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AVANT-PROPOS

Le choix de sujet de recherche découle de mes expériences de stage lors de mon baccalauréat en sexologie,
dans lequel j’ai été amenée a faire de l'intervention auprés de personnes autistes qui présentaient
différentes comorbidités neurodéveloppementales et psychiatriques, ainsi qu’auprés de leur entourage.
Durant ce stage, j'ai été confrontée a une dichotomie discursive par ces deux groupes. D’'un c6té, des
personnes autistes rapportaient vivre des violences médicales dans différents domaines et soulevaient le
désir que leurs droits en matiére de santé soient respectés. D’un autre c6té, I'entourage de personnes
autistes qui présentaient des comorbidités plus séveres, comme une déficience intellectuelle, désiraient
que la stérilisation de leurs enfants pour les « protéger » contre des grossesses non désirées découlant
d’agressions sexuelles soit permise. Bien que je comprenais la crainte et I'impuissance de ces parents,
I’emploi de mesures aussi drastiques visant a nier les droits en matiére de santé sexuelle et reproductive

de ces personnes m’a semblé immoral.

Face a cette injustice, j’ai développé un intérét pour les expériences de violences médicales de personnes
autistes et de personnes qui présentent des enjeux de santé mentale plus séveres, plus spécifiqguement
dans le cadre de soins de santé sexuelle et reproductive.C’est ainsi que j’ai décidé de travailler sur le sujet
des violences obstétricales et gynécologiques auprés de ces populations. Considérant le caractere
eugéniste des discours auxquels j'avais été confrontée durant mon stage, il m’a semblé essentiel de
mobiliser une perspective sociale et historique, afin de tenir compte des oppressions présentes dans le
systeme de santé. De plus, en adhérant personnellement a des approches militantes, comme I'approche
neuroqueer et le mouvement antipsychiatrique, je souhaitais les intégrer a ce projet, mais cela n’a pas été
possible considérant les incompatibilités théoriques entre les positionnements radicaux adoptés par ces
approches. Je me suis donc tourné vers le modele social du handicap, qui dénonce la méme oppression
capacitaire que ces approches dans les soins de santé, pour orienter ma compréhension des oppressions

auxquelles les populations ciblées sont confrontées dans leurs soins de santé sexuelle et reproductive.
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RESUME

Un nombre croissant de voix s’élevent pour témoigner d’expériences violentes ou irrespectueuses dans
les soins obstétricaux et gynécologiques. Bien que de plus en plus d’études s’intéressent a explorer les
vécus de violences obstétricales et gynécologiques (VOG), les expériences de personnes en situation de
handicap — dont les personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale, sont peu représentées
dans ces recherches. Pourtant, les écrits scientifiques suggerent que ces populations seraient souvent
confrontées a des expériences de violence dans le cadre de soins de santé. Afin de mettre de I'avant les
expériences de ces personnes souvent marginalisées, I'objectif de cette étude qualitative est d’explorer
les expériences de VOG de personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale, survenues dans
les 7 derniéres années, au Québec. A partir d’'une analyse thématique réflexive, neuf témoignages obtenus
par des entretiens individuels semi-dirigés documentent leurs expériences de VOG et leurs
recommandations pour rendre les soins de santé reproductive plus respectueux. Les résultats dépeignent
des expériences de VOG dans lesquelles les participantes se retrouvent effacées par un manque de
considération pour leur subjectivité - dont leur handicap ou leurs expériences de traumas passées, menant
ainsi a des expériences de soins dans lesquelles leurs besoins d’'accommodement pour leur handicap sont
négligés. Les participantes expriment également se sentir stigmatisées dans les soins qu’elles recoivent de
la part du personnel médical, générant une méfiance envers ceux-ci et envers le systeme de santé. De plus,
elles rapportent aussi une difficulté a prendre part aux décisions sur leurs soins, en raison de ce manque
d’accommodements et de ces expériences de stigmatisation. Par exemple, elles ne regoivent pas
d’informations adaptées a leurs divergences en matiére de communication, brimant ainsi leur capacité a
participer aux décisions sur leurs soins de maniére éclairée. A la lumiére de ces expériences de violences,
les participantes soulévent le besoin d’étre considérées dans leur globalité et d’étre impliquées dans les
décisions sur leurs soins. Elles émettent des recommandations pour que les soins soient plus sécuritaires
et adaptés a leur handicap, ainsi qu’elles soient davantage considérées par le personnel de soin dans les
décisions sur leurs soins. Cette étude permet de sensibiliser aux adversités auxquelles ces populations
peuvent faire face dans les soins de santé sexuelle et reproductive. Elle fournit également des pistes
d’interventions cliniques pour le personnel médical, afin de rendre leurs pratiques plus inclusives.

Mots clés : Violences obstétricales et gynécologiques, autisme, enjeux de santé mentale, capacitisme,
modeéle social du handicap



ABSTRACT

A growing number of voices are speaking out about violent or disrespectful experiences in obstetric, and
gynecological care. Although scientific reseach exploring experiences of obstetric and gynecological
violence (OGV) is rapidly evolving, the experiences of people living with disabilities — including autistic
individuals, and people living with mental health issues — are underrepresented in these studies. Yet, the
scientific littérature suggests that these populations frequently encounter violent experiences in their
healthcare trajectories. To highlight the experiences of these often marginalized individuals, this qualitative
study aims to explore the experiences of OGV among autistic individuals, and people living with mental
health issues, which occurred within the past seven years in Quebec. Using a reflexive thematic analysis,
nine testimonies collected through semi-structured individual interviews are explored, documenting their
experiences of OGV as well as their recommendations for more respectful reproductive healthcare. The
results depict experiences in which the participants find themselves erased due to a lack of consideration
for their subjectivity — including their disability or past trauma experiences — leading to care experiences in
which their needs, and their disability accommodations are neglected. The participants also reported
feeling stigmatized by the healthcare providers, generating a distrust towards healthcare providers and, in
the healthcare system. The participants explain how the lack of accommodation fo their disability, and
these disability-related stigma experiences makes it harder for them to partake in decisions about their
health or care. For instance, their ability to be informed about their care is hindered by the healthcare
provider’s lack of ajustment in terms of communication — making the informations they recieve unsuitable
for their level of understanding. In light of these violent experiences, the participants emphasize the need
to be considered as a whole, and to be involved in decisions regarding their care. They offer
recommendations to make care safer and more inclusive to their disabilities, and to ensure that they are
more considered in decision-making by healthcare providers. This study raises awareness about the
adversities these populations may face in sexual and reproductive healthcare. It also provides clinical
intervention guidelines for medical professionals to make their practices more inclusive.

Keywords : Obstetric and gynecological violence, autism, mental health conditions, ableism, social model
of disability
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INTRODUCTION

En 1979, I'Organisation des Nations Unies (ONU) a adopté la Convention sur I'élimination de toutes les
formes de discrimination a I'égard des femmes, incluant la discrimination dans les soins de santé
reproductive. Pourtant, pres de 50 ans plus tard, I’égalité ne serait toujours pas atteinte. Notamment, dans
son rapport annuel de 2024, le Fonds des Nations Unies pour la population (UNFPA) dénonce la persistance
de ces inégalités a travers le monde (UNFPA, 2024). Une des formes d’inégalité soulignée dans ce rapport
sont les violences obstétricales et gynécologiques (VOG), soit les mauvais traitements et la violence subie

dans les soins de santé reproductive, dont durant I'accouchement (UNFPA, 2024).

Le terme violence obstétricale a émergé en Amérique latine et en Espagne dans les années 2000, a travers
des mouvements féministes et activistes militants visant ’lhumanisation des naissances (Goberna-Tricas
et al., 2018). Ce sont le Venezuela, I'Argentine et le Mexique qui ont été les premiers pays a reconnaitre
légalement et pénaliser les violences obstétricales, grace au travail de ces milieux militants (Goberna-
Tricas et al., 2018). Ce n’est que tout récemment que le terme « violences gynécologiques » a été proposé

par Cardenas Castro et Salinero Rates (2022).

Dans les pays du nord, I'intérét pour les VOG est plus récent. En Europe, des initiatives gouvernementales
visant I’élimination des VOG ont été entreprises, par la France (Haut Conseil a I'égalité entre les hommes
et les femmes (HCE), 2018), le Portugal (Assembleia da Republica, 2021) et le Luxembourg (Conseil

Scientifique, 2021). Le Canada n’a pas encore entrepris de démarches équivalentes.

En revanche, plusieurs projets de recherche dans le milieu académique canadien participent a la
dénonciation des VOG, tel que I'étude Changing Childbirth in BC, |le projet Justice VOG et le projet Pluralité
et Amplification des voix pour le Respect dans les soins Obstétricaux et gynécologiques (PAROLES) — soit le
projet de recherche dans lequel s’inscrit ce projet de mémoire. Le projet PAROLES s’intéresse aux
expériences de soins obstétricaux et gynécologiques (SOG) regus au Québec, en portant une attention
particuliére a inclure les voix des personnes qui sont souvent peu entendues dans les études. D’ailleurs,
I"UNFPA (2024) identifie que les voix des personnes en situation de handicap ne seraient pas suffisamment
entendues dans la recherche, méme si elles sont souvent identifiées comme un groupe marginalisé dans

les soins de santé sexuelle et reproductive.



En Ontario, le Disability and Pregnancy Study a permis de mettre de I'avant les voix de plusieurs personnes
en situation de handicap au sujet de leurs expériences de soins obstétricaux. De plus, dans I'un de leurs
articles, ils dénotent la présence de violences obstétricales (Evans et al., 2024). Pourtant, dans leur
échantillon (Evans et al., 2024), ainsi que dans d’autres études sur les expériences de VOG de personnes
en situation de handicap (Wudneh et al., 2022; Yupanqui-Concha et al., 2024), les voix de personnes vivant
avec certains handicaps —incluant I'autisme et les enjeux de santé mentale, se retrouveraient peu ou pas
visibilisés. Par souci de mettre de I'avant la voix de ces personnes qui semblent souvent oubliées dans les
recherches sur les VOG, le présent projet de mémoire vise a documenter les expériences de VOG de

personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale.

Ce mémoire par article proposera d’abord une problématique (chapitre 1); suivi d’un état des
connaissances sur les VOG et les expériences de SOG de personnes autistes ou vivant avec des enjeux de
santé mentale (chapitre 2); en poursuivant par la présentation d’un cadre conceptuel (chapitre 3) et la
méthodologie employée dans I'étude (chapitre 4). L’article (chapitre 5) présentera les résultats obtenus;

suivi d’'une discussion (chapitre 6); et d’'une bréeve conclusion.



CHAPITRE 1
PROBLEMATIQUE

Au Québec dans les années 1970, face au sentiment d’insatisfaction des conditions médicales entourant
les naissances exprimées par un nombre grandissant de femmes, différents groupes sociaux,
communautaires, féministes et militants se seraient mobilisés pour revendiquer I’humanisation des
naissances (Association pour la santé publique du Québec, 2010; Rivard, 2021). Au cours des années 1980,
diverses intitatives se mettent en place pour redonner le pouvoir aux femmes lorsqu’elles donnent
naissance. Notamment, ces groupes offrent des cours de préparation prénatale, des formations en
autosanté et des services d’accompagnement a la naissance (Rivard, 2021). Afin de coordonner leurs
interventions, plusieurs de ces groupes mettent sur pied le regroupement communautaire Naissance-
Rennaissance, aujourd’hui connu comme le Regroupement des Naissances Respectées (RNR) (Rivard, 2021;
RNR, s.d.b). A cette méme époque, I’Association pour la santé publique du Québec collabore avec le
Ministére des Affaires sociales, afin d’organiser les colloques Accoucher ou se faire accoucher (Association
pour la santé publique du Québec, 2010). Ces colloques permettent de regrouper plusieurs femmes qui
dénoncent I'emprise du pouvoir médical sur leur corps, en particulier dans les soins obstétricaux — ou elles
se sentent déshumanisées et pathologisées (Association pour la santé publique du Québec, 2010). A
travers ces initiatives, des réflexions sur les conditions d’accouchement au Québec émergent, comme le
documentent des théses universitaires parues sur le sujet au début des années 2000 (p.ex. Cadorette,
2006; Rivard, 2010; St-Amant, 2013; Vadeboncoeur, 2004). D’ailleurs, les pratiques médicales durant
I'accouchement - autrefois normalisées, deviennent qualifiées comme des violences obstétricales

(Mouvement pour I'autonomie dans I’enfantement, 2025).

Dans les derniéres années, cet intérét pour les violences obstétricales dans le milieu universitaire s’est
poursuivi (p.ex. Grenier, 2019; Labrecque, 2018; Landry, 2019; Lévesque et al., 2018) et, plus récemment,
un intérét pour les violences gynécologies a également émergé (p.ex. Chancogne, 2024; Souffrant, 2023).
En paralléle, des initiatives médiatiques comme la campagne #StopVOG de la Collective du 28 mai ont
alimenté la dénonciation de ce phénomene par la population québécoise (RNR, s.d.a). Bien que le Québec
n’ait pas entrepris de changement législatif, la province a lancé un appel a la recherche sur ’lhumanisation

des SOG (Ferron-Parayre, 2023).



Les soins obstétricaux font référence aux soins dans le suivi de grossesse et d’accouchement, alors que les
soins gynécologiques font référence aux soins entourant la santé de I"appareil génital dit féminin® (HCE,
2018). Plus spécifiquement, la gynécologie implique la prise en charge des maladies de I'utérus et des
ovaires, les infections transmises sexuellement, les traitements pour la stérilité et les troubles liés a la
ménopause, la contraception, la régulation des naissances, ainsi que le dépistage des cancers
gynécologiques (HCE, 2018). Selon le HCE (2018), les femmes auraient en moyenne 50 consultations
obstétricales ou gynécologiques au cours de leurs vies. Ces consultations demandent souvent une position
exposant les organes génitaux, ainsi que I'utilisation d’appareils intrusifs, comme le spéculum (Cardenas-
Castro et Salinero-Rates, 2023). Pourtant, le caractere intime n’y serait pas suffisamment pris en compte
par les professionnel-les de la santé (HCE, 2018) et les patient-es ne seraient pas toujours en mesure de
controler ou superviser ce qu’ils font avec leur corps (Cardenas-Castro et Salinero-Rates, 2023). La
fréquence et le caractére intime de ces consultations exposeraient a un risque élevé de subir des VOG
(HCE, 2018). Ce risque serait aussi accentué pour certaines populations, dont les personnes ayant un faible
statut socio-économique (SSE), les personnes autochtones ou les personnes issues de minorités racisées

(Vedam et al., 2019b).

Selon quelques études, les personnes en situation de handicap, incluant les personnes autistes ou vivant
avec des troubles de santé mentale (TSM) sévéres et persistants?, seraient plus a risque de vivre différentes
formes de violences (Badakhshiyan et al., 2024) et ces violences pourraient avoir des répercussions sur
leur santé sexuelle et reproductive (Liu et al., 2025). Les TSM sévéres et persistants sont définis comme
des perturbations de la pensée, du comportement ou de I’humeur qui altérent le fonctionnement de

maniére importante et qui limitent ou interferent substantiellement les activités quotidiennes (Njoku,

1 Je reconnais que le terme appareil génital féminin s’inscrit dans une conception occidentale binaire du sexe (Rider
et al., 2022). J'ai décidé d’utiliser ce terme malgré ses limites puisque la terminologie inclusive actuelle ne propose
pas de terme pouvant le remplacer. Trans Care BC (s.d.) propose d’utiliser « organes reproducteurs internes ».
Cependant, ce terme est inexact car il n’englobe pas les organes reproducteurs externes (dont la vulve) et il serait
possible de le confondre avec les organes reproducteurs internes dits masculins (p. ex. la prostate, les vésicules
séminales). Il aurait également été possible d’employer le terme « phénotype XX » plutét que féminin, mais ce terme
est également binaire et non inclusif pour les personnes intersexes (Borger, 2023).

2 Conformément aux recommandations du Canadian Mental Health Association (2020), je favorise I'emploi du terme
« enjeux de santé mentale ». Toutefois, j'emploie le terme « trouble » lorsque je fais référence aux concepts de «
troubles de santé mentale sévéres et persistants » et de « diagnostic de troubles mentaux », puisque ce sont les
appellation employées dans les écrits scientifiques.



2022), alors que 'autisme est un phénomene développemental qui produit une maniere distinctive de

penser, de bouger, d’interagir et de traiter les informations sensorielles et cognitives (Walker, 2021).

Liu et al. (2025) soulevent que les expériences de violence pourraient causer ou amplifier des enjeux de
santé sexuelle et reproductive chez les personnes victimes, influencer leurs pratiques sexuelles et
relationnelles ou influencer leurs décisions en matiere de reproduction. De plus, plusieurs études pointent
vers une difficulté accrue notée chez les personnes autistes (Ames et al., 2024; Fletcher et al., 2023; Zerbo
et al., 2019) ou vivant avec des TSM séveéres et persistants (Brown et al., 2025; Hope et al., 2022; Lawley
et al., 2022) pour jouir d’'une bonne santé sexuelle et reproductive, en regard des nombreuses barrieres
dans I'accés a ces soins, dont la stigmatisation (Brown et al., 2025; Fletcher et al., 2023; Lawley et al., 2022).
Différentes études sur les expériences de SOG de personnes vivant avec des enjeux de santé mentale
(Banerjee et al., 2021; Megnin-Viggars et al., 2015; Zirnsak et al., 2024) ou de personnes autistes (de Visser
et al., 2024; Doherty et al., 2022; Donovan, 2020; Hampton et al., 2023; Lewis et al., 2021; Walsh et al.,
2020; Weir et al., 2022) documentent des expériences de stigmatisation et de discrimination dans les soins.
La stigmatisation réfere aux croyances négatives envers un groupe, alors que la discrimination réfere aux
traitements injustes envers un groupe (Canadian Mental Health Association, 2020; Han et al., 2022). Elles
seraient reflétées dans les soins de santé, a travers des traitements inégaux (Corrigan et Kosyluk, 2014).
Bien que la stigmatisation et la discrimination dans le contexte de SOG soient décrites commes des formes
de VOG par certain-es auteur-ices (Bowser et Hill, 2010; Morais et al., 2024), les études portant sur les
expériences de SOG de personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale ne désignent pas

ces expériences violentes comme des VOG.

A I'heure actuelle, quelques études internationales abordent les enjeux de santé mentale en termes de
conséquences chez les personnes victimes de VOG (Kohan et al., 2025; Rodriguez-Garrido et al., 2025;
Silva-Fernandez et al., 2023). De plus, quelques études soulévent des expériences de VOG de personnes
en situation de handicap, en incluant des personnes autistes (Evans et al., 2024; Grant et al., 2024b) ou
vivant avec des enjeux de santé mentale (Yupanqui-Concha et al., 2024) a leur échantillon. Cependant, il y
a un nombre insuffisant de personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale dans leurs
échantillons et les trajectoires des personnes autistes ne sont pas différenciées des autres handicaps
développementaux et intellectuels. Par ailleurs, les études réalisées aupres de personnes autistes portent
surtout sur les expériences de soins obstétricaux (Donovan, 2020; Hampton et al., 2023; Lewis et al., 2021)

et peu sur les soins gynécologiques (de Visser et al., 2024). De maniéere similaire, quelques rares études



réalisées aupres de personnes vivant avec des enjeux de santé mentale s’intéressent aux expériences de
soins de santé générale dans des périodes entourant la grossesse et la maternité (Banerjee et al., 2021;

Megnin-Viggars et al., 2015) ou des examens gynécologiques (Zirnsak et al., 2024).

Au Québec, la Fédération québécoise de I'autisme (2025) a récemment publié un dossier s’intitulant : Soins
médicaux, obstétricaux, gynécologiques et psychiatriques : Entre bienveillance et maltraitance, dans lequel
des expériences de VOG de personnes autistes seraient répertoriées. Dans ce dossier figurent les
témoignages de personnes autistes sur leurs expériences de soins obstétricaux, ainsi qu’un article du
projet PAROLES destiné au grand public, dans lequel moi et ma directrice de recherche (Sylvie Lévesque)
vulgarisons sommairement les expériences de VOG rapportées par les participantes du projet. Outre ce
dossier, a ma connaissance, les expériences de VOG de personnes vivant avec des enjeux de santé mentale
et de personnes autistes n’ont pas encore été documentées au Québec. Pourtant, le Ministere de la Santé
et des Services sociaux souligne I'importance de considérer les enjeux de santé mentale et I'autisme dans

les soins de santé reproductifs (MSSS; 2020).

Afin de répondre aux lacunes empirique répertoriées, I'objectif du projet de mémoire est de documenter
les expériences de VOG de personnes vivant avec un TSM sévere et persistant et de personnes autistes,
au Québec. Plus spécifiguement, le présent projet vise a : 1) explorer les expériences de VOG vécues par
des personnes vivant avec un TSM sévere et persistant et des personnes autistes et 2) mieux comprendre

leurs besoins pour améliorer leurs expériences de SOG.

Considérant la paucité d’études sur le sujet, ce projet contribue a mettre en lumiere les expériences de

deux sous-populations souvent invisibilisées dans les recherches sur les VOG. Ce projet permet aussi de

mieux comprendre les difficultés auxquelles les personnes vivant des enjeux de santé mentale et les
personnes autistes font face dans les SOG québécois. De plus, il permet de questionner certaines pratiques
normalisées dans les SOG qui peuvent étre vécues comme de la stigmatisation ou de la discrimination par
les personnes vivant avec des enjeux de santé mentale ou les personnes autistes. Enfin, ce projet permet
d’offrir des recommandations concrétes aux professionnel-les de la santé pour rendre les SOG plus adaptés
aux personnes vivant avec des enjeux de santé mentale et aux personnes autistes. La portée de ce projet
ne se limite pas aux SOG — avec cette recherche, je souhaite aussi informer la pratique sexologique, afin

de favoriser des services en matiére de santé sexuelle et reproductive adaptés aux réalités des personnes

autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale.



CHAPITRE 2
ETAT DES CONNAISSANCES

Dans ce chapitre, je définirai les VOG (2.1), leur prévalence (2.1.1) et les facteurs qui exposent a un risque
plus élevé d’en subir (2.1.2). Bien que le présent mémoire s’intéresse aux expériences de VOG de
personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale, le nombre limité d’études réalisées aupres
de la population ciblée m’améne a devoir mobiliser des études réalisées aupres de la population générale
dans cette premiere section afin de compléter I'état des lieux. Ensuite, je présenterai la définition et la
prévalence des TSM sévéres et persistants (2.2) et de I'autisme (2.3). Enfin, je présenterai les expériences
de soins (2.4) des personnes vivant avec des enjeux de santé mentale (2.4.1) et de personnes autistes

(2.4.2), ainsi que leurs expériences dans les soins de santé sexuelle et reproductive (2.4.3).

2.1 Violences obstétricales et gynécologiques

Il n’existe pas de consensus sur la définition des VOG (Garcia, 2020). Dans le présent projet, les VOG sont
définies comme tous les gestes, les propos, les pratiques et les comportements exercés ou omis par les
professionnel-les de santé (HCE, 2018), dans le cadre du suivi gynécologique ou obstétrical, qui ne sont
pas justifiés médicalement ou qui sont effectués sans le consentement libre et éclairé du/de la patient-e
(Lopez, 2020). Celles-ci entrainent une négation de leur agentivité reproductive (Lévesque et al., 2018),
soit la capacité d’agir, de réfléchir, de planifier et d’affirmer ses préférences ou ses choix, dans le cadre de
soins reproductifs (Unnithan-Kumar, 2004). Ces gestes s’inscriraient dans |'histoire de la médecine
gynécologique et obstétricale et seraient traversés par la volonté de contréler le corps des femmes (HCE,
2018), ce qui constitue une forme de violence systémique, qui renforcerait les inégalités de pouvoir entre
le personnel soignant et les patient-es (Lévesque et al., 2018). Les répercussions et la reconnaissance de

cette violence varieraient en fonction de I'individu, du contexte et de la culture (Lévesque et al., 2018).

Les auteur-ices de VOG sont des « soignant-es - de toutes spécialités - femmes et hommes, qui n’ont pas
forcément l'intention d’étre maltraitant-es » (HCE, 2018). Malgré la féminisation des emplois dans le
domaine de la santé, les professionnelles de la santé seraient toujours formées par une institution

médicale patriarcale dominée par des hommes qui perpétue des pratiques misogynes (Barata et al., 2023).

Les VOG peuvent prendre différentes formes et avoir différents degrés de sévérité (HCE, 2018). Bowser et

Hill (2010) proposent sept catégories de soins obstétricaux irrespectueux ou violents, dont : la violence



physique (p. ex. forcer I'ouverture des jambes), les soins non consentis, les soins non confidentiels, les
soins non dignes (p. ex. ’humiliation), la discrimination basée sur les caractéristiques du/de la patient-e (p.
ex. I'ethnicité), I'abandon (p. ex. ne pas offrir de soin) et la détention dans les établissements de santé (p.

ex. détenir le.a patient-e tant qu’il/elle/iel n’a pas payé les soins).

2.1.1 Prévalence

Le manque de consensus sur la définition des VOG constitue un défi lorsqu’on cherche a documenter sa
prévalence (Perrotte et al., 2020). Néanmoins, dans les derniéres années, de nombreuses études se sont
penchées sur la prévalence des violences obstétricales (VO). Selon une revue systémique et une méta-
analyse basée sur 25 études réalisées dans différents pays d’Afrique, d’'Europe, d’Asie, d’Amérique du Nord
et d’Amérique du Sud, la prévalence globale des VO serait de 59% et la forme la plus fréquente serait des
soins non consentis (Hakimi et al., 2025). En revanche, une enquéte états-unienne (n=2138) documente
qgu’un peu plus de 17% des participantes auraient subi au moins une forme de maltraitance dans les soins
obstétricaux de la part d’'un membre du personnel soignant lors de leur derniére grossesse (Vedam et al.,
2019b). Dans cette étude les formes de maltraitance considérées étaient la violence physique, verbale et
psychologique, la stigmatisation et la discrimination, le non-respect des normes professionnelles, les
interactions négatives entre la patientéle et leur prestataire de soins, ainsi que les conditions ou les
restrictions du systeme de santé (Vedam et al., 2019b). Parmi celles-ci, les formes de maltraitance les plus
fréquemment rapportées étaient la violence verbale (p. ex. se faire crier dessus par un membre du
personnel de soin) et le non-respect des normes professionnelles (p. ex. étre ignoré ou que les demandes

d’aide soient refusées par le personnel médical) (Vedam et al., 2019b).

A ma connaissance, la prévalence des violences gynécologiques (VG) n’a été documentée que par une
étude chilienne (n= 1503; Cardenas-Castro et Salinero-Rates, 2023). Les résultats de cette étude suggerent
que pres de 58% des participantes rapportaient avoir subi une VG au cours de leurs vies (Cardenas-Castro
et Salinero-Rates, 2023). Les VG les plus rapportées étaient le manque de soins de la part du personnel
soignant et I'impression d’étre infantilisée ou ignorée lorsqu’elles avaient des demandes ou des questions

concernant leur santé gynécologique (Cardenas-Castro et Salinero-Rates, 2023).

2.1.2 Facteurs de risque

Certaines caractéristiques sociodémographiques exposeraient la personne a un risque plus élevé de subir

des VO. Selon Vedam et al. (2019b), les femmes autochtones et les femmes issues de minorités racisées



seraient plus a risque de subir des VO et rapportaient deux fois plus de VO que les femmes blanches
(Vedam et al., 2019b). Notamment, environ 14% des femmes blanches rapportaient des expériences de
VO, alors que prés de 33% des femmes autochtones, 25% des femmes hispaniques et 22,5% des femmes
noires rapportaient avoir subi des VO (Vedam et al., 2019b). Par ailleurs, I’age serait aussi un facteur de
risque. Notamment, une étude menée au Ghana, en Guinée, au Myanmar et au Nigeria, Bohren et al.
(2019) avancent que les femmes agées de 15 a 19 ans seraient plus a risque de subir différentes formes
de mauvais traitements lors de leur accouchement que les femmes plus agées. De plus, Vedam et al.
(2019b) proposent que 25% des femmes agées de 24 ans et moins rapportaient avoir subi des VO, alors
qgu’un peu plus de 14% des femmes agées de 30 ans et plus rapportaient rapportaient avoir subi des VO.
Le statut conjugal exposerait aussi a un risque accru de subir des VO. Par exemple, une enquéte mexicaine
(n= 24 064) stipule que les femmes célibataires seraient plus a risque de subir des VO que les femmes

mariées ou dans une union de fait (Castro et Frias, 2020).

Différentes vulnérabilités psychosociales et économiques exposeraient aussi a un risque accru de subir des
VO. Vedam et al. (2019b) identifient que les femmes qui ont un faible statut socioéconomique (SSE)
seraient deux fois plus a risque de se faire menacer ou injurier par le personnel médical comparativement
aux femmes qui ont un SSE moyen ou élevé. Le faible SSE impliquait un faible revenu familial, une
incapacité financiére a combler ses besoins de base (p. ex. électricité, nourriture) ou a respecter ses
responsabilités financiéres, ainsi que d’avoir recours a des programmes gouvernementaux pour subvenir
a ses besoins. De plus, ils documentent que les femmes qui présentent des risques sociaux (incluant une
histoire d’usage de substances ou d’incarcération et de la violence par un partenaire intime) étaient parmi
les sous-groupes qui rapportaient avoir subi le plus de mauvais traitements dans leurs soins obstétricaux
(Vedam et al., 2019b). Par ailleurs, le niveau d’éducation serait aussi identifi€ comme un facteur de risque.
Selon Bohren et al. (2019), les femmes moins éduquées seraient plus a risque de subir des VO que les
femmes plus éduquées. En revanche, Castro et Frias (2020) identifient que les femmes plus éduquées
seraient plus susceptibles de rapporter des VO. Toutefois, ils soulévent que les femmes moins éduquées
pourraient avoir plus de difficulté a identifier les expressions de VO. Enfin, le contexte de soin pourrait
également exposer les femmes a un risque plus élevé de subir des VO. Ainsi, Vedam et al. (2019b)
soutiennent que les femmes qui obtiennent un suivi de grossesse ou qui accouchent a I’hdpital seraient
plus a risque de subir des VO. Notamment, dans les hdépitaux, elles rapportaient deux fois plus
d’expériences de pression a consentir a un soin et de menace de la part du personnel médical que celles

ayant accouché dans un centre de naissance indépendant de I’'hGpital ou a la maison (Vedam et al., 2019b).



Comme le terme des VG est plus récent (Cardenas-Castro et Salinero-Rates, 2022) que celui des VO, moins
d’études ont été réalisées sur le sujet. Toutefois, une étude chilienne, réalisée par Cardenas-Castro et
Salinero-Rates (2023) s’est penchée sur les facteurs de risque pour les VG. Ceux-ci étaient similaires a ceux
énoncés pour les VO. Notamment, les femmes autochtones et afro-descendantes étaient plus a risque de
subir des VG que les femmes qui n’appartenaient pas a ces groupes. Les femmes afro-descendantes
étaient 3x plus a risque de subir des VG que les femmes non afro-descendantes. Les femmes plus jeunes
étaient aussi plus a risque de subir des VG, puisque prés de 62% des femmes agées de 18 a 34 ans
rapportaient des expériences de VG, comparativement a 53,5% des femmes agées de plus de 34 ans. Enfin,
les femmes qui avaient un niveau d’éducation moins élevé rapportaient plus de VG que les femmes qui
avaient un niveau d’éducation plus élevé. Cardenas-Castro et Salinero-Rates (2023) rapportent également
que le contexte de soin pouvait augmenter le risque de subir des VG. Notamment, les femmes qui avaient
recu leurs soins gynécologiques dans des établissements publics rapportaient avoir subi davantage de VG
que celles qui les avaient regus dans des établissements privés (Cardenas-Castro et Salinero-Rates, 2023).
Par ailleurs, ils identifient que I'orientation sexuelle expose a un risque accru de subir des VG : 71% des
femmes non-hétérosexuelles rapporteraient des VG comparativement a 55% des femmes hétérosexuelles

(Cardenas-Castro et Salinero-Rates, 2023).

2.2 Troubles de santé mentale sévéres et persistants

Ruggeri et al. (2000) suggérent que les TSM séveres et persistants seraient I'ensemble des diagnostics
d’enjeux de santé mentale® qui aménent des symptémes sévéres ou qui altérent le fonctionnement de la
personne et qui sont présents pour une durée prolongée ou qui nécessitent un traitement a long terme,
chez une personne dgée de 18 ans et plus. Selon Woods et al. (2008), les diagnostics fréquemment inclus
seraient entre autres la schizophrénie, la dépression majeure, le trouble bipolaire et les troubles de la
personnalité. Les troubles neurodéveloppementaux et les troubles liés a I'usage de substances ne seraient

pas considérés comme des TSM séveres et persistants (Njoku, 2022).

Zumstein et Riese (2020) soulévent un manque de consensus quant a la définition, I'opérationnalisation
et la terminologie des TSM sévéres et persistants (p. ex. certains utilisent le terme sérieux plutot que
sévere). Ce manque de consensus pourrait expliquer les écarts dans la prévalence de ceux-ci. Par exemple,

une étude de cohorte rétrospective québécoise rapporte que 1,5% de la population serait atteinte d’un

3 Selon la classification du DSM 5.
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TSM sévere et persistant (Gaulin et al., 2020), alors qu’une enquéte populationnelle américaine suggére
que 5,5% de la population serait atteinte d’'un TSM sévere et persistant (Substance Abuse and Mental
Health Services Administration, 2023a). Cependant, toutes deux auraient sous-estimé la prévalence :
I’étude québécoise n'aurait inclus a son échantillon que les personnes ayant un trouble psychotique ou
bipolaire qui utilisent les services de santé (Gaulin et al., 2020), alors que I'’étude américaine aurait inclus
tous les diagnostics qui affectent les activités quotidiennes, mais n’aurait pas inclus les personnes en
situation d’itinérance et les personnes résidant dans des institutions - dont les institutions psychiatriques
(Substance Abuse and Mental Health Services Administration, 2023a). Par ailleurs, la prévalence des TSM
séveres et persistants serait plus élevée chez les femmes (7%) que chez les hommes (4%) (Substance Abuse
and Mental Health Services Administration, 2023b). Cette derniére étude ne semblait pas documenter la
prévalence des TSM séveéres et persistants auprés de personnes qui n’appartiennent pas a ces catégories

binaires de genre.

2.3  Autisme

Je propose ici de définir I'autisme en mobilisant une définition ancrée dans le paradigme de la
neurodiversité, qui vise a critiquer la pathologisation de I'autisme - ou du « trouble du spectre de I'autisme
» soit un terme employé par les défenseurs du modele médical (Walker, 2021). L’autisme est défini comme
un phénomeéne développemental causé par une variance neurologique d’origine génétique, qui amenerait
une expérience subjective intensifiée sur le plan sensorimoteur et cognitif (Walker, 2021). De plus,
I"autisme produit une maniere distinctive et atypique de réfléchir, de bouger, de socialiser et de traiter les
informations sensorielles et cognitives (Walker, 2021). Dans une perspective médicale, I'autisme est

considéré comme un « trouble » neurodéveloppemental (APA, 2015).

Selon une enquéte canadienne, la prévalence de I'autisme s’éléverait a 2% auprées des enfants agés de 1 a
17 ans et plus de la moitié de ces enfants auraient recu leur diagnostic avant I’age de 5 ans (Agence de la
santé publique du Canada, 2022). Toutefois, cette prévalence pourrait étre sous-estimée, considérant
gu’une petite enquéte québécoise menée en ligne auprés de 209 adultes autistes suggere que 39% des
participant-es autistes auraient recu leur diagnostic aprés I’dge de 26 ans (Couture, 2020). Par ailleurs,
I"autisme serait quatre fois plus diagnostiqué chez les hommes que chez les femmes (Agence de la santé
publique du Canada, 2022). Plusieurs études soulignent par ailleurs que les femmes auraient tendance a
obtenir un diagnostic d’autisme plus tardivement que les hommes (Giarelli et al., 2010) ou a ne pas étre

diagnostiquées (Hull et al., 2020). Une explication proposée est que la présentation de I'autisme chez les
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femmes serait différente de celle que I'on retrouve chez les hommes et qu’elles auraient tendance a
camoufler leurs traits autistiques dés I'enfance pour correspondre a la norme sociale (Hull et al., 2020).
Enfin, la prévalence de I'autisme serait plus élevée chez les personnes faisant parties de la diversité de
genre que chez les personnes cisgenres. Une méta-analyse de 25 études révéle que 11% des personnes
faisant parties de la diversité de genre présenteraient un diagnostic d’autisme (Kallitsounaki et Williams,
2023), alors qu’une étude transversale (n=641 860) suggere que la prévalence de I'autisme serait trois a
six fois plus élevée chez les personnes faisant partie de la diversité de genre que chez les personnes

cisgenres (Warrier et al., 2020).

2.4  Expériences dans les soins de santé

Les expériences de soins englobent les réalités subjectives, soit les perceptions et les attentes (Wolf et al.,
2014), ainsi que I'ensemble des interactions vécues par un individu ou son entourage au cours de son
parcours soin de santé (Wolf et al., 2021). Celles-ci sont multidimensionnelles et elles sont faconnées par
I’environnement et la culture dans laquelle les soins sont organisés et se déroulent (Wolf et al., 2021).
Cette section vise a brosser un portrait des expériences de soins de personnes vivant avec des enjeux de
santé mentale (2.4.1), ainsi que de personnes autistes (2.4.2). De plus, quelques recommandations visant
I'amélioration des expériences de soins émises dans ces études seront brievement abordées. Quelques
rares études s’intéressent a leurs expériences de soins de santé sexuelle et reproductive; elles seront

détaillées a la fin de la section (2.4.3).

2.4.1 Expériences de personnes vivant avec des enjeux de santé mentale

Considérant le nombre limité d’écrits scientifiques ciblant spécifiqguement I'expérience de soins de
personnes vivant avec des TSM sévéres et persistants, des écrits scientifiques plus généraux qui portent

sur I'expérience de soins de santé de personnes vivant avec des enjeux de santé mentale sont mobilisés.

Selon une revue narrative réalisée par Livingston (2020), la stigmatisation et la discrimination des

personnes vivant avec des enjeux de santé mentale seraient reflétées par une qualité de services inférieurs
dans les soins de santé. Corrigan (2007) explique que les diagnostics d’enjeux de santé mentale seraient
réduits a des « étiquettes » ou des stéréotypes négatifs auxquels les professionnel-les de la santé
adhereraient. Les stéréotypes sont des croyances généralisées a tous les individus faisant partie d’'un
groupe minoritaire (Corrigan, 2007). Ces étiquettes affecteraient la qualité des soins de santé regus. Par

exemple, une étude australienne sur les expériences de soins de santé physique et mentale réalisée par
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entretiens individuels auprés de femmes qui présentaient des diagnostics de troubles mentaux (n=20)
rapporte que les participant-es avaient l'impression que leurs diagnostics psychiatriques étaient
accompagnés d’étiquettes qui amenaient les professionnel-les de santé a les pathologiser et a avoir des
présupposés envers elles (Zirnsak et al., 2024). Selon une revue systématique des études qualitatives sur
la stigmatisation des enjeux de santé mentale dans les services d’urgences, ces étiquettes ameneraient le
personnel soignant a écrire des commentaires négatifs dans les dossiers médicaux (Perry et al., 2020). Par
ailleurs, ces étiquettes psychiatriques seraient hiérarchisées socialement. Une étude qualitative réalisée
au Royaume-Uni aupres de personnes vivant avec des enjeux de santé mentale (n=13) documente ce
phénomene et explique que cette hiérarchisation ferait en sorte que certains diagnostics seraient plus
stigmatisés (p.ex. troubles psychotiques) par les professionnel-les de la santé, alors que d'autres le seraient

moins (p.ex. dépression) (Huggett et al., 2018).

Une forme de stigmatisation des personnes vivant avec des enjeux de santé mentale perpétrée par les
professionnel-les de la santé serait la dissimulation diagnostique (diagnostic overshadowing) (Happell et
al., 2016; Perry et al., 2020; Vaccari et al., 2020). La dissimulation diagnostique réfere au fait d’ignorer les
plaintes de symptomes physiques des patient-es et de les attribuer a la présence de leur diagnostic de TSM
(Livingston, 2020), ce qui aggraverait leur état de santé physique, puisque leurs symptomes ne seraient
pas investigués (Happell et al., 2016). Vaccari et al. (2020) avancent que cette stigmatisation découlerait
du manque de connaissances des profesionnel-les de la santé sur les enjeux de santé mentale et que, pour
y remédier, une piste de solution serait la formation du personnel médical, afin de démystifier leurs
connaissances erronnées sur les enjeux de santé mentale. De plus, Zirnsak et al. (2024) recommandent
que les professionnel-les de la santé prennent plus au sérieux leurs patientes vivant avec des enjeux de
santé mentale et qu’ils soient plus a I'écoute de leurs besoins, afin de s’assurer que les soins prodigués

permettent d’y répondre.

Par ailleurs, ces inégalités dans les soins de santé auraient des répercussions sur les expériences
ultérieures de soins de personnes vivant avec des enjeux de santé mentale (Livingston, 2020). Notamment,
les expériences de stigmatisation ressenties (felt stigma) peuvent les amener a développer de
I"autostigmatisation, soit d’intérioriser les stéréotypes négatifs sur leur diagnostic psychiatrique ou a
percevoir de la stigmatisation (percieved stigma), soit la crainte de subir de la stigmatisation et

d’anticipation de telles expériences dans les soins (Laird et al., 2020). De telles conséquences seraient
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documentées par le biais de plusieurs études portant sur les expériences de soins de santé (Huggett et al.,

2018; Vaccari et al., 2020).

2.4.2  Expériences de personnes autistes

Certaines caractéristiques de I'autisme, comme les différences communicationnelles et sensorielles,
ameéneraient les personnes autistes a recevoir des soins d’une qualité inférieure, tel que le soulévent Weir
et al. (2022) dans une étude transversale sur la qualité des soins de santé réalisée auprées de personnes
autistes et non autistes (n=2649). Par exemple, les personnes autistes rapportaient davantage de
difficultés a comprendre ce qui était communiqué par le-a professionnel-le de la santé, comparativement
aux personnes non autistes (Weir et al., 2022). De plus, les personnes autistes rapportaient plus de
surcharge sensorielle liée a I'environnement dans les soins de santé et celle-ci amenait des difficultés a se
concentrer sur leur conversation avec les professionnel-les de la santé (Weir et al., 2022). Ces difficultés
dans les soins de santé provoquaient des conséquences chez les personnes autistes, comme un niveau
plus élevé d’anxiété (Weir et al., 2022). De plus, a travers une étude transversale réalisée au Royaume-Uni
(n=664), Doherty et al. (2022) soulévent que les personnes autistes auraient plus de difficulté a composer
avec le manque de prévisibilité dans leurs soins, que les personnes non autistes. Celui-ci impliquait de ne
pas connaitre le temps d’attente, le déroulement des soins et la durée de la consultation au préalable,

ainsi que de ne pas savoir quel-le professionnel-le leur prodiguerait des soins.

Par ailleurs, en plus des caractéristiques de I’autisme pouvant affecter I'expérience de soins, les personnes
autistes seraient confrontées a de la discrimination et de la stigmatisation dans les soins de santé. Par
exemple, les participant-es d’'un sondage réalisé aupres de personnes autistes au Royaume-Uni (n=193)
mentionnaient que les professionnel-les de la santé avaient tendance a les discriminer, en les infantilisant
ou en étant condescendant-es (Grant et al., 2024a). Les participant-es nommaient également avoir
I'impression que les professionnel-les de la santé manquaient de connaissances sur l'autisme et
mobilisaient des stéréotypes désuets dans leur pratique (Grant et al., 2024a). De maniere similaire,
Doherty et al. (2022) documente que les personnes autistes craignent d’étre stigmatisées par les

professionnel-les de santé et de ne pas étre pris au sérieux lorsqu’elles nomment leurs symptémes.

Des expériences similaires sont aussi documentées dans le contexte québécois, comme le soulévent
Valderrama et al. (2023) a partir d’une étude sur les expériences de stigmatisation réalisée par groupes de

discussion auprés de onze personnes autistes. Bien que cette étude ne soit pas spécifique au contexte de
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soins, des événements rapportés par les participant-es sont survenus dans des interactions avec des
professionnel-les de la santé, qui remettent en question leur diagnostic ou qui discréditent leurs demandes

d’accommodements (Valderrama et al., 2023).

Afin de rendre les soins plus adaptés aux besoins des personnes autistes, différentes études soulévent
I'importance de former le personnel soignant pour intervenir auprés de cette population et la mise en
place d’accommodements pour leurs besoins sensoriels, leurs besoins communicationnels et leurs besoins
en matiere de prévisibilité (Doherty et al., 2022; Grant et al., 2024a; Weir et al., 2022). Le modele Autistic
SPACE proposé par Doherty et al. (2023) vise a informer les professionnel-les sur les expériences et les
besoins des personnes autistes, et offre des recommandations cliniques pour qu’ils rendent leur pratique
plus adaptée a cette population. Dans ce modeéle, SPACE est un acronyme référant aux cinqg domaines de
besoins des personnes autistes, soit : sensoriel, prévisibilité, acceptation, communication et empathie
(Doherty et al., 2023). Les recommandations incluent, par exemple, de tamiser ou de fermer les lumiéres
pour limiter les surcharges sensorielles, de rendre les soins le plus prévisibles possible en offrant des
informations a I'avance sur le déroulement des soins, d’utiliser une approche neuro-affirmative pour
comprendre et pour accepter les agissements des patient-es autistes, ainsi que d’adapter sa maniere de
communiquer en utilisant un langage clair et sans ambiguité (Doherty et al., 2023). lls soulignent toutefois
gu’en raison de I'hétérogénéité des personnes autistes, le personnel médical doit évaluer les besoins

individuels des patient-es pour y répondre adéquatement (Doherty et al., 2023).

2.4.3 Soins de santé sexuelle et reproductive

Trés peu d’études documentent les expériences de soins de santé sexuelle et reproductive de personnes
vivant avec des TSM séveres et persistants ou des enjeux de santé mentale. Quelques études, qui portaient
sur les expériences de soins de santé physique ou mentale, abordaient des enjeux en lien avec la maternité
(Banerjee et al., 2021; Megnin-Viggars et al., 2015) ou les examens gynécologiques (Zirnsak et al., 2024),
aupres de cette population. Par exemple, une étude en Inde réalisée par entretiens individuels aupres de
meéres vivant avec un TSM sévére et persistant (n=30) suggere que les participantes avaient de la difficulté
a amorcer la discussion sur la maternité ou la grossesse avec leur médecin parce qu’elles appréhendaient
d’étre stigmatisées pour leur désir de devenir mére malgré leur enjeu de santé mentale (Banerjee et al.,
2021). De maniere similaire, une revue systématique sur les expériences de soins de femmes vivant avec

des enjeux de santé mentale ou a risque d’en développer, en période prénatale ou postnatale (n=39)
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documente qu’elles ne dévoileraient pas leur diagnostic aux professionnel-les de la santé, parce qu’elles

craignent de subir de la stigmatisation et de perdre la garde de son enfant (Megnin-Viggars et al., 2015).

Selon cette méme étude, les soins ne répondraient pas aux besoins de femmes vivant avec des enjeux de
santé mentale. Il y aurait un manque de collaboration dans les soins - les femmes ne seraient pas
suffisamment impliquées dans les décisions sur leurs soins et informées sur ceux-ci par le personnel de
soin (Megnin-Viggars et al., 2015). Megnin-Viggars et al. (2015) soulignent que, pour impliquer davantage
les patientes dans leurs soins, les soignant-es devraient offrir des soins plus individualisés, qui respectent
leurs choix et leur agentivité, en leur offrant plus d’informations sur leurs soins et en étant plus a I'écoute
de leurs voix dans les discussions sur les décisions. De plus, les professionnel-les de la santé manqueraient
de considération et d’écoute pour leur détresse psychologique et seraient condescendants envers elles
(Megnin-Viggars et al., 2015). Enfin, Megnin-Viggars et al. (2015) soulévent que les soins fragmentés, ol
les femmes avaient un-e nouveau-elle professionnel-le a chaque rendez-vous, les amenaient a se sentir

isolées et a constamment devoir se redévoiler.

Par ailleurs, Zirnsak et al. (2024) et Iraola et al. (2024) documentent que les expériences de trauma peuvent
affecter comment les personnes vivant avec des enjeux de santé mentale accedent et vivent leurs
expériences de soins de santé. Par exemple, les personnes vivant avec un trouble du stress post-
traumatique (TSPT) d( a des antécédents d’agression sexuelle (AS) peuvent vivre une détresse importante
lorsqu’elles recoivent un Pap tests (lraola et al., 2024; Zirnsak et al., 2024). Iraola et al. (2024) soulévent
que les professionnel-les de la santé dans les SOG devraient évaluer si les patientes présentent des

antécédents de violences sexuelles (VS) et adapter leurs pratiques pour les survivantes de violence, et ce,

particulierement si elles présentent un TSPT. Ces auteurs soulignent aussi I'importance que des politiques
soient mises en place dans les institutions médicales, afin que les pratiques soient systématiquement plus

sensibles aux réalités de personnes ayant subi des VS.

Récemment, plusieurs études se sont penchées sur les expériences de soins obstétricaux de personnes
autistes (Donovan, 2020; Hampton et al.,, 2023; Lewis et al., 2021), mais les expériences de soins
gynécologiques ne semblent pas avoir recu la méme attention. Dans les soins obstétricaux, les personnes
autistes soulévent des expériences similaires a celles explorées dans la section précédente, dont des
expériences négatives liées aux caractéristiques sensorielles et communicationnelles de I'autisme. Par

exemple, une étude réalisée par entretiens individuels auprés de femmes autistes provenant des Etats-

16



Unis, du Royaume-Uni et de I'Australie (n=24) suggere que les difficultés de communication des femmes
autistes seraient exacerbées durant I'accouchement en raison du stress, de la douleur (qui provoque une
surcharge sensorielle) et du manque de controle ressenti (Donovan, 2020). Dans ces circonstances,
certaines participant-es mentionnaient avoir besoin que leur partenaire ou leur doula communique avec

le personnel soignant a leur place (Donovan, 2020).

Au niveau des soins gynécologiques, une récente étude exploratoire mixte au Royaume-Uni réalisée
aupreés de personnes autistes assignées comme femmes a la naissance (n=136) documente que les
professionnel-les de la santé accommodent rarement les besoins sensoriels et les préférences
communicationnelles des patient-es autistes dans les soins de santé sexuelle et les soins gynécologiques
(de Visser et al., 2024). Par exemple, le personnel médical n’offrirait pas suffisamment de temps aux
patientes pour traiter les informations communiquées (de Visser et al., 2024). Une explication proposée
par de Visser et al. (2024) serait que les soignants manquent de connaissances sur I'autisme et sur la

maniére dont cela peut affecter les soins de santé sexuelle et reproductive.

De maniére similaire, le manque de connaissances des professionnel-les de santé sur 'autisme aurait
également des répercussions sur I'expérience de soins obstétricaux. Par exemple, un sondage en ligne
réalisé aupres de 384 personnes autistes et 492 personnes non-autistes qui comparait leurs expériences
d’accouchement et de soins postnataux mentionne que les participantes autistes avaient I'impression que
le manque de connaissance des professionnel-les de la santé quant a I'autisme était reflété par un manque
d’accommodements dans le suivi postnatal (Hampton et al., 2023). Durant l'accouchement, les
participantes autistes mentionnaient avoir I'impression que les professionnel-les de la santé n’étaient pas

Y

a

'écoute de leurs demandes d’accommodements et qu’ils ne considéraient pas leurs plans de naissances

(Hampton et al., 2023).

A partir de ces besoins non répondus, les auteurs de ces études émettent des recommandations visant
I'accommodement des besoins spécifiques des personnes autistes dans les soins de santé sexuelle et
reproductive (de Visser et al., 2024; Donovan, 2020; Hampton et al., 2023; Lewis et al., 2021). Celles-ci

impliquent, entre autres des recommandations visant I'accommodement des besoins sensoriels et

communicationnels, similaires a celles émises par Doherty et al. (2023) dans le modele Autistic SPACE.
Toutefois, certaines recommandations sont plus spécifiques au contexte de soins obstétricaux. Par

exemple, Donovan (2020) souléve que les besoins en matiere de communication peuvent changer au
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courant de I'accouchement et que le personnel médical devrait fréquemment évaluer ces besoins plutét
gu’une seule fois au début de la consultation. Donovan (2020) nomme aussi I'importance que les
professionnel-les lisent les plans de naissance, pour pouvoir répondre aux besoins spécifiques des
patientes autistes sans qu’elles n’aient a les expliciter elles-méme (p. ex. lorsqu’elles ont une surcharge
sensorielle). De maniére similaire, Lewis et al. (2021) soulévent que la présence de I'’entourage ou des
accompagnantes a la naissance devrait étre favorisée lors de I'accouchement, pour que ces personnes
puissent défendre leurs droits et leurs besoins si elles deviennent non verbales en raison des surcharges

sensorielles provoquées par les sensations physiques et la douleur de I'accouchement.

Par ailleurs, les expériences de stigmatisation et de discrimination de I'autisme explorées dans la section
précédente (Doherty et al., 2022; Grant et al., 2024a) seraient également documentées dans le contexte
de soins obstétricaux et gynécologiques (de Visser et al., 2024; Lewis et al., 2021). Notamment, a partir
d’entretiens individuels aupres de femmes autistes (n=16), Lewis et al. (2021) soulevent que durant
I'accouchement, les participantes avaient I'impression que le personnel soignant ignorait, minimisait ou

invalidait leurs inquiétudes ou leur douleur.

Enfin, quelques études réalisées aupres de personnes en situation de handicap, - qui incluent quelques
personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale a leurs échantillons - documentent la
présence de discrimination et des expériences de VOG aupreés de ces populations (Evans et al., 2024; Grant
et al., 2024b; Yupanqui-Concha et al., 2024). Par exemple, a partir d’une étude de cohorte ontarienne sur
les risques de placement des nouveau-nées dans les services sociaux entre 2008 et 2019, Grant et al.
(2024b) montrent que les femmes en situation de handicap, incluant les femmes autistes, seraient plus a
risque que leur nouveau-né soit confié aux services sociaux dés qu’il quitte I’hopital. La présence d’enjeux
de santé mentale figurait parmi les prédicteurs de ce placement (Grant et al., 2024b). Une autre étude
ontarienne, réalisée par entretiens semi-dirigés auprés de femmes et de personnes trans en situation de
handicap (n=31), incluant des personnes autistes, documente la présence de violences obstétricales dans
les expériences d’accouchements (Evans et al., 2024). Dans ces expériences, plusieurs rapportaient avoir
subi des violences obstétricales, par un manque d’accommodements a leur handicap et des expériences
de discrimination, dans lesquelles les soignants étaient condescendants et jugeaient les participant-es
(Evans et al., 2024). Au contraire, certaines rapportaient des expériences positives, notamment lorsque
les soignants collaboraient avec elles dans les décisions et accommodaient leur handicap (Evans et al.,

2024). Une étude chilienne sur les expériences de VOG, réalisée par entretiens individuels aupres de
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femmes en situation de handicap (n=18), incluant des personnes vivant avec des enjeux de santé mentale,
documente un manque d’accommodement au handicap et de la discrimination, ainsi que de Ia
stigmatisation (Yupanqui-Concha et al., 2024). Parmi ces expériences, les participantes rapportaient étre
jugées ou sous-estimées par les soignants, qui ne croient pas qu’elles seront en mesure de s’occuper de
leur enfant, ainsi que des expériences de stérilisation involontaire (Yupanqui-Concha et al., 2024).
Toutefois, j'ai mentionné précedemment, une limite de ces trois études serait le manque de

représentation de personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale.

En somme, ces différentes études soutiennent que les personnes vivant avec des enjeux de santé mentale
et les personnes autistes seraient confrontés a des expériences de soins aversives, et ce, dans le contexte
de soins de santé sexuelle et reproductive. Cependant, peu d’études documentent les expériences de soins
gynécologiques de personnes autistes ou de soins obstétricaux et gynécologiques de personnes vivant
avec des enjeux de santé mentale. De plus, quelques études abordent les expériences de VOG, mais ces
populations y sont peu représentées. Afin de combler ces lacunes empiriques, I'objectif du projet de
mémoire est de documenter I'expérience de VOG de personnes (femmes cis, personnes non binaires, trans
ou queers) vivant avec un diagnostic de TSM sévére et persistant ou d’autisme, ainsi que leurs besoins et

leurs recommandations pour améliorer leurs expériences dans les SOG.
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CHAPITRE 3
CADRE THEORIQUE

Afin de documenter les expériences de VOG de personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé
mentale, différentes approches conceptuelles et théoriques sont mobilisées pour tenir compte a la fois
de leur expérience subjective dans les SOG et la situer dans un contexte social d’oppression du handicap.
Notamment, pour tenir compte de I'expérience sociale du handicap et des axes d’oppression qui en
découlent, les VOG seront abordées comme une forme de violence basée sur le genre et de capacitisme
(3.1). De plus, le modele social du handicap (3.2) sera défini afin de situer socialement le handicap dans
le contexte de soins. Finalement, le c6té subjectif et individuel des expériences sera cerné a travers des
modeles sur les expériences des patient-es (3.3). Ceux-ci permettront d’offrir une perspective plus globale
de I'expérience des patient-es dans les SOG, en liant le c6té social de leur expérience au c6té individuel,

par les différents agents d’interaction impliqués dans les expériences de SOG.

3.1 Perspective historique et systemes d’oppressions dans les soins gynécologiques et obstétricaux

Considérant que les VOG prennent racine dans des enjeux multidimensionnels ancrés historiquement
(Chadwick, 2021) et se basent sur des inégalités sociales (O’Brien et Rich, 2022), il est important de tenir
compte du contexte dans lequel la médecine obstétricale et gynécologique a émergé, ainsi que des
systemes d’oppressions impliqués dans les VOG. L'oppression est définie comme une structure qui, par
ses pratiques institutionnelles, traite injustement et nie les droits des membres d’un groupe social, tandis
gue les membres d'autres groupes sociaux correspondants aux normes dominantes bénéficient

injustement du préjudice subi par les personnes opprimées (Dong et Temple, 2011; Egidius, 2007).

Au 19¢ siécle, I'émergence de I'obstétrique et de la gynécologie en tant que disciplines médicales auraient
été développées sous la présomption de la supériorité des hommes (Maclvor Thompson, 2017), ce qui
justifiait I'imposition de régulations sur le corps des femmes et I'effacement de celles-ci dans leurs soins
de santé sexuelle et reproductive (Barata et al., 2023 ; Owens, 2017). Bien que certaines femmes - quoique
trés peu reconnues - auraient contribuées au développement de cette discipline par leurs réles de
chercheuses, d’enseignantes, de médecins et d’activistes, le pouvoir était majoritairement détenu par les

hommes (Adkins, 2010).
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Cependant, I'autorité médicale de cette discipline n’aurait pas été instantanée : elle a graduellement été
légitimisée au cours du 19¢ et au début du 20° siecle (Maclvor Thompson, 2017). Au 19¢ siécle, des
expériences médicales forcées sur les corps de femmes esclaves ou marginalisées sur la base de leur
ethnicité, leur classe sociale ou leur statut de citoyenneté auraient largement contribués a cette
|égitimisation (O’Brien et Rich, 2022; Owens, 2017). Vers la fin du 19¢ siecle et au début du 20¢ siecle, I'eére
d’avancements scientifiques en matiere de bactériologie, d’anatomie et d’embryologie aurait permis de
légitimiser leurs pratiques par leur caractere scientifique et, par le fait méme, délégitimiser celle des
sages-femmes (Maclvor Thompson, 2017). Notamment, des médecins menaient une campagne contre les
sages-femmes, dans laquelle ils suggéraient que, contrairement aux médecins, elles propageaient des
infections par leurs pratiques non sanitaires, causant le déces de nombreuses parturientes (Adkins, 2010;
Maclvor Thompson, 2017). A travers cette légitimisation, les médecins seraient parvenus, entre le début
et le milieu du 20¢ siecle a créer un basculement des accouchements a la maison, par des sages-femmes
vers des accouchements en milieu hospitalier (Maclvor Thompson, 2017; Rivard, 2010) soit un milieu

dominé par des hommes (O’Brien et Rich, 2022).

Parallélement a la dépréciation des sages-femmes, la légitimisation de I'obstétrique a la gynécologie a
également été facilitée par I'eugénisme, soit un mouvement dans la seconde moitié du 19¢ siecle et au
début du 20° siecle, qui préconisait la prévention de la reproduction des personnes « inaptes
héréditairement » par la stérilisation involontaire (O’Brien et Rich, 2022). Au courant du 19¢ siécle, la
prémisse médicale stipulait que I'utérus était a I'origine de l'irrationalité des femmes et de différentes
pathologies neurologiques ou mentales qu’elles présentent, dont I’hystérie (Adkins, 2010; Maclvor
Thompson, 2017). Le traitement pour ces pathologies était d’ordre gynécologique - par I'ablation des
organes reproducteurs internes de ces femmes (Adkins, 2010; Maclvor Thompson, 2017). Plus tard dans
le siecle, I'eugénisme a gagné en popularité au sein du monde scientifique : elle a permis tisser des liens
entre ces diverses pathologies et des pathologies infantiles, soulignant ainsi leur caractere héréditaire
(Maclvor Thompson, 2017). Ceci a permis aux médecins de s’octroyer la légimitité de se faire juges des
capacités physiques et mentales des femmes et de déterminer ce qu’était un citoyen soi-disant apte
héréditairement (Maclvor Thompson, 2017), déprivant ainsi les femmes de la capacité de contrdler leur
propre corps (Adkins, 2010). Ces pratiques eugénistes auraient affecté de maniére disproportionnée les
groupes marginalisés, dont les personnes en situation de handicap (O’Brien et Rich, 2022), incluant les

personnes vivant avec des troubles mentaux ou neurodéveloppementaux (Ryan, 2024).
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Ainsi, afin de considérer I'importance de ces facteurs sociohistoriques et leur influence sur les expériences
de SOG des personnes participantes, je m’appuie sur un postulat du déterminisme social pour explorer
leurs expériences collectives et structurelles. Le déterminisme social renvoie a l'influence des milieux
sociaux d’origine et d’appartenance sur la réalité des individus (Joly, 2016). Considérant que le présent
projet s’intéresse aux expériences de soins, soit des expériences individuelles qui s’inscrivent dans un
contexte social, des tensions pourraient émerger entre les cadres mobilisés — d’ou I'importance de
distinguer leurs roles. Le déterminisme social mobilisé ici ne vise pas a invisibiliser les expériences
individuelles rapportées par les participantes, mais plutot a explorer les rapports sociaux qui teintent ces
expériences. Ici, I'individu est donc étudié en considérant les rapports sociaux dans lesquels il s’inscrit et

dans lesquels il peut étre a la fois le produit ainsi que le producteur (Fugier, 2008).

3.1.1 Violence basée sur le genre

A partir de cette lecture sociohistorique, le présent projet considére les VOG comme une forme de
violence basée sur le genre, tel que proposé par différent-es auteur-es (Barata et al., 2023; Cohen Shabot,
2016; Fonquerne, 2021). La violence basée sur le genre est définie comme « I'ensemble des actes nuisibles,
dirigés contre un individu ou un groupe d’individus en raison de leur identité de genre [qui] prend racine
dans l'inégalité entre les sexes, I'abus de pouvoir et les normes néfastes » (ONU Femmes, s.d.) et elle
affecte les femmes ou les personnes faisant partie de la diversité de genre (Graaf, 2021). Tel qu’abordé
précédemment, malgré la participation de femmes au développement de la médecine obstétricale et
gynécologique (Adkins, 2010) et malgré la féminisation des emplois dans le domaine de la santé -
I'institution médicale demeure dominée par les hommes, en s’appuyant sur un systeme patriarcal dans

lequel ils occupent positions de pouvoir (Barata et al., 2023).

Selon Barata et al. (2023), I'engrenage de la domination masculine au sein de l'institution médicale fait en
sorte que méme les femmes qui occupent des emplois dans le domaine de la santé perpétuent des VOG.
Notamment, les professionnelles seraient formées par cette institution médicale patriarcale, dans
laquelle elles apprennent les mémes pratiques misogynes que leurs pairs masculins. De plus, il y aurait
une pression sociale a se conformer aux réles et aux pratiques mises de I'avant par ce systéme patriarcal,
puisque leur formation se déroule dans un milieu hautement compétitif et hiérarchique, dans lequel elles
peuvent étre elles-mémes victimes d’intimidation et de conditions de travail toxiques. Ce systeme
d’éducation résulterait donc en la reproduction inconsciente et normalisée de VOG par des femmes, dans

leur pratique professionnelle (Barata et al., 2023).
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3.1.2 Capacitisme

Tandis que l'eugénisme a été discrédité sur le plan scientifique et moral, ses influences sur le
développement de I'obstétrique et la gynécologie teinteraient toujours les soins de santé sexuelle et
reproductive de personnes en situation de handicap, comme en témoignent différentes études (Da Silva
et Hubbard, 2024; Powell, 2021; Ryan, 2024). De telles pratiques découleraient d’un systeme d’oppression

plus large, soit le capacitisme (Powell, 2021).

Le capacitisme fait référence a la stigmatisation, la discrimination et I'oppression des personnes en
situation de handicap (Bogart et Dunn, 2019), en se basant sur la productivité et la compétitivité pour
établir un standard d’habiletés qui constitue la norme (Wolbring, 2008). Le capacitisme peut étre lié a
toutes les formes de handicap (Bogart et Dunn, 2019) dont les TSM sévéres et persistants, ainsi que
I"autisme. Morais et al. (2024) proposent le terme capacitisme obstétrical pour référer a I'oppression
spécifique des personnes en situation de handicap a travers les VO. Le capacitisme obstétrical (et
gynécologique) a été intégré a I'analyse, pour tenir compte des oppressions spécifiques envers les
personnes vivant avec des enjeux de santé mentale et les personnes autistes, a travers la perpétration de

VOG.

3.2 Modele social du handicap

Considérant que les VOG sont une forme de violence systémique impliquant différents systémes
d’oppressions (Barata et al., 2023) et qu’elles découlent du modele médical hégémonique (Cardenas-

Castro et Salinero-Rates, 2023), j’ai décidé de mobiliser le modele social du handicap dans I'analyse.

Le modeéle social du handicap stipule que le handicap est un probleme sociétal plutot qu’individuel et que
les « déficiences » d’une personne en situation de handicap ne sont pas un probléme a traiter (Kerroumi
et Forgeron, 2021; Olivier, 2004). Ce modele distingue les déficiences - soit les limites physiques et
fonctionnelles du corps (Beaudry, 2016) et le handicap - soit les désavantages sociaux causés par
I’organisation de la société, qui n"accommode pas ces déficiences (Van der Weele, 2022). Le modéle social
permet donc de comprendre le handicap comme une forme d’oppression sociale, résultant du
capacitisme (Berghs et al.,, 2016), qui désavantage injustement les personnes qui présentent des

déficiences (Van der Weele, 2022).
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Ce modele a été proposé en opposition au modele médical du handicap. Celui-ci congoit les déficiences
comme des indicateurs d’anormalités ou de pathologies localisés dans le corps ou I'esprit d’un individu
(Beaudry, 2016; Berghs et al, 2016). Le modeéle médical préconise la correction ou la prévention de ces
pathologies, par I'emploi de traitements médicaux (Berghs et al, 2016). Dans ce modele, le handicap est
alors concu comme un probléeme individuel et d’ordre médical, plutét qu’un enjeu sociétal comme dans
le modéle social (Berghs et al, 2016). Comme son fondateur I'explique, le modéle social a été proposé en
réponse au modele médical ou individuel du handicap, dans le but d’offrir un outil aux professionnel-les
de la santé pour souligner les limites de leur approche médicale dans I'intervention auprés de personnes
en situation de handicap, et pour qu’ils réorientent leurs pratiques dans une approche sociale — soit une
approche qui s’avérait plus pertinente pour répondre aux besoins des personnes en situation de handicap

(Oliver, 2013).

Par sa pathologisation du handicap, le modele médical aurait grandement contribué — et contribue
toujours a perpétuer et légitimiser I’hégémonie du capacitisme dans les systémes de santé (Lundberg et
Chen, 2024; Nguyen et Kane, 2024). Plutot que de reconnaitre le handicap comme une partie intégrante
de la diversité humaine, le modele médical dévalue les personnes en situation de handicap et néglige le
role déterminant des facteurs sociaux et structurels dans leur capacité a exercer leur plein potentiel et
vivre une vie satisfaisante (Nguyen et Kane, 2024). Le modéle médical impose une vision du handicap, qui
assume que les personnes en situation de handicap veulent corriger leur handicap a tout prix, sans
vraiment comprendre les besoins ni I'expérience des personnes en situation de handicap (Lundberg et
Chen, 2024). En s’opposant au modéle médical, le modeéle social du handicap permet de s’éloigner de
cette compréhension médicale du handicap et redonne, aux personnes en situation de handicap, le
pouvoir sur leurs soins de santé - en valorisant leurs droits, leurs choix et leurs besoins (Lundberg et Chen,

2024).

Le modele social du handicap serait toutefois critiqué. L'une des critiques est qu’il nie le vécu individuel
du handicap et des déficiences, en essentialisant ces expériences a une expérience sociale commune pour
différents types de handicaps (Beaudry, 2016). Pourtant, cette critique semble découler d’une mauvaise
compréhension ou interprétation du modele social du handicap. Comme Oliver (2004; 2013) le répete
depuis des décennies, ce modéle ne nie pas que les déficiences existent ni les défis quotidiens occasionnés
par celles-ci. Il est conscient que son modeéle ne permet pas de reconnaitre la globalité et les nuances des

expériences subjectives, parce que ce n’est pas la visée de ce modele (Oliver, 2013). Le modele social du
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handicap a été créé dans une visée de justice sociale, pour aider les personnes en situation de handicap
(Oliver, 2013), en dénongant et en représentant une expérience sociale et collective de I'oppression du
handicap (Beaudry, 2016). Selon Oliver (2013), cette critique ne fait que dépolitiser le modele social du
handicap, en s’éloignant de son obijectif initial, qui était d’améliorer la vie des personnes en situation de

handicap en les unissant vers un objectif commun, soit I'équité.

Malgré ces critiques, je mobilise le modéle social du handicap plutot que des approches spécifiques aux
enjeux de santé mentale (p. ex. le mouvement des survivants psychiatriques?) ou a I'autisme (p. ex. le
mouvement de la neurodiversité®) en raison de certaines incompatibilités théoriques entre ces deux
approches (Dyck et Russel, 2020). Par exemple, le mouvement de la neurodiversité n’inclut pas I'ensemble
des enjeux de santé mentale (Graby, 2015) et le mouvement des survivants psychiatriques adopte une
position antipsychiatrique, qui n’est pas inhérente au mouvement de la neurodiversité (Wakefield et al.,
2018). Toutefois, comme ces deux mouvements résultent d’'une remise en question du systéme
psychiatrique paternaliste — ou du modele médical (Graby, 2015) et s’inspirent largement du modele
social du handicap (Dyck et Russel, 2020), celui-ci semblait le mieux adapté pour comprendre I'expérience

de VOG de personnes vivant avec des enjeux de santé mentale et de personnes autistes.

Conformément au modele social du handicap, le présent projet congoit le handicap comme le résultat de
I'organisation sociale capacitiste (Van der Weele, 2022), sans étre nécessairement une catégorie
identitaire. Dans cette optique, le modéle social du handicap est mobilisé dans I'analyse afin d’explorer
les expériences de VOG par des personnes ayant un diagnostic de TSM sévere et persistant et d’autisme,
en mettant I'accent sur leur expérience sociale du handicap dans une société capacitiste. Ainsi, en
mobilisant le modele social du handicap, j'7adopte également une posture épistémologique sociale pour

explorer le handicap dans le contexte de VOG. La posture épistémologique sociale permet de :

[...] [remettre] en cause a la fois I'indépendance épistémique de I'individu et I'idéalisation des
connaissances. Elle insiste sur la construction des croyances et connaissances comme un
processus qui échappe en partie a I'individu. Nos croyances ne dépendent pas entiérement
de nous. Elles sont aussi le résultat d’un certain contexte social, de I'appartenance a certains

4 Le mouvement des survivants englobe des ex-patient-es de soins psychiatriques qui a la suite d’expériences
traumatiques, oppressives et marginalisantes dans les soins, rejettent le systéeme psychiatrique, les diagnostics et
les traitements qui y sont rattachés (Adame et al., 2017; Albrecht, 2007).

5 Le mouvement de la neurodiversité propose que les « troubles » neurodéveloppementaux ne soient pas des
pathologies a traiter, mais plutot des variations naturelles qui doivent étre acceptées et accommodés (Graby,
2015).
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groupes, etc., c’est-a-dire de facteurs que I'on peut qualifier de « sociaux » (Willaime, 2018,
p.3).

Comme Willaime (2018) le souléve, cette posture permet d’analyser les connaissances comme un
phénomene social plutot qu’une expérience individuelle. Tout comme le modéle social du handicap
(Oliver, 2004; 2013) je mobilise une posture d’épistémologie sociale non pas pour nier les expériences
individuelles de soin, mais plutdét pour tenir compte de |'expérience collective et structurelle de
I'oppression du handicap, telle que vécue et rapportée par des personnes autistes ou vivant avec des

enjeux de santé mentale.

3.3 L’expérience des patient-es

Considérant que les expériences de soins sont a la fois sociales et individuelles (Wolf et al., 2021), la
présente section porte sur des cadres conceptuels qui permettent de considérer I'individu dans son
expérience de soins. Je mobilise d’abord le modele des 5P (The 5Ps Model) proposé par Ozcelik et al. (2021)
(3.3.1), qui permet de relier I'individu aux rapports sociaux et environnementaux dans son expérience de
soin. Je mobilise également le modéle conceptuel pour décrire I'expérience des patients proposé par
Oben (2020) (3.3.2), qui se concentre davantage sur la subjectivité de la patientéle dans les expériences
de soins. La présente section permet donc d’ajouter aux cadres conceptuels présentés précédemment,

en plagant I'individu dans son contexte social.

3.3.1 Modele des 5P

Le modele des 5P (Ozcelik et al., 2021) vise a améliorer la satisfaction des patient-es dans leurs expériences
en tant que consommateur.ices dans les services de santé. Il a été élaboré a partir d’entretiens individuels
aupres de professionnel-les de la santé (n=15) et de patient-es (n=16). D’aprés ce modele, cinq agents
d’interactions du systéme de santé seraient impliqués dans la cocréation de I'expérience des patient-es
dans les soins de santé, soit : le prestataire de services (provider), le patient (patient), le médecin

(physician), le personnel (personnel) et I’environnement (periphery) [traduction libre] (Ozcelik et al., 2021).

Selon Ozcelik et al. (2021), le prestataire de services fait référence a la gestion de I'établissement de santé
et implique I'organisation des soins de santé. Ce prestataire de services influence les attentes des patients,
ainsi que leurs perceptions de la qualité des services. Le patient implique les attentes de la personne qui
fréquente les soins de santé, son état psychologique et ses émotions liées au processus des soins. Le

médecin faconne I'expérience du patient par ses interactions avec celui-ci. Les médecins sont évalués par

26



les patients pour leurs compétences médicales, pour leurs compétences personnelles et
communicationnelles (communiquer des informations, écouter, générer de la confiance), ainsi que le suivi
qgu’ils offrent, ce qui affecterait directement I'expérience générale des patients. Le personnel inclut le
personnel administratif et le personnel soignant (a I'exception du médecin) dans I’établissement de soins
de santé. Comme le personnel est souvent en interaction avec les patients, il aurait un effet important sur
I’'humeur des patients et leur état psychologique, en fonction des mémes compétences que le médecin.
Enfin, I’environnement implique I'apparence physique de I'établissement, 'ambiance de celui-ci et son

accessibilité géographique.

Ce modele est mobilisé dans I'analyse afin de permettre une compréhension holistique des expériences
de VOG de personnes autistes ou vivant avec des TSM sévéeres et persistants, en intégrant les différents

agents d’interactions qui modulent leurs expériences de soins et ainsi, leurs expériences de VOG.

3.3.2 Modele conceptuel pour comprendre I'expérience des patients

Ce second modeéle a été conceptualisé dans le but de décrire I'expérience des patients — soit un concept
qui ne détient pas de définition standardisée (Oben, 2020). Dans ce modéle, Oben (2020) conceptualise
I’expérience des patient-es et leurs trajectoires de soins, en distinguant trois concepts qui définissent cette
expérience : soit la personne, le-a patient-e et 'usager-ére. Selon sa proposition, une personne désigne
un individu unique, qui ne présente pas d’enjeux de santé et qui vit dans une communauté dans laquelle
elle entretient des relations sociales. Dés qu’une personne développe un enjeu de santé, elle devient aussi
un-e patient-e — lI'expérience des enjeux de santé s’accompagne aussi de symptomes, ainsi que des
craintes ou de l'anxiété. Lorsqu’un-e patient-e entre en interaction avec les services de santé, il-elle
devient aussi un-e usager-ére, ce qui implique I'expérience des soins de santé. Toutefois, Oben (2020)
spécifie qu’'une personne n’est pas toujours un-e patient-e ou un-e usager-ere - elle le devient, alors
gu’un-e patient-e et un-e usager-ére sont toujours et avant tout des personnes, qui conservent leur

caractére unique et social.

Dans le présent projet, ce modéle a été mobilisé en guise de complément au modele des 5P qui visait la
compréhension holistique des expériences de VOG de la population ciblée, afin de mettre en lumiére
I'individualité des patient-es et comment celle-ci peut teinter leurs expériences de soins — ce qui n’était
pas aussi central dans la définition du patient dans le modeéle des 5P. Cependant, je ne mobilise pas la

distinction que propose Oben (2020) entre les patient-es et les usager-éres, puisque les SOG ne sont pas

27



toujours recus en réponse a la présence d’'un enjeu de santé; par exemple, une personne enceinte

nécessite des soins, mais la grossesse n’est pas une maladie.

3.4  Objectif et questions de recherche

A partir de ces modéles théoriques et axes d’oppressions, le projet vise a répondre aux objectifs et

guestions de recherches suivants :
1) explorer les expériences de VOG vécues par les participantes autistes ou vivant avec des TSM

séveéres et persistants;

2) mieux comprendre leurs besoins dans une perspective d’amélioration des SOG.
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CHAPITRE 4
METHODOLOGIE

Le présent projet de mémoire mobilise les approches qualitatives inductive et exploratoire. L’approche
qualitative inductive a été choisie, puisqu’elle permet de bien comprendre un phénoméne unique dans
son contexte spécifique (Bourgeois, 2021). Cette approche s’avérait pertinente, puisque le présent projet
de mémoire s’intéresse aux expériences subjectives de VOG de personnes vivant avec un TSM sévére et
persistant et de personnes autistes - dans un contexte social et géographie spécifique, soit au Québec. De
plus, considérant le peu d’études répertoriées dans les écrits scientifiques sur le sujet de recherche,
I'approche exploratoire a aussi été mobilisée, car elle permet de clarifier un enjeu qui a moins été
documenté dans les écrits scientifiques (Trudel et al., 2007). Cette approche permettra donc d’explorer
les expériences de VOG de personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale et de mieux
comprendre leurs besoins pour rendre les soins plus respectueux. Le présent projet a été réalisé dans le
cadre du projet PAROLES, dirigé par Sylvie Lévesque en collaboration avec plusieurs co-chercheur.eures,
partenaires institutionnels et communautaires, dont le Réseau d'action des femmes handicapées du

Canada.

Dans ce chapitre, les criteres d’inclusion des participant-es de I'étude (4.1), puis les méthodes de
recrutement employées pour obtenir I'échantillon (4.2) seront détaillées. Ensuite, le schéma d’entrevue,
ainsi que les procédures mobilisées dans la réalisation des entretiens (4.3) seront abordées, suivi des
stratégies d’analyses employées (4.4) et des considérations éthiques de I'étude (4.5). Enfin, les

caractérisitiques sociodémographiques de I’échantillon seront présentées (4.6.).

4.1 Critéres de sélection

Le présent projet s’inscrit dans le volet 2 du projet PAROLES qui vise a documenter a partir d’entretiens
individuels, les expériences de SOG violents ou irrespectueux recus dans les 7 derniéres années au Québec.
Les criteres de sélection pour ce volet étaient : d’avoir 18 ans et plus, de parler francais ou anglais, d’avoir
recu des SOG par un membre accrédité du personnel soignant, au cours des 7 derniéres années, au Québec
et d’avoir considéré ces soins comme irrespectueux ou violents. Le choix d’inclure les expériences vécues
dans les 7 derniéres années visait a offrir un portrait des réalités vécues avant, pendant et apres la

pandémie de la COVID-19, soit un événement auquel les systémes de santé ont di s’adapter.
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Comme mon projet de mémoire s’intéressait aux expériences rapportées par les personnes autistes ou
vivant avec des enjeux de santé mentale, des critéeres de sélection additionnels s’appliquaient pour
délimiter I'’échantillon du projet de mémoire. Notamment, les participant-es devaient autorapporter un
diagnostic d’autisme ou de TSM sévére et persistant®. Comme je n’avais pas les ressources ni les
compétences professionnelles pour évaluer la présence de diagnostics psychiatriques, j'ai di me fier sur
les diagnostics rapportés par les participant-es eux-elles-mémes. J'ai décidé d’exclure les autodiagnostics,
soit les diagnostics non validés par un-e professionnel-le, puisqu’ils sont souvent erronés (Rutter et al.,
2023). Pour ce faire, lors des entretiens, nous demandions aux participant-es si leurs diagnostics avaient
été émis par un-e professionnel-le de la santé et nous demandions a quel moment ces diagnostics avaient

été obtenus.

4.2 Recrutement

Pour I’ensemble du volet 2 du projet PAROLES (incluant mon projet de mémoire), les participant-es ont
été recruté-es selon un processus d’échantillonnage non probabiliste volontaire (Beaud, 2021). Pour le
projet de mémoire, le processus de recrutement était également intentionnel (Gill, 2020), puisque j’ai ciblé
des sous-populations aux caractéristiques spécifiques déterminées au préalable, soit les personnes
autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale qui détiennent un diagnostic émis par un-e

professionnel-le de la santé.

Dans un premier temps, le recrutement a été effectué a partir du volet 1 du projet PAROLES, soit un volet
quantitatif qui visait a recueillir des données sur les expériences de SOG regus dans les 7 derniéres années
au Québec par le biais d’un questionnaire en ligne. A la fin de ce questionnaire, les participantes pouvaient
indiquer si elles souhaitaient étre recontactées pour participer au volet 2 du projet. Les participantes qui
se sont portées volontaires ont été recontactées par des membres de I'équipe de recherche. Parmi celles-
ci, une participante correspondait aux criteres de sélection du présent projet et a été incluse a I'échantillon

du projet de mémoire.

Dans un deuxiéme temps, une campagne de recrutement a été réalisée dans le cadre du volet 2 du projet
PAROLES, entre février 2024 et septembre 2024, par les membres de I'équipe de recherche, en

collaboration avec une firme de relations publiques. Les huit autres participantes qui composaient

6 Tels que définis précédemment, les TSM séveéres et persistants incluent tous les diagnostics de TSM et qui, selon
les personnes qui vivent avec, affectent les activités quotidiennes et persistent dans le temps ou sont chroniques.
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I’échantillon du projet de mémoire ont été recrutées par cette campagne. Pour rejoindre les personnes
autistes et les personnes vivant avec des enjeux de santé mentale, nous avons sollicité par téléphone, par
courriel ou en personne 142 organismes, associations et regroupements communautaires, 19 cliniques
psychologiques, ainsi que deux plateformes web. La plupart de ces milieux n‘ont pas répondus aux
courriels ou retourné les appels. Parmi ceux qui ont répondus, certains ont refuser de participer parce
gu’ils n"avaient pas le temps ou parce qu’ils avaient I'impression que les VOG ne touchaient pas leurs
membres — ces organismes étaient majoritairement fréquenté par des hommes ou des ainés, ou leurs
membres feminins n’avaient pas manifesté avoir vécu des VOG. Parmi les milieux qui ont été sollicités en
personne, soit lorsqu’une membre de I’équipe de recherche se présentait dans le milieux pour parler du
projet de recherche et remettre des affiches de recrutement, plusieurs semblaient généralement

intéressés par le projet, mais ne donnaient pas suite lorsque I'équipe de recherche tentait de les relancer.

Parmi les milieux sollicités, trente-sept organismes, associations et regroupements communautaires (dont
le Réseau d'action des femmes handicapées du Canada, TROC-MCQ, le Centre d’organisation mauricien
de services et d’éducation populaire (COMSEP), le Regroupement des ressources alternatives en santé
mentale du Québec (RRASMQ), la Confédération des organismes de personnes handicapées du Québec,
Autisme Estrie, Autisme Centre-du-Québec, etc.), trois cliniques psychologiques (Clinique de Psychologie
Masson, Chez Foufounes et le CEMIS) et une plateforme pour personnes handicapées (I’Accompagnateur)
ont accepté de collaborer pour le recrutement. Les milieux étaient invités a diffuser une affiche spécifique
aux personnes vivant avec des enjeux de santé mentale (annexe A) ou aux personnes autistes (annexe B),
en fonction de leur population cible. Ces affiches étaient diffusées dans leurs réseaux: soit en les publiant
sur leurs réseaux sociaux, en les envoyant par courriel a leurs membres ou en les affichant dans leurs
locaux. Les affiches ont également été diffusée sur huit groupes Facebook privés s’adressant aux
personnes autistes ou aux personnes vivant avec des enjeux de santé mentale, apres avoir recu I'accord

des personnes administratrices des groupes.

Vers le milieux de la campagne de recrutement, j’'ai décidé de collaborer avec Valérie Jessica Laporte, une
créatrice numérique autiste, pour rendre le projet de recherche plus visible aupres de la population ciblée.
Nous avons réalisé une courte vidéo pour faire un appel a la participation. Valérie Jessica Laporte a diffusé
la vidéo sur Facebook (2024a), Instagram (2024b), Tiktok (2024c) et YouTube (2024d). La vidéo a permis
d’obtenir de la visibilité auprés de la population cible, mais aussi aupres de milieux qui travaillent avec

cette population. La vidéo a été repartagée sur la page Facebook d’un organisme et d'un regroupement
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communautaire qui n’avaient pas répondus lorsqu’ils avaient été sollicités pour le recrutement. De plus,
apres avoir visionné la vidéo, le Réseau national d'expertise en trouble du spectre de I'autisme a manifesté
leur intérét a diffuser notre affiche de recrutement sur leur page Facebook, permettant ainsi une plus

grande visibilitée aupres d’une des populations ciblées.

4.3 Schéma d’entretien et procédures

Les entretiens individuels ont été réalisés dans le cadre du projet PAROLES. Les données ont été collectées
a partir d'un guide d'entretien semi-dirigé portant sur les expériences de VOG, les réflexions des
participantes par rapport a ces expériences et leurs recommandations pour favoriser des soins
respectueux. Les questions incluaient par exemple : « Lors de nos échanges, vous avez mentionné avoir
recu des soins obstétricaux ou gynécologiques irrespectueux. Pouvez-vous m’en parler? », « Comment
expliquez-vous ces événements ou ces gestes de la part du personnel soignant ? » et « Quels seraient,

selon vous, des soins obstétricaux et gynécologiques idéaux? ».

Les personnes intéressées a participer au projet de recherche étaient invité-es a contacter Ia
coordonnatrice du projet PAROLES par courriel ou par téléphone. Apres avoir validé qu'elles
correspondaient aux critéres de sélection, les participant-es étaient mises en relation avec une personne
dans I'équipe d'intervieweuses pour planifier I'entretien. L'une des participantes du volet 1 du projet
PAROLES avait demandé a étre recontactée pour participer au volet 2 du projet, celle-ci a été directement
contactée par la coordinatrice du projet de recherche. Les participant-es avaient le choix de réaliser les
entretiens en Zoom ou en présentiel. La majorité des entretiens se sont déroulés sur Zoom, a I'exception
d'un entretien qui a été réalisé en présentiel. Deux jours avant I'entretien, les participant-es recevaient un
courriel pour confirmer la date et I'heure, ainsi que I'emplacement. Pour les entretiens en Zoom, un lien
était envoyé a ce moment. Les participant-es étaient invitées a prendre connaissance du formulaire
d'information et de consentement (FIC), du document de présentation pré-entretien et un schéma des

thématiques d'entretien qui étaient joints au courriel.

Au début de I'entretien, les participant-es recevaient des informations sur le FIC, dont sur la confidentialité,
le consentement et les risques de participation. Le sujet sensible des entretiens pouvait susciter des
émotions négatives et induire de I'inconfort. Pour réduire cet inconfort, les participant-es pouvaient choisir
de répondre ou non aux questions et pouvaient mettre fin a I'entretien a tout moment. Aprés avoir signé

le FIC, une copie était remise aux participant-es. Les entretiens étaient enregistrés en format audio. Les
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principaux thémes abordés lors des entretiens étaient le.s éveénement.s de VOG vécu.s, l'influence de
I'identité sociale de la personne sur les soin.s recgu.s, le processus de reconnaissance de I'expérience vécue
et ses conséquences, ainsi que le cheminement pour avoir de I'aide et du soutien en lien avec le ou les
événement.s de VOG vécu.s, le cas échéant. Les trois premiers entretiens de I'échantillon ont été menés

par la direction de recherche et j'ai mené les six subséquents.

A la fin de I'entretien, les participant-es étaient invitées a répondre a quelques questions
sociodémographiques oralement. Pour favoriser la compréhension des participant-es, un support visuel
des questions et des choix de réponses était offert. Ensuite, les participant-es étaient remerciées pour leur
participation et une brochure de ressources psychosociales (annexe C) leur était remise ou envoyée par
courriel. Les participant-es recevaient un compensation financiére de 50S. Les entretiens inclus dans le
présent échantillon duraient entre 45 et 120 minutes. Les entretiens ont été retranscrit sous forme de
verbatims par des membres de I'équipe de recherche. Lors de la retranscription, les renseignements des
participant-es étaient dénominalisés pour assurer la confidentialité. Des noms fictifs ont été attribués aux

participantes.

4.4  Stratégie analytique

La méthode d’analyse utilisée pour le volet 2 du projet PAROLES et pour mon projet de mémoire était
I"analyse thématique réflexive de Braun et Clarke (2019; 2021a; 2023). Dans un premier temps, I'ensemble
des entretiens ont été analysés dans le cadre du volet 2 du projet PAROLES par I'équipe d’analyse
composée de trois auxiliaires de recherche, de la direction de recherche et d’'une autre professeure co-
chercheure. Nous nous sommes d’abord (1) familiarisées avec les données, en lisant les transcriptions ou
en écoutant les enregistrements audio des entretiens, ainsi qu’en prenant des notes sur les noyaux de
sens ou nos réflexions. Ensuite, a travers un travail itératif, nous avons (2) généré des codes initiaux pour
faire ressortir les expériences de VOG, les besoins et les recommandations, ainsi que les processus de
plaintes des participant-es. Tout au long du processus d’analyses, I'’équipe d’analyse a organisé des
rencontres régulieres afin de discuter des entretiens, ainsi que de s’entendre sur les noyaux de sens et les

codes.

Dans un deuxieme temps, pour I'analyse du projet de mémoire, j’ai sélectionné le sous-échantillon a partir
de I'échantillon total. A partir de cette sélection, de nouveaux codes latents ont émergé, et des codes

initiaux ont été retravaillés afin de mieux tenir compte des expériences de la population ciblée. Ces codes
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étaient ensuite regroupés graduellement, (3) permettant de développer des themes, afin de répondre aux
questions de recherche du présent projet. (4) Ces thémes étaient ensuite révisés, afin de s’assurer qu’ils
étaient cohérents, qu’ils correspondaient bien aux données mobilisées et qu’ils étaient suffisamment
nuancés. Par la suite, ces thémes ont été (5) définis et renommeés, en s’assurant d’éviter la redondance
entre les themes. (6) Le compte-rendu a ensuite été rédigé pour présenter ces thémes et leur définition.
Des extraits de verbatims ont ensuite été sélectionnés pour les appuyer. Durant ce processus d’analyse,
de nombreux allers-retours ont été effectués entre les différentes étapes et les données, ce qui a

grandement permis de renforcer la qualité des thémes finaux.

L'ensemble de ce processus d’analyse a été réalisé paralléelement au recrutement et aux entretiens du
volet 2 du projet PAROLES et a perduré apres la fin de ceux-ci. Le recrutement et les entretiens du projet
PAROLES se sont poursuivies jusqu’a I'obtention d’une saturation (ou d’'une redondance) des données
pour certains codes sémantiques, soit plus descriptifs sur les expériences de VOG. La saturation est
souvent utilisée en recherche qualitative pour déterminer le moment ou suffisamment de données sont
récoltées pour pouvoir répondre aux objectifs de la recherche (Braun et Clarke, 2021b). Considérant que
mon projet étudiant portait sur les expériences d’un sous-échantillon de ce projet, je n’ai pas obtenu de
saturation des données avant que le recrutement ne prenne fin. Bien que la saturation soit généralement
préconisée pour assurer la qualité des résultats, elle ne s’avere pas toujours la plus adaptée (Braun et
Clarke, 2021b; Fusch et Ness, 2015; Rahimi et Khatooni, 2024). Par exemple, dans le cas du présent projet
de mémoire, je m’intéressais aux expériences subjectives et individuelles de VOG rapportées par un sous-
échantillon de personnes partageant une méme caractéristique sociale —soit un handicap. L’hétérogénéité
des quelques expériences étudiées n’était donc pas compatible avec une saturation des données. La
qualité de I'analyse du projet de mémoire a plut6t été favorisée par les nombreuses phases de révision
des thémes (Braun et Clarke, 2023). D’ailleurs, tout au long de ce processus d’analyse, des discussions avec
la direction de recherche, les membres de I'équipe de recherche du volet 2 du projet PAROLES, ainsi
gu’avec les étudiantes du Laboratoire de recherche sur la santé reproductive et les violences ont contribué

aux réflexions entourant la révision de ces thémes.

4.5 Considérations éthiques

Le projet de recherche dans lequel s’inscrit mon projet étudiant a obtenu une approbation éthique de
'UQAM (CIEREH #2023-5345) (annexe D). Afin de préserver la confidentialité des participant-es, des

pseudonymes leur ont été attribués. L’ensemble des données ont été anonymisées et ont été conservées
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sur l'ordinateur de la chercheure principale verrouillé par un mot de passe, ainsi que dans des fichiers
OneDrive protégés par un code, sous la responsabilité de la chercheure principale. Seul les membres de
I’équipe de recherche avaient acces a ces données. Les données anonymisées provenant de verbatims
pour lesquelles les participant-es avaient consenti a un usage ultérieur en recherche seront conservées a
vie dans un stockage de données de 'UQAM sous la responsabilité de la chercheure principale. Les autres

données seront détruites 5 ans apres la fin de la collecte de données, a I'aide d’un logiciel spécialisé.

4.6  Description des participantes

Le sous-échantillon est composé de neuf participantes (voir Tableau 4.1). La plupart des participantes
s’identifiaient comme des femmes cisgenres et une participante s’identifiait comme une personne non
binaire qui utilise des accords féminins. Quatre participantes sont hétérosexuelles, trois sont bisexuelles
et deux sont pansexuelles. Au moment de |’entretien, la majorité des participantes rapportaient étre en
relation de couple hétérosexuel et une participante rapportait étre célibataire. Une seule participante
s’identifiait comme un membre d’une minorité visible, en raison de son fauteuil roulant et de la couleur
de sa peau. Un peu plus de la moitié des participantes occupaient un emploi et quatre participantes étaient
sans emploi. Parmi celles sans emploi, trois rapportaient recevoir des prestations du gouvernement, alors
gu’une rapportait étre sans revenus. Sept participantes s’identifiaient comme des personnes en situation
de handicap invisible, dont une en situation de handicap visible également, et deux participantes ne
s’identifiaient pas comme des personnes en situation de handicap, malgré leur diagnostic d’autisme ou de
TSM. Sept participantes sont autistes et quatre vivent avec des enjeux de santé mentale, deux d’entre elles
rapportaient un enjeu de santé mentale en comorbidité avec I'autisme. Cing participantes rapportent
d’autres diagnostics, dont certains qui avaient une incidence sur leur santé sexuelle et reproductive,

comme le Syndrome des Ovaires polykystiques (SOPK) ou une Néoplasie Intraépithéliale vulvaire (VIN).
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Tableau 4.1 Présentation des participantes

S’identifie
Genre et Situation comme un Diagnostics Autres Se considére en
Participantes orientation relationnelle membre d’une | Occupation psychiatriques | diagnostics situation de
sexuelle minorité rapportés rapportés handicap
visible
Gisele (P7) Femme, Célibataire Non Travailleuse Autisme Vestibulite, Non
pansexuelle avec un ou des VIN, SOPK,
partenaire-s lichen scléreux
Nadine (P14) Femme, En couple avec | Non Travailleuse Autisme SOPK Oui
hétérosexuelle | un partenaire
Ophélia (P15) Femme, En couple avec | Non Travailleuse Autisme, Oui
hétérosexuelle | un partenaire trouble de
|’adaptation,
dépression
majeure
Sarah (P19) Femme, En couple avec | Oui (couleur de | Situation Autisme Maladies Oui
bisexuelle un partenaire la peau, d’invalidité orphelines,
handicap sclérose en
moteur) plaques
Ursula (P21) Non-binaire, En couple avec | Non Parentala Autisme Oui
pansexuelle un partenaire maison
Yvonne (P25) Femme, En couple avec | Non Parent ala Autisme, TSPT Oui
bisexuelle un partenaire maison
Bélinda (P28) Femme, En couple avec | Non Travailleuse Autisme Oui
hétérosexuelle | un partenaire
Florence (P32) | Femme, En couple avec | Non Travailleuse Trouble Fibromyalgie, Oui
bisexuelle un partenaire panique vessie
hyperactive
Héloise (P34) Femme, En couple avec | Non Parent ala Trouble Trouble a la Non
hétérosexuelle | un partenaire maison anxieux (non glande thyroide
spécifié) (non spécifié)
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CHAPITRE 5
ARTICLE SCIENTIFIQUE

Cet article sera soumis a la revue Aequitas - Revue de développement humain, handicap et changement
social/ Journal of human development, disability, and social change.

Dans le cadre de cet article, mon role a été de participer : au processus de recrutement, a la réalisation
des entretiens et au processus d’analyse de ces entretiens, ainsi qu’a la rédaction du présent article.
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Résumé

Alors qu’un nombre croissant de recherches ciblent les expériences de violences obstétricales et
gynécologiques (VOG), les personnes en situation de handicap - plus spécifiquement les personnes autistes
ou vivant avec des enjeux de santé mentale - sont peu représentées dans ces recherches. Pourtant, les
écrits scientifiques suggérent que ces populations feraient souvent I'objet de violences dans le cadre des
soins de santé. Le présent article vise a documenter les expériences de VOG de neuf personnes autistes
ou vivant avec des enjeux de santé mentale au Québec. L’analyse thématique réflexive des entretiens
individuels permet de soulever deux ensembles de résultats : 1) les participantes rapportent se sentir
invisibilisées par les soignant-es qui stigmatisent ou ne tiennent pas compte de leurs besoins
d’accommodements lors des soins, et 2) le personnel soignant ne les implique pas dans les décisions sur
leurs soins ou leur santé. A partir de leurs expériences de soins, les participantes formulent des
recommandations pour rendre les soins plus sensibles et adaptés a leur réalité. Ces résultats permettent
de mieux comprendre leurs expériences de VOG et d'offrir des pistes de réflexion pour guider les
interventions futures des soignant-es.

Mots-clés : Violences obstétricales et gynécologiques, autisme, enjeux de santé mentale, capacitisme,
violence basée sur le genre

Abstract

As an increasing number of studies focus on experiences of obstetric and gynecological violence (OGV),
people with disabilities - more specifically, autistic individuals or those living with mental health challenges
- remain underrepresented in this body of research. Yet, scientific literature suggests that these populations
are frequently subjected to violence within healthcare settings. This article aims to document the
experiences of OGV among nine participants living with autism or a mental health challenge in Quebec. A
reflexive thematic analysis of the interviews reveals two main findings : 1) the participants reported feeling
invisible to healthcare providers who stigmatize or disregarde their accommodation needs, and 2) the
healthcare providers didn’t involve them in decisions about their care or health. Based on their healthcare
experiences, participants offer recommendations to make care more inclusive and sensitive to their reality.
These findings provide a deeper understanding of their OGV experiences and offer critical insights to guide
future interventions by healthcare professionals.

Keywords : Obstetric and gynecological violence, autism, mental health conditions, ableism, gender-based
violence
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5.1 Introduction

Au cours de leur vie, les femmes auraient en moyenne 50 consultations obstétricales ou gynécologiques’
(Haut Conseil a I’égalité entre les hommes et les femmes (HCE), 2018). La nature invasive des procédures
effectuées (Cardenas-Castro et Salinero-Rates, 2023) et la fréquence de ces consultations les exposeraient
a un risque élevé d’y subir des violences obstétricales et gynécologiques (VOG) (HCE, 2018). Celles-ci
référent a la violence ou aux mauvais traitements subis dans les soins de santé reproductive, dont durant

I’accouchement (Fonds des Nations Unies pour la population (UNFPA), 2024).

Les personnes en situation de handicap, incluant les personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé
mentale, sont plus susceptibles d’étre victimes de différentes formes de violence, dont de violence basée
sur le genre (Badakhshiyan et al., 2024). Celle-ci référe aux actes nuisibles dirigés contre une ou des
personne-s en raison de leur genre (ONU Femmes, s.d.), soit les femmes ou les personnes faisant partie
de la diversité de genre (Graaf, 2021). L’exposition accrue des personnes en situation de handicap a la
violence basée sur le genre pourrait affecter leur santé sexuelle et reproductive® et leur accés aux soins
(Liu et al., 2025). A I’échelle internationale, quelques études suggérent que les personnes autistes (Fletcher
et al., 2023; Jacques et al., 2025) ou vivant avec des enjeux de santé mentale (Brown et al., 2025; Lawley
et al., 2022) auraient des difficultés d’acces aux soins de santé sexuelle et reproductive, notamment en
raison d’expériences de stigmatisation. Une étude chilienne sur les expériences de VOG de femmes en
situation de handicap, incluant quelques femmes vivant avec des enjeux de santé mentale, souléve que le
personnel médical estime injustement que ces femmes ne sont pas en mesure d’exercer leur réle de meére,
en raison de leur handicap (Yupanqui-Concha et al., 2024). Des résultats similaires sont documentés par
deux études ontariennes (Canada) sur les expériences de soins obstétricaux de personnes en situation de
handicap, incluant quelques personnes autistes (Evans et al., 2024; Grant et al., 2024b). Grant et al (2024b)
suggerent que, comparativement aux personnes sans handicap, les personnes en situation de handicap
seraient plus a risque que leur nouveau-né soit confié aux services de protection de I’enfance des qu’elles

quittent I'hopital (Grant et al., 2024b). De maniére similaire, une étude qualitative québécoise sur la

7 Les soins obstétricaux font référence aux soins dans le suivi de grossesse et d’accouchement, alors que les soins
gynécologiques impliquent la prise en charge des maladies de I'utérus et des ovaires, des infections transmises
sexuellement (ITS), les traitements pour la stérilité et les troubles liés a la ménopause, la contraception, la
régulation des naissances, ainsi que le dépistage des cancers gynécologiques (HCE, 2018).

8 La santé sexuelle et reproductive comprend le bien-étre physique, mental et social en lien avec le systéeme
reproducteur et ses fonctions, alors que les soins de santé sexuelle et reproductive incluent une variété de services
entourant la contraception, I'in/fertilité, la maternité, ainsi que la prévention et le traitement des ITS (World Health
Organisation (WHO), s.d.).
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stigmatisation de l'autisme documente que les personnes autistes seraient confrontées a de la
stigmatisation tout au long de leurs vies, dont dans leurs expériences de soins et de services

physchosociaux (Valderrama et al., 2023).

Afin de mieux comprendre les réalités de personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale,
la présente étude qualitative vise a documenter les expériences de VOG de ces populations, au Québec,
dans les 7 derniéres années, ainsi qu’a documenter leurs recommandations pour améliorer la qualité des

soins de santé reproductive.

5.1.1 Violences obstétricales et gynécologiques

Mobilisé d’abord en Amérique latine (Cardenas Castro et Salinero Rates, 2022; Goberna-Tricas et al., 2018),
le terme VOG réfere aux gestes, propos, pratiques et comportements exercés ou omis par les
professionnel-les de la santé dans le cadre de soins obstétricaux ou gynécologiques (HCE, 2018), qui ne
sont pas justifiés médicalement ou qui sont effectués sans le consentement libre et éclairé de la patiente
(Lopez, 2020). Des expériences de VOG seraient répandues. Selon I'enquéte menée par Vedam et al.
(2019a) au Canada, une patiente sur sept aurait ressenti de la pression a accepter des interventions
médicales lors de I'accouchement, alors que les résultats de I'enquéte de Cardenas-Castro et Salinero-
Rates (2023), au Chili, montrent que trois femmes sur cing seraient victimes de violences gynécologiques

au cours de leur vie.

Les VOG peuvent prendre différentes formes et comporter différents degrés de sévérité (HCE, 2018). Par
exemple, elles peuvent inclure des expériences de soins ou I'intimité n’est pas considérée (OMS, 2014),
des expériences de violence psychologique ou verbale, tels qu’ignorer les patient-es ou les dénigrer
(Yildirim et Mert-Karadas, 2024) et des expériences de discrimination (Bowser et Hill, 2010). Les VOG
entrainent une négation de I'agentivité reproductive (Lévesque et al., 2018), soit la capacité d’agir, de
réfléchir, de planifier et d’affirmer ses préférences ou ses choix dans ses soins reproductifs (Unnithan-
Kumar, 2004). Les inégalités de pouvoir dans la relation patient-es-professionnel-les affecteraient le
consentement libre des patient-es (Mertens et al., 2025), alors qu’un partage d’informations incomplet ou
les demandes d’informations ignorées affecteraient leur consentement éclairé (Cardenas-Castro et

Salinero-Rates, 2023; Vedam et al., 2019b).
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5.1.2 Expériences de soins et handicap : Autisme et enjeux de santé mentale

De maniére générale, les expériences de soins réferent aux réalités subjectives et aux interactions
observées ou vécues par un individu, au cours de son parcours de soin de santé (Wolf et al., 2021). Les
expériences de soins sont multidimensionnelles et sont faconnées par les attentes et les perceptions de
I'individu ou de son entourage, ainsi que par I'environnement et la culture dans laquelle les soins se
déroulent (Wolf et al., 2021). Actuellement, seules quelques études se penchent sur les expériences de
soins de santé sexuelle et reproductive de personnes autistes (de Visser et al., 2024; Donovan, 2020;
Hampton et al., 2023; Lewis et al., 2021) ou de personnes vivant avec des enjeux de santé mentale
(Banerjee et al., 2021; Hope et al., 2022). Ces études soulevent la présence d’expériences négatives dans
les soins. En raison de la paucité d’études sur le sujet - particulierement auprés de personnes vivant avec
des enjeux de santé mentale, nous ajoutons a la recension des écrits portants sur les expériences de soins

de santé en général, permettant ainsi d’offrir un portrait plus complet de leurs expériences de soins.

Dans un rapport mandaté par la Commission de la santé mentale du Canada, Stuart et Knaak (2020)
soulignent la présence de stigmatisation structurelle® dans les soins de santé envers les personnes vivant
avec des enjeux de santé mentale, a partir d’entretiens de groupes menés aupres de 20 participant-es. Les
expériences documentées impliquaient entre autres une culture de soin déshumanisante, dans laquelle
les participant-es ne se sentaient pas considéré-es comme un-e patient-e, mais plutét comme une
étiquette diagnostique (Stuart et Knaak, 2020). Ces étiquettes réduisent les diagnostics psychiatriques a
des stéréotypes négatifs auxquels le personnel médical adhérerait (Corrigan, 2007), en pathologisant la
patientele et en ayant des présupposés envers elles (Zirnsak et al.,, 2024). Une autre forme de
stigmatisation documentée était la dissimulation diagnostique perpétrée par le personnel médical (Stuart
et Knaak, 2020). Celle-ci réfere au fait d’ignorer leurs plaintes de symptomes physiques et de les attribuer
plutét a leur diagnostic psychiatrique (Livingston, 2020). Une répercussion possible de la stigmatisation
ressentie dans les soins serait I'autostimgatisation, soit d’intérioriser les stéréotypes négatifs ou la
stigmatisation pergue, qui implique de développer une crainte de subir de la stigmatisation d’anticiper des

expériences négatives, dues aux expériences antérieures de stigmatisation (Laird et al., 2020).

% lls définissent la stigmatisation structurelle comme I'accumulation de structures et d’organisations sociales qui,
délibérément ou non, créent ou perpétuent des inégalités sociales envers les personnes vivant avec des enjeux de
santé mentale (Stuart et Knaak, 2020).
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Les personnes autistes seraient aussi confrontées a de la stigmatisation dans les soins de santé, telle que
le soulevent différentes études réalisées majoritairement au Royaume-Uni et dans quelques pays anglo-
saxons dont les Etats-Unis et la Nouvelle-Zélande. A partir d’un sondage sur les expériences de soins de
personnes autistes ayant été enceinte (n=193), Grant et al. (2024a) documentent que les personnes
autistes ont I'impression que les soignant-es ont des préjugés sur leurs capacités cognitives et adoptent
une posture condescendante en les infantilisant et en ne prenant pas au sérieux la douleur ou les

symptoémes qu’elles rapportent.

Quelques études réalisées auprés de personnes autistes soulévent que le manque d’accommodements
aux besoins de cette population constituerait une forme de discrimination dans les soins de santé. Le
mangque de considération pour les besoins sensoriels, communicationnels et en matiére de prévisibilité
des personnes autistes affecte leur capacité a participer aux soins (Doherty et al., 2022). Une enquéte
transversale menée en ligne (n=2649) souléve que I'environnement des soins de santé peut surcharger
sensoriellement les personnes autistes, amenant ainsi une difficulté a se concentrer sur leur conversation

avec les soignant-es (Weir et al., 2022).

5.1.2.1 Les expériences de soins obstétricaux et gynécologiques

Des expériences simialires de stigmatisation et de discrimination sont documentées dans les soins
obstétricaux et gynécologiques auprés de personnes autistes. Par exemple, une enquéte réalisée aupres
de personnes autistes (n=384) et non autistes (n=492) sur leur premiére expérience d’accouchement,
Hampton et al. (2023) soulévent que, comparativement aux personnes non autistes, les personnes autistes
sont plus susceptibles de se sentir jugées, de ne pas faire confiance ou de ne pas se sentir respectées par
le personnel médical pendant I'accouchement ou les soins postnataux. De plus, une étude par entretiens
individuels auprés de femmes autistes (n=16) sur leurs expériences d’accouchements souligne qu’elles
avaient I'impression que le personnel médical minimisait ou ignorait la douleur et les symptomes qu’elles

y rapportaient (Lewis et al., 2021).

Le manque d’accommodements aux besoins de ces populations serait aussi documenté dans les SOG. A
partir d’entretiens individuels réalisés en Australie (n=20), Zirnsak et al. (2024) documentent que les
femmes vivant avec des enjeux de santé mentale ressentent une indifférence face a leur détresse ou leurs
traumatismes dans les soins, incluant les soins gynécologiques. De plus, Megnin-Viggars et al. (2015)

soulevent que, lorsque les femmes enceintes ou en période post-partum vivant avec des enjeux de santé
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mentale (incluant des troubles de I’humeur, anxieux ou psychotiques) essaient d’aborder leur détresse

avec le personnel médical, celui-ci n’est pas toujours a I'écoute et est parfois condescendant envers elles.

De plus, une étude réalisée par entretiens individuels auprés de femmes autistes (n=24) dans différents
pays anglo-saxons documente que leurs difficultés de communication seraient exacerbées durant

I'accouchement en raison du stress, de la douleur et du manque de controle sur les soins, ce qui provoque

une surcharge sensorielle (Donovan, 2020). Malgré cela, Hampton et al. (2023) soulévent que les
demandes d’accommodements, tels qu’avoir des rendez-vous de suivi plus longs, de tamiser les lumieres
et de recevoir des informations écrites pour accompagner les informations transmises verbalement par
les soignant-es, sont rarement acceptées par les équipes oeuvrant dans les soins obstétricaux. De Visser
et al. (2024) soulévent que ces accommodements sont également rarement acceptés dans les soins

gynécologiques, a partir d’'un sondage en ligne réalisé auprés de 136 personnes autistes au Royaume-Uni.

A notre connaissance, les expériences de VOG des personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé
mentale n’ont pas encore été documentées dans le contexte de soins de santé reproductive québécois.
Pourtant, des initiatives communautaires et militantes locales ont été mises en place afin de dénoncer les
VOG aupreés de femmes en situation de handicap. Par exemple, la Fédération du Québec pour le planning
des naissances (s.d.) a organisé, en collaboration avec I’Action des femmes handicapées (Montréal), un
atelier par et pour les femmes en situation de handicap afin qu’elles puissent dénoncer leurs expériences
de VOG. Des publications - comme celle de Boisvert (2017) et du Regroupement des Naissances
Respectées (2019) - dénoncent aussi les violences obstétricales envers les femmes en situation de
handicap. Toutefois, les personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale n’y sont pas

représentées.

Afin d’explorer les expériences de VOG de personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale,
nous mobilisons des cadres conceptuels qui permettent a la fois de tenir compte des expériences

subjectives, tout en les repositionnant dans leur contexte social.

5.1.3 L’expérience des patient-es

Pour comprendre les expériences subjectives des participantes, nous mobilisons les modeles conceptuels
d’Ozcelik et al. (2021) et d’Oben (2020). Le modeéle des 5P proposé par Ozcelik et al. (2021) suggére que 5

agents d’interactions seraient impliqués dans la co-création de I’expérience de soins de santé, soit : le
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prestataire de services (provider), le patient (patient), le médecin (physician), le personnel (personnel) et
I’environnement (periphery) [traduction libre]. Selon Ozcelik et al. (2021), le prestataire de services réfere
a l'organisation des soins de santé et influence les attentes de la patientele et leurs perceptions sur la
qualité des services. Le patient implique les attentes, les émotions et |'état psychologique de la personne
qui fréquente les soins. Le-a patient-a évaluerait les compétences meédicales, personnelles et
communicationnelles, ainsi que le suivi recu par le médecin et le personnel de soin, ce qui aurait un effet
sur I'humeur et I'état psychologique des patients. Enfin, I'environnement implique I'apparence et
I'ambiance de I’environnement physique. Ce modeéle est donc mobilisé afin de permettre une

compréhension hollistique des SOG de la patientele autiste ou vivant avec des enjeux de santé mentale.

Afin de comprendre davantage I'individualité de la population ciblée et la maniére dont elle influence leurs
expériences de soins, nous mobilisons aussi le modele conceptuel d’Oben (2020) en complément au
modele des 5P (Ozcelik et al., 2021). Dans ce modele, Oben (2020) distingue trois concepts pour définir
I’expérience de soins, soit la personne le-a patient-e et 'usager-ére. La personne désigne une personne qui
ne présente pas d’enjeux de santé, elle a une subjectivité et occupe des roles sociaux. La personne devient
un-e patient-e lorsqu’elle développe des enjeux de santé, son expérience s’accompagne de symptomes,
de craintes et d’anxiété. Lorsqu’un-e patient-e entre en interaction avec les services de santé, il-elle devient
un-e usager-ere. Toutefois, Oben (2020) précise que les patient-es et les usager-eres demeurent avant tout
des personnes, a la fois subjectives et sociales. Dans le présent projet, nous ne mobilisons pas la distinction
entre patient-es et usager-éres, puisque les SOG ne sont pas toujours regus en réponse a un enjeu de santé

(p.ex. une personne enceinte regoit des soins, mais la grossesse n’est pas une maladie).

5.1.4 Capacitisme et violence basée sur le genre

Afin d’approfondir notre compréhension du contexte social qui faconne les expériences de soins, nous
adoptons une posture épistémologique sociale. Celle-ci stipule que les connaissances ou les croyances
échappent en partie aux individus, puisqu’elles sont construites par un contexte sociale et a travers

I'appartenance a certains groupes sociaux (Willaime, 2018). En se penchant sur les expériences de
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personnes en situation de handicap?®, I'épistémologie sociale permet de cerner les oppressions auxquelles

les membres de ce groupe sont confrontées dans leurs expériences de VOG.

Nous considérons les VOG comme une forme de violence systémique qui renforce les inégalités de pouvoir
(Lévesque et al., 2018), en s’appuyant sur différents systemes d’oppression (Barata et al., 2023) ancrés
dans un modéle médical hégémonique (Cardenas-Castro et Salinero-Rates, 2023). Celui-ci opprimerait
particulierement les femmes (Fonquerne, 2021), les personnes faisant partie de la diversité de genre
(Barata et al., 2023) et les personnes en situation de handicap (Berghs et al., 2016). Ainsi, nous considérons
que les VOG perpétrées envers des femmes ou des personnes faisant parties de la diversité de genre en
situation de handicap constituent une forme de violence basée sur le genre et une forme de capacitisme.
La violence basée sur le genre référe aux actes nuisibles dirigés contre une personne ou un groupe
d’individus en raison de leur identité de genre, en prenant appui sur les inégalités entre les sexes (ONU
Femmes, s.d.), alors que le capacitisme réfere a I'oppression, la stigmatisation et la discrimination des
personnes en situation de handicap (Bogart et Dunn, 2019). Conformément a la proposition de Morais et
al. (2024), nous employons le terme capacitisme obstétrical pour référer a I'oppression spécifique des

personnes en situation de handicap, a travers les violences obstétricales.

5.2 Méthodologie

Considérant les études limitées sur ce sujet, une approche qualitative inductive et exploratoire s’avérait
pertinente (Trudel et al., 2007 Bourgeois, 2021), notamment pour comprendre un phénomeéne subjectif

dans son contexte spécifique, tout en considérant I'oppression et le contexte social associées.

5.2.1 Recrutement

Nous avons utilisé un échantillonnage non probabiliste volontaire (Beaud, 2021). Les critéres d’inclusion
étaient d’avoir vécu un SOG irrespectueux ou violent dans les 7 derniéeres années au Québec, d’étre agé-e
d’au moins 18 ans et d’avoir un diagnostic d’autisme ou de trouble de santé mentale qui perdure dans le
temps et qui affecte les activités quotidiennes. Le recrutement a été effectué dans le cadre du projet

PAROLES, réalisé en collaboration avec plusieurs co-chercheur-eures, partenaires institutionnels et

10 Dans le présent article, nous mobilisons le handicap dans une perspective sociale. Nous distinguons les «
déficiences » soit les limitations physiques et fonctionnelles des individus, du handicap qui résulte des
désavantages sociaux causées pas I'organisation de la société qui n"accommode pas les « déficiences », (Beaudry,
2016; Olivier, 2004). Au cours de I'article, les termes « diagnostic psychiatrique », « autisme », « enjeux de santé
mentale » et « déficiences » sont utilisés de maniére interchangeable.
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communautaires, dont le Réseau d'action des femmes handicapées du Canada. Le projet PAROLES
comporte différents volets. Le volet 1 visait a recueillir des données quantitatives sur les expériences de
SOG dans les 7 derniéres années au Québec, a partir d’une enquéte en ligne. Le volet 2, soit le volet dans
lequel s’inscrit cet article, visait a documenter en profondeur des expériences de SOG irrespectueux ou

violents a partir d’entretiens individuels.

A la fin du questionnaire rempli par les participant-es du volet 1, ceux-celles-ci pouvaient indiquer si
ils-elles-iels étaient intéressé-es a participer au volet 2 du projet. Celles-eux qui avaient manifesté un
intérét ont été recontacté-es par les membres de I'équipe de recherche. Une campagne de recrutement a
aussi été effectuée entre février et septembre 2024 dans des milieux communautaires, institutionnels ou

cliniques en lien avec I'autisme, les enjeux de santé mentale et le handicap, ainsi que sur les réseaux

sociaux. Les milieux ont été sollicités par téléphone, par courriel et en personne afin de diffuser les affiches
de recrutement dans leurs réseaux. Pour d’augmenter la visibilité du projet aupres de la population cible,
une vidéo de sensibilisation et d’appel a la participation a été créée en collaboration avec Valérie Jessica

Laporte! et diffusée sur ses plateformes.

5.2.2 Collecte de données

Les participantes ont été rencontrées lors d’entretiens individuels semi-dirigés d’une durée de 60 a 90
minutes, par vidéoconférence ou en présentiel. Les entrevues ont été menés a l'aide d’un guide
d’entretien; les thémes abordés ciblaient, entre autres, les expériences de VOG, I'influence des identités
sociales - soit les groupes sociaux qui permettent de caractériser un individu, tel que le handicap ou la
classe sociale - sur ces expériences et les recommandations pour favoriser les SOG respectueux. Lors des
entretiens, ces theémes étaient abordés sous la forme de questions, telles que : « Pouvez-vous me raconter
comment sont survenus les gestes irrespectueux dans les soins obstétricaux et/ou gynécologiques ? », «
Selon vous, est-ce que certaines facette de votre identité sociale ont pu avoir une influence dans cette ou
ces situation(s) ? Si oui, comment ? Si non, est-ce qu’il y a autre chose qui aurait pu influencer la situation

vécue ? » ou « Quels seraient, selon vous, des soins obstétricaux et gynécologiques idéaux? ».

Avant I'entretien, un formulaire d’information et de consentement était expliqué aux participantes et

signé. Avec 'accord des participantes, les entretiens étaient enregistrés sous format audio. A la fin de

11 valérie Jessica Laporte est une bloggeuse une créatrice de contenu numérique, qui informe et sensibilise sur
I’autisme en partageant son vécu, sous le surnom BleuetAtypique.
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I'entretien, les participantes recevaient une compensation financiére de 505 et une liste de ressources

psychosociales. Le projet a obtenu une approbation éthique de 'UQAM (CIEREH #2023-5345).

5.2.3  Analyses

Les enregistrements audio des entretiens ont été retranscrits et anonymisés. Les verbatims des entretiens
ont été analysés en s’appuyant sur I'approche de I'analyse thématique réflexive de Braun et Clarke (2021;
2023). Cette méthode d’analyse a été mobilisée a la fois dans le volet 2 du projet PAROLES et dans ce
projet. Afin de se familiariser avec les données, I'équipe de recherche a lu les verbatims des entretiens et
a écouté les enregistrements audio des entretiens, en prenant des notes sur leurs points communs et sur
des themes potentiels. Des codes initiaux ont ensuite été créés. Ces codes ont ensuite été repris dans une
grille de codification, en limitant aux verbatims des personnes participantes qui répondaient aux critéres
de sélection du présent article. A travers un processus itératif et des rencontres entre les membres de
I’équipe de recherche, ces codes ont graduellement été regroupés afin de créer des thémes initiaux. Ces
thémes ont ensuite été révisés et développés pour répondre plus spécifiguement aux objectifs du présent
article. Graduellement ces themes ont été retravaillés, nommés et définis, puis des sous-themes ont
également été développés. Les extraits de verbatim les plus pertinents ont été sélectionnés durant cette
étape pour appuyer ces thémes et ces sous-thémes. Ce processus a permis de faire ressortir les
expériences de VOG de personnes autistes et de personnes vivant avec des enjeux de santé mentale, ainsi
gue leurs recommandations pour des SOG inclusifs et respectueux. Enfin, I'analyse a été formalisée et
finalisée dans le processus de rédaction du présent article, les thémes et les sous-thémes ont été raffinés

et leur ordre de présentation a été réorganisé.

5.2.4 Participantes

Notre échantillon était composé de neuf participantes (voir Tableau 1), soit huit femmes cisgenres et une
participante non binaire qui utilisait des accords féminins. Quatre participantes étaient hétérosexuelles,
trois étaient bisexuelles et deux étaient pansexuelles. Une seule participante s’identifiait comme membre
d’une minorité visible, en raison de la couleur de sa peau et de son handicap moteur. Cing participantes
occupaient un emploi et quatre participantes étaient sans emploi, dont trois qui rapportaient recevoir des
prestations du gouvernement et une qui était sans revenu. Sept participantes étaient autistes et quatre
participantes vivaient avec des enjeux de santé mentale, dont deux en comorbidité avec I'autisme. Cinqg

participantes rapportaient d’autres diagnostics, dont certains affectant leur santé sexuelle et reproductive.
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Tableau 5.1 Profil des participantes

Participantes Genre et S’identifie Occupation Diagnostics Autres
orientation comme un psychiatriques diagnostics
sexuelle membre d’une rapportés rapportés
minorité
visible
Gisele (P7) Femme, Non Travailleuse Autisme Vestibulite,
pansexuelle VIN, SOPK,
lichen scléreux
Nadine (P14) Femme, Non Travailleuse Autisme SOPK
hétérosexuelle
Ophélia (P15) Femme, Non Travailleuse Autisme,
hétérosexuelle trouble de
I’adaptation,
dépression
majeure
Sarah (P19) Femme, Oui (couleur Situation Autisme Maladies
bisexuelle de la peau, d’invalidité orphelines,
handicap sclérose en
moteur) plaques
Ursula (P21) Non-binaire, Non Parent a la Autisme
pansexuelle maison
Yvonne (P25) Femme, Non Parent ala Autisme, TSPT
bisexuelle maison
Bélinda (P28) Femme, Non Travailleuse Autisme
hétérosexuelle
Florence (P32) Femme, Non Travailleuse Trouble Fibromyalgie,
bisexuelle panique vessie
hyperactive
Héloise (P34) Femme, Non Parent ala Trouble Trouble a la
hétérosexuelle maison anxieux (non glande
spécifié) thyroide (non
spécifié)

5.3 Résultats

L’analyse a mis en évidence deux themes principaux, chacun divisé en deux a trois sous-themes. Le premier

theme se concentre sur les expériences de capacitisme vécues par les participantes dans le contexte de

SOG, tandis que le second théme porte sur les recommandations émises par les participantes pour rendre

les soins plus respectueux et inclusifs.



5.3.1 L'effacement de la patientele dans les VOG

Dans leurs témoignages, les participantes abordent des expériences de VOG dans lesquelles elles ne se
sentent pas considérées dans leur globalité par le personnel médical. Leurs déficiences (ou limitations
fonctionnelles) et leurs adversités passées, comme des expériences de violences sexuelles (VS), sont
invisibilisées lorsque le personnel médical prodigue des soins insensibles ou inadaptés a leur réalité.
Lorsque leurs diagnostics psychiatriques sont visibles, ceux-ci portent ombrage a l'individualité des
participantes : elles sont réduites a une étiquette diagnostique et stigmatisées par le personnel de soin.
Elles sont aussi mises a I'écart des décisions sur leurs soins par les membres du personnel médical : celui-
ci utilise sa position d’autorité pour influencer leurs décisions et n’offre pas les informations nécessaires

pour qu’elles comprennent leurs soins.

5.3.1.1 Un manque de considération pour la personne qui recoit le soin

Les patientes se présentent pour recevoir des soins avec une subjectivité, un historique de vie et des
déficiences, qui teintent leurs expériences de soins. Notamment, plusieurs participantes soulévent que
leurs déficiences sont accompagnées d’'une maniere différente de percevoir les expériences sensorielles,
de fonctionner cognitivement et d’entrer en interaction avec les autres. L’allaitement ou les examens
gynécologiques sont ainsi décrits comme des défis sur le plan sensoriel qui seraient amplifiés par le

mangque de prévisibilité, comme I'explique Ursula en faisant une analogie avec les touchers et le coiffeur :

Il faut que la personne explique en méme temps ce qu’elle est en train de faire. Moi [si] tu
me touches a quelque part... Je vais te donner un exemple : le coiffeur. Le coiffeur, c'est
quelque chose de déplaisant. [...] C'est vraiment au niveau sensoriel; les gens ne peuvent
méme pas s'imaginer a quel point l'autisme... La différence avec les gens [neurotypiques],
c'est vraiment au niveau sensoriel. Tout arrive en méme temps. Mais si je vois ou que
j'entends ce que tu fais [sic], je peux me situer [et |a] la sensation est amoindrie. (Ursula, P21)

De plus, certaines participantes rapportent des expériences passées d’AS, qui peuvent moduler le rapport
gu’elles entretiennent avec leur corps et leurs interactions avec des professionnel-les de la santé, tel que
Bélinda I'explique : « J'ai déja été agressée quand j'étais jeune. Fait que, les touchers qui sont non sensuels
et médicaux, ca me rappelle quand méme des choses » (Bélinda, P28). Pourtant, lorsque les patientes
recoivent des SOG, leur diagnostic ou leur trauma seraient invisibilisés en n’étant pas considéré par les
professionnel-les de la santé qui imposent un méme modele de soins a toutes, sans considérer leurs

besoins individuels.
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Ceci est reflété par la moitié des participantes, qui abordent des expériences de soins ou les
professionnel-les de la santé ne répondent pas a leurs besoins d’accommodements, alors qu’elles ont
explicitement nommé ces besoins. Par exemple, les mesures sanitaires instaurées en contexte de la
pandémie de COVID-19 limitaient la présence d’accompagnateur-ice dans les soins, ce qui amenait
certaines patientes a devoir choisir entre leur conjoint et leur sage-femme ou Doula lors de leur
accouchement. Cependant, ces présences étaient nécessaires pour favoriser la régulation de leurs

émotions ou leur compréhension verbale, en raison de I'autisme, comme Nadine explique :

J'ai affronté ¢a toute seule. Dans une panique mondiale des systémes de santé, ¢a reste que,
méme si [I'établissement] est privé, c’est un systeme de santé. Me faire toucher, me faire
rencontrer, avec mon autisme, les gens qui portent des masques, la compréhension de tout
¢a. Pis, mon chum, c’est mon aidant naturel. [Explication du réle de son conjoint au quotidien.]
Je me rappelle avoir essayé plusieurs fois de leur dire [...] « Je suis autiste, j’ai besoin de mon
accompagnateur » « Non, madame, les accompagnateurs ne sont pas permis ». Méme que
je me rappelle a un moment donné, j’ai vu un monsieur passer dans la salle d’attente et je
m’étais levé comme balle. Je suis allée a I'entrée et j’ai dit : « pourquoi lui il peut rentrer? »
« Ah, madame, c’est parce que lui, sa conjointe est en insémination, elle a besoin de lui. »
(Nadine, P14)

Comme elle le souleve dans son témoignage, une certaine flexibilité quant aux mesures sanitaires était
possible, sans toutefois pouvoir accommoder les déficiences — constituant une forme de capacitisme, qui
handicape la patientele dans leurs soins. Cette inflexibilité, qu’elle juge comme un manque de
considération, est vécue comme un manque de compassion de la part des professionnel-les de la santé et

une ignorance quant aux symptémes ou a la détresse ressentie lors des SOG.

De maniére similaire, Ursula et Bélinda témoignent d’expériences ou le personnel médical manquait de
considération pour leur détresse occasionnée par leurs antécédents d’AS. Celui-ci entrait rapidement dans
leur intimité par des questions intrusives ou des examens gynécologiques, sans se soucier de leurs traumas
possibles ou rapportés. Par exemple, Bélinda mentionne : « Je me suis allongée, il ne m'a comme pas
avertie de rien et il m'a entré le spéculum. » (Bélinda, P28). Ces expériences de soins gynécologiques
pouvaient réactiver des souvenirs ou des traumatismes, comme I'explique Ursula : « le rendez-vous avec
le gynécologue; je me suis comme laissée subir un peu... Je ne sais pas comment l'expliquer. Je me suis

sentie vraiment revivre exactement la méme chose » (Ursula, P21).

Par ailleurs, quelques participantes autistes rapportent que leur besoin de recevoir des soins prévisibles

n’était ou ne pouvait pas étre considéré par le personnel médical en raison de I'organisation des soins. Par
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exemple, elles rapportent avoir recu des soins imprévisibles en se faisant toucher sans avertissement, en
étant transféré vers un nouvel environnement sans préavis ou étant traité par un-e professionnel-le de la
santé inconnu-e, comme le nomme Yvonne : « Malheureusement, elles sont cinq obstétriciennes a I'h6pital
ou j'ai accouché et il n’y a aucune garantie que I'obstétricienne qui a fait ton suivi, c'est I'obstétricienne qui
t'accouche » (Yvonne, P25). Ces soins imprévisibles sont décrits comme anxiogénes et insécurisants par
les participantes autistes, comme Ursula le souléve: « Ca peut étre hyper stressant pour moi, ¢a peut étre
une source de désorganisation » (Ursula, P21). Inversement, la majorité des participantes abordent
positivement les expériences ou elles sont suivies par une méme personne, puisqu’elle favorise leur
sentiment de sécurité en leur permettant de développer un lien de confiance avec un-e professionnel-le
familier-ére vers qui elles peuvent se référer. Sarah explique que la présence constante de la sage-femme
dans son suivi de grossesse |I'a amenée a la considérer comme sa « bouée de sauvetage » (Sarah, P19), soit

un repére sécurisant durant un avortement au troisieme trimestre.

5.3.1.2 Etre étiquettée comme une « personne handicapée »

Au-dela de l'invisibilisation des déficiences abordée précédemment, les participantes rapportent aussi
s’étre senties invisibilisées en étant réduites a leur-s étiquette-s diagnostique's et stigmatisées par le

personnel de soin.

Pour la plupart des participantes, les expériences de soins rapportées s’inscrivent dans une trajectoire de
soins - qui débute pour plusieurs a I'adolescence - au cours de laquelle elles ont di consulter des
professionnel-les de la santé dans différents domaines médicaux. Au cours de cette trajectoire, plusieurs
participantes cumulent des expériences de stigmatisation percues ou sont exposées aux expériences de
leurs pairs, générant des appréhensions dans leurs SOG. Les craintes évoquées impliquaient entre autres
d’étre signalées a la DPJ par des soignant-es qui ont des préjugés sur leurs diagnostics psychiatriques ou
de subir de la dissimulation diagnostique, soit que leurs symptémes physiques soient réduits a leur
diagnostic psychiatrique, comme Florence nomme : « [quand] je ne me sens pas bien, c'est souvent
[I'anxiété] qui est repéré en premier » (Florence, P32). Ces expériences rendaient les patientes plus

méfiantes a I'égard du systéme médical et des soignant-es, en raison de leur « peur pour des préjudices »

(Bélinda, P28). D’ailleurs, Yvonne explique : « On dirait que plus les événements [de stigmatisation]
s'accumulent, plus j'ai une méfiance qui... qui grandit face a certains intervenants ou certaines personnes,

surtout dans le milieu de la santé » (Yvonne, P25).
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Sans grande surprise, leurs expériences de VOG étaient aussi teintées de stigmatisation, s’ajoutant ainsi
aux expériences qu’elles cumulaient déja. La moitié des participantes abordent avoir fait I'objet de
différents jugements de la part du personnel médical. Certaines d’entre elles suggerent que les
commentaires émis verbalement par les soignant-es durant les SOG laissaient transparaitre des préjugés
sur leurs diagnostics psychiatriques. Notamment, elles avaient I'impression que les professionnel-les de la
santé doutaient de leurs capacités cognitives en ne leur accordant pas de crédibilité en raison de leurs
déficiences. Pour certaines, dont Ursula, cela se présentait sous forme d’infantilisation : « Au moment ou
j’ai mentionné que j’étais autiste, c’est devenu une joke de me traiter. [Le gynécologue] se met a ralentir
au niveau de son élocution [et] il s’est mis a parler @ mon chum au lieu de me parler directement a moi »
(Ursula, P21). Pour d’autres, comme Florence, cela se présentait sous forme de dissimulation diagnostique :

« Ah! Bin la, madame, c'est l'anxiété! » (Florence, P32).

De plus, certaines participantes rapportent aussi I'impression d’étre étiquetées par le personnel médical
lorsque leurs agissements, qu’elles attribuaient a leurs déficiences, s’écartaient de ce qui était attendu
dans les soins obstétricaux. Pour Yvonne, Sarah et Ophélia, ces jugements émis par les soignant-es
suggéraient une intolérance face a leurs manifestations d’émotions et une mésinterprétation de leurs
agissements. Par exemple, Yvonne rapporte : « J'ai demandé qu'on m'aide pour changer mon bébé et pour
le mettre au sein [...]. Je n’ai pas regu cette aide-la, mais apres, dans mon dossier, on me reproche de ne
pas prendre soin de mon bébé » (Yvonne, P25). En regard de ces notes a son dossier, elle ajoute : « Je pense
vraiment que c'est juste une question de préjugés. Je pense que nos propos, nos agissements ont été
interprétés d'une maniére différente, parce que [...] on a I'étiquette de personnes handicapées » (Yvonne,
P25). Les jugements rapportés par ces participantes rappellent des préjugés sur les meres inaptes, soit «
trop émotive[s] » (Ophélia, P15) ou négligentes qui ne s’occupent pas de leur enfant. Sarah et Yvonne
percevaient que les soignant-es doutaient de leurs capacités a prendre la décision de devenir parent et a
assumer cette responsabilité, comme Sarah mentionne : « On prend pour acquis [que je suis] un parent
incompétent » (Sarah, P19). De maniére similaire, Yvonne, qui a fait I'objet d’un signalement a la DPJ a la
naissance de son enfant, explique : « Parce qu’on est handicapés [le péere et moi], il y avait comme un
espece de préjugé qu'on ne serait pas capables de s’occuper de notre enfant » (Yvonne, P25). Les
professionnel-les de la santé auraient aussi tenté de décourager les grossesses futures de ces participantes,
soit en soulignant le risque d’avoir un autre enfant autiste ou en suggérant la stérilisation comme méthode
de contraception. Sans le mentionner explicitement, la présence de discours concernant la transmission

génétique de l'autisme et I'incapacité des personnes en situation de handicap a étre parent rappelle une
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vision eugéniste de l'autisme, selon laquelle la transmission génétique de I'autisme doit étre limitée a tout

prix.

Par ailleurs, malgré ces expériences négatives, deux participantes abordent de rares occasions dans
lesquelles leurs déficiences étaient visibles, ce qui leur permettait de recevoir des soins plus sensibles a
leur réalité. Par exemple, Héloise souligne avoir été prise au sérieux par sa gynécologue, qui investiguait
rapidement ses symptomes : « [ma gynécologue] [m’]a tout le temps pris au sérieux. Puis, quand qu'il
fallait, elle me voyait tout de suite. J'appelais, j'étais inquiéte [et elle disait]: “Ah! Bin, tu t'en viens tout de

suite. On va te faire une prise de sang.” » (Héloise, P34).

5.3.1.3 Des décisions non-libres et non-éclairées

Les participantes se sentent aussi mises a I’écart dans leurs interactions avec le personnel médical, qui
sont empreintes d’'un manque de collaboration. Notamment, le personnel médical réduit la capacité des
participantes a prendre part aux décisions sur leurs soins de maniere libre et éclairée en utilisant sa
position d’autorité pour influer leurs décisions ou en ne leur donnant pas accés aux informations

nécessaires pour pouvoir participer activement aux décisions sur leurs soins.

Les participantes rapportent qu’elles ne peuvent pas étre partie prenante des décisions sur leurs soins, car
les professionnel-les de la santé ne les intégrent pas au processus décisionnel, en prenant les décisions
pour elles ou en influencant leurs décisions par leur position d’autorité. La plupart des patientes
rapportent des expériences ou elles ont eu I'impression que les professionnel-les de la santé leur imposent
des choix ou exercent de la pression pour qu’elles consentent a des soins. Par exemple, Yvonne mentionne
qgue, lors de son accouchement, I'obstétricienne exercait de la pression pour qu’elle accepte d’étre

déclenchée et de prendre la péridurale. Elle explique :

Ce n’est pas normal de consentir a des soins médicaux sous pression, a mon avis, la. Je pense
gu'on devrait pouvoir le faire de facon libre et éclairée. Dans la situation, je ne regrette pas
d'avoir donné mon consentement. Parce que, ultimement, les soins que j'ai regus étaient
nécessaires. [...] Mais j'ai I'impression qu'on a vraiment mis énormément de pression.
(Yvonne, P25)

De plus, les participantes ne sont pas suffisamment informées sur leurs soins par le personnel médical, ce
qui affecte leur capacité a prendre part aux décisions sur leurs soins de maniéere éclairée. Plus de la moitié

des patientes rapportent avoir recu peu ou pas d’informations de la part des professionnel-les de la santé.
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Dans certains cas, elles ne sont pas informées sur le déroulement des soins, les risques possibles ou les
traitements alternatifs. Dans d’autres cas, les informations offertes sur les diagnostics, les interventions
ou les directives ne sont pas bien comprises par les participantes, puisque les soignant-es communiquent
des informations contradictoires, qui manquent de clarté ou qui ne sont pas suffisamment spécifiques.
Ursula rapporte s’étre fait proposer de se faire « geler », sans information additionnelle. Elle a accepté,
croyant qu’elle consentait a8 une anesthésie locale. A sa grande surprise, elle consentait plutdt & une
cryogénisation : « Ca commence a briler dans mon col, je ne comprends pas pourquoi ¢a fait mal. Pis Ia, il
me dit de ne pas bouger. Je lui demande ce qu'il fait, il dit : “Bouge pas.” » (Ursula, P21). Considérant
gu’Ursula avait I'impression que ce méme gynécologue doutait de ses capacités cognitives, il estimportant
de soulever que cette sursimplification du langage aurait pu découler de préjugés — souvent inconscients,

chez ce gynécologue.

Par ailleurs, le manque de partage d’informations est aussi présent lorsque des patientes demandent
explicitement de recevoir des informations ou des clarifications. Pour certaines, les informations offertes
par les professionnel-les de la santé ne permettent pas de répondre a leurs questions. Pour d’autres, des
professionnel-les de la santé ignorent ou évitent leurs questions, en quittant la piéce ou en se relayant la
tache. Nadine explique « Quand je voyais l'infirmiére, l'infirmiére me disait de poser mes questions au
médecin et quand je voyais le médecin, le médecin me disait de poser mes questions a I'infirmiére » (Nadine,
P14). Selon elle, cela serait d{l au manque de connaissances et de compétences dans I'intervention auprés
de personnes autistes de la part du personnel de soin : « Quand je lui posais des questions, j’avais vraiment
I'impression que c’était mon autisme...ca n’a jamais été nommé, mais j’avais vraiment I'impression qu’elle

ne savait pas quoi me répondre ou qu’elle avait peur de comment j’allais réagir » (Nadine, P14).

D’ailleurs, plus de la moitié des patientes abordent des expériences ou les professionnel-les de la santé

leur communiquent des informations sans tenir compte de leur capacité a comprendre ou a recevoir ces

informations. Cette capacité peut étre altérée par leurs déficiences, comme I'autisme ou le TSPT, qui peut
affecter le traitement de l'information. Cette capacité de comprendre des informations peut aussi étre
affectée par leur état, possiblement altéré par une surcharge sensorielle, les émotions, le stress
occasionné par I'accouchement ou les substances administrées lors des soins. Ophélia explique : « j'aurais
aimé ca le comprendre de "si on [te] donne plus d'antidouleurs, tu vas manquer I'heure dorée avec ton

bébé", ils ne me l'ont pas dit de méme, mais c'est ¢a qui est arrivé. » Elle ajoute : « je ne savais pas que [...]
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cette décision-la allait faire en sorte que j'allais m'endormir, donc, manquer mon heure dorée. » (Ophélia,

P15).

Inversement, des participantes abordent positivement les expériences ou les soignant-es offraient des
informations en répondant aux questions ou en les référant vers les ressources appropriées lorsqu’ils/elles
n’avaient pas les connaissances pour répondre a leurs questions. Par exemple, lorsque Sarah devait
recevoir un avortement au 3e trimestre de grossesse, le personnel médical n’avait pas pris le temps de
bien lui expliquer I'intervention pour sortir le foetus, donc sa sage-femme a d{ le faire. Elle nomme : « Je
m'apprétais a faire [I’avortement] de cette fagon-la, sans [que ma sage-femme] me l'aille expliquer [et] je
ne sais pas a quel point je m'en serais remis, t'sais déja c'était une situation difficile » (Sarah, P19). Comme

elle le souléve, les informations lui ont permis de se préparer a recevoir une telle intervention.

5.3.2 Des pistes de solutions pour replacer les patientes au coeur des soins

A la lumiére de ces expériences de soins, les participantes soulévent le besoin d’étre considérées dans leur
globalité et d’étre plus impliquées dans le processus décisionnel de soins et émettent des

recommandations pour rendre les soins plus adaptés, accessibles et inclusifs.

5.3.2.1 Tenir compte de 'individualité

Les patientes expriment le besoin de recevoir des soins dans lesquels elles sont pergues dans leur globalité
et leur subjectivité, en s’adaptant a leurs déficiences et en favorisant leur sentiment de sécurité. Dans
cette optique, elles recommandent que les soignant-es fassent preuve de plus d’empathie et qu’ils-elles
considérent davantage I'autisme et les enjeux de santé mentale dans les soins qu'’ils-elles prodiguent.
Selon celles-ci, I'empathie du personnel médical se traduit par des soins dans lesquels ils se mettent a la
place de leurs patientes, portent attention aux signes de douleur, offrent du soutien, valident les émotions,

sont a I'écoute de ce qu’elles disent et les croient. Par exemple, pour Florence, cela signifie de :

Prendre le temps, croire la personne, prendre le temps de regarder son historique. De
vraiment comprendre d'ou la personne vient, puis quand que tu fais un examen qui peut étre
stressant, de vraiment prendre le temps de, tu sais, voir les « cues » non-verbaux de la
personne. (Florence, P32)

De plus, considérer I'autisme et les enjeux de santé mentale lors des SOG implique de porter attention a

I’état psychologique de la patientele dans les suivis et de mieux comprendre comment les diagnostics se
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présentent. Ursula explique comment elle aurait agit, a titre de membre du personnel soignant : « J'aurais
été a I'écoute de ma patiente. J'aurais mis une note marquée au stylo rouge dans mon dossier : trouble du
stress post-traumatique lié a une agression sexuelle » (Ursula, P21). Cela consiste aussi a tenir compte des
besoins spécifiques des patientes et a les respecter, comme l'indique Yvonne : « Je pense que c'est
important quand que quelqu'un te dit : "Ecoute, il y a ¢a que tu dois savoir de moi, parce que ¢a a un impact
immense sur ma capacité a recevoir des soins, sur ma capacité a gérer mon anxiété, mes peurs" » (Yvonne,
P25). Cela implique, pour les participantes, de prévenir les patientes avant de les toucher pour limiter les
surcharges sensorielles ou de lire les informations indiquées dans leurs plans de naissance pour rendre les

soins sensibles a leur réalité.

Giseéle, Nadine, Ophélia et Ursula recommandent aussi que I'environnement physique soit plus adapté a
I"autisme pour limiter les surcharges sensorielles et I'anxiété. Leurs suggestions impliquent de remplacer
I’éclairage des néons par des lumiéres que l'on peut tamiser et de favoriser la familiarité avec
I’environnement en leur permettant de visiter la salle d’accouchement a I'avance ou en faisant venir des

médecins a la maison de naissance. Gisele décrit cet environnement idéal :

L'inconnu me fait peur, fait que c'est toujours t'sais, j'allais toujours dans le méme bureau,
avec la méme personne, fait que, méme si elle avait ses failles, je me sentais mieux la que
mettons d'aller a I'h6pital [ou] ce n'est jamais la méme chambre, ce n'est jamais la méme
infirmiére, pis I'éclairage, tout est, ouais, c'est comme, je trouve I'endroit est quand méme
important la. (Gisele, P7)

Par ailleurs, afin de favoriser leur sentiment de sécurité et de rendre les soins plus prévisibles, les
participantes recommandent que les professionnel-les de la santé favorisent I’établissement et le maintien
du lien de confiance dans la relation de soins avant de prodiguer les SOG. Cela implique de gagner leur
confiance et de ne pas la tenir pour acquise, ainsi que d’échanger avec elles pour les préparer a recevoir
certains soins. Ophélia nomme que, contrairement a son ancienne médecin, son nouveau médecin et sa
sage-femme prennent le temps d’échanger avec elle avant de procéder a I'examen de son col de |'utérus,

ce qui la rend plus a I'aise.

5.3.2.2 Des décisions libres et éclairées

Les patientes émettent des recommandations visant a les replacer au centre des décisions et des processus
sur leurs soins. Parmi ces recommandations, elles suggerent que les professionnel-les de la santé

collaborent avec elles, en leur donnant une partie du controle dans les décisions sur leurs soins, en offrant
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des options ou en validant leur consentement. Florence donne ainsi un apergu d’une bonne pratique par
une physiothérapeute périnéale qui lui a dit : « "Dis-le-moi si tu ne te sens pas confortable. On arréte a
tout moment si tu n'es pas confortable." C'est vraiment humain, on se sent comme une personne; on ne se
sent pas comme "Bon, voici un patient et il faut que je I'examine.” » (Florence, P32). Toutefois, ceci ne
signifie pas donner I'entiére responsabilité des soins aux patientes - la collaboration est essentielle a la
prise de décisions. Sarah recommande que les professionnel-les de la santé soutiennent davantage les

patientes lorsqu’elles ont des décisions a prendre.

Par ailleurs, pour replacer les patientes au centre de leurs décisions et pour qu’elles participent aux
décisions de maniére éclairée, les soignant-es doivent aussi leur donner des informations qu’elles sont en
mesure de comprendre. Nadine, Ursula, Yvonne et Bélinda proposent différentes stratégies pour rendre
les informations plus accessibles et adaptées a leurs déficiences. Elles suggérent ainsi d’appuyer les
informations visuellement par des images, des dessins, des modeles anatomiques, des écrits ou des signes
de main. Lors de son suivi post-accouchement, Yvonne aborde son expérience d’éducation adaptée a ses

déficiences :

[L'obstétricienne] a pris le temps de m'expliquer, de me parler du stérilet. Elle avait une
espece de vagin en plastique et elle avait un petit stérilet, pis on s'entend, c'est en plastique,
la, c'est un modele. Elle m'a montré, et elle m'a dit : « Regarde, ¢a la, c'est un stérilet en
plastique, 13, pis la seule différence, c'est qu’il est en plastique. [...] Il n’y a juste pas
d'hormones dedans. » Mais elle a dit : « C'est ¢a, c'est gros de méme, un stérilet. » Elle a pris
le temps de me montrer ce que c’est, un stérilet, comment on l'insére, comment on peut
I'enlever apres et comment ¢a fonctionne, le principe des hormones dans le stérilet. (Yvonne,
P25)

D’autres stratégies incluent d’appuyer les informations par le toucher, la vérification de la compréhension

par des questions et la clarification du sens par reformulation, comme I'explique Nadine :

Ce mode de communication [verbale], ce n’est pas tangible. Fais-moi toucher. [...] De juste
changer, de ne pas hésiter de faire un dessin. Ce n’est pas infantilisant si c’est bien demandé.
Veux-tu que je te le dessine ? Veux-tu que je te fasse un schéma ? Qu’est-ce que tu
comprends de ce que je t'explique ? C’'est plus facile de dire que tu ne comprends pas ce
gu’on t’explique, plutét que de juste faire « je ne comprends pas ». (Nadine, P14)

Ces stratégies permettent de replacer les patientes au centre de leurs soins, en leur permettant de bien
comprendre les informations qu’elles recoivent et de participer aux décisions sur leurs soins de maniere

éclairée.
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5.4  Discussion

Cet article visait a documenter les expériences de VOG des personnes autistes ou vivant avec des enjeux
de santé mentale au Québec et a explorer leurs recommandations pour améliorer leur expérience de SOG.
Les résultats ont fait ressortir la présence d’expériences de VOG empreintes de stigmatisation et de
discrimination. En nous appuyant sur une épistémologie sociale (Willaime, 2018), nous suggérons que
I'ensemble de ces expériences individuelles permettent de construire un phénomene social, soit
I'oppression du handicap. Conformément a la proposition de Morais et al. (2024), nous désignons ces
expériences comme du capacitisme obstétrical — et gynécologique, soit I’oppression du handicap a travers

des VOG.

Tel que proposé par Ozcelik et al. (2021) dans le modéle des 5P, nous suggérons que les interactions entre
la patientele et les professionnel-les de la santé (incluant les médecins et le personnel médical) jouaient
un role central dans leur vécu des expériences de soins. Notamment, I'oppression rapportée par les
participantes prenait la forme d’expériences de stigmatisation sur leurs capacités cognitives et sur la
parentalité, ainsi que d’expériences de discrimination, dans lesquelles elles ne recevaient pas
d’accommodements raisonnables pour leurs déficiences. Nos résultats corroborent ceux des études qui
soulévent le manque de crédibilité accordée a la patientéle autiste (Lewis et al., 2021) ou vivant avec des
enjeux de santé mentale (Perry et al., 2020; Zirnsak et al., 2024), ainsi que ceux des études qui soulévent
la présence de stigmatisation en lien avec la parentalité dans les expériences de VOG de personnes en
situation de handicap (Evans et al., 2024; Grant et al., 2024b; Yupanqui-Concha et al., 2024). Selon ces
auteurs, le personnel médical sous-estimerait leurs capacités parentales, ce qui entrainerait des
comportements discriminatoires envers les patientes, comme un signalement abusif aux services de
protection de la jeunesse. Selon Yupanqui-Concha et al. (2024), ces actes discriminatoires prendraient
racine dans une perception eugéniste du « handicap », qui assume que les personnes en situation de
handicap ne devraient pas avoir d’enfants parce qu’elles n’ont pas les capacités d’étre parents. Dans la
présente étude, des participantes rapportaient aussi se sentir pathologisées par le personnel médical

lorsqu’il désignait I'autisme comme un facteur de risque génétique pour leur progéniture.

Par ailleurs, certaines participantes estiment aussi avoir été discriminées par I'équipe médicale qui ne
considérait pas leurs déficiences dans les soins prodigués, en n’offrant pas d’accommodements, ce qui
rendait les soins handicapants. Cette forme de discrimination a largement été documentée par le biais

d’études réalisées auprés de personnes autistes (de Visser et al., 2024; Doherty et al., 2022; Hampton et
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al., 2023). Quoique moins documentées aupres de personnes vivant avec des enjeux de santé mentale,
guelques études soulévent la présence d’un manque de considération pour la détresse vécue par ces
personnes (Megnin-Viggars et al., 2015; Zirnsak et al., 2024). Ce manque d’accommodements aux
déficiences handicapait les participantes, puisqu’elles n’étaient pas en mesure de comprendre toutes les
informations qui leur étaient communiquées et ainsi, de prendre part aux décisions sur leurs SOG. Selon
Doherty et al. (2022), ce manque d’accommodements aurait des effets déléteres sur la santé des
personnes autistes, puisqu’elles peuvent avoir de la difficulté a naviguer dans un systéme de santé pensé
pour des personnes neurotypiques, menant ainsi a leur désengagement des services de santé. De maniere
similaire, les interactions stigmatisantes généraient et renforcaient les déséquilibres de pouvoir dans la
relation de soin, ce qui réduisait la capacité des participantes a étre partie prenante dans les décisions sur
leurs SOG. Cela corrobore les résultats de Zirnsak et al. (2024), qui documentent que les patientes vivant
avec des enjeux de santé mentale n’ont pas I'impression de pouvoir faire des choix et participer activement
aux décisions, puisque les soignant-es exercent leur pouvoir contre elles, en raison de leur diagnostic
psychiatrique. Hope et al. (2022) suggerent que les expériences stigmatisantes dans les soins pourraient
avoir des effets négatifs sur la santé sexuelle et reproductive des personnes vivant avec des enjeux de
santé mentale, en les amenant a se désengager des services de santé. Dans les recherches futures, il serait
pertinent d’explorer les conséquences des expériences de VOG sur les trajectoires de soins de la patientele
autiste ou vivant avec des enjeux de santé mentale, ainsi que d’explorer les conséquences sur leur santé

sexuelle et reproductive.

Enfin, nos résultats montrent I'importance de personnaliser la prise en charge des patientes en situation
de handicap et de les impliquer davantage dans les décisions concernant leur santé sexuelle et
reproductive. Ceci rejoint la proposition de Oben (2020), selon laquelle les expériences de soins seraient
largement teintées par l'individualité et la subjectivité de la patientele. Dans la présente étude, les
participantes ont suggéré des moyens concrets pour que le personnel médical tienne compte de leur
individualité, accommode leurs déficiences et collabore avec elles relativement aux décisions touchant
leurs soins. Des recommandations similaires sont soulignées par le biais de quelques études réalisées
aupres de personnes autistes dans les SOG (de Visser et al., 2024; Donovan, 2020). De plus, Zirnsak et al.
(2024) suggerent que les soignant-es devraient étre plus a I'écoute des besoins des personnes vivant avec
des enjeux de santé mentale, pour mieux y répondre, ce qui rejoint aussi les recommandations des
participantes en matiere de considération pour leur individualité. Toutefois, les recommandations des

participantes s’éloignent des lignes directrices émises pour cette population par le American College of
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Obstetricians and Gynecologists (2023) qui visent généralement la prévention, I’évaluation et le traitement
de ces « troubles » de santé mentale plutét que linclusion des individus qui en présentent. Les
recommandations présentées dans cet article se distinguent de celles présentées dans ces lignes
directrices par des recommandations qui proviennent directement des participantes plutét que de
I’équipe de recherche. Les personnes concernées par ces soins devraient étre intégrées a I'élaboration de
ces lignes directrices par les organisations savantes, afin de favoriser la mise en place de recommandations

visant des soins individualisés et inclusifs des handicaps.

5.4.1 Limites

Cette étude qualitative exploratoire comporte certaines limites. Notamment, dans la constitution de
I’échantillon, nous avons exclu les participantes dont les diagnostics qui n’étaient pas émis par des
professionnel-les, car ils sont souvent erronés (Rutter et al., 2023). Considérant que I'autisme (Hull et al.,
2020) et les enjeux de santé mentale (Stephenson, 2023) seraient souvent sous-diagnostiqués, cette
décision a possiblement exclu des personnes qui présentent des symptoémes associés a ces diagnostics,
mais qui n’ont pas recu de diagnostic. De plus, malgré nos efforts de recrutement auprées de divers
organismes, seules des personnes qui présentaient un trouble anxieux ou dépressif ont répondu a I'appel.
Or, ces diagnostics seraient plus communs et généralement moins stigmatisés par le personnel médical
que d’autres diagnostics, comme les troubles psychotiques (Huggett et al., 2018). Conséquemment, le
présent article n’a pas mis en évidence les réalités des personnes qui présentent des enjeux de santé
mentale moins communs, tel que des troubles psychotiques, des troubles de personnalité ou une
comorbidité de plusieurs enjeux de santé mentale. Pour inclure tous les enjeux de santé mentale dans les
recherches futures, des stratégies devraient étre réfléchies et mises en place, comme le soulévent Van
Hoe et al. (2024). Enfin, notre étude s’intéressait aux expériences de VOG survenues dans les 7 dernieres
années, il est donc possible que des biais de mémoire aient teinté les expériences rapportées par les

participantes.

5.5 Conclusion

Pour conclure, notre étude met en évidence une nécessité urgente d’améliorer les services de santé
sexuelle et reproductive pour les personnes en situation de handicap au Québec. Les expériences de
stigmatisation et de discrimination, le manque d’accommodements pour les déficiences et le manque de
considération pour les traumas des participantes dans I'étude étaient alarmants et ne devraient pas

constituer une réalité normalisée dans les SOG québécois. Bien qu’au Québec, le Ministere de la santé et
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des services sociaux (2023) ait récemment documenté des progrés au niveau de l'inclusion sociale du
handicap dans les soins, plusieurs obstacles demeurent. Les recommandations émises par les participantes
constituent des pistes de solution concréetes pour que les professionnel-les de la santé adaptent leurs

interventions dans les SOG.
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CHAPITRE 6
DISCUSSION

Ce chapitre présente un retour sur les résultats obtenus, en dégageant leurs implications pratiques et en
les mettant en relation avec les écrits scientifiques abordés dans les chapitres précédents (6.1).
Notamment, il présente les expériences de VOG des participantes (6.1.1), suivies des recommandations
émises par les participantes (6.1.2). Enfin, les implications pratiques du présent projet de mémoire sont
présentées (6.2), suivies des principales forces et limites de I'étude (6.3). Les suggestions pour les

recherches futures sont dégagées dans cette derniére section.

6.1 Retour sur les résultats

Face aux adversités connues des personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale dans les
soins de santé, ainsi qu’en I'absence de documentation des expériences de VOG de ces populations dans
le contexte de soins québécois, le présent projet visait a documenter leurs expériences de VOG, ainsi qu’a
explorer leurs recommandations pour favoriser des SOG respectueux. Plus spécifiquement, le projet visait
a répondre aux questions de recherche suivantes : 1) explorer les expériences de VOG vécues par les
participantes autistes ou vivant avec des TSM sévéres et persistants; et 2) mieux comprendre leurs besoins
dans une perspective d’amélioration des SOG. Les résultats ont permis de tracer les contours de ces
expériences de capacitisme obstétrical et gynécologique et d’explorer les recommandations des
participantes visant a rendre les soins plus inclusifs et adaptés a leurs déficiences, ainsi qu’a élaborer les

implications pratiques et professionnelles qui en découlent.

6.1.1 Les expériences de violences obstétricales et gynécologiques

L’analyse des résultats sous le modéle des 5P proposé par Ozcelik et al. (2021) a permis de relever que les

patientes expérimentaient des tensions logées a différents niveaux dans leurs expériences de soins.

Comme le suggerent Ozcelik et al. (2021) et Oben (2020), leurs expériences de soins étaient teintées par
leur individualité. Les participantes ont fréquemment souligné I'influence de leur individualité sur leurs
expériences lors des entretiens, que ce soit par leurs attentes, leur état psychologique, leurs perceptions,
leurs préférences, leurs caractéristiques individuelles ou leur maniére d’interagir avec le personnel
médical. Par exemple, elles soulevaient qu’avant méme de recevoir les soins, leurs expériences passées

de stigmatisation généraient des appréhensions qui pouvaient affecter la maniere dont elles recevaient
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des soins. Ces appréhensions découlant de la stigmatisation percue (Laird et al., 2020) sont documentées
par le biais de plusieurs études réalisées aupres de personnes autistes (Doherty et al., 2022; Grant et al.,
2024a; Hampton et al., 2023) ou vivants avec des enjeux de santé mentale (Banerjee et al., 2021; Megnin-
Viggars et al., 2015; Vaccari et al., 2020). D’ailleurs, les craintes évoquées par les participantes du projet
rejoignaient celles documentées dans le cadre de soins de santé sexuelle et reproductive : soit de ne pas
étre crues pour les patientes autistes (Hampton et al., 2023) ou de faire I'objet d’un signalement aux
services de protection de la jeunesse pour les personnes vivant avec des enjeux de santé mentale
relativement a leurs compétences parentales (Megnin-Viggars et al., 2015). Dans la présente étude, une
distinction était que ces mémes craintes étaient partagées par les participantes autistes et vivant avec des

enjeux de santé mentale.

En m’appuyant sur le modéle social du handicap, qui congoit le handicap comme le résultat d’une
organisation sociale capacitiste (Olivier, 2004; Van der Weele, 2022), je propose que les participantes
soient handicapées par ces expériences stigmatisantes et discriminantes, plutot que par leur « déficience
» - soit limitations fonctionnelles occasionnées par l'autisme ou leur enjeu de santé mentale.
Conformément au modeéle des 5P, qui souligne I'implication de différents agents d’interactions, dont le-a
médecin et les membres de I'équipe de soin dans les expériences des patient-es (Ozcelik et al., 2021), ces
interactions avec le personnel médical teintaient les expériences de soins des participantes et amenaient
la majorité d’entre elles a les décrire comme violentes. Selon les participantes, cette violence provenait
du manque de tolérance ou de considération de la part du personnel médical pour leurs besoins
spécifiques, ainsi que des déséquilibres de pouvoir dans la relation de soin, restreignant leur parole et, par
conséquent, I'exercice de leurs droits dans leurs soins. Notamment, selon elles, le personnel soignant les
observait et interprétait leurs agissements a travers un regard capacitaire, c’est-a-dire intolérant aux
écarts de conduite et empreint de préjugés. Ceci rejoint les expériences documentées par quelques études
réalisées aupres de personnes autistes (Grant et al., 2024a) ou vivants avec des enjeux de santé mentale
(Perry et al., 2020; Vaccari et al., 2020; Zirnsak et al., 2024). Une explication proposée dans ces études est
que les soignant-es mobiliseraient des stéréotypes désuets pour pallier leur manque de connaissances sur
ces différents diagnostics (Grant et al., 2024a; Vaccari et al., 2020). Cette explication pourrait s’appliquer
aux expériences des participantes du présent projet, puisqu’elles rapportaient avoir I'impression d’étre

incomprises ou mésinterprétées par le personnel médical lorsqu’il leur attribuait ces étiquettes.
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En m’appuyant sur le modele social du handicap (Oliver, 2004), je propose une autre piste d’explication a
la présence de stigmatisation dans les SOG. La mobilisation d’une perspective médicale du handicap par
le personnel soignant les pousserait a étre moins tolérants aux différences des participantes.
Contrairement a une perspective sociale qui considére les déficiences comme une partie intégrante de la
diversité humaine, Nguyen et Kane (2024) suggérent que la perspective médicale du handicap serait
souvent empreinte de capacitisme visant a réprimer plutét qu’a accueillir ces différences individuelles.
Cela correspond aux expériences des participantes, qui se sentaient opprimées par les réactions du

personnel soignant empreintes de préjugés.

Dans leurs interactions avec le personnel médical, les participantes rapportaient aussi avoir fait I'objet de
préjugés sur leurs capacités cognitives et parentales. Les préjugés sur les capacités cognitives se
présentaient sous forme d’infantilisation ou de dissimulation diagnostique — soit en ne leur accordant pas
de crédibilité. Ces expériences rejoignent celles documentées dans d’autres études sur les expériences de
soins de santé reproductive de personnes autistes, qui soulévent des expériences d’infantilisation et de
minimisation de la douleur (Grant et al., 2024a; Lewis et al., 2021). Elles rejoignent aussi celles de plusieurs
études qui soulévent la présence de dissimulation diagnostique dans les expériences de soins généraux de
personnes vivant avec des enjeux de santé mentale (Happell et al., 2016; Perry et al., 2020; Vaccari et al.,
2020; Zirnsak et al., 2024). Du c6té des préjugés sur les capacités parentales, les expériences des
participantes rejoignaient celles documentées par Yupanqui-Concha et al. (2024) auprés de divers
handicaps, dont des personnes vivant avec des enjeux de santé mentale. Ces préjugés se transformaient
en discrimination lorsque le personnel médical essayait de limiter la capacité des participantes a exercer
leurs droits reproductifs (Yupanqui-Concha et al., 2024), par exemple en les signalant injustement aux
services de protection de la jeunesse, comme |'une des participantes du présent projet abordait. Bien qu’il
s’agit d’'un événement isolé dans la présente étude, une autre étude souligne que les personnes autistes
seraient spécifiguement a risque que leur nouveau-né soit confié aux services de la protection de la
jeunesse des sa naissance (Grant et al., 2024b). De plus, cet évenement se serait produit apres I’abolition
des alertes pour les bébés a naitre (Cabinet du ministre responsable des Services sociaux, 2023), soulignant
la possibilité que de telles pratiques puissent toujours étre présentes au sein du systeme de soins, malgré

la reconnaissance de leur caractére discriminatoire.

D’autres actes discriminatoires soulevés par les participantes et présentés dans la discussion de I'article

impliquaient les tentatives du personnel médical de décourager les grossesses futures, en présentant
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I"autisme comme un facteur de risque génétique pour leurs enfants, justifiant ainsi la remise en question
de leur projet de grossesse ou la proposition de stérilisation comme méthode de contraception.
Considérant que I'eugénisme vise a prévenir la reproduction des personnes « inaptes héréditairement »
(O’Brien et Rich, 2022), je suggere, a partir de ces témoignages, que I'eugénisme teintait les discours ou
les pratiques de certain-es professionnel-les de la santé — appuyant ainsi les différentes études qui
documentent la présence persistante et actuelle d’eugénisme dans les soins de santé de santé sexuelle et
reproductive des personnes en situation de handicap (Da Silva et Hubbard, 2024; Powell, 2021; Ryan, 2024,
Yupangqui-Concha et al., 2024). D’ailleurs, Yupanqui-Concha et al. (2024) expliquent que la perception
eugéniste du handicap dans les expériences de VOG de personnes en situation de handicap renforce la
discrimination et I’exclusion des femmes en situation de handicap de leurs soins — en leur déniant le droit
de prendre des décisions sur leur reproduction, ce qui rejoint I’expérience des participantes du projet, qui
n’avaient pas I'impression d’avoir accés aux mémes droits que les personnes qui ne sont pas en situation

de handicap.

De plus, I'ensemble de ces interactions stigmatisantes ou discriminantes avec le personnel médical
généraient des iniquités de pouvoir dans la relation de soin, ce qui handicapait les participantes en limitant
leur capacité a prendre part aux décisions sur leurs soins. Notamment, dans ces interactions, les
participantes soulignaient se sentir méprisées par le personnel soignant qui adoptait des attitudes et des
paroles stigmatisantes, ce qui amenaient les participantes a développer une méfiance envers eux. Nos
résultats appuient ceux de Mertens et al. (2025) et Zirnsak et al. (2024), qui soulévent que les expériences
de stigmatisation et de discrimination seraient empreintes d’iniquités de pouvoir qui affecteraient la
capacité des patientes vivant avec des enjeux de santé mentale a participer activement aux soins. Par
exemple, Zirnsak et al. (2024) proposent que la dissimulation diagnostique soit empreinte d’iniquités de
pouvoir, car les soignant-es utilisent leur position d’autorité en niant les expériences et leurs symptémes
de la patientele, ainsi qu’en déterminant qu’elles n’ont pas besoin de recevoir un traitement. Les études
réalisées aupres de personnes autistes n’abordaient pas ces expériences en termes d’iniquités de pouvoir.
Toutefois, dans le présent projet, les participantes autistes rapportaient aussi avoir été confrontées a des
interactions stigmatisantes et empreintes de dynamiques de pouvoir, rejoignant ainsi les résultats de

Mertens et al. (2025) et de Zirnsak et al. (2024).

Les expériences de discrimination signalées par les participantes impliquaient également un manque

d’accommodements pour leurs besoins spécifiques — ou leurs déficiences, conformément au modéle social
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du handicap (Oliver, 2004). Par exemple, les participantes autistes soulevaient un manque
d’accommodements au niveau de la communication et au niveau sensoriel, faisant écho aux les nombreux
écrits scientifiques qui documentent de telles expériences (de Visser et al., 2024; Doherty, 2022; Donovan,
2020; Grant et al., 2024a; Weir et al., 2022). Les participantes se retrouvaient handicapées par ce manque
d’accommodement pour leurs déficiences en matiére de communication qui affectait leur capacité a
comprendre leurs soins et a se prononcer sur ceux-ci. Inversement, la présence d’accommodement aurait
permis qu’elles comprennent et se prononcent sur leurs soins — donc qu’elles ne se retrouvent pas
handicapées par leurs déficiences (Oliver, 2004). De maniere similaire, les capacités de communication
étaient également altérées par des soins prodigués par le personnel médical sans sensibilité ou
considération au-x diagnostic-s psychiatrique-s et aux antécédents de trauma des participantes. Donovan
(2020) documente aussi que la détresse affecte la capacité des personnes autistes a prendre part aux soins.
Bien que les études réalisées auprées de personnes vivant avec des enjeux de santé mentale ne soulévent
pas ces mémes explications, la détresse affecterait la capacité des patientes a prendre part aux décisions
sur leurs soins - de maniere générale. En effet, celle-ci affecterait la capacité d’absorber des informations,

de réfléchir a son opinion et de prendre une décision sur les soins (Mertens et al., 2025).

Par ailleurs, différentes études réalisées auprés de personnes autistes attribuent leurs surcharges
sensorielles aux sons, aux lumieres et a la disposition des lieux physiques de I'environnement de soin
(Doherty et al., 2022; Grant et al., 2024a; Hampton et al., 2023). Les participantes du présent projet
reconnaissaient aussi le réle de I'environnement sur leurs expériences de soins, appuyant ainsi le modele
des 5P (Ozcelik et al., 2021). Toutefois, lorsque les participantes abordaient le manque d’accommodement
aux besoins sensoriels, elles soulignaient surtout I'indifférence du personnel médical face a leurs besoins
sensoriels et le manque d’intervention visant a limiter leurs surcharges sensorielles, plutét que
I’environnement de soin. Ceci rejoint les résultats obtenus par de Visser et al. (2024), qui suggérent que le
manque d’accommodements pourrait résulter d’'un manque de connaissances du personnel médical sur
la présentation de l'autisme et de la maniere dont cela peut affecter les soins de santé sexuelle et
reproductive. Afin de mieux comprendre ce phénomeéne, des recherches futures pourraient se pencher
sur les perspectives de la patientele et du personnel médical quant aux raisons qui limitent les

accommodements offerts aux personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale.

De plus, les participantes vivant avec des enjeux de santé mentale, dont certaines qui présentaient aussi

un diagnostic d’autisme, dénotaient un manque d’accommodements pour leurs besoins psychologiques
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par le personnel médical, tel que considérer leur détresse. Ce manque d’accommodement était percu par
les participantes lorsque les soignant-es se montraient intolérants ou ignoraient leurs symptémes et leur
détresse psychologique. Ces expériences rejoignaient celles documentées par quelques études réalisées
aupres de personnes vivant avec des enjeux de santé mentale (Megnin-Viggars et al., 2015; Zirnsak et al.,
2024). Ceci s’appliquait également aux participantes qui se retrouvaient confrontées a revivre certains
traumatismes, d au manque de considération pour leurs antécédents d’AS. Cette expérience aurait été
particulierement délétére pour une des participantes qui présentait un TSPT, appuyant ainsi les résultats
d’lraola et al. (2024) et de Zirnsak et al. (2024), au sujet de la réactivation traumatique par des examens
gynécologiques chez les patientes vivant avec un TSPT. De maniére similaire, Cadman et al. (2012)
proposent d’expliquer la réactivation de souvenirs de violences sexuelles lors d’examens gynécologiques
par des iniquités de pouvoir dans la relation de soin et un manque de contréle sur son corps, rappelant

ainsi les expériences de violences sexuelles.

Ce manque d’accommodement n’était toutefois pas systématiquement attribuable a l'inaction du
personnel médical. Conformément au modéle social du handicap (Beaudry, 2016; Oliver, 2004; Van der
Weele, 2022), le manque d’accommodement résulterait d’abord et avant tout d’une oppression a un
niveau sociétal. En m’appuyant sur le modéle social du handicap (Oliver, 2004), ainsi que sur le modele
des 5P (Ozcelik et al., 2021), je propose que les participantes se retrouvaient aussi handicapées par le
systeme de santé et les politiques gouvernementales qui limitaient I'accommodement de leurs déficiences.
Par exemple, I'organisation des soins générait parfois un manque de prévisibilité dans les soins, ce qui ne
permettait pas aux participantes de recevoir des soins prodigués par un-e professionnel-le de confiance,
dans un environnement familier, résultant en un sentiment de détresse et d’anxiété chez les participantes.
Doherty et al. (2022; 2023) soulévent le besoin de prévisibilité des personnes autistes et le caractére
anxiogene des soins imprévisibles, ce qui rejoint les expériences rapportées par les participantes autistes.
De maniére similaire, Megnin-Viggars et al. (2015) montrent que le manque de continuité dans les soins
pourrait occasionner de la détresse chez les patientes vivant avec des enjeux de santé mentale,
puisqu’elles doivent constamment s’exposer et se dévoiler a de nouveaux-elles professionnel-les, sans
pouvoir développer une relation de confiance. Dans la présente étude, ce sentiment d’exposition était

aussi rapporté par des personnes autistes, qui ne rapportaient pas d’enjeux de santé mentale.

Un autre exemple du manque d’accommodement au niveau sociétal était les mesures sanitaires mises en

place par les autorités de santé publique durant la pandémie de COVID-19, qui empéchaient ou
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restreignaient la présence d’accompagnateur-ices dans les soins obstétricaux. Ces expériences ne seraient
pas des cas isolés, Doherty et al. (2022) soulévent des expériences similaires dans les soins de santé
généraux. Ces restrictions constitueraient d’ailleurs une forme d’oppression envers les personnes autistes,
puisque la présence d’accompagnateur-ices peut s’avérer essentielle pour favoriser leur capacité a
prendre part aux soins, en les aidant avec leur régulation émotionnelle et avec la communication. Par
exemple, Donovan (2020) souligne que les conjoints et les Doulas facilitent leur communication avec le
personnel de soin durant I'accouchement, ce qui rejoignait nos résultats. Toutefois, cette étude n’a pas
mis en évidence le r6le des accompagnateur-ices sur la régulation émotionnelle, contrairement a ce que

les participantes de la présente étude ont soulevées.

En outre, en comparant les expériences des participantes aux écrits scientifiques sur les VOG de facon
globale, j’ai constaté que mon échantillon présentait des similarités au niveau des expériences soulevées
par ces études réalisées aupres de la population générale. Plus spécifiquement, des similarités concernant
la difficulté a prendre part aux soins de maniére libre et éclairé dus aux iniquités de pouvoir dans la relation
de soins. Ceci rejoint les résultats de différentes études qui documentent des expériences de VOG ou le
consentement des patientes n’est pas libre et éclairé, ce qui brime I'autonomie décisionnelle des patientes

(Garcia, 2020; Vendam et al., 2019a; Vendam et al., 2019b; Yildirim et Mert-Karadas, 2024).

Toutefois, la distinction principale que je dénote entre les expériences des participantes de la présente
étude et de celles mises de I'avant dans ces autres études se situe au niveau de I'expérience de personne
en situation de handicap dans les soins. En m’appuyant sur une épistémologie sociale qui suggere que les
connaissances soient le résultat d’un contexte social (Willaime, 2018), je propose que les témoignages
participantes permettaient de mettre en lumiére une expérience commune de capacitisme. Notamment,
en plus d’étre confrontées a des iniquités de pouvoir dans la relation patient-es-professionnel-les, les
participantes soulevaient des iniquités de pouvoir qui découlaient de cette oppression. Par exemple, la
difficulté des participantes a participer aux décisions sur leurs soins ne découlait pas que d’'un manque
d’informations, tel que soulevé dans ces études globales (Garcia, 2020; Yildirim et Mert-Karadas, 2024),
mais aussi d’un manque d’accommodements pour leurs déficiences communicationnelles et
psychologiques, limitant ainsi leur disposition cognitive ou émotionnelle a comprendre et a prendre part
a leurs soins — ce qui rendait les soins handicapants. Par ailleurs, tout comme Garcia (2020) le documente,
les participantes rapportaient aussi des expériences de soins gynécologiques intrusifs sans recueil du

consentement au préalable, ainsi qu’un sentiment de vulnérabilité — qui peut étre exacerbé par des
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antécédents d’AS. Toutefois, leurs expériences se distinguaient légérement des résultats de Garcia (2020) :
le sentiment d’intrusion de leur intimité était attribué au manque de prévisibilité qui générait des

surcharges sensorielles, plutét qu’a I'absence d’un consentement.

Enfin, comme le montrent ces résultats, le caractere oppressif de certains gestes, actes ou paroles commis
ou omis par les professionnel-les de la santé distinguait les expériences de VOG des participantes autistes
ou vivant avec des enjeux de santé mentale de celles documentées de maniére plus générale. Je suggére
que ces distinctions constituent des expériences de capacitisme obstétricale et gynécologique. Ceci appuie
la proposition de Morais et al. (2024), qui suggerent d’identifier les oppressions spécifiques au handicap
dans les VO comme une forme de capacitisme obstétrical. De plus, Cardenas-Castro et Salinero-Rates
(2023) soulevent que : « la violence gynécologique est profondément encrée dans un modéle medical
hégémonique et elle peut étre considérée comme I’extension de la violence subie au quotidien par les
femmes dans notre socitété, au sein du systéeme de santé » [traduction libre] (p.5). Ceci rejoint les
expériences de capacitisme évoquées par les participantes dans leurs témoignages, qui n’étaient souvent

pas des événements isolés aux SOG.

6.1.2 Les recommandations et implications pratiques qui en découlent

A la lumiére de ces expériences de VOG, les participantes exprimaient des recommandations visant a
combler leur besoin de se sentir considérées dans leur globalité et leur unicité, ainsi que de pouvoir

prendre part aux décisions sur leurs soins de santé sexuelle et reproductive.

A I’heure actuelle plusieurs études offrent des recommandations pour favoriser les expériences de soins
(Doherty et al., 2022; Grant et al., 2024a) — dont les expériences d’accouchements (Donovan, 2020;
Hampton et al., 2023; Lewis et al., 2021) de personnes autistes. Généralement, ces recommandations
visent la formation du personnel médical pour qu’ils connaissent mieux les présentations cliniques de
I"autisme et qu’ils soient sensibilisés aux besoins des personnes autistes, afin de mieux y répondre. Elles
visent aussi a ce que I’'environnement des soins de santé et |I'organisation du systeme de santé favorisent
les accommodements - surtout au niveau sensoriel et en matiere de prévisibilité. D’ailleurs, des modeéles
— dont Autistic SPACE de Doherty et al. (2023) offre une description plutot compléte des besoins de cette
population, ainsi que des recommandations concrétes sur le plan de I'intervention, de I’organisation des
soins et de I'environnement de soin, afin d’accommoder les besoins des personnes autistes et de favoriser

leur inclusion dans les décisions sur leurs soins. Les recommandations qui y sont offertes sont similaires a
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celles émises par les participantes du projet. De plus, de Visser et al. (2024) soulévent qu’il n’existe pas
une approche qui correspond a toutes les personnes autistes et que les accommodements doivent étre
individualisés, alors que Donovan (2020) dénote que les besoins communicationnels des personnes
autistes peuvent changer tout au long de I’'accouchement, nécessitant une constante ré-évaluation par le
personnel médical. Ces mises en garde rejoignent aussi les recommandations des participantes, qui

soulignaient avant tout la nécessité d’offrir des soins individualisés et empathiques a leur réalité.

D’autres recommandations proposées dans des études réalisées auprés de personnes autistes visent
plutét un changement de culture au sein du systéme de santé pour favoriser une culture de non-jugement
et d’acceptation des personnes autistes (Grant et al.,, 2024a; Lewis et al., 2021). Ceci favoriserait le
sentiment de sécurité des patientes autistes pour qu’elles puissent dévoiler leur diagnostic a I'’équipe de
soin afin d’obtenir les accommodements qu’elles nécessitent (Grant et al., 2024a; Lewis et al., 2021). Ceci
rejoint les recommandations des participantes du présent projet, visant I'inclusion des personnes autistes
ou vivant avec des enjeux de santé mentale, par 'accommodement des déficiences. Toutefois, les
stratégies proposées ne semblent pas entierement adaptées au contexte de soins québécois : elles visaient
a ce que les patientes autistes dévoilent leur diagnostic pour que le personnel médical puisse offrir des
accommodements (Grant et al., 2024a; Lewis et al., 2021). Pourtant, les participantes rapportaient que la
visibilisation de leur handicap ne menait que trés rarement a des accommodements et plus fréquemment
a des expériences de stigmatisation et de discrimination. Selon Lewis et al. (2021), considérant les risques
de stigmatisation auxquels un dévoilement expose, le personnel médical devrait utiliser des outils
d’évaluation pour dépister les symptdmes d’autisme, de sensibilités sensorielles et d’enjeux de santé
mentale dans les soins entourant la grossesse. Cette stratégie semble plus réaliste et permettrait de
favoriser la considération des enjeux de santé mentale et de I'autisme par le personnel médical, comme
le soulevaient les participantes, sans forcer un dévoilement et exposer la patientéle a un risque accru de

stigmatisation.

De maniere similaire, quelques études réalisées auprés de personnes vivant avec des enjeux de santé
mentale soulévent I'importance que le personnel médical soit formé pour offrir des soins qui respectent
les droits des personnes vivant avec des enjeux de santé mentale (Vaccari et al., 2020) et qu’ils soient
davantage a I’écoute de ces patientes pour pouvoir mieux répondre a leurs besoins (Zirnsak et al., 2024).
De surcroit, les participantes autistes et vivant avec des enjeux de santé mentale recommandaient que le

personnel médical considére davantage les enjeux de santé mentale et les antécédents de trauma dans
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les SOG. Comme lIraola et al. (2024), je propose que I'application systématique d’une approche sensible
au trauma par le personnel médical puisse correspondre a différentes recommandations émises par les
participantes du présent projet. Une approche centrée sur le trauma permet de comprendre et répondre
aux impacts du trauma, en misant sur la sécurité psychologique, physique et émotionnelle du personnel
médical et des patientes, créant ainsi I'occasion pour les personnes ayant vécu des traumas d’exercer leur
autonomie et étre en contréle de leurs soins (American College of Obstetricians and Gynecologists, 2021).
Concrétement celle-ci implique, par exemple, de favoriser le sentiment de sécurité et limitant I’exposition
du corps et en favorisant la présence d’accompagnateur-ices, ainsi que de favoriser I'autonomie et le
contrdle des patientes sur leurs soins en collaborant avec elles pour rendre les soins plus sécuritaires et
confortables, en les informant tout au long des soins, ainsi qu’en validant leur consentement avant chaque
intervention (Cahill et Doyle, 2021). Cette approche, apliquée a I'obtsétrique et la gynécologie, implique
également de promouvoir la résilience des patientes et d’éviter la retraumatissation, en reconnaissant le
trauma historique qui découle du développement de I'obstétrique et de la gynécologie et en favorisant la
confiance dans la relation de soin, par la validation des émotions, le respect de la confidentialité et en
misant sur les forces des patientes (Cahill et Doyle, 2021). Enfin, cette approche mise sur des soins
sécuritaires, collaboratifs, sans jugements et centrés sur les patientes (American College of Obstetricians
and Gynecologists, 2021) répondant ainsi aux besoins des participantes d’étre considérées dans leur
globalité et d’étre impliquées dans les décisions sur leurs soins. D’ailleurs, cette approche serait aussi
bénéfique pour les personnes qui regoivent des SOG en général, en rejoignant les recommandations de
Yildirim et Mert-Karadas (2024) pour la population générale, qui stipulent I'importance d’offrir des soins
sécuritaires et respectueux, sensibles aux besoins individuels des patientes et qui respectent leur

consentement.

Les recommandations émises par les participantes rejoignent aussi celles émises par Barbera et al. (2024),
qui proposent un guide de recommandations cliniques pour offrir des soins plus équitables aux personnes
en situation de handicap, dont les recommandations sont similaires a celles préconisées dans une
approche sensible au trauma. Notamment, ce guide propose une approche centrée sur les patientes qui
mise sur la confiance au sein d’une relation de soin exempte de préjugés, dans laquelle le personnel
médical fait preuve d’ouverture et de flexibilité afin d’impliquer les patientes dans leurs soins, en assurant
leur compréhension et en accommodant leurs besoins (Barbera et al., 2024). De plus, quelques études
réalisées aupres de personnes autistes (Lewis et al., 2021) ou vivant avec des enjeux de santé mentale

(Megnin-Viggars et al., 2015; Zirnsak et al., 2024) réiterent I'importance de I'implication des patientes dans
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leurs soins. Celles-ci soulévent I'importance que les patientes soient prises au sérieux (Zirnsak et al., 2024),
écoutées et entendues dans les décisions sur leurs soins (Megnin-Viggars et al., 2015), et que le personnel
médical favorise le partage d’informations afin qu’elles comprennent leurs soins (Lewis et al., 2021),

rejoignant ainsi les recommandations émises dans le guide pratique et celles des participantes.

6.2 Les implications pratiques

En s’appuyant sur les recommandations proposées par les participantes, la présente étude comporte

différentes implications pratiques.

Les résultats ont mis de I'avant le besoin des participantes autistes ou vivant avec des enjeux de santé
mentale de recevoir des SOG holistiques, inclusifs au handicap et sensibles au trauma. Pour ce faire, je
propose que des formations continues devraient étre offertes par les ordres professionnels du personnel
soignant ceuvrant dans le domaine de I'obstétrique et de la gynécologie, afin qu’il puisse intégrer ces

approches a leurs interventions aupres de la patientéle.

De plus, les résultats ont aussi mis de 'avant la présence de préjugés au sein de I'équipe de soins.
Considérant que les préjugés sont souvent basés sur un manque de connaissances (Gouvernement du
Québec, 2021), la formation du personnel de soin pourrait aussi étre utilisée pour déconstruire ces
préjugés. Je propose que des ateliers de sensibilisation devraient étre offerts aux soignant-es, afin qu’ils
comprennent mieux la réalité des personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale. Lors de
ces ateliers, des témoignages, tels que ceux mis de I'avant dans la présente étude, pourraient étre

présentés aux soignant-es, afin de les sensibiliser a ces réalités.

En outre, ces ateliers pourraient étre bonnifiés par I'intégration d’une perspective critique de la vision
médicale du handicap qui prévaut actuellement au sein du systéme de santé. Quelques études soulévent
que l'intégration d’une perspective sociale du handicap dans la formation du personnel médical pourrait
aider a réduire I'oppression a I’égard des personnes en situation de handicap (Bowen et al., 2020; Bowen
etal., 2026; Phillips et al., 2021). Par exemple, Bowen et al. (2026) proposent le cadre conceptuel « Beyond
» pour intégrer des pratiques anti-oppressives et promouvoir une perspective sociale du handicap dans la
formation du corps médical. Bien que « Beyond » ait été proposé dans un contexte de formation
universitaire en médecine, les propositions pourraient aussi se préter au contexte de formation continue

et étre appliqué aux autres domaines de la santé. Bowen et al. (2026) proposent, entre autres, d’aller au-
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dela d’une seule formation sur le handicap et de promouvoir une intégration longitudinale de contenus
sensibles au handicap tout au long du parcours scolaire des professionnel-les de la santé - et dans leur
formation continue. lls proposent aussi d’aller au-dela de I'enseignement magistrale et d’appliquer des
approches pédagogiques, qui encouragent la participation active et qui favorisent le développement de
compétences d’interventions auprés de personnes en situation de handicap. Cela implique, par exemple,
d’intégrer des études de cas ou des exercices simulant des interactions avec des patient-es en situation de
handicap. Ces propositions pourraient étre mobilisés, afin d’amener les soignant-es a réfléchir a leurs
approches d’interventions et aux impacts que celles-ci peuvent avoir, tout en réfléchissant a des solutions
possibles pour améliorer ces approches d’interventions aupres d’une patientéle particulierement
vulnérable. Considérant I'engrenage social du capacitisme, |'autoréflexivité pourrait permettre de

démanteler cette oppression, en débutant par ses propres croyances sur le handicap.

Au-dela des interventions du personnel médical, les résultats mettent aussi de I'avant la présence de
protocoles rigides qui limitent la capacité du personnel médical a accommoder les déficiences de la
patientele. Il serait donc opportun de mettre en place un comité de révision sur lequel siegent
majoritairement des personnes en situation de handicap, afin de réviser les protocoles en place et de les
rendre moins handicapants. Une autre stratégie qui permettrait de favoriser I'accommodement des
déficiences, tout en limitant la stigmatisation, serait de miser sur les limites fonctionnelles plutot que sur
les diagnostics dans les questionnaires médicaux. De cette maniéere, la patientéle pourrait nommer ses

besoins, sans courir le risque de subir de la stigmatisation en raison de son étiquette diagnostique.

Par ailleurs, la présente recherche comporte aussi des implications en matiere d’interventions
sexologiques. Cette recherche pourrait permettre de sensibiliser les intervenant-es et clinicien-nes en
sexologie, en psychologie ou en travail social aux VOG et aux oppressions auxquelles sont confrontées les
personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale dans les soins. Au niveau de la promotion
de la santé sexuelle, cette recherche met de I'avant des lacunes importantes dans les soins, qui affectent
la capacitié de la patientele en situation de handicap a recevoir des soins optimaux pour leur santé sexuelle
et reproductive. Notamment, les participantes déploraient le manque d’informations regus dans les soins,
ainsi que le manque d’accompagnement dans leur processus de soins. Des outils numériques pourraient
étre mis a la disposition de la patientéle afin de vulgariser des informations sur les SOG, soit sur I'utilisation
des services et en matiere de santé sexuelle et reproductive (p.ex. sur les procédures médicales, sur les

diagnostics gynécologiques ou sur les complications possibles lors de la grossesse).
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6.3 Les forces, les limites et les perspectives pour les recherches futures

L’étude réalisée contribue a la production de connaissances sur les expériences de VOG de personnes
autistes et vivant avec des TSM séveres et persistants ou des enjeux de santé mentale qui, 3 ma
connaissance, n'avaient pas encore été documentées au Québec. Il s’agit donc de I'une des premieres
études qui offre une description détaillée des expériences de violences dans le cadre de SOG de personnes
autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale, favorisant une meilleure compréhension des

expériences de VOG de ces populations.

De plus, en mobilisant une perspective sociale et historique de I'oppression du handicap, cette étude
contribue a relever des formes d’oppressions spécifiques a cette population dans leurs soins de santé
sexuelle et reproductive, ainsi qu’a identifier des tensions relationnelles, environnementales et
systémiques impliquées dans la perpétration du capacitisme obstétrical et gynécologique. Ainsi, le présent
projet permet de relever la présence actuelle d’expériences oppressives de personnes autistes ou vivant

avec des enjeux de santé mentale dans le contexte de soins québécois.

Enfin, le présent projet se distingue par des recommandations qui proviennent des participantes plutot
qgue de I'équipe de recherche, permettant ainsi d’intégrer leurs voix dans les réflexions et d’offrir des
recommandations adaptées aux besoins qu’elles jugent les plus importants. D’ailleurs, leurs
recommandations offrent des pistes précieuses en intervention afin que les professionnel-les de la santé
ceuvrant dans les soins de santé sexuelle et reproductive puissent adapter leurs interventions et
I’environnement de soin pour favoriser des soins plus respectueux des personnes autistes ou vivant avec
des enjeux de santé mentale. Certaines de ces recommandations peuvent également se préter a
I'intervention psychosociale ou sexologique afin d’adapter ses pratiques d’interventions et

I’environnement dans lequel la patientéele est rencontrée.

En revanche, cette étude présente aussi quelques limites. D’abord, un potentiel biais de mémoire aurait
pu teinter les expériences rapportées par les participantes, en raison du choix de s’intéresser aux
expériences de VOG survenues dans les 7 dernieres années. Bien que ces biais soient inévitables en
recherche qualitative, certaines mesures mises en place par I'équipe de recherches visaient a limiter ces
biais de mémoire. Ces mesures incluent de s’étre penchés sur des évenements expécifiques, d’avoir utilisé
un questionnaire d’entretien pour guider I'exploration de ces événements et d’avoir encouragé les

participantes a raconter les évenements dans un ordre chronologique (Khare et Vedel, 2019). De plus,
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considérant que la stigmatisation dans les soins de santé serait accentuée par la présence d’un diagnostic
au dossier médical (Corrigan, 2007), j'ai décidé d’inclure uniqguement des personnes qui avaient un
diagnostic médical de TSM ou d’autisme. Cette décision pourrait exclure certaines personnes qui
présentent des symptomes associés a ces diagnostics, mais qui n’ont pas regu de diagnostics. Ceci est une
limite, considérant que plusieurs études documentent que les femmes autistes auraient plus de difficulté
a obtenir un diagnostic (Giarelli et al., 2010; Hull et al., 2020). Cette limite s’appliquerait également aux
enjeux de santé mentale : les troubles de I’humeur (Pelletier et al., 2017) et les troubles anxieux (Vermani
et al., 2011) seraient sous-diagnostiqués au Canada. En effet, parmi les Canadiens qui présentent des
symptoémes d’un trouble de I’'humeur ou d’un trouble lié a I'utilisation de substances, seule la moitié aurait

abordé leur santé mentale avec un-e professionnel-le de la santé (Stephenson, 2023).

Par ailleurs, bien que cette étude exploratoire réalisée aupres de 9 participantes ne visait pas a étre
représentative, des biais au niveau du recrutement auraient pu affecter notre capacité a rejoindre certains
groupes sociaux, invisibilisant ainsi les témoignages de ces personnes. Par exemple, I’échantillon incluait
plusieurs personnes qui s’identifiaient comme faisant partie de la diversité sexuelle, dont une personne
qui s’identifiait comme faisant partie de la diversité de genre. Toutefois, au moment des soins violents ou
de l'entretien, ces participantes rapportaient étre dans une relation hétérosexuelle et se présenter
comme une femme, ce qui ne permettait pas de représenter les expériences de personnes dans des
couples non hétérosexuels et de personnes trans ou non binaires. De maniére similaire, en dépit d’efforts
et de démarches importantes, les personnes faisant partie de minorités culturelles et raciales étaient sous-
représentées dans I’échantillon. Dans les recherches futures, des stratégies pourraient étre mises en place
pour mieux rejoindre ces groupes, permettant ainsi de présenter un portrait plus diversifié des expériences

de VOG de personnes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale.

De plus, seules des personnes présentant un trouble anxieux ou une dépression majeure ont répondu a
I"appel, malgré nos efforts de recrutement aupres de divers organismes communautaires ceuvrant aupres
de divers enjeux de santé mentale. Or, ces diagnostics sont plus fréquents et généralement moins
stigmatisés par les professionnel-les de la santé que, par exemple, les troubles psychotiques (Huggett et
al., 2018). Ceci constitue une limite, puisque les réalités de certains groupes de personnes vivant avec TSM
séveres et persistants ne sont pas représentées dans I'étude. Différentes raisons pourraient expliquer
cette limite. Notamment, certains organismes ont refusé de diffuser I'affiche de recrutement, car ils

rapportaient étre déja surchargés ou étre sursollicités par des chercheurs, ce qui aurait pu limiter la
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visibilité du projet auprés de certains groupes ciblés. Des facteurs psychosociaux pourraient limiter
I'intérét ou la capacité des personnes qui présentent des enjeux de santé mentale a participer au projet
de recherche. Notamment, il est possible que la précarité financiere et la vulnérabilité sociale qui prévaut
chez les personnes qui présentent des TSM plus séveres (Lechaume et Savard, 2019) affectent leur
disposition a participer a des projets de recherche. Par exemple, des études documentent que la crainte
de subir de la stigmatisation, un manque de confiance envers les chercheurs (p.ex. la crainte que leur
confidentialité ne soit pas respectée) (Woodall et al., 2010), ainsi que I'état de santé mentale (Woo et al.,
2021) figurent parmi les réticences documentées aupres de personnes vivant avec des enjeux de santé
mentale, a participer a des projets de recherche. De plus, considérant qu’elles sont confrontées a des
inégalités d’acces aux services de santé québécois (Lechaume et Savard, 2019), il est possible qu’elles ne
se sentaient pas interpellées par I'étude (Woo et al., 2021) qui portait sur les SOG. Afin de favoriser
I'inclusion de tous les enjeux de santé mentale dans les SOG, les recherches futures devraient réfléchir a
des stratégies pour mieux rejoindre ces groupes marginalisés, comme le soulévent quelques études (Iflaifel

et al., 2023; Van Hoe et al., 2024).

Par ailleurs, les résultats présentés ne représentaient pas les expériences exhaustives de VOG des
participantes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale. Notamment, certains éléments n’ont
pas été retenus lors de la création des themes, pusiqu’ils ne rejoignaient pas le vécu des participantes
incluses dans le sous-échantillon. Toutefois, certains de ces éléments ont pu étre mobilisés dans d’autres
articles du volet 2 du projet PAROLES, puisqu’ils rejoignaient les expériences de VOG rapportés par

d’autres participantes de I’échantillon.

Enfin, il ne s’agit pas d’une limite, mais certains sujets soulevés par les participantes n’ont pas pu étre
entierement explorés, puisqu’ils s’écartaient de I'objectif de I‘étude. Par exemple, leurs trajectoires de
soins qui remontaient parfois jusqu’a I'adolescence n’ont pas pu entiérement étre explorées, puisque le
présent projet visait a documenter les expériences de VOG vécues dans les 7 derniéres années. Il serait
donc pertinent que des recherches futures explorent davantage les différentes expériences de capacitisme
dans leurs trajectoires de soins, afin d’approfondir la compréhension de la maniéere dont celles-ci teintent

leurs expériences de VOG.
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CONCLUSION

Ce mémoire visait a documenter les expériences de VOG de personnes autistes ou vivant avec des enjeux
de santé mentale, en explorant leurs expériences de VOG, ainsi que leurs recommandations pour favoriser
des soins respectueux. Pour ce faire, des entretiens individuels semi-dirigés ont été réalisés aupres de 9

participantes autistes ou vivant avec des enjeux de santé mentale dans le cadre du projet PAROLES.

Les résultats révelent que les participantes percevaient un manque de considération pour leur
individualité, a travers des soins qui ne tenaient pas compte de leur handicap — menant ainsi a des
expériences de stigmatisation et de discrimination. De plus, elles soulevaient une difficulté a prendre part
aux décisions sur leurs soins ou leur santé sexuelle et reproductive, di a un manque d’informations et a
des iniquités de pouvoir entre elles et le personnel médical, ce qui brimait leur capacité et leur droit a étre
partie prenante sur leurs soins. A la lumiére de ces expériences, les participantes émettaient des
recommandations afin d’étre considérées dans leur globalité et d’étre impliquées dans le processus

décisionnel sur leurs soins.

En m’appuyant sur une perspective sociale et historique du handicap, je souligne la présence de
capacitisme obstétrical et gynécologique dans les expériences de VOG des participantes, soutenant ainsi
le caractére systémique de ces violences, par la reproduction d’oppressions sociales dans les soins de santé
sexuelle et reproductive. Considérant les racines problématiques de I'obstétrique et la gynécologie, le
capacitisme semble imbriqué dans le modéle médical hégémonique, ce qui constitue un enjeu dans la
transformation des pratiques et I'inclusion des personnes en situation de handicap. Celle-ci ne reléve pas
que des pratiques du personnel médical, mais aussi d’un changement de culture au sein de cette
organisation, tel que le soulévent Grant et al. (2024a) et Lewis et al. (2021). Toutefois, le caractere
systémique de ces violences suggéere qu’un démantelement des différents systémes d’oppressions dans
un contexte plus large que les soins de santé sera nécessaire afin de changer la réalité des groupes
opprimés dans les soins, comme le soulévent Perrotte et al. (2020) et I'UNFPA (2024). Ainsi, les résultats
soulignent I'importance de poursuivre les efforts organisationnels, académiques et professionnels, visant
la sensibilisation aux réalités des personnes en situation de handicap, ainsi que leur inclusion dans les soins

de santé sexuelle et reproductive.
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ANNEXE A

Affiche de recrutement : Personnes vivant avec des enjeux de santé mentale

PROJET

ROLES *

Vous vivez avec des enjeux de santé mentale ?

Vous avez vu un.e gynécologue ?
et/ou
Vous avez eu un suivi en lien avec votre grossesse ?

Si vous avez trouvé que ces soins n'étaient pas respectueux:
Nous voulons connaitre votre expérience.

Pour étre admissible, il faut :
* Etre 4gé.e d'au moins 18 ans
* Avoir recu le soin obstétrical et/ou gynécologique dans les 7

derniéres années
* Avoir recu un diagnostic de trouble de santé mentale qui affecte
vos activités quotidiennes et qui perdure dans le temps
o Avoir regu le diagnostic avant le soin jugé violent ou
irrespectueux

Ce qui est impliqué par votre participation:
e Entrevue individuelle d'environ 1h30
* Compensation financiére de 50$
* Confidentialité assurée

Si vous souhaitez partager votre expérience,
contactez-nous:
humanisationSOG@ugam.ca
514-987-3000 poste 5816

Le Projet PAROLES est dirigé par -
Sylvie Lévesque, Département de Q Société et cutture

sexologie UQAM et a requ U AM Québec =
l'approbation éthique du CIEREH.
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ANNEXE B

Affiche de recrutement : Peronnes autistes

PROJET

ROLES °*

Vous vous identifiez comme une personne
autiste ?

Vous avez vu un.e gynécologue ?
et/ou
Vous avez eu un suivi en lien avec votre grossesse ?

Sivous avez trouvé que ces soins n'étaient pas respectueux:
Nous voulons connaitre votre expérience.

Pour étre admissible, il faut :
* Etre 4gé.e d'au moins 18 ans
* Avoir recu le soin obstétrical et/ou gynécologique
dans les 7 derniéres années
¢ Avoir recu un diagnostic de trouble du spectre de
I'autisme avant le soin jugé violent ou irrespectueux

Ce qui est impliqué par votre participation
e Entrevue individuelle d’environ 1h30
e Compensation financiére de 50%

» Confidentialité assurée

Si vous souhaitez partager votre expérience,
contactez-nous:
humanisationSOG@ugam.ca

Le Projet PAROLES est dirigé par A ot e

Sylvie Lévesque, Département de U Q M Société et culture e
sexologie UQAM et a requ

'approbation éthique du CIEREH. QUébec e
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ANNEXE C

Borchure de ressources psychosociales

Projet PAROLES- Pluralité et Amplification des voix pour le Respect dans les
soins Obstétrigques et gynécologiques

Ressource d'aide- Pour prendre soin de soi

Service de consultation téléphonigue
Info-Santé et Info-Social (811)

Un.e infirmier.ére d'Info-Santé ou un.e intervenant.e d’'Info-Social donne des conseils, peut
répondre 4 vos questions et vous oriente, au besoin, vers la bonne ressource du réseau de santé
el des services sociaux.

Tél: 811 (24h/ 7 jours)

Site web: hitps://ciusssmeqg.ca’nous-joindre/info-sante-info-social-81 1/

Services en santé sexoreproductive

Grossesse secours (Montréal)

Offre aux femmes, aux hommes et aux adolescent.e.s ["écoute, le soutien et 1" information reliés
4 la grossesse et tout sujet qui s’y rattache dans un grand respect qu’imposent leur réalité et
leurs choix personnels.

Tél : 514-271-0554 ou 1-877-271-0555 (Ouvert la semaine de 9h & 17h)

Site web : hitpsuiwww, grossesse-secours org/nous-joindre!

808 grossesse (Ville de Québec)

Offre un service d'écoute, d'accueil et d'information, neutre et anonyme, 4 la femme, &
I"adolescente ainsi qu’a toute personne qui vit une situation lide 4 la grossesse, s’ inquiéte face
a I'éventualité d'une grossesse, se questionne au sujet de la contraception.

Tél : 418-682-6222 ou 1-B77-662-9666 (ouvert 7 jours sur 7, de 9h a 21h)

Site web: https://sosgrossesse.ca/fr

FQPN - Fédération du Québec pour le planning des naissances
Offre de I"information et des ressources sur la santé sexuelle et reproductive.
Site web: https:/fqpn.qe.ca

Centre de santé des femmes de Montréal

Organisme communautaire ayant une clinique d’avortement, une clinique de soins de santé
gynécologigque et offrant de "information et des références téléphoniques.

Tél: 514-270-6110

Site web: hitps:/esfimontreal.qe.ca

Services en périnatalité

MAM Autour de la maternité

Organisme d’action communautaire autonome qui accueille, d'accompagne et de renseigne les
fernmes et leur famille lors de la période périnatale.

Tél : 450-904-1458 et faire le 0.
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Site web: hitps:/'www. mam.qc.ca

RCRP()- Résean des Cenires de ressources périnatales du Québec

Béseau qui rassemble les Centres de ressources périnatales qui omt pour but d’offrir un
continuum de sepvices en périnatalité adapté aux besoins des familles.

Tél : 418-336-3316

Site web: https i wawnw rorpg.com

Pour en apprendre davantage sur les violences gvnécologigues et obstéiricales

Regroupement Naissances Respectées

Offre notamment une formation sur Formation sur les violences obstétricales et gynécologigues.
Tél: 514 3920308

Site weh: hitps:/'"www naissancesrespeciess. org

Aide aux victimes d'agression sexuelle

CALACS — Centre d'aide et de lutte contre les agressions & caractére sexuel
Tél : 1-B77-T17-5252 on 514-529-5252
Site web : hitp://www.rqealacs.ge.ca'nous-joindre.php

Service d*accompagnement eénéral on de soutien juridique

CAVAC- Centre d"aide aux victimes d*actes criminels

Offre des services gratuits et confidentiels de premiére ligne 4 toute personne victime d’un acte
criminel et 4 ses proches, ainsi qu’aux témoins d’un acte criminel.

Tél: 1-866-532-2822

Site web: https://cavac.qc.ca

Protecteur duo citoyen

Offre un soutien gratuit et confidentiel pour des procédures de dénonciations et de plaintes en
lien avec le non-respect des droits, les abus, la négligence, l'inaction ou les erreurs commises 4
I'égard des personnes en contact avee un ministére ou organisme du gouvernement du Québec
ou un établissement du réseau de la santé et des services sociaux.

Tél: 418 643-2688 ou 1 800 463-5070 (ouvert la semaine de 8h30 4 16h30)

Site weh: hitps:/'protectenrducitoyen. qc. ca/fr

L’R des centres de femmes

Offre notamment de I"accompapnement dans les démarches auprés du systéme judiciaire et un
ensemble de références vers des ressources qui sont appropriées aux situations de violences
veCues.

Tél: 514 E76-9965

Site web: hitps:/rcentres.qe.ca
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Ligne d’écoute téléphonique (sans frais)

Tel-Ecoute
Pour les personnes de 18 ans et plus.
Tél: 514-493-4484 (10h 4 22h/ 7 jours)

Tel-Aide
Service d’écoute sans frais, confidentiel et anonyme
Tél : 514-935-1101 (24h/ 7 jours)

Suicide-Action Montréal
Service confidentiel (24h/7 jours)
Tél: 1 Boh 277-3553

Pour rencontrer un.e sexologue ou psychologue

Ordre professionnel des sexologues du Québec

Service de référence pour trouver un.e sexologue en burean privé dans votre région.
Tél : 438-386-6777 ou 1-B55-386-6777 (ouvert la semaine de 9h a 17h)

Site web: hitps:/'www.opsq.org/fr/

Clinigque de sexologie de I'uQAM

Services sexologiques offerts par les stagiaires en sexologie clinique sous la supervision de
sexologues cliniciens.

Tél : 514-987-3001), poste 4453

Site web: hitps://sexologie.ngam. ca'clinique-de-sexologie!

Ordre des psychologues du Québec

Service de référence pour trouver un.e psychologue en bureau privé dans votre région.
Tél: 514 738-1223 ou 1 800 561-1223 {ouvert la semaine de Bh30 4 16h30)

Site web - hitps:/'www ordrepsy.qe.ca
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ANNEXE D

Approbation éthique et avis final de conformité

UQAM | CIEREH

CERTIFICAT D’APPROBATION ETHIQUE

No. de certificat : 2023-5345
Date : 08 mai 2023

Le Comité d’éthique de la recherche avec des étres humains (CIEREH) a examiné le projet de recherche
suivant et le juge conforme aux pratiques habituelles ainsi qu'aux normes établies par la Politique No 54 sur
['éthique de la recherche avec des étres humains (janvier 2020) de 1"UQAM.

Protocole de recherche

Chercheur principal : Sylvie Lévesque

Unité de rattachement : Département de Sexologie

Titre du protocole de recherche : Besoins pluriels des femmes et des personnes recevant des soins
obstétricaux et gynécologiques au Québec : Une approche méthodologique mixte pour documenter les
perspectives des parties prenantes et dégager les pratiques pouvant favoriser I"humanisation des soins (titre
court Humanisation SOG)

Source de financement (le cas échéant) : FRQSC

Date prévue de fin de projet : avril 2025

Equipe de recherche

Cochercheurs UQAM : Sophie Gilbert; Natacha Godbout

Cochercheurs externes : Raymonde Gagnon (UQTR); Geneviéve McCready (UQAR); Catherine Flynn
(UQAC); Julie Beauchamp (U Laval); Maude Bouchard (U Laval); Isabelle Boucoiran (Chu sainte Justine);
Suzy Basile (UQAT); Jean-Jacques Tremblay (U Laval); Frangois-Joseph Lapointe (UdeM); Audrey
Ferron-Parayre (Université d'Ottawa); Saraswathi Vedam (UBC)

Partenaires : Marie-Noelle Angers (Réseau des centres de ressources périnatales du québec); Jess Legault
(Fédération du Québec pour le planning des naissances); Yasemin Tuncer (Reseau d'action pour les femmes
handicapées du Canada); Loraine Fontaine (Regroupement Naissances-Respectées); Djenabou Sangare
(Resean d'action pour I'égalité des femmes immigrées et racisées du Québec); Stéphanie Vallée (L'R des
Centres de femmes du québec); Sarah Landry (Mouvement pour l'autonomie dans la maternité et
l'accouchement naturel); Mireille St-Pierre (Interligne)

Auxiliaires de recherche: Anna Medvetskaya; Artanne Jean-Thom; Aurelie Milord; Valeria Rosales Pires
: Myléne Shankland; Rania Ammar

Etudiants réalisant un projet de mémoire : Emma Losier-Bédard

Etudiants réalisant un projet de thése : Aurelic Milord

Modalités d’application

Le présent certificat est valide pour le projet tel qu'approuvé par le CIEREH. Les modifications importantes
pouvant étre apportées au protocole de recherche en cours de réalisation doivent étre communiqués
rapidement au comité.

Tout événement ou renseignement pouvant affecter l'intégrité ou I'éthicité de la recherche doit &tre
communiquée au comité. Toute suspension ou cessation du protocole (temporaire ou définitive) doit étre
communiquée au comité dans les meilleurs délais.

Le présent certificat est valide jusqu'au 08 mai 2024. Selon les normes de I'Université en vigueur, un suivi
annuel est minimalement exigé pour maintenir la validité de la présente approbation éthique. Le rapport

MNAGANG 0 bstion du projet par Ie comisé &ishique ssite & Fapprobation conditioanclle 12
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d’avancement de projet (renouvellement annuel ou fin de projet) est requis dans les trois mois qui précédent
la date d'échéance du certificat.

Gabrielle Lebeau
Coordonnatrice du CIEREH

il { Lt

Pour Julie Cloutier
Julie Cloutier, Ph.D.
Professeure
Vice-présidente

Signé le 2023-05-08 4 13:36

ﬂﬂgﬂ NO Approbation du projet par le comité d'éthique suite & Mapprobation conditionnelle 22
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UQAM | CIEREH

Camith

CERTIFICAT D’APPROBATION ETHIQUE
RENOUVELLEMENT

No. de certificat : 2023-3345
Date : 15 avril 2025

Le Comité d’éthique de la recherche avec des étres humains (CIEREH) a examiné le rapport annuel pour le projet mentionné ci-dessous et le juge
conforme aux pratiques habituelles ainsi qu'aux normes établies par la Politigue No 54 sur 'éthigque de la recherche avec des étres
humains (janvier 2020) de I'UQAM.

Protocole de recherche

Chercheur principal : Sylvie Lévesque

Unité de rattachement : Sexologie

Titre du protocole de recherche : Besoins pluriels des femmes et des personnes recevant des soins obstétricaux et gynécologiques au Québec :
Une approche méthodologique mixte pour documenter les perspectives des parties prenantes et dégager les pratiques pouvant favoriser
I”humanisation des soins (titre court Humanisation S0G)

Source de financement (le cas échéant) = FRQSC

Date d'approbation itiniale du projet : 08 mai 2023

Equipe de recherche
Cochercheurs et partenaires : Sophie Gilbert; Natacha Godbout; Ray de Gagnon; G iéve McCready; Catherine Flynn; Julie Beauchamp;

Maude Bouchard; Isabelle Boucoiran; Suzy Basile; Jean-Jacques Tremblay; Frangois-Joseph Lapointe; Audrey Ferron-Parayre; Saraswathi Vedam;
Marie-Noelle Angers; Jess Legault; Yasemin Tuncer; Loraine Fontaine; Djenabou Sangare; Stéphanie Vallée; Sarah Landry; Mireille St-Pierre
Etudiants et auxiliaires de recherche: Aurelie Milord; Emma Losier-Bédard; Rania Ammar; Danika Savard; Mengie Brutus; Anna Medvetskaya;

Ananne Jean-Thom; Aurélie Milord; Valeria Rosales Pires; Myléne Shankland; Rania Ammar

Modalités d’application

Le présent certificat est valide pour le projet tel qu'approuvé par le CIEREH. Les modifications importantes pouvant étre apportées au protocole de
recherche en cours de réalisation doivent étre communiqués rapidement au comite.

Tout événement ou renseignement pouvant affecter 'intégrité ou l'éthicité de la recherche doit étre communiquée au comité. Toute suspension ou

cessation du protocole (temporaire ou définitive) doit étre communiquée au comité dans les meilleurs délais.

Le présent certificat est valide jusqu'au 08 mai 2026. Selon les normes de I'Université en vigueur, un suivi annuel est minimalement exigé pour
maintenir la validité de la présente approbation éthique. Le rapport d’avancement de projet (renouvellement annuel ou fin de projet) est requis dans
les trois mois qui précédent la date d'échéance du certificat.

| - —
/f\_ F
I
Yanick Farmer, Ph.D.
Professeur, Département de communication sociale et publique
Priésident du CIEREH

NAGANG

iy

Approbation du renouvellement par le comité d'érhique 1/2
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Approbation du renouvellement par le eomité d'éthigue
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UQAM ‘ CIEREH

AVIS FINAL DE CONFORMITE

No. de certificat : 2023-5345
Date : 05 février 2026

Nom de I’étudiant.e : Emma Losier-Bédard (LOSE18559905)

Titre du projet : Violences obstétricales et gynécologiques : Exploration qualitative des expériences vécues par des personnes vivant avec un diagnostic
de trouble de santé mentale sévére et persistant ou d’autisme

Programme d’étude : Maitrise en sexologie (concentration recherche-intervention)

Unité de rattachement : Département de sexologie

Direction de recherche : Sylvie Lévesque

OBIJET : Avis final de conformité - maitrise

Selon les informations qui nous ont été fournies par la direction de recherche, le Comité institutionnel d’éthique de la recherche avec des étres humains
(CIEREH) confirme que Emma Losier-Bédard a réalisé¢ sa maitrise en sexologie sous la direction de Sylvie Lévesque conformément aux normes et

politiques éthiques en vigueur, en tant que membre de 1'équipe de recherche pour le projet couvert par le certificat d’éthigue no. 2023-5345.
Merci de bien vouloir inclure le présent document et du certificat d’éthique susmentionné en annexe de votre travail de recherche.

Les membres du CIEREH vous félicitent pour la réalisation de votre recherche et vous offrent leurs meilleurs veeux pour la suite de vos activités.

y
LAt (S

Eric Dion, Ph.D.

Professeur, Département d'éducation et formation spécialisées

Président du CIEREH

Louis-Philippe Auger

Coordonnateur du CIEREH
Pour: FEric Dion
Professeur
Président du CIEREH

Signé le 2026-02-05 4 09:58

Eﬂgﬂ"m Avis final de conformité i

Exportd ln 2026-02-05 0958 par Auger, Louss-Phifppe — COOE DE AL i S0 Tt -80S e Pl
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