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Comme on l’observe ici, les VGO sont bien un continuum : 
elles surviennent dans divers cas de suivis et moments de 
vie de la femme vivant avec une déficience intellectuelle. Ces 
témoignages rendent visibles : 

	q le non-respect du consentement de la personne par 
rapport aux actes posés sur son corps et la prise de décision 
unilatérale sur sa vie intime ;

	q la posture ambivalente entre agir dans une « volonté 
de protection  » (de maladies par exemple) du côté des 
soignant·es et professionnel·les du handicap et des familles, 
et poser des actes par des méthodes portant atteinte au 
respect de la personne, de son consentement et de son 
intégrité physique. 

Dans ces scénarios, la/le soignant·e se retrouve souvent 
au centre des demandes de la famille, de la personne, de 
l’institution, de ses propres acquis par sa profession et biais 
culturels sur ce dont la personne en face est capable de 
décider ou non. 

UNE APPROPRIATION DES DROITS 
INTIMES PAR LE RÉGIME DE PROTECTION
Quand on se penche sur la question des droits des personnes 
ayant une déficience intellectuelle en institution, notamment 
sur les droits liés à la santé, la réponse est compliquée et 
peu d’acteur·ices semblent en avoir une vision claire.

Clarification quant au régime de protection
Tout d’abord, les personnes ayant des déficiences 
intellectuelles sont placées sous des régimes dits «  de 
protection  »30, définis par la loi du 17 mars 201331. Le/la 
juge de paix, sur avis médical (avis d’un·e médecin par écrit) 
et d’une courte entrevue avec la personne concernée (10 à 
15 minutes selon les témoignages), va cocher des cases sur 
les droits que la personne ayant une déficience intellectuelle 
est reconnue « incapable » d’exercer. Cela concerne 22 actes 
de « protection de la personne » et 20 actes de « protection 
des biens ». Si ces actes sont cochés, ils seront donc exercés 
dans un régime de représentation ou d’assistance32 par un·e 
administrateur·ice. Cette personne est bien souvent une 
personne de la famille et sinon un·e avocat·e. 

30	 Le régime de protection est le système mis en place 
par la justice pour décider qu’une personne tierce 
décidera sur certains choix de vie d’une personne. 
Cela concerne les «  patients dans le coma, des 
personnes atteintes de démence (en fonction du stade, 
éventuellement progressivement), des personnes qui 
présentent une déficience intellectuelle ou des patients 
psychiatriques. »
31	 Voir le texte de loi :
www.ejustice.just.fgov.be/cgi_loi/change_
lg.pl?language=fr&la=F&cn=1804032130&table_
name=loi
32	 Le régime de représentation est plus fort que le 
régime d’assistance, c’est-à-dire que dans le premier 
cas l’administrateur·ice intervient à la place de, dans 
le second la personne concernée est censée décider et 
l’administrateur·ice doit valider, ou non, ces décisions.

http://www.ejustice.just.fgov.be/cgi_loi/change_lg.pl?language=fr&la=F&cn=1804032130&table_name=loi
http://www.ejustice.just.fgov.be/cgi_loi/change_lg.pl?language=fr&la=F&cn=1804032130&table_name=loi
http://www.ejustice.just.fgov.be/cgi_loi/change_lg.pl?language=fr&la=F&cn=1804032130&table_name=loi
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Il nous a été rapporté que les juges de paix prennent ainsi 
ces décisions assez rapidement et en «  bloc  », cochant 
souvent toutes les cases. Manquant de regarder en détail 
les capacités des personnes dans les faits, sauf si une 
contre-expertise a été faite ou si des documents viennent 
démontrer la capacité de la personne. Le/la juge peut 
ainsi décider que plusieurs droits importants de la vie des 
personnes pourront être exercés par l’administrateur·ice, 
selon plusieurs manières et régimes.

Qu’en est-il pour les droits qui nous occupent dans ce rapport, 
pour la personne concernée de consentir librement et de 
manière éclairée à une contraception, à une stérilisation, un 
avortement ou à un examen gynécologique ?

Liens avec les droits des patientes
La lecture de l’article 497/2 du Code civil cité ci-dessous, 
laisse à penser que tous ces droits sont strictement protégés 
et exercés par la personne concernée :

Régime de protection et vie intime

Art. 497/2 du Code civil : 
« Pour autant que la personne protégée ait été déclarée incapable, les 
actes suivants ne sont pas susceptibles de faire l’objet d’une assistance 
ou d’une représentation par l’administrateur : 
[...]
15° le consentement à une stérilisation ;
16° le consentement à un acte de procréation médicalement assistée 
visé par la loi du 6 juillet 2007 relative à la procréation médicalement 
assistée et à la destination des embryons surnuméraires et des 
gamètes ;
17° la déclaration d’avoir la conviction que le sexe mentionné dans 
l’acte de naissance ne correspond pas à l’identité de genre vécue 
intimement visée à l’article 135/1
[...]
19° la demande de pratiquer une interruption de grossesse ;
20° le consentement à des actes qui touchent l’intégrité physique ou 
la vie intime de la personne protégée, sans préjudice des dispositions 
dérogatoires reprises dans des lois particulières. »
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Le Code civil indique qu’une personne peut avoir été 
déclarée « incapable » de décider sur cette liste d’actes, 
sans donner le droit à l’administrateur·ice de prendre 
des décisions à sa place. C’est-à-dire que le ou la juge 
peut décider que la personne concernée est «  incapable  » 
de choisir d’avoir une stérilisation et que personne d’autre 
n’a le droit de prendre la décision à sa place. Donc, soit la 
personne est «  capable  » et peut exercer ces droits, soit 
elle est « incapable » et personne ne peut décider pour elle 
(ainsi ces actes seraient impossibles en pratique). 

Une grande nuance à amener ici concerne les actes qui 
ne sont pas expressément nommés dans les alinéas 
de l’article 497/2 et viennent s’insérer à l’alinéa 20 «  le 
consentement à des actes qui touchent l’intégrité physique 
ou la vie intime de la personne protégée  ». «  Intégrité 
physique  » ou «  vie intime  » est très large. La phrase qui 
suit, « sans préjudice des dispositions dérogatoires reprises 
dans des lois particulières », vient faire présider à cet alinéa, 
la loi de 2002 relative aux droits du patient. 

Pour l’ensemble de ces droits intimes, ce sont les articles 
13 et 14 de la loi de 2002 qui viennent définir que «  le 
patient est associé à l’exercice de ses droits autant qu’il est 
possible et compte tenu de sa capacité de compréhension ». 
S’il est jugé incapable de compréhension par l’équipe 
médicale, alors vient s’enchaîner une responsabilité en 
cascade définie à l’article 14  : l’administrateur·ice, le 
« mandataire désigné par le patient/par la patiente » avant 
sa situation (considérant avant l’apparition de déficiences, 
ce qui n’arrive presque jamais), époux ou cohabitant, enfant 
majeur, parent, etc. Le/la soignant·e peut s’opposer à la 
décision des proches dans le but de respecter la volonté 
exprimée de la personne ayant une déficience intellectuelle, 
et inversement, la personne désignée peut s’opposer à une 
décision médicale en faisant valoir la parole de la personne 
concernée (y compris avec un enregistrement vidéo)33. 

33	 Voir la brochure  Loi droits du patient 
www.health.belgium.be/sites/default/files/uploads/
fields/fpshealth_theme_file/patientenrechten_folder_
fr_internet_0.pdf

http://www.health.belgium.be/sites/default/files/uploads/fields/fpshealth_theme_file/patientenrechten_folder_fr_internet_0.pdf
http://www.health.belgium.be/sites/default/files/uploads/fields/fpshealth_theme_file/patientenrechten_folder_fr_internet_0.pdf
http://www.health.belgium.be/sites/default/files/uploads/fields/fpshealth_theme_file/patientenrechten_folder_fr_internet_0.pdf
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Pour résumer

Il est en effet possible et légal que le régime de protection et donc, 
que l’administrateur·ice (famille, avocat.e), s’approprie les droits 
du patient d’une personne ayant une déficience intellectuelle. Ce 
qui inclut les actes médicaux, les examens, le consentement à la 
contraception.

Si la personne est reconnue « capable », elle conserve ses droits du 
patient. Sinon, la représentation « en cascade » des droits du patient 
s’applique et l’obligation d’informer la patiente demeure.

Qu’en est-il en pratique ?
On observe que la loi n’est pas forcément appliquée en 
ce sens, que des dérives sont mentionnées, comme des 
dérogations de juge de paix, et que les situations spécifiques 
sont plus complexes légalement. La connaissance du droit 
des personnes présentes en consultation est également 
variable. 

Pour tout ce qui est la contraception et la contraception 
définitive, il est censé y avoir un consentement. Alors, à 
partir du moment où, parfois, il y a des tuteurs ou des 
personnes responsables, cette question de la légalité 
est quand même tendancieuse. Je pense qu’on ne 
bafoue pas parce qu’il y a des droits qui sont là. C’est 
limite en termes humains, pas en terme légal.
Médecin généraliste

Même si la personne est reconnue incapable de décider 
seule, ce n’est pas l’administrateur qui pourra décider 
sur cette question-là pour elle. Soit un avocat, soit un 
membre de la famille. Ça, c’est des questions qu’on nous 
pose, c’est flou chez les professionnels, ils pataugent.
Chargée de mission
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On est parfois face à des personnes qui disent « Voilà, 
je viens pour retirer mon implant » et on sait que les 
institutions imposent une contraception. Mais comment 
est-ce que nous, on gère ? Comment est-ce qu’on gère 
une patiente qui nous dit : « Moi, je veux qu’on me retire 
mon implant » ?
Médecin généraliste

Force est de constater que les VGO, comme l’imposition 
d’une contraception contre le consentement de la personne 
concernée, ne viennent en général pas d’une personne 
isolée qui souhaite pratiquer ces actes sur la patiente, 
mais d’un environnement et d’une somme d’acteur·ices 
amené·es à prendre les décisions à sa place  : le/la juge de 
paix, la famille, l’institution, le milieu médical.

Un point central à replacer au milieu de cette discussion 
légale, est que les personnes concernées ont une voix et 
peuvent exprimer leur volonté sur certains aspects, à 
condition d’être informées et écoutées dans la diversité de 
leurs modes de communication. Leur refus ou leur volonté 
de pratiquer certains actes médicaux ou de choisir pour 
leur corps, reste une nécessité humaine au centre de ces 
questions juridiques. La manière de prendre des décisions 
à ce sujet est souvent trouble pour les différent·es 
accompagnant·es dans la vie de la personne. Nombre de 
témoignages ont pu montrer que la prise de décision par la 
personne elle-même sur sa santé sexuelle et reproductive 
n’est pas respectée car la personne est prise dans ce 
système de contrôle et d’administration de sa vie et de ses 
choix, comme en témoigne un·e médecin ci-dessous. 
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Dans le cas du témoignage ci-dessus, l’institution ne peut 
pas imposer la contraception comme condition de résidence 
en son sein. C’est malheureusement souvent le cas, ce qui 
amène l’administrateur·ice, souvent les parents, à décider 
pour leur fille, d’exercer ses droits du patient à sa place et 
d’autoriser l’administration de cette contraception. De 
même qu’il n’est pas légal d’imposer cette condition d’entrée 
en institution, imposer une conduite sexuelle spécifique 
(comme ne pas avoir de relations sexuelles), ou amener la 
personne vers un chemin de stérilisation sous pression, ne 
l’est pas non plus.

Rappelons que la Belgique a signé et ratifié la Convention 
Internationale relative aux Droits des Personnes 
Handicapées mentionnant que les États parties : 

	q «  reconnaissent que toutes les personnes sont 
égales devant la loi et en vertu de celle-ci et ont droit sans 
discrimination à l’égale protection et à l’égal bénéfice de la 
loi » (article 15). 

	q «  exigent des professionnel·les de la santé qu’iels 
dispensent aux personnes handicapées des soins de la 
même qualité que ceux dispensés aux autres, notamment 
qu’iels obtiennent le consentement libre et éclairé des 
personnes handicapées concernées » (article 25). 

Il reste donc du chemin vers l’application des Droits Humains 
internationaux pour les personnes en situation de handicap 
en Belgique. 
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DÉFAILLANCES 
D’UNE SOCIÉTÉ 

SEXISTE ET 
NON-INCLUSIVE 
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LA POSE D’UN CHOIX EST POSSIBLE
Le système légal autour des personnes ayant des déficiences 
intellectuelles leur enlève le choix sur beaucoup de questions 
de la vie. Comme on a pu le constater, légalement la vie intime 
ne peut pas faire partie de cette administration des biens et 
des personnes. Pourtant, des actes imposés restent parfois 
la norme car l’idée persiste que les personnes concernées 
seraient incapables de faire le « juste choix » concernant leur 
vie relationnelle, affective et sexuelle. Cette idée de devoir 
les «  protéger  » vient souvent poser des normes situées 
socialement, des normes et valeurs morales des personnes 
qui les administrent. Or, il est possible aux femmes de poser 
leurs propres choix pour leurs propres corps. Une chargée 
de mission qui a amené des outils pour un choix informé en 
institution témoigne : 

ll y a vraiment des outils concrets pour parler de l’anatomie, des questions 
médicales, etc. Par exemple, le « facile à lire et à comprendre » (FALC). 
C’est l’explication d’un diagnostic à une personne en situation de handicap. 
Alors, ça prend du temps, mais je pense qu’à un moment, ça devient un 
automatisme [pour les professionnel·les de la santé d’adapter leur langage 
parlé et écrit en FALC]. [...] À l’écrit, ce sont des phrases courtes, quelques 
mots qui ressortent et enfin une mise en page particulière. Ça crée quelque 
chose au niveau de la communication. C’est partir du principe que les 
personnes avec une déficience intellectuelle ou avec des difficultés de 
compréhension sont aussi capables de poser des choix. C’est juste qu’elles 
n’ont pas les outils adéquats.
Chargée de mission

L’idée de la « protection » contre une grossesse et de la peur 
des différent.e.s acteur·ices présent·es autour de la femme 
vivant avec une déficience intellectuelle, est paradoxale. Si 
la contraception vient « résoudre », selon elleux, la question 
de la grossesse, elle ne résout en aucun cas la possible 
transmission d’infections sexuellement transmissibles 
(IST). Cela met en avant un déni de l’activité sexuelle de la 
personne, avançant la représentation de « l’enfant éternel », 
« pour qui on doit décider et qui jamais ne peut se positionner 
comme partenaire à part entière, partenaire d’une décision 
qui la concerne, partenaire sexuelle, partenaire du médecin, 
partenaire de sa propre santé. . Malgré toutes les réalités en 
termes de capacité. » (chargée de mission)
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J’ai entendu aussi de la part de référents, cette croyance que les 
handicapées ont une sexualité débridée. Oui, hyper exacerbée, hyper trash. 
Et en fait, à nouveau, c’est pas forcément le cas.
Psychologue

Il y a des bouquins là-dessus où c’est vraiment la bête ou l’ange. Soit 
l’ange qui n’a pas de sexualité, qui n’a pas de sexe ; soit l’autre côté très 
bestial. Et, oui, il y en a mais finalement dans la population normale aussi.
Psychologue

Par ailleurs, dans l’inconscient collectif, les consultations 
gynécologiques seraient la conséquence d’une sexualité 
active, ce qui n’est pas forcément la réalité. Un suivi 
médical, y compris gynécologique, sert également à la 
prévention de toute maladie ou au suivi d’un acte médical 
posé auparavant (par exemple, un stérilet posé depuis des 
années). C’est aussi un espace possible d’informations au 
sujet de sa santé. Ces biais viennent perpétuer de fausses 
croyances selon lesquelles les femmes présentant une 
déficience intellectuelle n’auraient pas besoin de suivi en 
santé sexuelle et reproductive.

ENTRE INFANTILISATION ET 
CONTRÔLE DU DÉSIR SEXUEL
L’existence des pratiques coercitives questionne la vision 
que le système d’accompagnement (famille et institution) a 
de la capacité des femmes avec une déficience intellectuelle 
à vouloir et à vivre une vie sexuelle épanouie dans le respect 
et le consentement, de pouvoir choisir leurs relations 
intimes, leur contraception et de décider de ce qu’il se passe 
au niveau de leur utérus. 

Le tabou entourant la sexualité des femmes en situation 
de déficience intellectuelle tend à renforcer une opposition 
des accompagnant·es. Les femmes porteuses d’une 
déficience intellectuelle sont l’objet de deux stéréotypes 
contradictoires ; d’un côté celui d’une sexualité débridée 
qu’il faudrait contrôler, d’un autre côté celui d’une enfance 
éternelle sans désir ni rapport.
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Elles ont très peu accès à ce dépistage-là alors que c’est 
un cancer qui est prévisible [à propos du cancer du col 
de l’utérus], enfin qu’on peut prévenir. Je sais que, quand 
j’étais moi-même assistante, dans le cabinet, on avait 
beaucoup de personnes en situation de handicap. C’est 
une question qui n’était pas posée parce qu’on s’était dit 
qu’elles ne comprenaient pas, qu’elles ne savaient pas à 
quoi ça servirait. Alors que littéralement, ce n’est pas un 
acte très compliqué pour peu qu’on l’explique et qu’on 
prenne le temps de le planifier. [...] Pourquoi est-ce que 
ce soin-là ne serait pas un soin auquel elles auraient 
accès ? Pour les dames, on ne sait pas quand est-ce 
qu’elles ont eu un dépistage pour le cancer du col de 
l’utérus, comme si on partait du principe que ça n’arrivait 
pas.
Médecin généraliste

Je pense qu’on va moins vite dans certains services. 
On va plus vite aller voir un ORL parce qu’il a mal aux 
oreilles qu’aller consulter un gynéco. [...] On repousse, on 
repousse. [...] J’ai été plutôt témoin de ça, de [...] l’absence 
de soins gynécologiques… qui est d’une certaine façon de 
la maltraitance, de la négligence. 

On se pose la question à un moment qui est associé 
soit à un transfert vers une structure adulte, soit parce 
que c’est lié directement à une contraception qui est 
souvent conditionnelle de l’admission, soit au moment 
où elle va avoir un petit copain, soit des moments où on 
voit que la jeune fille commence à plaire et qu’il y aurait 
des risques d’abus aussi. Mais j’ai l’impression que c’est 
plus vers une protection et pas le bien-être médical de la 
personne.
Chargée de projet

Le début de suivi interviendrait donc à l’arrivée en institution 
ou uniquement lorsqu’on se dit que la femme pourrait avoir 
des relations sexuelles, consenties ou non, comme en 
témoigne une chargée de projet.
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Étant donné les limites physiques de nos résidents, ils 
ne savent pas assouvir leurs besoins primaires, à savoir : 
s’alimenter eux-mêmes, préparer à manger eux-mêmes, 
vivre seul en toute autonomie dans notre institution. Il n’y en 
a aucun qui en est capable. Et donc, évidemment, comment 
pouvoir être un parent si on n’arrive même pas à répondre 
à ses propres besoins primaires ? Pour beaucoup, quand 
elles arrivent à l’âge adulte, elles se rendent bien compte 
qu’elles n’auront pas cette possibilité-là. On n’est pas juste 
face à un retard mental léger ou qui permet quand même 
d’avoir une vie en toute autonomie. Ici, on est vraiment avec 
des déficiences physiques qui font que c’est, me semble-t-il, 
illusoire de pouvoir espérer ça.
Psychologue

Par rapport à la 
maternité, je vous 
avoue que certaines 
jeunes ont évoqué 
avec moi le fait 
qu’elles auraient 
envie d’être maman. 
En même temps, 
elles ne s’en sentent 
pas capables 
physiquement 
et parfois c’est 
aussi, ne fût-ce 
que médicalement, 
qu’elles ne sauraient 
pas être enceintes. 
J’ai l’impression que 
la maternité, c’est 
vraiment quelque 
chose qui est assez 
tabou. On n’en 
parle pas du tout et 
les médecins n’en 
parlent jamais… En 
tout cas, dans les 
consultations que 
j’ai pu faire.
Psychologue

HANDICAP ET MATERNITÉ, 
L’INCONCEVABLE
Le tabou de la sexualité des femmes avec une déficience 
intellectuelle nourrit l’incapacité à envisager qu’une femme 
déficiente intellectuelle puisse désirer une maternité. Cette 
représentation est également renforcée par la peur que 
l’enfant mis au monde soit porteur du même handicap, 
que cet handicap soit transmis, et implique donc un certain 
eugénisme dans la conception de «  ce que devrait être un 
humain ». 

La capacité des femmes ayant une déficience intellectuelle 
à être mère est aussi perpétuellement remise en question 
car confrontée aux représentations du rôle maternel. La 
place de «  la mère  » serait celle d’une personne qui peut 
tout prendre en charge concernant le foyer. Sans forcément 
penser le rôle du coparent, du géniteur ou du système 
autour de l’enfant sur lequel elle pourrait s’appuyer. 
On estime alors impossible qu’une personne ayant une 
déficience intellectuelle, quel que soit son degré, ait un 
enfant. Comme l’expliquent certains services, il existe une 
réalité en termes de capacités physiques ou mentales, mais 
il existe également des désirs exprimés de parentalité. 
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Dans une société souvent peu adaptée à l’accompagnement 
des mères et à l’accueil des enfants, le système 
d’accompagnement des femmes ayant une déficience 
intellectuelle (institutions et familles), est mis sous pression 
et généralement dans l’incapacité totale d’accueillir un 
nouveau-né dans les institutions (même légalement). Il 
craint tout ce qui relève d’une charge supplémentaire. Ces 
pressions, barrières, craintes et réalités sont légitimes et le 
propos n’est pas ici de les nier. Mais force est de constater 
que ce sont à nouveau les femmes qui en paient le prix, 
avec pour conséquences les actes de VGO décrits dans ce 
rapport.

Ce constat est également à mettre en balance avec la 
situation des femmes «  valides  » qui subissent, quant à 
elles, des injonctions sociales à la maternité. Une femme 
« valide » devrait avoir un ou des enfant(s) au cours de sa vie 
et de ce fait, certaines témoignent de la difficulté d’accéder 
à une stérilisation volontaire : refus et/ou jugement des 
gynécologues, temps d’attente très longs34. Se pose alors 
la question d’un traitement différencié de cet accès à la 
stérilisation : est-ce qu’un·e gynécologue l’accepterait plus 
vite pour une personne en situation de handicap mental que 
pour une femme non handicapée  ? Est-ce que les étapes 
d’accès à la stérilisation sont les mêmes ? Y a-t-il les mêmes 
mesures de précaution supplémentaires pour les unes, 
tandis que la procédure peut être facilitée pour les autres ?

34	 Voir par exemple l’article de la RTBF par Charline 
Cauchie «  Ligature des trompes : le parcours d’une 
combattante », 16 mai 2019
www.rtbf.be/article/ligature-des-trompes-le-
parcours-dune-combattante-10220372

http://www.rtbf.be/article/ligature-des-trompes-le-parcours-dune-combattante-10220372
http://www.rtbf.be/article/ligature-des-trompes-le-parcours-dune-combattante-10220372
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Et au-dessus de ça, c’est la peur, le contrôle à fond, 
enfin la tentative de contrôle sur tout ce qui se passe. Ce 
qui me fait très peur, c’est qu’il y a une contraception et, 
du coup, on va peut-être fermer les yeux sur les rapports 
sexuels qui sont pas nécessairement désirés. Donc tous 
les abus vont finalement passer à la trappe et surtout 
dans des centres d’hébergement où il n’y a pas de lieux 
qui sont permis… Du coup, on le fait dans le vestiaire, 
dans le local à chaussures, etc. J’ai vraiment travaillé 
dans des centres où ça se passait comme ça. [...] On 
disait que c’était une grande famille et qu’ils n’allaient 
pas avoir de rapports alors que…
Médecin généraliste

Le lien entre contraception forcée, grossesses non désirées 
et violences sexuelles n’a pas été systématiquement 
évoqué. Cependant, au regard du nombre de témoignages 
qui évoquent la contraception forcée d’une part, et des 
constats de violences sexuelles35 vécues par les femmes 
avec une déficience intellectuelle d’autre part, ce lien doit 
être envisagé et ne peut être accepté comme mesure de 
« protection ».

LE TABOU DES VIOLENCES 
SEXUELLES
Derrière l’argument de protéger les femmes et d’éviter de 
compliquer davantage la situation, ces pratiques évacuent 
également un autre tabou : les violences sexuelles présentes 
au sein des institutions et des familles.

35	 Voir en introduction la partie «  En quoi les 
VGO concernent-elles les femmes en situation de 
handicap  ? »
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ACCÈS AUX SERVICES 
DE SANTÉ SEXUELLE 
ET REPRODUCTIVE : 
FREINS ET LEVIERS
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UN MANQUE D’ACCÈS À LA SANTÉ 
SEXUELLE ET REPRODUCTIVE
En France, une étude36 a révélé que seulement 58% 
des femmes en situation de handicap vivant en région 
parisienne déclarent un suivi gynécologique (contre 77% 
dans la population générale). Dans la même veine, le taux 
de dépistage du cancer du col de l’utérus chez les usagères 
de structures d’accueil est de 35%37 (contre 58,5% dans la 
population générale). 

Bien qu’actuellement, nous ne disposions pas de chiffres 
pour le contexte belge, nos échanges avec différent·es 
professionnel·les supposent une situation similaire à la 
France. À titre d’exemple, une professionnelle a expliqué 
s’être rendu compte que «  des stérilets étaient là depuis 
beaucoup d’années et [...] on se rendait compte après des 
années qu’il n’y avait jamais eu de suivi gynécologique. »

On évoque également que les premières consultations 
gynécologiques interviendraient plutôt au transfert dans 
une structure pour adultes et seraient donc liées à la 
condition d’une contraception à l’admission (comme nous 
l’avons vu plus haut), ou lorsque la personne concernée 
explique avoir des relations sexuelles. Comme l’évoquait 
une chargée de formation, «  j’ai l’impression que c’est plus 
vers une protection ; ce n’est pas le bien-être médical de la 
personne ». Si les grossesses non-désirées inquiètent, c’est 
moins le cas des IST ou de certaines maladies comme les 
cancers38. Une médecin généraliste évoque notamment 
le très peu d’accès qu’elles ont au dépistage du cancer du 
col de l’utérus  : «  elles ont très peu accès à ce dépistage-là 
alors que c’est un cancer qui est prévisible. Enfin qu’on peut 
prévenir. »

Si nous méconnaissons la proportion de femmes qui n’ont 
pas, ou pas régulièrement, un suivi en santé sexuelle et 
reproductive en Belgique, nous avons pu néanmoins en 
explorer les freins et les leviers. 

36	 Se référer à la fiche Handiconnect : handiconnect.fr/
fiches-conseils/suivi-gynecologique-des-femmes-en-
situation-de-handicap 
37	 https://ancreai.org/etudes/la-prevention-
des-cancers-pour-les-personnes-handicapees-
vieillissantes-en-structures-medico-sociales-et-a-
domicile-promouvoir-et-accompagner-le-depistage/
38	 Vasseur, Mégane. Regards croisés sur la prise en 
charge des adultes en situation de déficience intellectuelle 
dans les services des hôpitaux généraux. Faculté de santé 
publique, Université catholique de Louvain, 2020. Prom. 
Robert, Pierre-Olivier Bourmorck, Delphine.
hdl.handle.net/2078.1/thesis:23398

http://handiconnect.fr/fiches-conseils/suivi-gynecologique-des-femmes-en-situation-de-handicap
http://handiconnect.fr/fiches-conseils/suivi-gynecologique-des-femmes-en-situation-de-handicap
http://handiconnect.fr/fiches-conseils/suivi-gynecologique-des-femmes-en-situation-de-handicap
https://ancreai.org/etudes/la-prevention-des-cancers-pour-les-personnes-handicapees-vieillissantes-en-structures-medico-sociales-et-a-domicile-promouvoir-et-accompagner-le-depistage/
https://ancreai.org/etudes/la-prevention-des-cancers-pour-les-personnes-handicapees-vieillissantes-en-structures-medico-sociales-et-a-domicile-promouvoir-et-accompagner-le-depistage/
https://ancreai.org/etudes/la-prevention-des-cancers-pour-les-personnes-handicapees-vieillissantes-en-structures-medico-sociales-et-a-domicile-promouvoir-et-accompagner-le-depistage/
https://ancreai.org/etudes/la-prevention-des-cancers-pour-les-personnes-handicapees-vieillissantes-en-structures-medico-sociales-et-a-domicile-promouvoir-et-accompagner-le-depistage/
http://hdl.handle.net/2078.1/thesis:23398
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LES FREINS À ACCÉDER À UNE 
CONSULTATION EN SANTÉ SEXUELLE 
ET REPRODUCTIVE
Le manque de formation des professionnel·les 
à l’accueil de femmes ayant une déficience 
intellectuelle
Trouver un·e praticien·ne ne semble pas chose aisée selon 
les contextes géographiques, comme l’explique cette 
éducatrice spécialisée travaillant en SRA : «  Je pense qu’au 
départ, c’est un choix parce qu’il est plus proche [...] C’est 
compliqué pour elles d’avoir le choix… Enfin, déjà même pour 
moi qui habite dans la région, c’est difficile d’avoir le choix ». 

Cette difficulté est exacerbée pour une femme présentant 
une déficience intellectuelle. Les professionnel·les de santé 
(généralistes, gynécologues, etc.) refusent parfois de les 
accueillir en consultation. Les arguments peuvent être  : 
le manque de formation ou d’infrastructures adaptées, 
l’appréhension face au handicap, le manque de temps, etc. 
Le cas des centres de planning familial a notamment été 
abordé en ce sens :

C’est vrai que c’est aussi un élément 
qui a beaucoup été évoqué [...] le 
refus de certains gynécologues ou 
des plannings familiaux qui refusent 
parce qu’ils disent ne pas être formés. 
Il y a ce manque de formation et la 
peur du handicap [...]. Il y a un manque 
d’accessibilité [...] par rapport à cette 
population.
Psychologue

Ça nous arrive très régulièrement 
d’appeler un centre de planning 
familial pour parler d’une personne 
avec une déficience intellectuelle et de 
demander un entretien individuel et 
on nous dit : « Ah non, nous on n’est 
pas formé·es pour ça» et ils renvoient 
vers un autre service. Au nom de quoi 
peut-on renoncer à accueillir ou à 
porter des soins à une personne en 
situation de handicap alors que le 
décret est très clair : les centres de 
planning familial doivent s’adresser à 
tout le monde ? 
Assistante sociale et chargée de 
projet dans le secteur associatif
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Pouvoir choisir un·e praticien·ne (homme ou femme 
selon sa volonté), attentif·ve, sensibilisé·e à la déficience 
intellectuelle et prenant le temps nécessaire, s’impose 
réellement comme un défi.

La sensibilisation et la formation des institutions 
et des familles
Comme nous l’avons observé dans les parties précédentes 
de ce rapport, les institutions et/ou les familles se retrouvent 
généralement « responsables » des suivis de santé. Parmi 
les professionnel·les que nous avons rencontré·es, il semble 
que l’institution s’occupe souvent de coordonner le suivi en 
santé sexuelle et reproductive des femmes. Les niveaux de 
sensibilisation à ce sujet semblent beaucoup varier. Si les 
personnes qui ont accepté d’échanger en entretien ont été 
des accompagnant·es dans des consultations et militent 
parfois en interne pour une meilleure sensibilisation, nous 
avons également reçu des réponses qui dénotent d’un 
éloignement de ces questions :

J’en ai vite fait parlé avec la cheffe d’équipe et nous 
nous demandons si nous pouvions vous apporter 
quelque chose. En effet, nos résidentes sont toutes sous 
contraception (je n’ai plus le nom comme ça mais c’est 
une injection). Elles n’ont plus de menstruations et n’ont 
pas d’activité sexuelle. Est-ce qu’avec ces informations il 
vous semble encore y avoir un quelconque intérêt ?
Réponse à un mail invitant à une rencontre

Dans la réponse citée ci-dessus, on constate qu’un possible 
problème de coercition est présent  : une contraception 
permanente et automatique semble la règle. Pourtant, 
l’institution ne fait pas le lien entre ce type de pratique 
et notre sujet d’étude que sont les VGO. L’idée que les 
bénéficiaires n’auraient aucune activité sexuelle, ni 
même un intérêt pour cela, est exprimée de manière très 
spontanée. Cela soulève à nouveau la question du rôle que 
prend l’institution dans la vie intime des résident·es et la 
présence ou non d’une réflexivité à ce sujet.
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Je pense à un service qui accueillait une dame d’une 
trentaine d’années et qui avait toujours vécu chez ses 
parents auparavant. Via un passage chez le médecin 
du service, ils se sont rendu compte que cette dame 
n’avait jamais eu un quelconque soin gynécologique. 
Et donc, ils en ont parlé à la maman et la maman a 
tout simplement répondu : « Ma fille n’a pas besoin de 
ça, elle n’aura jamais d’enfant », sous-entendu « Ma 
fille, c’est un ange et donc ne me parlez pas de cela ». 
Et donc voilà, il y a des freins chez certains parents, 
essentiellement les mamans. « Bah ! Ma fille, elle n’aura 
jamais d’enfants ; donc voilà, il ne faut pas me parler de 
tout ce qui touche la femme et son corps », donc tout ce 
qui est gynécologique, on en parle très peu.
Chargé de projet

Dans les cas où ce sont les familles qui gèrent le suivi en 
santé sexuelle et reproductive, la mère est généralement 
première interlocutrice39. La position qu’adopte la famille par 
rapport aux questions liées à la santé sexuelle et reproductive 
peut largement influencer l’existence ou l’absence de suivi, 
y compris lorsque celui-ci est organisé par l’institution. 
La famille s’y oppose parfois car elle a des difficultés à 
considérer leur enfant comme une adulte et à conscientiser 
le fait qu’elle ait besoin d’un suivi gynécologique, comme en 
témoigne un chargé de projet :

39	 Selon une répartition genrée du travail de « care », 
le travail ménager et reproductif des foyers tombe sous 
la charge des femmes dans une écrasante majorité de 
foyers. La part des foyers monoparentaux où la mère est 
cheffe de famille augmente lorsqu’un·e enfant ou plus 
est en situation de handicap. Ce travail de prise en charge 
de leur enfant continue le long de la vie de l’enfant 
devenu adulte dans les cas de déficience intellectuelle.
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Rappel des recommandations  
sur les suivis de santé sexuelle et reproductive
Cette étude ne permet pas d’évaluer la connaissance des 
professionnel·les au sujet des recommandations en santé 
sexuelle et reproductive (examens recommandés, âges de 
suivis, etc.). Se pose la question du degré de connaissance 
de ces questions dans les systèmes d’accompagnement 
autour des personnes concernées mais aussi des personnes 
concernées elles-mêmes. Rappelons donc qu’il n’y a pas 
d’âge préconisé pour aller consulter pour la première fois. Cela 
peut se faire lorsqu’on en ressent le besoin, qu’on ait besoin 
d’informations sur diverses questions (menstruations, 
contraception, sexualité, IST, maternité, etc.), qu’on présente 
des symptômes (douleurs, démangeaisons, etc.) ou pour 
réaliser des examens recommandés. 

Le tableau ci-dessous relaie des recommandations de 
différentes institutions, mais le consentement libre et 
éclairé de la personne concernée prévaut sur ces âges 
indicatifs :

40	 Dépistage du cancer du col de l’utérus : www.cancer.
be/les-cancers-types-de-cancers-liste-z-cancer-du-
col-de-lut-rus/examens
41	 Les examens de dépistage du cancer du sein : www.
cancer.be/les-cancers/types-de-cancers/cancer-du-
sein/examens
42	 HPV et cancer du col de l’utérus : www.cancer.be/
pr-vention-cancer-se-faire-vacciner-virus-et-cancer/
hpv-et-cancer-du-col-de-lut-rus

TYPE D’EXAMEN RECOMMANDATIONS 

Frottis HPV Tous les 3 ans dès 25 ans 
si sexuellement active40 

Mammographie Tous les 2 ans dès 50 ans41

Vaccin HPV Entre 12 et 18 ans42

Pour les autres infections sexuelles 
transmissibles

Consultez le site www.depistage.be.  
Vous y trouverez un tableau avec les délais 
de dépistage pour l’ensemble des IST.

http://www.cancer.be/les-cancers-types-de-cancers-liste-z-cancer-du-col-de-lut-rus/examens
http://www.cancer.be/les-cancers-types-de-cancers-liste-z-cancer-du-col-de-lut-rus/examens
http://www.cancer.be/les-cancers-types-de-cancers-liste-z-cancer-du-col-de-lut-rus/examens
http://www.cancer.be/les-cancers/types-de-cancers/cancer-du-sein/examens 
http://www.cancer.be/les-cancers/types-de-cancers/cancer-du-sein/examens 
http://www.cancer.be/les-cancers/types-de-cancers/cancer-du-sein/examens 
http://www.cancer.be/pr-vention-cancer-se-faire-vacciner-virus-et-cancer/hpv-et-cancer-du-col-de-lut-rus
http://www.cancer.be/pr-vention-cancer-se-faire-vacciner-virus-et-cancer/hpv-et-cancer-du-col-de-lut-rus
http://www.cancer.be/pr-vention-cancer-se-faire-vacciner-virus-et-cancer/hpv-et-cancer-du-col-de-lut-rus
http://www.depistage.be
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PRÉPARER LES CONSULTATIONS 
EN AMONT : UNE PRATIQUE 
À GÉOMÉTRIE VARIABLE
Toute femme peut ressentir de l’appréhension, de l’anxiété, 
voire de la peur avant une consultation, surtout lorsqu’il s’agit 
de la première. L’accès à l’information adaptée reste moindre 
pour les femmes en situation de déficience intellectuelle. Par 
ailleurs, là où les femmes valides gèrent seules la prise de 
rendez-vous, le déplacement et la consultation, les femmes 
vivant avec une déficience intellectuelle sont généralement 
accompagnées par une tierce personne, qui peut être un 
soutien.

Il semble qu’en institution, la préparation à la consultation 
ne soit pas toujours pensée et prévue. Ce manque de 
préparation et d’information peut entraîner des situations 
stressantes et perçues comme violentes : 

Je n’ai pas l’impression qu’elles 
s’attendent à ce que ça va être […] 
elles s’attendent à aller voir un 
docteur qui va écouter leur cœur, qui 
va leur demander d’ouvrir la bouche.
Psychologue

Ainsi, la préparation a souvent été identifiée par les 
professionnel·les rencontré·es comme un élément central 
pour prévenir les VGO, en permettant aux femmes d’être 
mieux informées et préparées, de prendre leur place au 
cours de la consultation et donc de poser des choix libres et 
éclairés. 

Les institutions qui prévoient un temps de préparation 
semblent manquer d’informations à propos des outils 
existants pour étayer les explications orales. Ont été 
mentionnés des outils43 comme les peluches PAOMI 
(peluches anatomiques qui peuvent être utilisées avant et 
pendant la consultation), le site internet Santé BD et ses 
fiches téléchargeables qui permettent de séquencer et 
répéter les soins gynécologiques. D’autres outils proposent 
des animations et permettent de faire circuler la parole 
comme Des femmes et des hommes. 

43	 Ces outils sont présentés à la fin de cette 
publication, dans la partie « Des outils pour les 
profesionnel·les ».
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Un des autres obstacles évoqués par les acteur·ices 
institutionnel·les est le manque d’informations dont iels 
disposent quant aux examens qui pourraient être réalisés. 
Toutefois, il est important de garder en tête que les examens 
physiques n’ont pas à être automatiques dès la première 
séance et sont soumis au consentement de la patiente. La 
consultation peut aussi être considérée comme un temps 
pour poser ses questions, disposer d’informations et, si 
la patiente le souhaite, pour s’entretenir seule avec le/la 
praticien·ne. 

Le lien avec l’Éducation à la Vie Relationnelle 
Affective et Sexuelle (EVRAS)
En parallèle de prévoir la préparation des consultations, 
le fait d’aborder en amont certaines notions plus larges 
d’autodétermination et de vie sexuelle et reproductive 
comme, entre autres, le consentement, la parentalité, le 
corps, les méthodes contraceptives, l’identification des 
instruments gynécologiques, peut aussi avoir un impact 
positif sur le déroulement de la consultation. 

Cette réflexion nous a donc amenées à questionner la place 
de la consultation en santé sexuelle et reproductive dans 
les activités d’EVRAS proposées en institution. La question 
de l’habituation aux soins44 sur le plan sexuel et reproductif 
reste peu abordée dans le cadre de ces animations et 
nécessite davantage d’investigation. 

Les entretiens ont pu mettre en lumière que l’EVRAS en 
institution reste encore des initiatives éparses venant de 
personnes sensibilisées. Un changement est cependant 
en marche  : si l’on nous a rapporté que les demandes 
d’intervention EVRAS viennent souvent d’équipes qui 
traversent une forme de «  situation de crise  », de plus en 
plus de ces demandes viennent de personnel sensibilisé. 
Restent encore des barrières sociales où l’EVRAS vient 
parfois mettre mal à l’aise le personnel et la famille, ou fait 
peur. L’idée est parfois présente que l’EVRAS inciterait les 
résident·es à avoir des rapports sexuels : 

44	 C’est un temps totalement distinct du soin qui va être 
réalisé. Cette méthode consiste à proposer à la personne 
de manière progressive et régulière l’apprentissage des 
séquences d’un soin, en fonction de ses capacités/
limitations. Sans douleur, sans contention, en respectant 
son intimité. Son objectif est de pouvoir réaliser un soin 
sans opposition de la personne pour éviter les ruptures 
de parcours de soins. 
handiconnect.fr/fiches-conseils/habituation-aux-
soins-de-la-personne-en-situation-de-handicap

http://handiconnect.fr/fiches-conseils/habituation-aux-soins-de-la-personne-en-situation-de-handicap
http://handiconnect.fr/fiches-conseils/habituation-aux-soins-de-la-personne-en-situation-de-handicap
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La question s’était posée : pourquoi est-ce qu’il y a un 
désintérêt de la question de l’EVRAS pour une structure 
qui fait de l’accueil de jour ? La réponse : c’est très facile 
d’éviter la question, c’est confortable de ne pas l’aborder 
et ça met à l’aise certains membres du personnel ou de 
la famille.
Médecin généraliste

Je remarque vraiment que parfois on a peur que, si on en 
parle, ça ouvre un truc qui va devenir incontrôlable.
Membre de l’équipe paramédicale

On constate qu’au niveau des pouvoirs publics, l’AVIQ, qui 
est chargée des agréments et des financements des SAJA 
et SRA, la question a commencé à être incluse dans les 
normes pour les projets de services à partir de 2019. Il 
existe aujourd’hui l’obligation de spécifier ce qui est prévu 
pour l’EVRAS des bénéficiaires de ces services. Il est prévu 
que ces mesures soient ensuite analysées tous les 6 ans 
lors des renouvellements d’agréments. 

Questionner et déterminer 
le rôle de l’accompagnant·e
Comme mentionné précédemment, dans le cas des femmes 
en situation de déficience intellectuelle, une personne tierce 
est très souvent présente lors des suivis médicaux.

Cet·te accompagnant·e, en fonction de l’attitude et du 
comportement qu’iel adopte avant, durant et après la 
consultation, peut induire des violences ou au contraire 
adopter une position d’allié·e. En effet, la violence est 
présente lorsque l’accompagnant·e ne tient pas compte 
du niveau d’autonomie de la femme qu’iel accompagne, 
l’empêche de s’exprimer librement, voire lorsqu’iel est 
à l’origine de demandes ou de prises de décision sans 
son consentement (choix d’un moyen de contraception, 
demande d’examen gynécologique, etc.). La violence est 
aussi présente lorsque l’accompagnant·e ne redirige pas 
l’attention du/de la praticien·ne (qui le/la sollicite souvent 
à la place de la personne en situation de handicap) vers la 
patiente qu’iel accompagne. Une personne travaillant dans 
le secteur associatif nous a livré ce témoignage : 
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En fait, c’est le médecin généraliste qui avait un peu 
cette impression d’avoir une pression des proches, 
d’imposer la contraception ou de faire des actes qui 
ne sont pas forcément exprimés par la patiente ou en 
accord finalement avec le recueil du consentement de la 
patiente en elle-même. 
Chargée de projet

L’enjeu central est de comprendre de quelle manière 
l’accompagnant·e peut faire usage de la connaissance acquise 
par rapport à la personnalité de la femme accompagnée, mais 
aussi par rapport à la consultation en elle-même. L’idée est 
que cette « expertise » soit mise au profit du bon déroulement 
de la consultation et de la meilleure relation de soins 
possible entre la/le professionnel·le de la santé, la patiente et 
l’accompagnateur·ice.

Questionner les modalités d’accompagnement et le rôle 
de l’accompagnant·e pendant la consultation peut être une 
bonne piste pour une consultation respectueuse envers la 
femme.

Par exemple :

	Y Est-ce qu’elle souhaite être accompagnée ?  
Si oui, par qui ? 

	Y Durant toute la consultation, souhaite-t-elle disposer 
d’un temps seule avec le/la praticien·ne ? 

	Y Comment appréhende-t-elle le fait de communiquer 
avec le/la praticien·ne ? 

	Y Quelle place souhaite-t-elle que l’accompagnant·e 
prenne pour soutenir la communication ? 

Les réponses à ces questions peuvent évoluer de 
consultation en consultation parce que la femme connaît 
davantage le/la praticien·ne, qu’elle est plus à l’aise et 
connaît l’environnement. 
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Lorsque c’est avec un spécialiste, parfois on leur dit : 
« Vous pouvez parler à la personne, elle sait répondre ». 
Donc, c’est à nous à être attentif, de dire, de réorienter le 
praticien vers la personne.
Assistante sociale 

LE DÉROULEMENT 
DE LA CONSULTATION
La consultation ne se résume pas à l’examen 
gynécologique
Inscrire la consultation dans une dynamique de partage et 
d’échange est primordial. Bien que l’appréhension liée à 
l’examen physique - parfois perçu comme très intrusif - soit 
importante à prendre en compte, il est nécessaire d’éviter 
que la consultation soit considérée uniquement à travers 
ce prisme. D’abord parce qu’aucun examen physique n’est 
obligatoire ou ne peut être imposé. Ensuite, parce que la 
femme a le droit de refuser ou de retirer son consentement 
à tout moment. Afin d’atténuer cette appréhension, la 
« consultation blanche » peut être une piste à envisager  : 
une consultation permettant à la patiente d’être plus 
en confiance, de découvrir les lieux (sur place ou via des 
photos ou vidéos), de rencontrer une première fois le/la 
praticien·ne et de lui poser ses questions. 

Des difficultés en termes de communication 
Les personnes en situation de déficience intellectuelle 
présentent des difficultés de communication plus ou moins 
importantes, que ce soit en termes d’expression ou de 
compréhension. Alors que certain·es praticien·nes semblent 
appréhender cette dimension et les adaptations que cela 
demande lors de consultations, d’autres n’en tiennent pas 
du tout compte. 

Certains témoignages font état de praticien·nes qui 
ne s’adressent pas à la patiente mais directement à 
l’accompagnant·e :
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Je me demande si certains médecins voient l’intérêt de 
s’adapter. J’ai l’impression que, pour eux, le message est 
passé auprès de l’accompagnant et qu’il n’y a pas cette 
sensibilité, cette importance de mettre la personne [au 
centre]. Je crois qu’à partir du moment où l’info médicale 
est passée, ça va être dans un dossier. C’est bon, ils ont 
fait leur job.
Assistante sociale

J’ai souvent l’impression qu’ils s’adressent à moi avec 
l’idée de “vous en reparlerez après, vous expliquerez”. 
Et donc, par rapport aux questions, je dois souvent les 
reformuler. Parce que le langage utilisé… enfin, nos 
résidents ne comprennent pas ce vocabulaire-là.  
« Est-ce que vous avez des douleurs vaginales ? » Rien 
que le mot « vaginal », on reformule.
Psychologue 

Cela peut être inconscient (praticien·ne non informé·e 
du handicap en amont, manque de formation par rapport 
aux besoins et attentes spécifiques que peuvent avoir les 
femmes présentant une déficience intellectuelle, préjugés 
sur le handicap) ou volontaire (pour gagner du temps, par 
exemple). 

Par manque de formation à ce sujet, iels vont parfois avoir 
tendance à supposer que la personne ne dispose pas des 
capacités cognitives nécessaires à la compréhension des 
informations transmises. Et derrière cette présupposition 
se cache une forme de violence, de perte de droit à 
l’information et au consentement libre et éclairé. Afin de 
rendre la consultation plus accessible, il est nécessaire que 
les praticien·nes ne se restreignent pas à cette analyse 
stéréotypée, s’adaptent à chaque personne et explorent de 
quelle manière l’information peut être adaptée en tenant 
compte de ces déficiences. 

Cela peut se faire par l’utilisation de mots simples, de 
phrases courtes, d’outils venant soutenir le discours 
(comme des pictogrammes, des images, des schémas, 
etc.), en parlant lentement, etc. Il est possible d’adapter le 
mode de communication sans tomber dans un phénomène 
d’infantilisation : par exemple, éviter le tutoiement ou 
l’usage simple du prénom. 
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Débriefer la consultation
La mise en place d’un temps pour discuter du déroulement 
de la consultation, de revenir sur ce qui y a été dit en vue de 
répondre aux éventuels questionnements de la patiente est 
un point important qui a été identifié. Il est évident que, si 
ça ne s’est pas bien passé, rien ni personne ne peut obliger 
la patiente à retourner voir un·e praticien·ne.
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AV
AN

T
Pourquoi consulter ?

	q Pas d’âge précis pour la première consultation
	q Motifs : besoins (questions, symptômes) ou pour réaliser un examen recommandé

Recherche d’un·e praticien·ne
	q Questionner et tenir compte de la préférence de l’usagère quant au genre du/de 
la praticien·ne (H/F)
	q Suivi possible par un·e gynécologue, un·e médecin généraliste ; en cabinet privé 
ou en centre de planning familial

Accompagnement
	q Discuter des modalités d’accompagnement

Préparation à la consultation
	q Question à développer au niveau institutionnel : si besoin, se former45 
	q Consulter le répertoire d’outils proposé par le Centre de Ressources Handicaps et 
Sexualités
	q Identifier ce qui rassure et ce qui provoque de l’anxiété ou du stress et préparer 
le matériel nécessaire à rassurer la patiente (casque auditif, musique douce…) 
	q S’interroger sur les méthodes de sédation qui permettent le soin 
et/ou de relaxations alternatives (sophrologie, méditation, etc.) 

PE
N

D
AN

T

	q Rappel : aucun examen obligatoire
	q Accompagnant·e vu·e comme un·e allié·e : écoute, soutien à l’usagère tout en la 
laissant au centre de la consultation, aide à réagir face à des attitudes/paroles/
actes déplacés ou violents
	q Privilégier un suivi sur le long terme par le/la même praticien·ne avec qui ça se 
passe bien
	q Usage d’outils qui permettent de visualiser le déroulement du soin et rassurer la 
patiente. Exemple : séquentiel des étapes du soin
	q Usage d’outils de communication alternative pendant la consultation 
(pictogrammes, usage du numérique, emploi du langage FALC...)
	q Techniques de relaxation diverses qui auront été préparées avec la patiente

AP
RÈ

S 	q Débriefing avec l’usagère : questions, informations supplémentaires, ressentis
	q Analyser si le fait de continuer le suivi avec ce·tte praticien·ne est envisageable
	q Usage d’outils de liaison qui permettent le suivi post-consultation de la santé de 
la patiente

EN BREF, QUELQUES PISTES D’ACTION

45	 Pour plus d’informations sur les formations 
existantes, référez-vous à la partie « Des outils pour les 
professionnel·les ».
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POUR LA SUITE… 

La recherche exploratoire que nous avons 
menée durant ces deux dernières années nous 
a permis de compiler une série de constats, 
d’en réaffirmer certains déjà formulés par 
des femmes, des professionnel·les et des 
familles, et enfin de venir lire ces constats 
au travers d’une grille de lecture féministe. 
Cette recherche n’est bien entendu pas une 
fin en soi, mais un levier supplémentaire au 
renforcement du plaidoyer mis en œuvre 
actuellement pour l’accès aux soins des 
personnes en situation de handicap et les 
droits des femmes avec une déficience 
intellectuelle à s’auto-déterminer.

Cette recherche est loin d’être exhaustive ; 
nous avons conscience des limites de ce 
projet. Elle se base sur 17 entretiens réalisés 
avec des professionnel·les psycho-médico-
sociales, tantôt réalisés par zoom, tantôt 
réalisés in situ, à Bruxelles et en Wallonie. 
Il serait nécessaire de rencontrer plus 
d’institutions sur l’entièreté du territoire 
belge. Par ailleurs, nos tentatives de 
confronter les témoignages récoltés à des 
données agrégées ont souvent échoué étant 
donné le peu de données chiffrées existantes 
concernant les VGO d’une part, et les 
personnes en situation de handicap d’autre 
part (et d’autant plus pour celles vivant 
avec une déficience intellectuelle). Cette 
recherche nourrit également le plaidoyer 
pour une récolte et un traitement statistique 
plus systématique de ces réalités.

En parallèle, le fait d’élargir la récolte 
de constats aux premières concernées, 
aux aidant·es ainsi qu’à davantage de 
praticien·nes (gynécologues, médecins 
généralistes, sages-femmes) permettrait 
d’apporter une diversité de points de vue 
sur lesquels se baser. Quelles sont les 
expériences des femmes par rapport à 
ces questions ? Comment s’organisent les 
aidant·es qui s’opposent à la contraception 
imposée par certaines institutions ? Comment 
les praticien·nes gèrent-iels les demandes 
venant des familles ou des institutions ?

Comme nous le nommions en introduction, 
nous espérons que cette publication vous 
aura permis d’appréhender une réalité qui 
vous était peut-être inconnue ou de l’analyser 
sous un nouvel œil. Si nous souhaitons que 
l’utilisation des témoignages de ce rapport 
soit faite sous autorisation de Femmes et 
santé, l’ensemble des constats et réflexions 
contenues dans ce rapport ont pour objectif 
de nourrir les échanges, ainsi que tout 
plaidoyer destiné à faire valoir ces questions 
comme une problématique de santé publique 
et de droit des femmes. 



















Dans le cadre de cette recherche, un service qui héberge 
des femmes avec une déficience intellectuelle a répondu 
à notre demande d’entretien : 

« J’en ai vite parlé avec la cheffe d’équipe et nous nous 
demandons si nous pouvons vous apporter quelque chose.  

Nos résidentes sont toutes sous contraception.  
Elles n’ont plus de menstruations et n’ont pas d’activité sexuelle.  

Est-ce qu’avec ces informations il vous semble encore  
y avoir un quelconque intérêt  ? ». 

Cette réponse souligne l’invisibilité et la non-
identification des violences vécues par ces femmes. Leur 
vie relationnelle, affective et sexuelle semble inexistante, 
sinon niée. 
Les phénomènes physiologiques qui les concernent 
comme les règles, peuvent être organisés de manière 
presque managériale. L’accès à un suivi gynécologique pour 
des problématiques comme les infections sexuellement 
transmissibles ou les dépistages est rarement envisagé. 
Cette publication est le résultat de deux années 
d’interviews et d’analyses auprès de professionnel·les 
psychomédicosociales qui accompagnent des femmes 
ayant une déficience intellectuelle et vivant en institution. 
Iels nous ont raconté les violences gynécologiques 
et obstétricales vécues par ces femmes, les freins et 
obstacles aux soins respectueux, le difficile respect de leur 
consentement et de leurs choix. Iels ont mis en avant les 
pistes de réflexions et d’actions possibles pour changer 
les pratiques et favoriser l’autodétermination vis-à-vis 
de leur corps. 
Par cette publication, nos associations espèrent relater 
une situation encore souvent taboue et soutenir le 
changement au sein des institutions, des familles et des 
politiques. 


