-vis de la vie

amoureuse et sexuelle (41,105,111).
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« Proposer des solutions alors qu’ils n’ont pas formulé de demandes ou questions,

n’est-ce pas créer un besoin qui n’en est pas réellement un ? » (105).

- Il existe une culture institutionnelle qui surprotege les patientes, considérant

toute grossesse comme un échec a éviter colte que colte (15,57,68,88,98,112).

- L’absence de cadre légal ou réglementaire clair concernant la sexualité des
personnes en situation de handicap accroit Uincertitude chez les professionnels. Les
éducateurs, malgré leur volonté de protéger, renforcent parfois des dynamiques de
contrdle et de dépendance qui empéchent les patientes d’exercer pleinement leur droit

a la sexualité et a la parentalité (34,57,113).

- En Belgique, les moyens financiers attribués aux associations de terrain
spécialisées manquent cruellement malgré la reconnaissance de limportance de

’Education a la vie relationnelle, affective et sexuelle par les autorités (93).

2.2.3. Manque de formation dans ’éducation sexuelle (références utilisées : 7)

- Le manque de formation, ’absence de protocoles institutionnels clairs et le déficit
d’outils pédagogiques spécifiques renforcent le sentiment d’incompétence des
éducateurs face aux problématiques complexes de la contraception et de la sexualité

(22,34,104,113,114).

- Dans les établissements médico-sociaux, ce manque de formation est

particulierement criant (52,111).

- La sollicitation d’intervenants extérieurs (médecins généralistes, formateurs)

pourrait étre judicieuse pour pallier le manque de connaissances des professionnels

(111).
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2.2.4. Rétention et transmission d’informations (références utilisées : 14)

- Certains éducateurs manifestent une réticence a fournir des informations
completes sur la sexualité et les options contraceptives, craignant que cela n’encourage

des comportements qu’ils jugeraient « inappropriés » ou difficiles a gérer (88,105).

«Nous, ici, on ne fait de I’éducation sexuelle (...) que pour les résidents qui n’ont pas

de famille, sinon c’est se mettre la corde au cou » (88).

- Les éducateurs peuvent, consciemment ou inconsciemment, maintenir les
patientes dans une position de passivité. Ce manque de dialogue empéche les patientes
de s’approprier leur santé reproductive et de développer une compréhension des choix

médicaux qui les concernent (25,33,61,114).

- Malgré les réticences, la majorité des éducateurs s’accorde a reconnaitre qu’une

information adaptée est essentielle pour garantir des choix éclairés (68).

- Il n'existe pas de programmes structurés et de protocoles clairs pour aborder ces

thématiques (41,57,58,88,107).

- Le manque d’outils pédagogiques adaptés est un probléeme récurrent. De
nombreux éducateurs n’ont pas acces a des formations ou des supports visuels et guides
simplifiés, concus pour répondre aux besoins spécifiques des patientes avec un DI

(107,109,110,112).

2.2.5. Choix dans la contraception (références utilisées : 2)

- Les éducateurs privilégient souvent des méthodes contraceptives réversibles et
adaptées aux besoins individuels, comme la pilule contraceptive, les injections

trimestrielles ou les dispositifs intra-utérins (DIU) (22,34).
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La stérilisation est rarement leur premier choix (22,34).

Le réle des éducateurs dans l’accés aux soins reproductifs est central, mais leur
influence ne se limite pas a 'accompagnement médical et administratif. Leur approche
et leurs représentations de la sexualité des patientes avec un DI fagonnent également la
transmission des connaissances et des informations sur la contraception. Or, 'accés a
une éducation sexuelle adaptée constitue un levier essentiel pour permettre aux
patientes de mieux comprendre leur corps, d’exercer un choix éclairé et d’accéder a des

soins reproductifs en toute autonomie.

2.3. Importance de ’éducation sexuelle regcue et impact sur la prise

de décision (références utilisées : 39)

2.3.1. Limportance d’une éducation adaptée et accessible (références utilisées : 8)

- L'initiation précoce a l'éducation sexuelle contribue a établir les fondements de
relations interpersonnelles saines, réduisant les comportements a risque et favorisant

une intégration sociale plus efficace (115,116).

- Ily a une nécessité a développer un outil de compréhension de la connaissance
de la sexualité chez des personnes handicapées. Ce type d’évaluation est essentiel pour
ajuster les interventions et répondre aux besoins spécifiques des personnes avec un DI

(23,24,39,56,60,83).

«On a une psychologue qui nous aide a évaluer le niveau de compréhension de chaque

personne, et en fonction de ¢ca on adapte notre langage » (83).
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2.3.2. Les bénéfices des espaces éducatifs et des approches innovantes (références

utilisées : 23)

2.3.2.1. Les bénéfices d’une éducation sexuelle

- On constate une efficacité des interventions personnalisées, notamment la
création de document en collaboration avec des adultes handicapés, visant a étre court,
simple et illustré ainsi que la participation a des cours d’éducation sexuelle qui
pourraient améliorer la connaissance, l'utilisation de la contraception et la diminution

des grossesses non désirées chez les patientes DI (16,28,31,41,65,117-119).

- Un programme éducatif structuré peut avoir des effets durables notamment s’il
est répété dans le temps. Ces programmes doivent intégrer des outils interactifs et
adaptés, impliquant a la fois les participantes et leur entourage familial ou institutionnel

(23,56,120-122).

- La participation a des programmes ou formations améliore ’estime personnelle

des patientes avec un DI (6,105,117).

«J’ai enfin senti que ma voix comptait » (6).

2.3.2.2. Outils utilisés

- S’intéresser aux recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS) : un guide
publié en 2018 cite cinq objectifs identifiés comme prioritaires pour améliorer
l'organisation des soins pour les personnes en situation de handicap en établissement
de santé. Les principes du respect des droits du patient et du développement de son
autonomie constituent les fils conducteurs du document. Les patients en situation de
handicap doivent bénéficier d'un accés a des soins de qualité au méme titre que tout

autre patient (123).
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- Utiliser des brochures adaptées : brochure illustrée, en langage facile a lire, et
destinée a soutenir les animations avec un public présentant une DI légére a modérée.
Elle reprend des explications sur le rapport sexuel et le processus de fécondation ainsi
que sur les différentes méthodes contraceptives et la stérilisation. Les illustrations sont

soit des photographies soit des dessins (93).

- Se rapprocher d’associations : Coactis Santé par exemple qui s’engage en faveur
d’un accés aux soins pour tous, en particulier pour les personnes en situation de
handicap. Sa mission s’incarne dans deux outils, SantéBD et HandiConnect, dédiés aux
soignants, aux patients et a leurs aidants. Coconstruits avec une centaine d’acteurs de

la santé et du handicap, ils sont en acces libre sur internet (124).

- Participer a des formations Education a la vie relationnelle, affective et sexuelle :
Prendre conscience de U'importance de la promotion de la santé sexuelle et reproductive
et savoir mobiliser ces concepts. Analyser les ressources des personnes en situation de
handicap et les besoins qu’elles rencontrent dans leurs VRAS (vie relationnelle, affective

et sexuelle) au quotidien (125,126).

- Favoriser des groupes de parole : offrir un espace sécurisé peut libérer la parole

sur des sujets souvent tabous (55,127,128).

Les déterminants familiaux et éducatifs, souvent marqués par des dynamiques de
contrble et une réticence a aborder ouvertement la sexualité, influencent profondément
accés des femmes déficientes intellectuelles a des informations adaptées et a des
choix éclairés en matiere de contraception. Cependant, ces influences ne se limitent pas
a Uenvironnement familial et éducatif : elles se prolongent et s’amplifient dans le cadre
médical, ou les patientes sont confrontées a des obstacles supplémentaires, tels que le
manque de formation des professionnels de santé, les biais implicites ou encore une

approche paternaliste des soins.
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3. Déterminants médicaux

3.1. Approche des soignhants sur la question de la contraception et

de la sexualité chez les patientes DI (références utilisées : 50)

3.1.1. Préoccupations concernant la vie intime et reproductive des femmes DI
(références utilisées : 23)

- Les soignants souhaitent protéger les femmes DI d’une grossesse et de la

parentalité qui en découle avec la contraception (15,19,28,35,43,46,52,60,129- 132).

- Les soignants sont inquiets du risque d’exploitation sexuelle et des pratiques
sexuelles involontairement risquées ou nuisibles (15,17,19,35,43-45,52,60,89,130, 132-
134).

- Certains soignants considérent la stérilisation comme une solution définitive
pour gérer a la fois les menstruations et les possibles probleémes comportementaux qui

peuvent en découler (19,43,89,100,130,133).
- Les femmes ayant une DI sont plus susceptibles que la population générale
d’utiliser des moyens de contraception pour des raisons autres que la prévention de la

grossesse, hotamment la gestion des menstruations (15,19,35,44,70,71,90,130-133).

- Une autre source rapporte que les médecins de premiere lighe ne se concentrent

pas sur les problemes menstruels des femmes atteintes de DI (135).

3.1.2. Lacunes dans la formation des soighants (références utilisées : 16)

- Les programmes de formation actuels sont inadaptés pour répondre aux besoins

spécifigues des patientes (6,35,44,100,126,130,131,134-136).
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- Le manque de formation sur le consentement éclairé représente un défi majeur.
Cette carence alimente des pratiques ou les décisions sont souvent prises par les

aidants ou les institutions (31,50,56,59,85).

- La formation des soignants doit aussi inclure des dimensions éthiques et

juridiques (45,100).

3.1.3. Communication avec les patientes (références utilisées : 12)

- La communication des soignants avec les patientes DI joue un réle central pour
garantir leur autonomie dans leurs décisions reproductives. Des outils, adaptés aux
capacités cognitives des femmes DI, facilitent des échanges clairs et constructifs

(60,111,126,131,135,137).

“On essaye le plus possible de travailler avec de la communication non verbale,

des images, des objets” (83).

- Les patientes ayant un DI recourent réguliecrement a des soins médicaux mais
elles ont honte d'aborder leur sexualité et la transmission des maladies avec les

professionnels de la santé (6,36).

- Lorsqu’une communication n’est pas adaptée, elle peut avoir Ueffet inverse de
celui recherché, créant non seulement de la confusion, mais également une anxiété

accrue et une perte de confiance des patientes envers les soignants (16,26,66).

3.1.4. Tendances dans les prescriptions de contraceptions (références utilisées : 34)

- Lorsqu’une femme avec DI demande une contraception, il est important de

préciser le raisonnement derriere la demande (44).

42



- Des sources rapportent qu’il est nécessaire d’évaluer, entre autres, le risque de
conception et la compétence parentale afin de décider si une stérilisation était

nécessaire (35,83,85,100,129,138).

- Les soignants pouvaient inciter les familles a une stérilisation de leur fille DI lors

des consultations (139).

«A mon avis, la stérilisation tubaire est la meilleure solution car c’est elle qui améne au

moins d’effets secondaires » (139).

- La stérilisation et les conséquences qu’elle implique font 'objet d’un déni par les
soignants qui la pratique. On peut supposer que cela aide a gérer la culpabilité a

pratiquer la stérilisation (50).

«La pilule, ily a un risque, le stérilet ce n’est pas facile ; quand elles sont opérées, elles

sont couvertes, protégées » (50).

- A Uinverse, des articles prénaient que la stérilisation ne devait pas devenir une
solution générale aux problemes posés a la société et que chaque cas devait étre

considéré séparément et que le traitement doit étre adapté a la patiente (69,70,133,138).

- Il existait une utilisation importante de Uinjection Depo-Provera chez les femmes
avec DI. Cette méthode, souvent privilégiée pour sa simplicité d’administration et son
efficacité a long terme, était fréquemment prescrite sans consultation approfondie sur
ses effets secondaires, comme la perte de densité osseuse

(27,29,36,49,53,60,72,78,130,132,140).

- En revanche, d’autres sources retrouvent que la pilule contraceptive reste la

méthode la plus prescrite tandis que les DIU et les injections trimestrielles, bien que

potentiellement efficaces et pratiques, sont souvent évités (39,51,52,59,111,131,132).
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- ILexiste une divergence dans les points de vue sur Uimplant : acceptabilité percue
comme grande par les soignants (pas d’observance réguliere, pas d’examen
gynécologique ni déshabillage). Pour les femmes interrogées, la tolérance était bien plus
inégale : laprésence d’un corps-étranger pouvait étre perturbante, et la douleur ressentie
ne se limitait pas seulement aux moments de la pose et du retrait, 'aménorrhée pouvait

étre une source d’inquiétude (17).

- Pour 'heure, les données probantes sont insuffisantes pour référer une méthode
de régulation ou de suppression des régles plutdt qu’une autre aux femmes ayant des DI.
ILest nécessaire de discuter des méthodes de régulation des regles avec la femme ayant

une DIl et son aidant naturel (71,89,90,133,135).

L’approche des soignants face a la contraception et a la sexualité des patientes avec un
DI influence directement leur accés aux soins reproductifs et a une prise en charge
adaptée. Toutefois, au-dela des représentations et des pratiques médicales, les
patientes rencontrent également des difficultés concrétes dans la gestion de leur
contraception et leur suivi gynécologique. L’observance des traitements, les interactions
meédicamenteuses et les spécificités du suivi médical constituent autant de défis qui

impactent leur santé reproductive et nécessitent une attention particuliere.

3.2. Défis de la santé reproductive chez les femmes avec un DI :
interactions médicamenteuses, observance des traitements et suivi
gynécologique (références utilisées : 36)

3.2.1. Les interactions médicamenteuses chez les patientes en situation de
handicap mental (références utilisées : 10)

- Il faut prendre en compte le risque d’interactions médicamenteuses pouvant

altérer Uefficacité du contraceptif (15,19,43,132,135,141-143).
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« Ces patientes cumulent des prescriptions sans que leurs interactions soient

systématiquement revues. Cela les met en danger » (131).

- Les professionnels interrogés déclarent avoir regu une formation insuffisante pour
identifier et gérer cesinteractions, ce qui expose les patientes a des risques non anticipés

(134).

3.2.2. Observance des patientes concernant les contraceptifs (références utilisées :

10)

- L’observance des traitements contraceptifs constitue un enjeu majeur pour les

patientes avec un DI (17,43,54,139,144).

« Nous devons rappeler réguliérement Uimportance de leur pilule. Sinon, elles l'oublient

plus de deux jours sur trois » (17).

« Elle est sous pilule mais on sait trés bien que si y’a pas quelqu’un qui lui donne son

médicament tous les jours, elle ne le prendra pas forcément » (139).

- Les injections contraceptives peuvent permettre de réduire les oublis, mais ces
méthodes nécessitent également une vigilance pour respecter les rendez-vous

médicaux (15,43).

«Méme avec les injections, elles ont besoin d’un rappel constant, sinon elles

manquent leurs rendez-vous » (43).

- Le soutien des aidants joue un rble clé dans l'amélioration de l'observance

contraceptive (144).

- La dépendance aux aidants peut poser un probléme si les aidants eux-mémes ne

comprennent pas les enjeux des traitements (131,135).
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« Les patientes sont souvent mal informées parce que leurs aidants eux-mémes

manquent de connaissances sur la contraception » (135).

- Les professionnels de santé interrogés estiment que 'observance est souvent

compromise par un manque d’intérét ou de motivation de la part des patientes (19,130).

3.2.3. Le défi du suivi gynécologique (références utilisées : 16)

- Le suivi gynécologique des patientes avec un DI est souvent marqué par des
disparités et des barrieres spécifiques, qui compromettent leur accés aux soins et leur

santé reproductive (5,17,19,51,66,142,144).

- ILfaut que les professionnels de la santé soient conscients du besoin éventuel de

dépistage des maladies sexuellement transmissibles ou des cancers (133).

- Ces disparités sont souvent liées a des perceptions sociales erronées et au

manque de sensibilisation des professionnels (30,32,51,66).

- Le suivi de la personne est peu réalisé notamment pour prévenir l'apparition

d’effets secondaires, quelle que soit la méthode de contraception choisie (14,37,48,93).

- Plus les femmes atteintes de DI vieillissaient, plus le nombre de personnes

consultant un médecin pour un probléme gynécologique diminuait (142).
- Des sédatifs a action bréve tels que la kétamine ou le midazolam peuvent étre
utilisés pour surmonter les difficultés rencontrées lors des examens gynécologiques et

obstétricaux (15,51,135).

«Ils angoissent, s'agitent ... a moins de faire une anesthésie générale » (51).
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- Les obstacles matériels et organisationnels jouent également un réle
(5,15,51,144).

Les défis liés a la santé reproductive des femmes avec un DI, qu’il s’agisse des
interactions médicamenteuses, des difficultés d’observance ou des obstacles au suivi
gynécologique, soulignent la nécessité d’adapter les pratiques médicales pour mieux
répondre a leurs besoins spécifiques. Face a ces enjeux, il apparait essentiel de proposer

des recommandations visant a améliorer leur prise en charge.

3.3. Recommandations pour améliorer la prise en charge (références

utilisées : 29)

- Pour améliorer la prise en charge des patientes DI en matiére de contraception, il
est essentiel de repenser les pratiques actuelles a travers une meilleure formation des
soignants, une communication plus inclusive, et des cadres éthiques et légaux adaptés

(35,55,111,112,134).

- L’ensemble des contraceptifs disponibles doivent étre proposés et une éducation
sur les contraceptifs d'urgence et l'utilisation des préservatifs doit également étre
dispensée pour assurer une sécurité concernant le risque de grossesse non désirée et

d’IST (36,44,50,70,89,129,130,133).

- Les comités de révision multidisciplinaires pourraient assurer que les décisions
soient prises de maniére objective, en prenant en considération les droits des patientes
ainsi que les implications médicales a long terme

(19,43,45,60,100,129,130,132,136,138,142,145).
- Nécessité de consultations dédiées, ou les patientes sont accompagnées par des

équipes pluridisciplinaires comprenant des gynécologues, des infirmiers dipldomés d’état

(IDE) spécialisés et éducateurs (14,19,90,144,146).
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- Prévoir et anticiper la consultation gynécologique pour que la patiente

appréhende mieux la consultation (147,148).

Les déterminants médicaux influencent ’accés a la contraception des femmes avec un
DI, mais ces obstacles sont souvent exacerbés par des déterminants sociaux et légaux.
Les professionnels de santé, parfois influencés par des préjugés et une formation
insuffisante, peuventrestreindre 'autonomie des patientes, tandis que les lois et normes
sociales, comme la stérilisation forcée ou la stigmatisation, limitent encore leurs droits

reproductifs.

4. Déterminants sociaux et légaux

4.1. Evolution sociétale de la sexualité et des droits reproductifs

des femmes avec un DI (références utilisées : 41)

4.1.1. Début du XXe siécle : la sexualité des patientes avec un DI, un danger a
controler (références utilisées : 15)

- Au début du XXe siécle, la sexualité des personnes avec un DI était pergcue comme
un probleme a éradiquer. Cette vision, nourrie par des idéologies eugénistes et des
théories pseudoscientifiques, s’est largement diffusée dans les sphéres médicales,

éducatives et politiques (13,22,51,79,149-152).

- Cette perception a conduit a Uinstauration de pratiques telles que la stérilisation
forcée, appliquées a grande échelle en Europe et aux Etats-Unis (13,14,22,51,81,92,101,
149,153-155).

- Ces politiques répondaient également a des objectifs économiques, en évitant aux

institutions les co(ts liés a la prise en charge de grossesses ou de parentalités pergues

comme problématiques (80).
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4.1.2. Les années 1960-2000 : émergence des droits sexuels et premieéres
contestations (références utilisées : 51)

4.1.2.1. Années 1960 : Une politigue de contréle sous couvert de protection

- Dans les années 1960, la contraception chez les femmes avec un DI reste
largement dictée par des institutions qui imposent des pratiques sous prétexte de

protection sociale (22,61,80,99,101,155).

- La stérilisation forcée, encore courante a cette époque, est progressivement
critiquée a mesure que les mouvements féministes dénoncent U'absence de

consentement des femmes concernées (22,80).

- En parallele, de nouvelles méthodes contraceptives, comme la pilule,
commencent a étre introduites, mais leur acces reste fortement controlé dans les

institutions, notamment en Europe et en Amérique du Nord (80).

4.1.2.2. Années 1970 : Premiers scandales publics et remise en guestion des pratiques
coercitives

- Les années 1970 marquent un tournant avec 'émergence de scandales
médiatiques autour des pratiques de stérilisation forcée, particulierement aux Etats-Unis
et en Europe. Le cas emblématique de Madrigal v. Quilligan en Californie révele Uampleur
de ces abus. Cette affaire implique la stérilisation de femmes latines survenues soit sans
consentement éclairé, soit par coercition. Bien que le juge ait donné raison aux médecins,
U'affaire a conduit a un consentement mieux éclairé des patients, en particulier de ceux

dont la langue maternelle n’est pas l'anglais (13,51,69,92,154).

- Les mouvements féministes et de droits civiques des années 1970 ont joué un rble

central dans la dénonciation de ces pratiques. Ces luttes ont contribué a faire évoluer les
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débats vers des cadres juridiques plus respectueux des droits humains

(151,154,156,157).
- La contraception imposée était percue comme une alternative “acceptable” a la
stérilisation forcée, mais cette approche maintenait les patientes dans un état de

dépendance institutionnelle, sans réelle autonomie reproductive (92,99,132,153-155).

4.1.2.3. Années 1980 : Les droits sexuels dans les débats publics

- Avec ’émergence des droits humains comme cadre universel, les années 1980
marquent un approfondissement du débat autour des droits sexuels des femmes en

situation de handicap (52,69,156).

- En France et dans d’autres pays européens, des réformes légales commencent a
encadrer davantage le consentement des patientes pour toute intervention contraceptive

(99,157).
- Les éducateurs ont commencé a jouer un réle de médiateurs entre les patientes et
les professionnels de santé, facilitant 'expression des besoins spécifiques des femmes

avec un DI (158).

- Cependant, 'absence d’un cadre législatif unifié a maintenu des inégalités

profondes dans ’accés a une contraception choisie librement (147).

4.1.2.4. Années 1990 : Vers une reconnaissance progressive des droits reproductifs

- Cette décennie voit ’émergence d’un cadre légal plus solide en faveur de

autonomie reproductive (154,157,158).
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- En parallele, cette période est marquée par une montée des tensions entre la

volonté de protéger les patientes et le respect de leur autonomie (42,80,99,155).

- Cependant, ces avancées légales ne suffisent pas a éradiquer les pratiques
coercitives. La contraception imposée, notamment pour vivre en hébergement
spécialisé, demeure une réalité dans de nombreuses institutions, ainsi que le relatent
notamment les données du forum européen des personnes handicapées

(15,17,52,101,143,159,160).

4.1.2.5. Des années 2000 & aujourd’hui : vers une reconnaissance des droits
reproductifs malgré des stigmates persistants

- Dans de nombreuses sociétés, les femmes avec un DI sont encore pergues

comme inaptes a gérer leur sexualité ou leur parentalité (15,43,76,82,132).

- Les patientes DI interpellent les professionnels a propos du respect de leur
intimité. Elles revendiquent aussi d’obtenir la mise en ceuvre concrete des conditions

permettant une vie amoureuse (33,41,109,137).

- Des avancées législatives et associatives jouent un réle essentiel dans la réduction
des stigmates. Une société plus inclusive est en train d’émerger, méme si des efforts
importants restent a fournir pour assurer une égalité réelle dans l’accés aux droits

reproductifs (12).

- Des programmes éducatifs innovants, basés sur la reconnaissance des capacités

des patientes a comprendre et a exprimer leurs choix, commencent a transformer les

pratiques professionnelles (52,87,161).
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4.2. Consentement éclairé et cadre légal : vers une contraception

respectueuse des droits (références utilisées : 35)

Le consentement éclairé constitue un processus par lequel un individu recoit des
informations exhaustives, claires et appropriées, lui permettant d'exercer une décision
autonome relative a sa santé. Ce consentement doit étre obtenu de maniere libre,
préalable et éclairée, sans jamais étre soumis a une forme de coercition, qu'elle soit

directe ou indirecte (50,61,162,163).

4.2.1. Lois pro-stérilisation du début du XXéme siecle (références utilisées : 12)

Au début du XXe siecle, plusieurs pays ont adopté des lois permettant la stérilisation

forcée de populations vulnérables.

- Aux Etats-Unis, la loi de Virginie de 1924 a légitimé ces pratiques, confirmées par

la Cour supréme dans U'affaire Buck v. Bell (1927) (20,82,153).

- En Suisse, la loi cantonale de Vaud de 1928 a légitimé la stérilisation comme
alternative a Uinternement ou condition de libération d’une institution. Bien que ces
pratiques aient été abolies, elles ont laissé des traces dans la perception des droits

reproductifs comme subordonnés a Uintérét collectif (164,165).

- Au Danemark, la loi de 1929 visait a limiter la fertilité des personnes jugées

incapables d’élever des enfants, ouvrant la voie a des abus institutionnels (92,154).

Apres la Seconde Guerre mondiale, les politiques eugénigues ont été condamnées a

U'échelle internationale, mais des lois autorisant la stérilisation forcée ont persisté :

- En Suéde, ce n’est gu’en 1975 que les lois eugéniques ont été abolies, aprés des

décennies de stérilisations sur des femmes vulnérables (13,154,166).
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- Au Canada, des provinces comme UAlberta ont maintenu des lois similaires

jusgqu’aux années 1970 (167).

- En Europe, treize pays, dont le Portugal et les Pays-Bas, autorisent encore des
décisions prises par un représentant légal ou un médecin. Parmi ces pays, trois
autorisent explicitement la stérilisation forcée des mineurs : la Hongrie, le Portugal et la

Républiqgue tcheque (160).

- Dans les pays nordiques, souvent cités comme modeles de droits reproductifs,
des études récentes ont révélé que certaines institutions médicales continuaient a
pratiquer des stérilisations sans consentement explicite, justifiées par des motifs de «

convenance sociale » (92,154).

- EnInde, les campagnes de stérilisation, dans les années 2000, ontvisé de maniére

disproportionnée les femmes handicapées, notamment dans les zones rurales (153).

- Au Mexique, entre 2014 et 2019, 50 des 234 hystérectomies pratiquées dans les
hépitaux de la Ciudad de México ont concerné des femmes avec un DI, souvent sans
consentement éclairé. Ces cas mettent en lumiere des failles dans les mécanismes de
surveillance et soulignent l'urgence d’une sensibilisation accrue a 'éthique médicale.
Ces interventions étaient principalement justifiées par des considérations de contréle de
la fertilité, d’hygiéne menstruelle ou de protection contre les abus sexuels, mais elles
refletent un modele biomédical encore dominant, au détriment des droits humains des

patientes (75).

4.2.2. Cadre international (références utilisées : 3)

- En 1994, la Conférence internationale du Caire sur la population et le
développement, a affirmé que toute décision relative a la reproduction devait reposer sur

un consentement libre et éclairé (162).
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- La Convention relative aux droits des personnes handicapées (CDPH) adoptée par
’ONU en 2006 a été une avancée majeure. L’article 12 de la CDPH garantit la capacité
juridique des personnes handicapées, tandis que l'article 23 protége leur fertilité et

interdit les pratiques coercitives (151,162).

- La Convention d’Istanbul de 2011 a interdit la stérilisation forcée comme forme de
violence basée sur le genre. Parallelement, 'OMS a publié des recommandations
insistant sur 'utilisation d’outils pédagogiques adaptés pour garantir une compréhension

réelle des patientes (162).
- En 2023, le Parlement européen a adopté pour la premiére fois une législation
relative aux violences faites aux femmes, incluant la problématique de la stérilisation

forcée, un pas important vers une reconnaissance uniforme des droits reproductifs (160).

4.2.3. Jurisprudence et cas emblématiques (références utilisées : 8)

Plusieurs affaires judiciaires emblématiques du XXe siécle ont contribué a faire avancer
lareconnaissance des droits reproductifs et du consentement éclairé pour les personnes

avec un DI.

- En France, une affaire révélée par le British Medical Journal (BMJ) en 2000 a secoué
le secteur médico-social. Une association frangaise pour personnes handicapées
mentales a signalé que 14 femmes, 4gées de 25 a 32 ans, avaient été stérilisées sans leur

consentement dans un centre pour handicapés mentaux a Sens entre 1991 et 1998 (168).

- En 1998, l'Inspection générale des affaires sociales (IGAS) a confirmé dans un
rapport que, jusqu'a la fin des années 1990, de nombreuses femmes handicapées
mentales ont été stérilisées a leur insu pour leur éviter de tomber enceintes, alors méme

que les stérilisations contraceptives étaient illégales. A l'époque, U'IGAS a conclu a
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environ 500 cas de ligatures des trompes par an, sur la base de données déclaratives

(83).

- L’affaire Glass c. Royaume-Uni (2002), jugée par la Cour européenne des droits de
’homme, a statué que 'administration de traitements médicaux sans consentement
constitue une violation de U'article 8 de la Convention européenne des droits de ’homme,

renforgant le droit au respect de la vie privée et familiale (146).

- Le cas de F v. West Berkshire Health Authority (1989) a établi un cadre juridique
pour les interventions médicales sans consentement en cas de “nécessité”, mais a
également souligné les limites d’un tel raisonnement lorsque des droits fondamentaux

sonten jeu (169).

- Au Canada, une décision de 2010 a jugé illégal le recours a la stérilisation
coercitive dans des institutions spécialisées, renforgant ainsi 'autonomie reproductive

et incitant a des réformes provinciales (74).

- En Inde, Uaffaire Devika Biswas c. Union of India (2014) a condamné les
stérilisations forcées pratiquées dans les camps gouvernementaux. Ce jugement
historigue a conduit & des réformes garantissant que toutes les procédures

contraceptives reposent sur un consentement libre et éclairé (138).

Aux Etats-Unis, plusieurs affaires ont marqué la jurisprudence.

- En 1978, Stump v. Sparkman a révélé 'absence de cadre juridique pour protéger
les patientes contre des décisions de stérilisation prises a leur insu, conduisant a des

réformes en Californie en 2014 pour renforcer la transparence et le consentement (153).

- L’affaire Sterilization of the Mentally Retarded: A Decision for the Courts (1981) a

mis en lumiére les limites des systémes judiciaires pour garantir un consentement
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véritablement éclairé, notamment dans le cas de Lee Ann Grady, une jeune femme

atteinte du syndrome de Down (170).

4.2.4. Réforme législative par pays (références utilisées : 12)

- En Finlande, une loi de 1956 encadrait déja strictement les stérilisations, exigeant
une approbation médicale et légale, ouvrant la voie a une reconnaissance accrue des

droits individuels (92).

- AuJapon, la loi sur 'eugénisme de 1948 a été révisée pour permettre aux patientes
de refuser des interventions médicales, bien que ces dispositions aient eu peu d’impact
pratique. Ce n’est qu’en 1996 que cette loi a été abolie, marquant une avancée

importante pour les droits reproductif (92,166).

- En Afrigue du Sud, la législation de 1998 a formellement proscrit la stérilisation

coercitive, une pratique qui avait été précédemment employée comme moyen de

contrdle durant l'apartheid (171).

- Au Canada, des initiatives québécoises dans les années 2010 ont formé des
professionnels de santé aux principes du consentement éclairé et ont lancé des
campagnes pour éliminer les stéréotypes sur la sexualité des patientes vulnérables

(104,169).
- En Australie avec U'affaire Marion’s Case (1992), la Haute Cour a statué que toute
stérilisation sans consentement explicite devait étre autorisée par un tribunal, établissant

des critéres stricts pour protéger les mineurs et les personnes handicapées (92).

- Le Pérou a été marqué par des scandales de stérilisation forcée dans les années

1990, visant principalement des femmes indigénes. Ces pratiques ont conduit & une
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réforme majeure en 2003, avec 'adoption d’un cadre légal interdisant toute intervention

sans consentement explicite (162).
- En Suisse, l’avis de 2010 de la Commission d’éthique clinique du CHUV a renforcé
les cadres éthiques en plagant le consentement éclairé au coeur des décisions médicales

(172).

- En Angleterre et au Pays de Galles, la Mental Capacity Act (MCA) soit la loi sur la

capacité mentale, est en vigueur depuis 2007. L'objectif principal de la MCA est de

promouvoir et de protéger la prise de décision dans un cadre juridique (146).

Qu’en est-ilde la France ?

En France, un tournant majeur dans la reconnaissance du handicap a eu lieu le 30 juin
1975 avec l'adoption de la Loi n® 75-534 relative a U'orientation en faveur des personnes
handicapées, qui leur accorde une reconnaissance en tant que groupe social. Cette
avancée a été complétée le méme jour par la Loi n° 75-535, portant sur les
établissements sociaux et médico-sociaux. Dans ce secteur, ces textes faisaient
jusqu’alors référence, mais la Loi n°® 2002-2 du 2 janvier 2002, rénovant l’action sociale
et médico-sociale, a marqué une étape clé en clarifiant les droits des personnes
handicapées mentales et en proposant des outils pour leur mise en ceuvre effective.
Parmi ces droits figure notamment celui au respect de la vie privée et de Uintimité des
personnes accueillies.

En réformant la Loi n°® 75-535, cette législation a profondément modifié 'organisation et
le fonctionnement des établissements et services sociaux et médico-sociaux,
introduisant comme principe directeur Uinnovation par la diversification de Uoffre et la
promotion des droits des usagers. Désormais, la qualité du rapport aux usagers constitue

'élément central de 'évaluation des établissements et services (157).

Par ailleurs, la Loi n® 2001-588 du 4 juillet 2001 a introduit des dispositions spécifiques

concernant linterruption volontaire de grossesse et la contraception, telles que
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stipulées a Uarticle L. 2123-2. Cette loi prévoit la possibilité de réaliser une stérilisation
contraceptive sur des personnes majeures handicapées mentales placées sous tutelle,
sans leur consentement, sous certaines conditions. Ce type d’intervention, comme la
ligature des trompes ou des canaux déférents, peut étre envisagé en cas de contre-
indication absolue aux autres méthodes contraceptives ou d’incapacité avérée a les
utiliser efficacement. Lorsque la personne est capable d’exprimer sa volonté, son
consentement doit étre impérativement sollicité et pris en compte, méme si son
opposition peut étre surmontée. La décision finale appartient au juge des tutelles, qui
statue aprés avoir entendu les parents et consulté un comité d’experts. Malgré ces
mesures préventives, la loi autorise néanmoins, dans certaines situations, 'usage de

contraceptifs sans ’accord explicite de 'individu concerné (80).

En paralléle, des initiatives comme celles menées par 'association CH(s)OSE et le
CREDAVIS (Centre de recherche et d’études pour le droit a la vie amoureuse et sexuelle
dans le secteur médico-social) ont joué un réle crucial dans la sensibilisation et la
formation des professionnels du secteur médico-social. A travers des événements tels
que le festival « Ma sexualité n’est pas un handicap », ces acteurs ceuvrent pour
normaliser la sexualité des personnes en situation de handicap et réduire la

stigmatisation entourant leurs droits reproductifs (128,173).
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IV. Discussion
1. Résumé des principaux résultats

Cette étude s’est attachée a explorer les déterminants influencant le choix de la
contraception chez les patientes présentant un DI. Notre recherche a fait émerger quatre
grands déterminants qui sont : les déterminants individuels, les déterminants familiaux

et éducatifs, les déterminants médicaux et les déterminants sociaux et légaux.

Les femmes avec un DI rencontrent des difficultés majeures dans la compréhension des
concepts de santé, notamment en matiére de contraception. Bien que les informations
soient accessibles, elles restent souvent inadaptées aux capacités cognitives des
patientes, ce qui limite leur capacité a faire un choix éclairé. L’éducation sexuelle est
également lacunaire, avec un acces limité a des enseignements structurés. De
nombreuses patientes ne recoivent jamais d’explication adaptée sur la contraception et
ses implications, ce qui les expose a des risques accrus de grossesse non planifiée et de
mauvaise observance contraceptive. Ce déficit éducatif, renforcé par des stéréotypes
sur leur capacité de compréhension, contribue a une méconnaissance générale des

enjeux liés a la sexualité et a la reproduction (28).

Au-dela des limites cognitives, 'autonomie contraceptive des patientes DI est souvent
entravée par des décisions imposées par des tiers. Les soignants, les familles et les
institutions jouent un réle prépondérant, influencant voire déterminant le choix
contraceptif sans toujours tenir compte de la volonté des patientes. Les décisions sont
souvent prises sur la base de considérations de protection ou de facilité, avec une
tendance a privilégier des méthodes irréversibles comme la stérilisation. La relation
meédecin-accompagnant complexifie également ’échange, certaines patientes étant
exclues des discussions sur leur propre santé. Par ailleurs, les inégalités liées au
handicap et au genre aggravent ces restrictions : les femmes DI sont plus souvent sous
contraception sans étre sexuellement actives et subissent des stérilisations a des taux

plus élevés que les hommes présentant le méme handicap. L’ensemble de ces barriéres
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met en lumiere une prise en charge qui, bien qu’animée par des intentions protectrices,

limite fortement Uautodétermination des patientes DI en matiére de contraception.

Les parents des patientes avec un DI jouent un réle éducatif clé en aidant leur enfant a
s’émanciper et a faire des choix éclairés, notamment en matiere de sexualité et de
contraception. Cependant, ils sont souvent freinés par la perception de leur enfant
comme un étre asexué, ce qui limite ’'acces a une éducation sexuelle adaptée et a des
informations sur la contraception et la prévention des IST. Cette méconnaissance
impacte directement la prise de décision contraceptive, ou la crainte d’'une grossesse
non désirée, percue comme difficilement gérable en raison de 'autonomie limitée des

patientes, reste un facteur déterminant.

De plus, la parentalité est souvent jugée inadaptée aux femmes avec un DI, avec des
inquiétudes concernant la transmission du handicap ou 'impact des troubles cognitifs
sur ’éducation d’un enfant. La vulnérabilité face aux abus sexuels justifie parfois des
choix contraceptifs imposés, y compris la stérilisation préventive. La gestion des
menstruations représente également une préoccupation majeure, incitant certains
parents a privilégier des solutions hormonales ou chirurgicales pour des raisons

pratiques (64).

A noter que les normes sociales et les représentations de la sexualité influencent ces
décisions, conduisant a un contrble strict de la vie reproductive des patientes. Si la
stérilisation est souvent pergcue comme la méthode la plus fiable, d’autres alternatives
sont parfois écartées par méconnaissance ou crainte d’une mauvaise observance.
Pourtant, les parents jouent un réle essentiel dans ’éducation sexuelle de leur enfant.
Encourager leur implication a travers des initiatives de sensibilisation et de formation
permettrait d’adopter une approche plus inclusive et respectueuse de ’autonomie des

patientes.

En outre, les éducateurs, acteurs clés également, influencent l'accés aux soins

reproductifs des patientes DI a travers leurs interactions quotidiennes. Cependant, leurs
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représentations du handicap et de la sexualité, souvent empreintes de controle et de
résistances culturelles ou institutionnelles, limitent l'autonomie des patientes.
L’absence de directives claires aggrave cette situation, créant des tensions entre
protection, respect des droits et autonomie reproductive. Ces tensions peuvent étre
bénéfiques, car c'est précisément dans ce type de conflit que réside la dimension éthique

il n'existe pas de solution universelle évidente. L'objectif n'est pas d'éliminer
completement les tensions, mais de les identifier, de fournir des outils de réflexion et de
leur offrir un cadre propice a la discussion (dans les institutions, lors des réunions

d'équipes éducatives et/ou en collaboration avec l'entourage, la patiente...).

Pour surmonter ces défis, il devient urgent de fournir une éducation sexuelle adaptée,
accessible et équitable visant & promouvoir des attitudes positives et une expression
sexuelle respectueuse et épanouissante. Cette approche, ancrée dans une volonté
d’émancipation, est la clé pour garantir 'autonomie sexuelle et reproductive de ces

femmes, leur offrant enfin la place qui leur revient dans une société plus juste (25).

Des outils éducatifs sont créés pour accompagner les femmes avec DI, en s'appuyant sur

leurs acquis et besoins. L'objectif étant qu'elles développent :

* Un savoir : connaissances sur le corps, la contraception, les IST et les normes

sociales

* Un savoir-faire : pratiques d’hygiéne et gestion des menstruations

* Un savoir-étre : respect, intimité, relations affectives, parentalité et prévention.

Ces programmes, basés sur des réflexions collectives et des apports théoriques, visent
a transmettre ces principes pour améliorer leur bien-étre et favoriser leur

épanouissement (174).

L’autodétermination est essentielle dans les pratiques inclusives actuelles, reposant sur
quatre composantes : 'empowerment (étre capable), U'autonomie (étre autonome),

autorégulation (s’organiser) et autoréalisation (se connaitre). Cependant,
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Uinstitutionnalisation limite souvent cet acces, le handicap et la dépendance justifiant
fréquemment une privation de liberté. Sans autodétermination, la liberté affective et
sexuelle reste inaccessible. Reconnue comme un droit individuel et un devoir collectif,
elle fait Uobjet d’une recommandation de la HAS en juillet 2022. Les centres ressources
INTIMAGIR, comme celui de Talence en Nouvelle-Aquitaine, militent pour sa

généralisation, notamment dans la vie affective et sexuelle des femmes DI (175).

Les soignants jouent un rble crucial pour permettre a ces femmes de prendre des
décisions éclairées en matiere de soins reproductifs, mais des lacunes dans leur
formation persistent. Les personnes DI sont rarement abordées dans les cursus
médicaux, bien que des recommandations existent, notamment pour améliorer la
communication avec ces patientes. L’absence de dialogue constructif sur leurs droits

reproductifs et contraceptifs perpétue les inégalités et limite leur autonomie.

En tant que soignants, nous devons relever des défis concernant la santé reproductive
des femmes DI. Nous devons gérer les interactions médicamenteuses (d’autant plus
avec les patientes polypathologiques), soutenir 'observance des traitements, s’assurer
de leurtolérance, détecter Uapparition d’effets secondaires ainsi que promouvoir un suivi

gynécologique tout au long de la vie des femmes.

Sensibiliser les professionnels par des formations continues leur permettrait d’adopter
une posture ouverte et respectueuse. Ces formations devraient inclure des outils
pédagogiques adaptés, favorisant une communication claire et accessible entre
patientes, familles et éducateurs, pour garantir des choix contraceptifs éclairés. Une
telle approche renforcerait la confiance et "autonomie des patientes, dans un cadre

éducatif centré sur leurs besoins et leurs droits.

Plusieurs formations existent pour sensibiliser les professionnels a 'accompagnement
de la vie affective et sexuelle des personnes en situation de handicap. Par exemple,
l'Association des Paralysés de France Formation propose une session intitulée

"Handicap et sexualité", visant a identifier les incidences du handicap sur le
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développement de la sexualité et a repérer le positionnement des professionnels dans

cet accompagnement.

Enfin, malgré des avancées dans la reconnaissance des droits reproductifs des femmes
avec un DI, un cadre légal adapté reste essentiel. Les lois garantissent le respect de leurs
droits et préviennent les abus dans le choix des contraceptifs, mais des disparités dans
leur application, combinées aux stigmates persistants, montrent qu’un travail

d’harmonisation est encore nécessaire pour assurer une égalité d’acces aux soins.

En France, les lois de 2002, 2005 et 2007 ont partiellement répondu a la question des
libertés fondamentales. Elles visent a promouvoir le respect des droits individuels sans
discrimination, tout en soutenant l'expression de la volonté des personnes. Il est
essentiel que les pratiques institutionnelles en matiére de vie sexuelle soient régies par
des principes clairs et partagés. Les centres de planification et d'éducation familiale
adaptent leurs outils aux besoins des publics concernés, et certaines maisons d'accueil
se sont engagées a améliorer leurs pratiques. Cependant, les approches varient selon
U'histoire des institutions et les priorités de leurs dirigeants, ce qui souligne la diversité

des perspectives sur ce sujet (163).

Cette réflexion nécessite d’examiner les mécanismes légaux, tels que le consentement
éclairé, le role des autorités judiciaires et la responsabilisation des professionnels de

santé.

En France, la loi 2001-588 3 du 04 juillet 2001 a instauré des précautions mais cette
derniére permet le recours a une contraception sans le consentement de la personne.
Par ailleurs, un élément du texte qui ne doit pas échapper au lecteur : la loi parle
explicitement des personnes en situation de handicap présentant une altération des
facultés mentales et un placement sous le régime de la tutelle ou de la curatelle. Or, on
sait que beaucoup de personnes en situation de handicap ne disposent pas d’un régime
juridique de protection. La situation de ces personnes trés vulnérables, mais non

déclarées «incapables majeures » au sens de la loi, est ainsi source d’interrogation (57).
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« Il faut réinterroger la loi qui a plus de vingt ans et il faut vraiment qu’on ait un débat
sociétal, se poser la question de pourquoi on a besoin d’une procédure spécifique pour
les femmes en situation de handicap. Il faut arréter de laisser cette question a quelques

personnes qui se sentent concernés par exemple les professionnels ou les proches.

Pourquoi elles ne peuvent pas étre comme les autres femmes ? A savoir, avoir un
contraceptif si elle le souhaite, et puis si elle tombe enceinte et qu’elle ne veut pas de

I’enfant procéder a une IVG comme les autres femmes en réalité ? »

Porte-parole de association Droit Pluriel (Faustine Lalle) (176).

Aujourd’hui, malgré une lente érosion des tabous sociaux et des stigmates entourant la
sexualité des personnes en situation de DI, 'accés a une vie affective et sexuelle n’est
pas acquis pleinement. Longtemps enfermées dans un silence imposé, ces femmes
commencent pourtant a s’émanciper, brisant les chaines d’une vulnérabilité ancrée. Ce
silence, qualifié de « rugissant » les empéchait de s’armer face aux enjeux de leur

sexualité et de leur reproduction (154).

« En réalité, aujourd’hui encore, les vies et les corps des personnes handicapées ont
une valeur inférieure aux autres corps et ¢ca engendre leurs silences. Il y a moins
d’espace pour les voix des personnes handicapées, pour qu’elles mettent ces sujets sur
la table et pour dire nous avons besoin que cela change » Sara Rocha, vice-présidente
de la commission des femmes du forum européen des personnes handicapées (FEPH)

(160).

On voit que de nombreux stigmates doivent encore étre abolis. Entre autres, le concept
de normalité doit étre revu. Celui-ci repose sur une « vision mythique du bonheur, ou la
souffrance, la maladie, la mort et le handicap sont pergus comme des injustices ou des
échecs », explique Catherine Perrotin (philosophe). Cette perception contribue a
Uinvisibilisation des personnes handicapées dans la société, leur vie affective et sexuelle

étant souvent imaginée comme « anormale » (51).
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Lafemme Dl est d’abord pergue a travers sa déficience, son identité féminine étant niée.
On luiimpose des injonctions paradoxales : étre une adulte mais vue comme une enfant,
étre autonome mais dépendante, étre une femme mais dénuée de désirs. Son corps est
réduit a sa fonctionnalité, privé d’érotisme et d’expression (87,147).

Un mot récurrent ressort lors de travail de these, c’est le mot : “capacité”. En effet, nous
avons vu Uimportance d’offrir & ces femmes la capacité de prendre leurs propres

décisions, une démarche indispensable mais encore soumise a des obstacles.

Aujourd'hui, il s'agit non plus seulement de « prendre en charge » les personnes
handicapées mentales mais de les « prendre en compte », selon la distinction heureuse

que fait la psychanalyste et écrivaine Julia Kristeva (51).

2. Forces

En ce qui concerne notre étude de revue narrative, l'absence de restrictions relatives a la
date de publication des recherches ainsi qu'a la portée géographique a engendré un
nombre conséquent de résultats. La préparation anticipée des synonymes en vue de la
sélection des mots-clés, ainsi que l'exécution de multiples tests comparatifs des

équations de recherche, ont significativement enrichi les résultats obtenus.

L’exploration de la littérature grise a permis d’obtenir des résultats relativement
complets et d’intégrer des éléments concrets offrant ainsi une perspective plus ancrée
dans la réalité quotidienne et la prise en charge contraceptive des femmes DI. Par
ailleurs, une recherche manuelle a permis d’ajouter des références pertinentes qui

n’avaient pas été identifiées par les équations de recherche.

Nous pensons qu'a travers Uapproche des différents niveaux (individuel, parental,
éducatif et médico-légal), nous avons dressé un tableau global de U’état actuel de la
contraception chez les patientes DI, de son évolution récente, et des perspectives de

progres qu’il reste a accomplir.
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3. Limites

Par ailleurs, il y a possiblement plusieurs biais dans notre travail.

ILexiste un biais de sélection car nous avons exclu les patientes DI profondes, ce qui limite
la généralisation des résultats. Comme le faisaient remarquer Dotson et al., les femmes
souffrant d’un DI profond sont dans la majorité du temps exclues des études en raison
d’un manque d’outils et de recherches appropriées. Malheureusement, ce sont peut-étre
les femmes dont les besoins et les expériences sont les moins compris et qui nécessitent
le plus d’attention. Ilest impératif que les études futures s’efforcent d’inclure ces femmes
avec 'aide d’utilisation de langue des signes, photographies, ou encore jeux de réles (26).
De plus, 'hétérogénéité des degrés de DI (léger, modéré) peut influencer Uanalyse, car les

déterminants de la contraception peuvent varier selon le niveau de compréhension.

Il existe aussi un biais de mesure car 'ensemble des références incluses n’ont pas la
méme qualité méthodologique notamment Uinclusion d’article ou il est question de

patientes avec une pathologie mentale avec une DI et pas seulement de patientes DI.

Notre thése repose principalement sur une analyse qualitative des déterminants
contraceptifs. Une approche plus statistique, avec des chiffres issus d’enquétes
spécifiques sur les patientes avec un DI en France, pourrait apporter des conclusions

plus généralisables.

Il existe également un biais contextuel car les facteurs économiques ne sont peut-étre
pas suffisamment développés : le colit des contraceptifs, leur remboursement et
accessibilité en fonction du statut social sont des éléments qui peuvent jouer un réle

important.

Enfin, le biais de publication est réduit dans notre travail grace a Uapport de la littérature

grise.

66



4. Perspectives

4.1. Quelles recommandations pratiques peuvent émerger de ce travail ?

4.1.1. Reconnaitre la personne Dl et U'intégrer dans une approche centrée patiente

« Il existe autant de personnes handicapées qu'il y a de déficiences et de handicaps »

(14).

ILn’y a pas de solution universelle ou de méthode standardisée applicable a 'ensemble
de cette population. Chaque individu est unique et 'approche doit étre personnalisée.
De plus, chaqgue sujet n’a pas les mémes demandes ni les mémes besoins affectifs et
sexuels. Il est essentiel de reconnaitre leurs compétences et de favoriser l'expression

adéquate de celles-ci.

Au fil des décennies, l'évolution des mentalités a mis en lumiére que la stérilisation
involontaire ne constitue pas le meilleur intérét d'une personne présentant une DI et ne
devrait étre envisagée que dans des cas exceptionnels. L'objectif ne doit pas étre de
déterminer ce qui est le mieux pour la société ou pour les personnes qui s'occupent de la
personne déficiente, mais plutdt de se concentrer sur ce qui est le mieux pour l'individu

concerné par la stérilisation (20).

ILest impératif de reconnaitre et de considérer la personne DI :

* Luireconnaitre le droit a une vie affective et sexuelle, au mariage, a la procréation et
a la parentalité, au consentement libre, a la protection de leur intégrité physique et
psychique, si nous voulons promouvoir le respect et Uexercice des droits
fondamentaux de tout étre humain

* La considérer comme pouvant étre aptes a prendre leurs propres décisions en
matiére de vie affective et sexuelle et pouvant faire preuve de discernement lors d’une

prise de décision les concernant (dans toute la mesure du possible, compte tenu de
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la nature et de la gravité du handicap). Cela est essentiel si nous souhaitons adopter

un regard positif a leur égard (172).

4.1.2. Se servir des outils et recommandations en termes de communication avec les
patientes DI

Le suivi gynécologique des femmes en situation de handicap présente de multiples

complexités. Afin de faciliter cette démarche tant pour les patientes que pour les

professionnels de santé (gynécologues, médecins généralistes et sage-femmes), des

fiches pratiques ont été élaborées et sont mises a disposition gratuitement sur Internet.

Ces ressources visent a garantir une expérience de consultation sereine. Il faut

s’intéresser aux trois moments de la consultation :

Avant : s’interroger sur le lieu le plus adapté pour aborder la contraception avec la
patiente : au cabinet médical, a domicile ou en établissement médico-social. Ce
choix peut contribuer a la rassurer et a lever certains freins liés a 'accessibilité des
soins. Il faut s’informer sur la situation et les besoins de la personne : mode de vie,
1% consultation gynécologique ou suivi, difficultés a attendre en salle d’attente,
besoin d’un interpréte en langue des signes francaise (LSF), tutelle, curatelle... Si
besoin, transmettre des éléments préparatoires sur le déroulé de la consultation :
photos des lieux et/ou du professionnel, explication du matériel, schémas
anatomiques, supports pédagogiques accessibles (ex: SantéBD), s’interroger sur la
pertinence d’associer un aidant (membre de la famille, professionnel de
'établissement médico-social), dans tous les cas toujours le faire avec l'accord de la

patiente.

Pendant : rassurer la patiente, prendre le temps et recueillir son consentement, tout
en instaurant un climat de confiance et d’écoute. Le langage doit étre adapté a ses
capacités de compréhension et de perception, en utilisant des mots simples, des
dessins ou des pictogrammes si nécessaire. Il estimportant d’expliquer clairement le

déroulement de la consultation, les différentes étapes, le secret médical, et la
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possibilité de poser toutes les questions. Chaque geste doit étre annoncé, expliqué
et réalisé en douceur, en portant une attention particuliere aux signaux non verbaux
(expressions, postures, gestes) pour identifier d’éventuelles craintes. En cas
d’examen physique, il est essentiel de demander régulierement le consentement au
cours de la consultation et de rappeler a la patiente qu’elle peut stopper '’examen a
tout moment si elle le souhaite. L’intimité doit étre préservée, et si nécessaire, le
soignant peut s’appuyer sur les connaissances de laidant pour faciliter la
communication. Toutefois, il est primordial de s’adresser directement a la patiente,
de respecter son autonomie et de lui proposer un temps d’échange sans la présence

de 'aidant pendant la consultation.

* Apres: évaluer le ressenti de la patiente : “Comment vous sentez-vous maintenant ?”

ou encore "Est ce que quelque chose vous a choquée ou interpellée ?"

Ces recommandations visent a améliorer la qualité des consultations gynécologiques
pour les femmes en situation de handicap, en tenant compte de leurs besoins

spécifiques et en favorisant une approche respectueuse et empathique (148).

4.1.3. Nécessité de la formation continue

Une formation destinée tant aux patientes, a travers des programmes éducatifs adaptés,
gu'aux éducateurs, aux parents et aux médecins, pourrait significativement améliorer la

prise en charge des femmes en situation de handicap mental (104,174).

Dans le cadre de la recherche « Mes amours », le Centre Ressources Handicaps et
Sexualités (CeRHeS) a collaboré avec l'association Trisomie 21 pour recueillir les
réflexions de personnes en situation de handicap, de professionnels et de parents. Une
exposition interactive a été concue pour favoriser l'expression et la réflexion. Les
discussions étaient principalement menées par des personnes atteintes de trisomie,
avec la participation des professionnels et chercheurs en tant qu’intervenants ou

observateurs. Cette approche variée a permis d'enrichir les échanges. Des éléments
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suggerent que la présence d'animateurs avec une Dl a des effets positifs sur les visiteurs.
Larecherche a également permis de développer des outils de formation, avec des retours

tres positifs de la part des animateurs et des visiteurs (119).

Le CeRHeS, une structure privée, propose des formations publiques autour de la
thématique de la vie affective et sexuelle chez les patientes DI. Par exemple, dans ’année
2025, il y a notamment celle-ci proposée : « Soutien aux profesionnel-le-s de
'accompagnement et du soin intervenant dans le cadre d’actions en santé sexuelle
aupres de personnes en situation de handicap ». Cette formation inclura l'analyse de
situations concretes, le partage d'expériences, l'actualisation des connaissances en
santé sexuelle, ainsi que le développement de l'autodétermination et du pouvoir d'agir

des personnes accompagnées.

4.1.4. Réaliser une approche multidisciplinaire et ouvrir le dialogue avec les patientes

Nous avons vu qu’il était impératif de prendre en charge le patient dans sa globalité ce
qui nécessite une approche multidisciplinaire. Il est essentiel de collaborer avec les
spécialistes, les éducateurs et les parents de la patiente en situation de handicap afin de
lui proposer une contraception adaptée a ses désirs, dans le cadre d'une prise de
décision partagée. Il est également crucial d'établir un dialogue ouvert sur des sujets
sensibles tels que les abus sexuels, le consentement et le risque d’IST. Un climat de
confiance doit étre instauré pour que les patientes se sentent a l'aise d'aborder leur

sexualité et pourquoi pas leur désir de parentalité.

En pratique, la prise en charge contraceptive des patientes avec un DI repose sur une
démarche structurée impliquant plusieurs acteurs. La consultation doit étre menée par
un médecin généraliste, un gynécologue ou une sage-femme, en collaboration avec des
éducateurs spécialisés et, si nécessaire, les aidants ou la famille, tout en veillant a
respecter 'autonomie de la patiente. L’entretien doit débuter par une évaluation du
niveau de compréhension et des besoins spécifiques de la patiente, en adaptant le

langage et les supports explicatifs (pictogrammes, schémas, modéles tactiles). La
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discussion doitinclure une présentation claire des différentes méthodes contraceptives,
avec leurs avantages et inconvénients, en tenant compte des capacités de gestion et des
éventuelles interactions médicamenteuses.

Il est crucial de rassurer la patiente et de recueillir son consentement a plusieurs
reprises, notamment en cas d’examen physique, en lui rappelant qu’elle peut
Uinterrompre a tout moment. Lorsque cela est possible, un temps d’échange individuel
sans aidant doit étre proposé pour garantir une parole libre et confidentielle. Enfin, un
suivi régulier doit étre mis en place pour évaluer 'observance du traitement, ajuster la
méthode si nécessaire et continuer a accompagner la patiente dans ses choix

reproductifs de maniere éclairée et sécurisée.

Il serait intéressant de réaliser une étude qualitative, a partir de notre travail, en
interrogeant les médecins généralistes, en Gironde par exemple, sur leurs expériences et
leurs perceptions du choix contraceptif chez leurs patientes DI. Il serait également
intéressant de réaliser des études qualitatives avec des questionnaires interrogeant

directement les patientes sur leur sentiment de controle dans leurs choix reproductifs.

4.2. Quels sont les questionnements soulevés dans ce travail ?

Les résultats de ce travail mettent en lumiére que le combat pour 'autodétermination
chez ces patientes est loin d’étre terminé. En fonction de leur lieu de résidence et de leur
statut socio-économique, les femmes ne bénéficient pas toutes des mémes

opportunités, notamment en ce qui concerne leurs droits reproductifs.

4.2.1. Acteurs dépendants

L'absence de législation claire au sein des institutions rend les acteurs dépendants. La
promotion d'une éducation sexuelle reposera en grande partie sur la motivation et

Uinvestissement des personnes travaillant avec les personnes DI ainsi que leurs parents.
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4.2.2. Nécessité d’un suivi par le médecin généraliste

Ilest essentiel d'assurer un suivi par le médecin généraliste, qui est souvent peu sollicité.
Les patientes présentant une DI ont tendance a consulter des médecins spécialistes
depuis leur enfance. Pourtant, le médecin généraliste joue un réle central dans la
coordination des soins, en particulier pour celles vivant de maniére autonome ou avec
leur famille. Il pourrait servir d’interlocuteur privilégié et de “garde-fou”, concernant les

demandes parfois inadaptées de la part des institutions ou des parents.

De plus en plus de médecins généralistes réalisent le suivi gynécologique de leurs
patientes. Ces professionnels revendiquent une approche globale des patientes dans
leur environnement. Néanmoins, 'organisation de consultations souvent complexes
dans le quotidien d’'un médecin généraliste (temps de consultation plus long, temps de
coordination), constitue un frein a leur mise en ceuvre en ambulatoire. La question d’une
cotation spécifique pour valoriser ces consultations pourrait étre envisagée, proposition

d’ailleurs évoquée par le Dr JOLIVET dans son travail de thése (55).

Cependant, la mise en pratique de cette approche peut s'avérer difficile. En effet, si la
patiente DI est institutionnalisée, ce sont principalement les soignants présents dans
'établissement qui seront confrontés a la question de son choix contraceptif. En
respectant les droits reproductifs de la personne, on vise a éliminer les préjugés et a lui

garantir l'accés a une vie affective et sexuelle épanouie.

Il convient de noter qu’un manque de réseau, notamment au début de la pratique, peut
présenter une barriere supplémentaire pour le médecin généraliste qui ne saurait pas a

qui s’adresser en cas de besoin.

4.2.3. Intégrer une formation dans le DES de médecine générale

Il serait intéressant de proposer un enseignement, au cours du DES de médecine
générale, sur la prise en charge des patients avec un DI, a 'image de ce qui existe déja

pour la gestion des violences entre partenaires intimes par exemple.
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Actuellement, la santé sexuelle, la santé de la femme et la santé psychologique sont
abordées dans trois modules distincts, ce qui peut nuire a une approche globale et

cohérente. Un travail est en cours pour harmoniser ces enseignements.

4.2.4. Réduire les violences subies

Au-dela de l'aide au choix de contraception, offrir aux femmes DI un accés a une vie
affective et sexuelle adaptée pourrait contribuer a réduire le taux d'abus sexuels dont
elles sont victimes. De nombreux articles et documents soulignent la prévalence des
abus sexuels dans cette population (15,17,132). La contraception forcée ne protége que
partiellement les femmes DI, en les préservant uniquement des grossesses non désirées,
mais pas des IST ni des abus sexuels. Il semblerait que les personnes handicapées soient
davantage victimes de toutes formes de violence et d’abus que la population générale.
Des recherches menées aux Etats-Unis soulignent que les femmes handicapées sont
particulierement exposées au risque, une étude ayant examiné les données d’une
enquéte nationale indiquant que les femmes gravement handicapées étaient quatre fois
plus susceptibles d’étre agressées sexuellement que les femmes non handicapées.
En Australie, une étude sur les viols signalés de femmes a révélé que 26,5 % d'entre elles
étaient handicapées, dont 22,1 % étaient identifiées comme des femmes atteintes de DI

(33).

La violence est également illustrée par les propos de Catherine Naughton (directrice du
Forum Européen des personnes handicapées, formation en santé publique), qui souligne
que la réponse des autorités face a une grossesse d'une femme DI en institution est

souvent la stérilisation, plutét que de poursuivre l'auteur du viol en justice.

Selon une étude de la Direction de la Recherche, des Etudes, de U'Evaluation et des
Statistiques publiée en juillet 2020, 9 % des femmes en situation de handicap ont été
victimes de violences physiques et/ou sexuelles au cours des deux années précédant
l'enquéte, contre 5,8 % des femmes sans handicap. En particulier, elles sont deux fois

plus nombreuses a avoir subi des violences sexuelles (4 % contre 1,7 %).
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Faustine Lalle (directrice juridique de l'association Droit Pluriel), mentionne que quatre
femmes sur cing en situation de handicap ont subi des violences (90 % des patientes
autistes) et atteste que : « le corps de la femme atteinte d’un handicap n’est pas protégé »

(160).

Permettre 'accés a une éducation sexuelle, enseigner la notion de consentement et
renforcer leurs droits pourrait, espérons-le, contribuer a diminuer ces statistiques

alarmantes.

4.2.5. Devenir mere avec un DI : entre désir, obstacles et accompagnement

« Le parcours pour obtenir une place dans un établissement est déja complexe, la
possibilité d'avoir un enfant ou d'avoir une vie sexuelle épanouie est souvent reléguée au

second plan » (160).

Les changements d'attitudes et de comportements face au choix de la contraception
chez les personnes DI pourraient faire évoluer les mentalités et accueillir de maniere

bienveillante leur désir de devenir parents (98).

Dans les représentations communes, il est suggéré que la naissance d'un enfant dans
une famille avec un parent présentant une DI est souvent percue comme fortuite ou
accidentelle. Or, une étude de 2018 a montré que dans 80 % des cas, les enfants étaient

désirés (177).

Lorsqu'une femme exprime un souhait de grossesse, il est pertinent d'explorer ce que
cela signifie, car cela ne correspond pas toujours a un désir d'enfant, avant de s'inquiéter
des modalités pratiques liées a l'arrivée d'un bébé. En outre, de nombreuses études
montrent que la parentalité chez ces personnes, qu'elle soit effective ou projetée, suscite

de nombreuses préoccupations chez leurs accompagnants.
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Lorsque la grossesse est désirée, les soignants peuvent jouer un réle important dans
’équipe de soutien nécessaire pour assurer le succes de la parentalité chez les femmes

ayant une DI (35,44,133,178).

Les discussions ont mis en lumiére des cas complexes, tels que celui d'une jeune femme
présentant une déficience non détectée, illustrant les défis du dépistage.
Les intervenants ont abordé l'importance de respecter l'autonomie des parents tout en
garantissant la sécurité de l'enfant. Des témoignages ont révélé la solitude des

professionnels et la difficulté d'évaluer les compétences parentales.

Ainsi, il faut étre proactif pour aboutir a une meilleure communication entre les services
et proposer une évaluation précoce des besoins chez ces femmes. La nécessité d'un
soutien adapté et d'une formation pour les professionnels est cruciale pour accueillir au

mieux une demande ou découverte de parentalité chez une femme DI (22).
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V. Conclusion

Notre travail de revue narrative de la littérature a examiné les déterminants individuels,
familiaux, éducatifs, médicaux, sociétaux et législatifs, influencant le choix d’une

contraception chez la patiente DI non profonde.

Nous avons identifié plusieurs éléments qui semblent jouer un réle dans le processus de
décision de la contraception chez ces patientes : importance d’une éducation sexuelle
adaptée pour les patientes, la nécessité d’une formation continue et d’un soutien aux
parents, éducateurs et soignants, une démystification des préjugés toujours présents sur
les personnes handicapées de la part des parents, des éducateurs, des soignants et de
la société en général ainsi que la nécessité d’une poursuite de la lutte pour la

reconnaissance de leurs droits.

La complexité du probléme rend indispensable une approche et une évaluation centrée
patiente qui tiendra compte du niveau intellectuel, du vécu affectif et relationnel, de
l'histoire personnelle et du milieu de vie. Une telle approche ne peut s'improviser : elle
nécessite du temps, du sens clinique, des recherches et des compétences adaptées.
IL faut vivre et travailler avec les personnes handicapées mentales pour bien cerner le

probleme et tenter de le résoudre.

De nos jours, de nombreuses associations et formations existent pour parfaire nos

connaissances en tant que soignant mais également en tant qu’accompagnant.

A Uaide de groupes de parole autour de la sexualité et de la vie affective, nous pourrions
aider les familles a accepter la vie de femme de nos patientes et changer la vision taboue
de la contraception. Par ailleurs, avec une communication adaptée et des consultations
multidisciplinaires, ces femmes pourraient avoir un choix éclairé de leur contraception.
L'autodétermination est de plus en plus mise en avant chez les patientes DI, mais son
application reste complexe dans le domaine de la santé. La contraception semble un bon
moyen d’ouvrir leur libre choix et de les impliquer activement dans la gestion de leur

santé.
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VIl. Annexes
Annexe n° 1 : Argumentaire du choix des bases de données

Mme Hélene Plouseau-Guédé (bibliothécaire responsable des formations
documentaires en santé a U'Université de Bordeaux) nous a conseillé sur les bases de
données a privilégier pour notre sujet.

Nous avons sélectionné nos bases de données avec une approche rigoureuse, prenant
en compte leur pertinence thématique, leur couverture internationale et la diversité des
disciplines concernées. Notre objectif était de garantir une analyse approfondie et
multidimensionnelle de la contraception chez les patientes avec un DI, en tenant compte
des aspects médicaux, éthiques, psychologiques et sociétaux :

- PubMed, qui constitue une référence incontournable pour la recherche biomédicale.
Cette base de données regroupe des articles issus de revues médicales de premier
plan, notamment en gynécologie, médecine générale et santé publique, permettant
d’accéder a des études sur la contraception, le handicap et la prise en charge
spécifigue des patientes vulnérables. Son moteur de recherche avancé et son
indexation par MeSH assurent une grande précision dans Uidentification des articles
pertinents, ce qui en fait un outil essentiel pour notre travail.

- Scopus, qui offre une couverture plus large que PubMed en intégrant des sciences
humaines et sociales, une dimension cruciale pour notre sujet. Cette base permet
d’accéder a des études explorant les déterminants sociaux de la santé, les
représentations de la sexualité des patientes avec un DI, Uinfluence des aidants et
des professionnels de santé sur leurs choix contraceptifs. De plus, Scopus indexe un
grand nombre de revues internationales, offrant ainsi une perspective comparative
sur la prise en charge dans différents contextes culturels et législatifs.

- PsyciInfo et PsycArticle, qui regroupent des publications majeures en psychologie
clinique, neuropsychologie et éducation. Ces bases nous ont permis d’analyser les
lacunes éducatives, les stratégies de communication adaptées et les facteurs
influengant 'autonomie des patientes dans leur prise de décision contraceptive.
Elles nous ont également aidées a mieux comprendre les mécanismes de
consentement, ainsi que Uimpact des représentations sociétales et familiales sur
’accés aux soins reproductifs.

- CINALH car cette base est une référence dans le domaine des soins infirmiers,
maieutiques et paramédicaux. Elle nous a permis d’accéder a des études traitant du
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réle des soignants dans accompagnement contraceptif des femmes en situation de
handicap, ainsi que des recherches sur ’observance des traitements et les difficultés
spécifiqgues rencontrées dans le suivi gynécologique des patientes avec un DI. De
nombreux articles indexés dans CINAHL explorent également les pratiques de
communication adaptées et les initiatives d’éducation a la santé mises en place pour
améliorer 'autonomie des patientes dans le choix de leur contraception.

CAIRN, une base essentielle pour les recherches en sciences humaines et sociales,
et en particulier sur les questions éthiques et philosophiques. Cette base de données
francophone nous a permis d’examiner les débats éthiques autour de autonomie
reproductive des patientes avec un DI, ainsi que les réflexions sur les normes sociales
et les politiques publiques influencant leur acces aux soins. L’éthique étant un axe
central de notre thése, CAIRN a constitué un apport fondamental pour mieux
comprendre les tensions entre protection, autodétermination et consentement
éclairé dans les décisions contraceptives.

Babord +, qui permetd’accéder a un large corpus d’ouvrages et de théses via l’espace
numérique de travail de U'Université de Bordeaux. Cette recherche nous a permis
d’examiner des travaux universitaires traitant de ’accompagnement des femmes en
situation de handicap, des politiques de santé publique et des dispositifs de prise en
charge multidisciplinaire.

La littérature grise a également occupé une place essentielle dans notre
méthodologie, car elle permet d’accéder a des sources non indexées dans les bases
académiques classiques pourtant pertinentes pour notre sujet. Nous avons ainsi
interrogé Sudoc et Google Scholar, qui nous ont permis de repérer des rapports
institutionnels, des recommandations de bonnes pratiques et des études qualitatives
menées sur le terrain. Nous avons également intégré des contenus numeériques, via
YouTube, afin d’analyser les témoignages, formations et initiatives dédiées a
'éducation sexuelle et reproductive des personnes avec un DI. L’objectif était
d’intégrer des perspectives pratiques et appliquées, en tenant compte des outils
utilisés par les patientes elles-mémes pour accéder a U'information.

Les bases de données telles que Cochrane ou encore Lissa n’ont pas été interrogées car

le nombre d’études trouvées avec les équations étaient déja conséquent et nous

pensions arriver a une saturation des données avec les articles déja trouvés. De plus,

étant dans le cadre d’une revue narrative, U'objectif de notre travail était d’avoir une idée

générale sur notre question de thése sans précisément recueillir 'ensemble des articles

existants sur le sujet.
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Annexe n°2: Concepts en anglais et en frangais

Concept 1 Concept 2 Concept 3
determinant*
intellectual disabilit* factor*
mental retardation . *
) . environment
contracept* mental disabilit*

birth control
fertility control
contraceptive agent*

intellectual development
disorder*

mental deficienc* mental

social determinant* of health social
determinant*
determinant* of health

economic determinant*

disorder*
environmental factor*
economic factor* personal
factor*
Concept 1 Concept 2 Concept 3

Contraception
Méthode contraceptive
Contraceptif
Dispositifs contraceptifs

Moyen contraceptif

Déficience intellectuelle
Déficience mentale
Incapacité intellectuelle
Retard mental

Trouble du développement
intellectuel

Déterminants sociaux de la santé
Déterminants sociaux
Déterminant de la santé
Déterminant économique
Facteur environnemental
Facteur économique
Facteur personnel

Facteur social
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Annexe n°3: Equations de recherche dans les différentes bases de
données

Equation de recherche dans PUBMED

("contracept*"[T/Abs] OR "birth control"[T/Abs] OR "fertility control" [T/Abs] OR "contraceptive agent*"[T/Abs])
AND ("intellectual disabilit*"[T/Abs] OR "mental retardation"[T/Abs] OR "mental disabilit*"[T/Abs] OR
"intellectual development disorder*"[T/Abs] OR "mental deficienc*"[T/Abs] OR "mental disorder*"[T/Abs])
AND ("determinant*"[T/Abs] OR "factor*"[T/Abs] OR "environment*"[T/Abs])

Equation de recherche dans SCOPUS

T-ABS-KEY ("contracept*" OR "birth control" OR "fertility control" OR "contraceptive agent*") AND T-ABS-KEY
("intellectual disabilit*" OR "mental retardation" OR "mental disabilit*" OR "intellectual development
disorder*" OR "mental deficienc*" OR "mental disorder*") AND T-ABS-KEY ("determinant*" OR "factor*" OR
"environment*" OR "social determinants of health" OR "social determinant*" OR "determinant* of health" OR
"economic determinant*" OR "environmental factor*" OR "economic factor*" OR "personal factor*")

Equation de recherche dans PSYINFO

Tl ("contracept*" OR "birth control" OR "fertility control" OR "contraceptive agents*") OR AB ("contracept*" OR
"birth control" OR "fertility control" OR "contraceptive agents*") AND Tl ("intellectual disabilit*" OR "mental
retardation" OR "mental disabilit*" OR "intellectual development disorder*" OR "mental deficienc*" OR
"mental disorder*" OR AB ("intellectual disabilit*" OR "mental retardation" OR "mental disabilit*" OR
"intellectual development disorder*" OR "mental deficienc*" OR "mental disorder*" AND Tl ("determinant*"
OR "factor*" OR "environment*"OR "social determinants of health" OR "social determinant*" OR
"determinant* of health" OR "economic determinant*" OR "environmental factor*" OR "economic factor*" OR
"personal factor*") OR AB ("determinant*" OR "factor*" OR "environment* "OR "social determinants of health"
OR "social determinant*" OR "determinant* of health" OR "economic determinant*" OR "environmental
factor*" OR "economic factor*" OR "personal factor*")

Equation de recherche dans CAIRN

(Texte intégral) contraception OU (Texte intégral) moyen de contraception OU (Texte intégral) Controle des
naissances OU (Texte intégral) Contraception féminine ET (Texte intégral) Déficience intellectuelle OU (Texte
intégral) déficience mentale OU (Texte intégral) Incapacité intellectuelle OU (Texte intégral) Retard mental OU
(Texte intégral) Retards mentaux OU (Texte intégral) Trouble du développement intellectuel ET (Texte intégral)
déterminant OU (Texte intégral) facteurs OU (Texte intégral) environnement

TouTl=Titre — AbsouAB=Résumé - Key=Mots-clés
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Annexe n°4 : Grille de lecture type

Identification de Uétude

- Titre de larticle
- Auteur, journal, année de publication

Contexte de étude

- Pays

- Datedel’étude

- Population (critéres inclusion/exclusion)
- Taille de la population

- Objectif de l’étude

Méthodologie de ’étude

- Schémade U'étude

- Modes et outils pour le recueil de données
- Indicateurs mesurés

- Méthodes statistiques

Principaux résultats de Uétude

- Résultat1
- Résultat2 et +

Qualité de Uétude

- Point fort
- Point faible
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Annexe n°5 : Nombres de références utilisées pour chaque parties/sous
parties

1. Déterminants individuels : 72 références
1.1.:29 1.1.1.:8 1.1.2.:28

1.2.:66 1.2.1.:32 1.2.2.:6 1.23.:9 1.24.:18 1.25.:6

2. Déterminants familiaux et éducatifs : 97 références

2.1:56 2.1.1:10 2.1.2.:11 2.1.3.:9 21.4.:20 2.1.5.:5 2.1.6.:5 2.1.7.:23
2.1.8.:7

2.2.:31 2.21.:15 2.2.2.:14 2.23.:7 2.2.4.:14 2.2.5.:2

2.3.:35 2.3.1.:8 2.3.2.:8 2.3.3.:23

3. Déterminants médicaux : 68 références

3.1:60 3.1.1.:23 3.1.2.:16 3.1.3.:12 3.1.4.:34

3.2:24 3.2.1.:10 3.2.2.:10 3.2.3.:16

3.3.:29

4. Déterminants sociaux et légaux : 62 références
41.:40 4.1.1.:15 4.1.2.:51

4.2.:31 4.21.:12 4.2.2.:3 4.23.:8 4.2.4.:12
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VIIl. Serment d’Hippocrate

Au moment d’étre admis(e) a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidele aux
lois de ’honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses
éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictions. J'interviendrai pour les protéger si
elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme
sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de
Chumanité.

Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs
conséquences. Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir
hérité des circonstances pour forcer leurs consciences.

Je donnerai mes soins a Uindigent et a quicongue me les demandera.
Je ne me laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admis(e) dans U'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me sont confiés. Recgu(e)
a l'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira
pas a corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les
agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai l'indépendance nécessaire a l'accomplissement de ma mission. Je
n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les
perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.

Japporterai mon aide a mes confréres ainsi qu’a leurs familles dans U'adversité.

Que les hommes et mes confreres m’accordent leur estime si je suis fidéle a mes
promesses : que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) sij’'y manque.
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Quels sont les déterminants au choix de la contraception chez les femmes majeures
déficientes intellectuelles non profondes ? Revue narrative de la littérature

INTRODUCTION : La prise de décision concernant la contraception chez les patientes déficientes
intellectuelles (DI) demeure de nos jours toujours un défi. La compréhension des déterminants
pourrait permettre d’améliorer la prise en charge de ces femmes. L’objectif était d’explorer les
déterminants de la décision du choix de contraceptif chez les patientes DI non profondes.

METHODE : Revue narrative d’études qualitatives et quantitatives explorant les déterminants de
la décision au choix contraceptif d’'une patiente DI. L’analyse des données s’appuyait sur la
synthése thématique.

RESULTATS : La revue systématique a produit 1097 références dont 178 incluses. Plusieurs
éléments semblent centraux dans le processus décisionnel : importance d’une éducation
sexuelle adaptée pour les patientes, la nécessité d’une formation continue et soutien aux
parents, éducateurs et soignants, une démystification des préjugés toujours présents sur les
personnes handicapées de la part des parents, des éducateurs, des soignants et de la société en
général ainsi que 'essentielle poursuite de la lutte pour la reconnaissance de leurs droits.

CONCLUSION : Une approche multidisciplinaire et une véritable implication aupres des femmes
DI pourraient améliorer leur prise en charge dans le cadre de son choix contraceptif.

MOTS CLES: contraception, déterminant, déficience intellectuelle

What are the determinants of the choice of contraception in adult women with nonprofound
disabilities? Narrative review of the literature

INTRODUCTION: Decision-making regarding contraception in patients with intellectual
disabilities remains a challenge today. Understanding the determinants could help improve the
care of these women. The objective was to explore the determinants of the decision to choose a
contraceptive in patients with non-profound intellectual disabilities.

METHOD: Narrative review of qualitative and quantitative studies exploring the determinants of
the decision to choose a contraceptive for a patient with intellectual disabilities. Data analysis
was based on thematic synthesis.

RESULTS: The systematic review produced 1097 references, of which 178 were included. Several
elements seem central in the decision-making process: the importance of appropriate sex
education for patients, the need for ongoing training and support for parents, educators and
caregivers, demystifying the prejudices still present about people with disabilities on the part of
parents, educators and caregivers and the essential continuation of the fight for the recognition
of their rights.

CONCLUSION: A multidisciplinary approach and genuine involvement with women with
intellectual disabilities could improve their care in the context of their contraceptive choice.

KEYWORDS: contraception, determinant, intellectual disability
These de Médecine Générale UFR Sciences Médicales 146 rue Léo Saignat 33000 Bordeaux
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