- La contraception des personnes
handicapées mentales :
comment la penser aujourd’hui 7*

The contraception of the mental
handicapped people: how to think it today?

A study in a population of 397 8elgian retarded women,

concerning the methods of contraception used,

showed medical factors had no impact

on the choice of the contraceptive methods.

Some factors connected to the mental institutions appeared more influent,
The authors analysed the necessary conditions for the physiclan to prescribe,

in a real responsible position, contraceptive methods

to that specific population.

They also investigated the evaluation means of the mentally handicapped
person's consent and the possihility to integrate the opinion of those

lntroduction BEE

La question de la contraception des
femmes présentant un handicap
“ mental reste un sujet difficile et sou-
vent brdlant. Cette problématique
alimente la [iltérature scientifique
comme générale ol les opinions les
plus diverses sont parfois exprimées.

Le débat se cristallise surtout sur
T'évaluation et Fobtention d'un con-
sentement éclairé auprés des
femmes handicapées mentales chez
# -qui g'indique une méthode contra-
 ceptive irréversible (stérilisation).

D’emblée, il faut souligner que la
--contraception doit &tre comprise
comme une facetle d'une dimension
humaine majeure qu'est la sexualité,

La discussion doit s'accompagner
‘d'une réflexion quant & I'éducation
-sexuslie, fa prévention des risques
“de maladies sexuellement fransmis-
" sibles ou d'abus sexuels ainsi que la
" gestion de 'hygiéne menstruelle.

. :Concernant la population en général,
“les indications et contre-indications
--des différentes méthodes contracep-

. tives sont clairement définies et ia

patients'families and nursing teams.

perspective d'une stérilisation est
pergue comme un droit.de la person-
ne pour autant que ce choix soit libre
et informé. S

Quand on parle de contraception
dans le champ du handicap mental,
on se retrouve au carrefour d’enjeux
éthiques et juridiques alimentés par
des considérations philosophiques,
sociales et religieuses. Ainsi le
respect des droits fondamentaux pro-
pre 4 tout individu se doit d’étre
intégré 4 la spécificité de la personne
présentant un retard mental. Dans le
méme temps, doivent élre prises en
considération les responsabilités
sociales concernant cette popuiation
particuliére qui se voit dans une inca-
pacité tantét totale tantdt partielle &
jouir d’'une autonomie fonctionngjle.

Le comité consultafif de Bioéthique
de Belgique dans son avis numéro
huit du quatorze septembre 1998
relatif a la stérilisation des handica-
pés mentaux se montre éclairant sur
fa question. Il nous rappelle d'autre
part que c'est toujours le médecin qui
effectue une st&rilisation qui en porte
la responsabilité, Nous devons exa-
miner ce point plus précisément.

La prescription d'une méthode
contraceptive quelle qu'elle soit est
un acte médical lié A une responsabi-
lité¢ medicale dans le chef de celui qui
la pose.

Les lois sur la stérilisation différent
d'un pays & l'autre comme les atlitu-
des médicales. Les différentes
oplions sont la stérilisation systéma-
tigue ou son refus catégorique.

Doit-on envisager des guide-lines
spécifiques ? Est-il possible d'en
définir ? Est-ce une question propre
aux gynécologues ou médecins
généralistes ?

Nous proposons au travers de fa litté-
ralure et sur base d'une enquéte
originale sur les méthodes contra-
ceptives existantes sur le sujet en
Belgique de dégager des pistes de
réponses.

s _' :_*: Communica_tion'pfééen_téa 4 la séance du 8 décembre 2001 de la Société Royale de Médeélne Mentale de Belgique.
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Notre enquéte s'est intéressée 4 des
femmes présentant un retard mental
afin d'établir une base de données
sur la prévalence et les déterminants
de la contraception afin de dévelop-
per notre réflexion.

Le recrutement s’est opéré sur base
du listing des différentes institutions
situées dans la province du Brabant
Wallon et de la région de Bruxelles du
Gouvernement de la Communauté
Frangaise, du Gouvernement de la
région Wallone, du Gouvernement de
la Region Bruxelles-Capitale et du
Viaamse Fond qui sont les divers
instances gouvernementales en char-
ge du financement des institutions de
soins pour les personnes présentant
un retard mental. Les institutions pri-
vées ne recevanl aucun financement
sont presque inexistantes en
Belgique et requigrent I'approbation
des instances gouvernementales pré-
cédemment citées.

Deux questionnaires séparés ont été
rédigés.

L e premier concernant le profil institu-
tionnel ; type dinstitution, nombre de
bénéficiaires, politigues concemant la
contraception, les relations sexuelles
et 'éducation sexuelle, mixité, fréguen-
ce de viol, de grossesse non désirée et
de maladies sexuellement fransmissi-
bles, religion, suivi médical général,
existence de cotple dans Finstitutions.
Le second concernant le profil de la

bénéficiaire : &ge, niveau de retard
mental, origine du handicap, co-

morbidité somatique génerale, psy-
chiatrique et neurologique, consom-
mation  tabagique, médication
dataillée, antécédents obstétricaux,
type de contraception, existence de
relations sexuelles et/fou de relation
affective, antécédents d'abus sexuels,
fréquence des contacts familiaux.

Les critéres d'inclusion étaient: les
femmes agées de 18 & 46 ans,
absence d'infertilité nalurelle ou
génélique et 'absence de ménopau-
se nalurelle.

Une fettre d'infroduction a 'étude fut
adressée aux directeurs de chagque
institution, suivie d'un contact télépho-
nique par un des enguéteurs explicitant
plus longuement I'étude el requérant {a
participation de l'institution.

44 institutions furent contactées, &
ce stade 2 refusérent de collaborer,
Les 42 institutions qui avaient accep-
té de participer furent visitées entre
juin 1998 et février 1999 afin de
collecter les données. A ce stade,
une troisiéme institution a refusé de
collahorer. '

Afin d'assurer ia confidentfalité, I'en-
codage des données s'est opérée en
utilisant les initiales des bénéficiaires
et un numéro attribué au hasard
concernant les institutions.

Les niveaux de retard mental ont éte
classés en accord avec la définition
du DSM IV iéger QI>50, Modéré
50>QI>30, Sévére 30>QI>20 et
Profond <20. Dans notre analyse les
retards profonds et sévéres ont été
considérés comme un seul groupe,

La classification en fonction du poids
a tenu compte du Body Mass Index

{obésité si BMI>30) Si les données
sur la taille et le poids étaient indispo-
nibles, le BMI| a élé estimé.

Nous avons calculé pour chaque
bénéficiaire le nombre de contre-indi-
cations relatives a la prise de contra-
ceptif oral exposanl & un risque
vasculaire | age >35ans, consomma-
tion de labac, obésilé et dyslipidémie.

Notre échantillon cotivie des données
sur 397 femmes fréquentant 41 insti-
tutions du Brabant Wallon et de ia
région de Bruxelles.

Pour 'analyse statistique, nous avons
ulitisé un modste de régression logis-
tigue binaire. Différents modéles
furent testés. Afin d'obtenir un modeé-
le le plus simple avec un minimum
d'interaction entre les variables indé-
pendantes, nous arrétions d'ajouter
de nouvelle variable indépendante au
modéle s'il était impossible d'obtenir
un signifiance individuelle (p<0.05)
pour cette variable ou si cette variable
n‘augmentait de plus de 0.015 le R
square du modéle.

"Nous avons seulement retenu ceux

avec le meilleur R square et seule-
ment si le R square était égal ou
supérieur & 0.30. Toutes les analyses
ont été réalisées sur SPSS 9.0.

Résulta‘ts B

m Facteurs personnels

Les données sont récoltées sur 397
femmes fréquentant 41 institutions.

Age moyen ; 33.62 {18-46)




&
m Facteurs Institutionnels

les données ont ét& récoltées
auprés de 41 institutions, 28 de la
région de Bruxelles et 13 du Brabant
Wallon.

17 (41.5%) étaient des centres de
jour, 5 (12.2%) des centres de nuit ef.
19 (46.3%) proposaient une prise en
charge de jour et de nuit.

37 institutions (90.2%) éfaient mixie
et 4 (9.8%) ne I'étaient pas.
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Analyse B\
Pour !a population générale {(n=397),
ia probabilité d'étre sous contra-
ception-est le mieux expliquée par le
modéle suivant :

R square= 0.355 p<0.00005

Concernant les femmes sous
contraception {n=235), i n'a pas été
possible de construire de modéle
suffisamment explicatif de 'utilisa-
tion d'une méthode ' contraceptive

plutét gu'une autre. De mame les
divers facteurs médicaux tels que
nous les avons définis n'ont pas d’in-
fluence significative sur le choix
d’'une méthode,

Discussion BE

On constate que fes trols féé!gﬁrs 'prin- :

cipaux qui influencent: la prohabilité
d'étre sous conlraception sont des fac-
teurs mshlutlonnels nmtemennent
ensuite que des facteurs |ndlwdueis

‘.,“ s
: it

La questicn qui se pose esl de savo;r
si c’est la politique institutionnelle qui
dicte le choix contraceptif ou si c'est
I'instilution qui sélectionne une popu-
lation avec un profil de contraception
particulier. Evitens de donner une
réponse trop hative. Le recfutement
institutionnel’ de Penquéte constitue
un biais et nous ne disposons pas de
données sur les femmes handicapées
mentales vivant hors institution 3 titre
de comparaison.

It est :ntéressant de mgnaler que"

dans une popufahon de femmes sans
déficience mentals, -
contraceplives sulvent un_ pattern fixe
basé plus sur une siluation démogra-
phigue que sur les caractéristiques pro-

pres des méthodes (Oddens 1997)

_ Bien sur les questions de la compre-

‘hension de l'information médicale et

" du consentement &clairé ne se posent

 "pas de la méme fagon pour cette der-
- niére population. {Gillon, 1987)

"‘f'pees mentales versus un iaux de ‘7}.\
- pour-. Ia population _ féminine en

‘s décisions

.vement inférieur a la moyenne

" Reste i'n‘te'rpellan{ labsenté’ d'influen-

ce srgmr catlve des facteurs med:caux
définis: sur, e lype de’ cc)ntraceptlon
D'autant plis | que’ "notis obteno ns un
taux de 22.2 %’ de stérilisation” dans
une populauon de femmes handxca—
%

Ce constal’ semble &ire lourd de
conséquences quant a notre ques-
tionnement initial sur la responsabilité
d’une prescription médicale.

Afin d'avancer dans, notre réfiexion, il
nous semble important de nous pen-
cher sur ia deha_tlon et. la. spécificité
des personnes concernees par le
retard mental.

Le retard mental touche 2 & 3 % des

. popu!attons des pays . déveioppés
.. (Viieghe. et al., 1999), solent prés de
. 300 000 personnes en Belgique.

L’Amertcan Assocuatlon for. Mentai
B iDeflmency déflml le relar__\
sur base de trois criteres :'un fonc—

tionnement mtellectuel ‘mesuré par
une échelle d* intelllgence significati-
, Sur-
venant conjomtement avec‘ des
déﬁc;ts du comportement adaptat:f
gt‘dlagnogtiqué _avant_ {'age de 18
ans. B : :

Les carences en capacité d'adapta-
tion et 'assistance nécessaire définis-
sent a notre sens a la fois la spécificité
et la grande variabilité de la personne
handicapée mentale.

Efablir des traits caricaturaux serait
risqué, On pourrait ainsi « aplatir »
une réalité individuelle concréte.
(Diederich et Greacen, 1996)

Les femmes handicapées mentales
présentent pour la plupart un déve-
loppement sexuel normal avec une
capacité d'avoir des relations sexuel-
les. {Chamberlain et al., 1984 et Mac
Cabe, 1993). On observe une similitu-
de des désirs et intéréts sexuels entre
une population d’adolescentes sans
déficience et une population d'adoles-
centes légérement retardées. (Capa-
rulo et Kempton, 1981)

La complexité du débat autour de la
contraceplion des femmes handica-
pées mentales trouve d'ailleurs ses
racines dans la réticence a reconnait-

re cette sexualité restée longtemps .

tabou. (Robillard, 1979)

Dans notre échantillon, on reconnatt - .-

d'ailleurs I'existence d'une activité -

sexuelle chez 7.1% d'entre elles. :_ _
Pour 41.2 %, celte donnée reste une .
inconnee,
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Une reéaction de déni ou de répres-
ston traduit un certain inconfort face a
I'expression physique de ta sexualité
des femmes handicapées mentales.
{Mac Cabe, 1993 et Giami, 1998)

Eluder la nécessité d'une éducation
sexuelle, tenu compte de leur vulné-
rabilit¢ dans ce domaine, conduit
dans tous les cas & les exposer a des
risques accrus.

Les cas de grossesses non désirées
et de maladies sexuelles transmissi-
bles ont malheureusement imposé
aux instilutions cetle réalité.
(Diederich et Greacen, 1996 et Sun-
dram et Stavis, 1994)

" De nombreux auteurs (Vileghe et al.,

1999 el Bhui et Puffet, 1994) se rejoi-
gnent sur la susceptibilité de ce grou-
pe au risque d'abus sexuel ol fon
estime que 4 a4 5 % sont concernées.

Dans notre enquéte, nous retrouvons
3 % des femmes handicapées menta-
les qui ont été victimes d'abus et 1 %
qui ont été touchées par une maladie
sexuellement transmissible.

{’enjeu est donc lintégration de ces
aspects spécifiques dans un choix
d'une méthode contraceptive. La diffi-
culté pour ie médecin est de pouvoir
les évaluer au mieux,

Un outit qui, a nplre sens, parait
incontournable pour répondre & celte
interrogation sont les différents pro-
grammes d’éducalion sexuelie.
(Kreulner, 1981) Les objectifs pour-
suivis sont essentisllement un travail
concernant l'identité sexuelle, le
schéma corporel, le comportement
social ainsi que le développement de
compétences face A des sifuations a
risques. (Wingfleld et al., 1994)

Un apprentissage de la gestion de
I'hygiéne menstruelle ou de la prise

d'une contraception peut y étre envi-
sagt, , o
Un handicap plus profond est associ¢

“avec une difficulté a gérer Fhygiene
 menstruelle. |l existe dailleurs une
-.corrélation entre. hystérectomie et .
_sévérité du handicap. (Passer et al., -
A984) it

L'éducation sexuelle peut créer une
alternative a la stérilisation & visée
hygiénique, (Wingfield et al., 1994)

En Inde, pays ol les infrastuctures de
soins et d'accompagnement des per-
sonnes retardées mentales sont large-
ment déficientes, I'hystérectomie se
retrouve considérée comme largement
acceplée. (Sheth et Malpani, 1991)

Des résultats positifs sont obfenus
avec ces programmes d'éducation
sexuelle. (Lindsay et al., 1994) ils
peuvent influencer te choix contracep-
tif. Et, au-dela des aspects de préven-
tion, ils constituent un moyen
d’évaluation des. possibilités .de
consentement et de compréhension
par rapport & la contraception,

Dans notre étude 14,6 % des institu-
tions possédsnt un programme systé-
matique d'education sexuelle et
41,5 % ne le proposent que pour cer-
taines bénéficiaires.

Accéder aux informations fournies par
l'éducation sexuelle serail précieux

‘pour le medecin. Mais, comme nous

le constafons, ces programmes ne
sont pas systémaliques dans toutes
les institutions.

Un manque de moyens, une grande
sévérité de handicap ainsi qu'une
résistance des équipes soignantes et
des familles peuvent expliquer ce
constat, L'inquiétude centrale réside
dans le fait qu'une information puisse
élre un incitant & la sexualité.

Le médecin ne peut négliger les
points de vue des familles et des
equipes soignanies.

Il existe une volonté parentale de par-
liciper aux décisions du choix contra-
ceptif. (Whealess, 1974) La crainte
d’une grossesse non désirée et lin-
certitude quant & ia compliance a une
confraception orale aménent les
parents a préférer la stérilisation,
(Palterson-Keels et al., 1994) o

Eikins et al. (1986) montrent lintérél

~d'un travail dinformation conjoint,

patient et famiite, sur les risques d'a-

‘bus, sur le développement sexuel et
.~ ~sur la communication intra-familiale. -

Wolf et al. (1982) signalent par ailieurs
que 64 % des parents ne pergoivent
pas l'intérét d'un avis tiers (éthique ou
juridique} si eux et leur méadecin sont
en’accord sur l'indication d'une stérili-
sation; 13% des parents estiment
étre seuls capables de déterminer si
teur enfant a les compétences pour
donner un consentement.

Dupras (1981) dans un sondage
auprés de médecins obstétriciens-
gynécologues du Québec meltait en
évidence que 83 % des médecins
pensaient que la stérilisation &tait un
moyen efficace. 66 % estimaii que
l'accord parental suffisait et 34 %
demandait un avis juridique.

Au total 58 % des demandes élaient
référées & une consullation psychia-
trigue,

Ainsi, if nous parait indispensable, afin
de prétendre & un choix médical
responsable, que le médecin puisse se
concerter avec la patiente, la familie ot
le personne! soignant. Dans fous les
cas, le médecin devrait au moins avoir
connaissance des équipes multidisci-
plinaires auxquels il pourrait référer
une situation, ce que recommande
d'ailleurs ie Comité Consultatif de
Biogthique de Belgique (1998).

Dans cette collaboration, le médecin
doit aussi veiller 4 intégrer avant tout
Péventuel partenaire. (Leavesloy et
Porter, 1982) Finalement le bon sens
devrait nous amener 4 considérer
'existence d'une vie de couple
comms premier facteur d’évaluation.
Rappelons que dans nolre enquéte,
ce facteur occupe la quatriégme place
el que 37,1 % des femmes ont une
relation affective.

Ainsi la question de ia contraception
peut se voir préventive par rapport a
une aclivité sexuelle sans partenaire
fixe ou bien inscrite dans un projet de
vie de couple, Dans ce dernier cas un
travail de préparation et d'accompa-

- -gnement du couple s'avére nécessai-
- re. (Servais of al., 1997)

-Le réle du médecin ne se limite pas a
. prescrire. Une contraception nécessi-
- 1e un suivi, BRI R

e: how to think it today?
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On conslate parfois chez les patien-
tes stérilisées un suivi médical et
gynécologique insuffisant parce que
difficile. (Diederich et Greacen, 1996
et Huovinen, 1993)

Le secteur du retard mental est parfois
abandonné par une médecing éticlo-
gique et curative qui se désintéresse
de I'hygiéne de vie, fa diététique, les
soins dentaires et le dépistage systé-
matique des cancers et des dyslipidé-
mies. (Vlieghe et al., 1999) Les limites
de I'anamnése et de 'examen clinique
de cetle population consistent souvent
dans la pauvreté d'expression. des
patients, de la co-existence fréquents
de troubles psychologiques ef. de
décompensations psychosomatiques
chroniques. On peut également per-
cevoir la difficulté d’un examen pelvien
chez ces palientes. (Mac Neefey et
Ekkins, 1989)

Le manque de dlafogue entre les
équipes’ éducatives et les médecins
généralistes ou psychﬂratres constitue
un frein important. Les politiglies de
rentabilité et de rationalisation . des
institutions et des services renforcent
ce maane (Gonzatles—Puell 2000)

g

. (1UH "‘\f'_-\

Cem nous‘ vqle/‘mlepeqser ia .place

adaptee aux ﬁersonnes touchees par
le ‘tetard mental ‘&n- leur'asstrant
accds et qualité 'des soins.’ Ce qui,
dans 'absolu, est unie évidence dans
le droit 4 la santé de tout individu.
Peuvent se définir alors comme spé-
cifiques, les moyens d'approche et
d'évaluation ‘de’la’ santé’ Fh'e’”‘ les
pal:enls hand:capés mentaux "

Indenlabiement cec; reclame du
temps et de Iénergle La, reﬁexmn
individuelle et collective dmi ve:EIer é
proposer une~démarche - éthique ™ et
respectueuse de 'autonomie effective
de ¢hacun, R

L'autonomie est déf‘ hie Vcommle le

droit le plus mallénable de |Indl\lldu
Le paradoxe de Jaulonomle . cest_

_ _que Fautonomie n ‘est rien si elle n est
pas réciprogue. Autrement dit, il n'y a

- pas d'autonomie possible ‘en dehors
.d'un contrat social qui en garanusse -
ok exercme (Malherbe 1990)




Les résultats d'une enquéte sur le
type de contraception pratiquée par
397 femmes belges qui présentent un
retard mental, montrent 'absence
d'influence de facteurs médicaux sur
le choix contraceptif. Par contre, des
facteurs liés aux institutions d'accuei
se révélent plus influents.

Les auteurs proposent une réflaxion
sur fes conditions nécessaires pour
que le médecin puisse assumer la
responsabilité d'un acte médical
qu’est la prescription d'une méthode
contraceptive pour cette population
particuliére. lls s'inferrogent égale-
ment sur les moyens d'évaluation du
consentement de la personne handi-
capée mentale et sur la possibilité
d'intégration des points de vue des
familles et des équipes soignantes.

De anticonceptie van de mentaal
geretardeerde mensen: hoe kan
dat ontworpen worden ?

De resultaten van een onderzoek
betreffende het type anticonceptie
gebruikt door 397 Belgische mentaal
geretardeerde vrouwen tonen de
afwezigheid van de invioed van
medische factoren op de contracep-
tieve keuze. Daarentegen blijken fac-
toren in verband metl onthaal
instellingen invicedrijker, De auteurs
stelfen een discussie over de vereiste
voorwaarden opdat de arts de verant-
woordelijkheid zou kunnen voor opne-
men van een geneeskundige
“handsling die het voorschrift van een
_contraceptieve methode aan deze bij-
-zondere populatie is. Zij steilen zich
. eveneens vragen over de middelen
‘van evaluatie van de toestemming
‘van de meniaal gehandicapte per-
- .so0n en de mogelijkheid van integra-
_ “tie vanuit het cogpunt van de families
. en de teams die ze verzorgen.
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