N

N

De l’information aux parents a ’autonomie de I’enfant,
le cas de ’intersexuation

Eric Devillers

» To cite this version:

Eric Devillers. De l'information aux parents a I’autonomie de l’enfant, le cas de l'intersexuation.
Sciences de ’'Homme et Société. 2022. dumas-04064412

HAL Id: dumas-04064412
https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-04064412

Submitted on 11 Apr 2023

HAL is a multi-disciplinary open access L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est
archive for the deposit and dissemination of sci- destinée au dépot et a la diffusion de documents
entific research documents, whether they are pub- scientifiques de niveau recherche, publiés ou non,
lished or not. The documents may come from émanant des établissements d’enseignement et de
teaching and research institutions in France or recherche francais ou étrangers, des laboratoires
abroad, or from public or private research centers. publics ou privés.


https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-04064412
https://hal.archives-ouvertes.fr

INE Nantes
W Université

> Bibliothéques universitaires

IMPORTANT : OBLIGATIONS DE LA PERSONNE CONSULTANT CE DOCUMENT

Conformément au Code de la propriété intellectuelle, nous rappelons que le document est destiné a un usage strictement personnel. Les
"analyses et les courtes citations justifiées par le caractere critique, polémique, pédagogique, scientifique ou d'information" sont
autorisées sous réserve de mentionner les noms de 'auteur et de la source (article L. 122-4 du Code de la propriété intellectuelle). Toute
autre représentation ou reproduction intégrale ou partielle, faite sans le consentement de ['auteur ou de ses ayants droit, est illicite.

De ce fait, nous vous rappelons notamment que, sauf accord explicite de |'auteur de la thése ou du mémoire, vous n'étes pas autorisé a
rediffuser ce document sous quelque forme que ce soit (impression papier, transfert par voie électronique, ou autre). Tout contrevenant
s'expose aux peines prévues par la loi.

Service Commun de la Documentation
Chemin la censive du Tertre - BP 32211
44322 Nantes cedex 3

www.bu.univ-nantes.fr
1/1


http://www.bu.univ-nantes.fr/

2021-2022

Master 2 Ethique de la Santé

INl Nantes
W7 Université

De l'information aux parents

a I'autonomie de I’enfant,

le cas de lI'intersexuation.

Eric Devillers

Sous la direction de Loé Petit et Frédéric Le Blay






Je dédicace ce travail de recherche a toutes les personnes qui y trouveront un intérét, une

pensée, un contact et un espoir.



Je remercie chaleureusement toutes les personnes, ami-e-s, proches, personnes concernées
directement ou indirectement, et les professionnel-le-s qui m’ont soutenu, aidé et éclairé

pour mener ce travail a son terme, mes chers camarades de Master et tous nos enseignants.

Et je remercie tout particulierement Violette Cordaro, Laurent Ciavatti, Carole Kerbiriou et

Laurent Bossard pour le partage constant et la richesse de nos échanges sur ce sujet de

recherche.



Sommaire

3
o
S

1) INEPOAUCEION........oceeirecttceece ettt et r e saeebeereeseessesbe s abe e sbesteeneens p.1
1°) Généralités, définitions et problématique : ............cccoeiiecec e p.4
1-1) Les defiNitioNS @N COUNS ..ottt et e e sre e saesaesteste st saesaesee e s p.4
1-2) Discerner le normal et le pathologique- Les concepts de santé et de handicap............... p.6

1-3) Consentement des parents et de I’enfant en devenir a une intervention médicale ou a son

abstinence : une problématique triPartite. .. et p.8
2°%) CONEEXEE......ccee ettt et ettt e e ee e e aeeteeteeteeae et seesaesee e e e e nennannenes p.11
2-1) Un état des lieux a I’échelle du monde, de I'Europe et de la France........ccceeceeeevevennenns p.11
2-2-1/ Al'échelle du monde et de "@UIOPE.......cuieeceeceeetctiee ettt st p.11
2-2-2/ AT EChElIE A 1@ FIranCeu.....ocuiceeeeeiceieee ettt ettt et st s s s et sre s e p.13
2-2) Conditions de naissance et d’existence des enfants iNtersexXués :.........cccoceveeveevrerevennnns p.13
2-2-1/ Pression sociale et culturelle érigée sur la bicatégorisation des genres.................. p.13

2-2-2/ Pression légale qui mentionne le sexe masculin ou féminin sur les documents de
PEEAT CIVilueueeire ettt et et et et b e et st sbesasenseebaesbe e e sbesheerserseeraenbenseennenreeene p.14

2-2-3/ Pression familiale et environnementale concernant le désir d’avoir un garcon ou une

I v ettt et e b b e e e e b bt sae b er b e s et b ehesasenaebbenbene b sheeneeseeraenbenneenn p.16
2-2-4/ Pression médicale qui normalise les corps et les conforme sexuellement........... p.17
2-3) Evolution actuelle des cadres sur les plans institutionnel, éthique et législatif............... p.18
2-3-1/ Conseil de I'Europe : résolution 2191 (2017)....ccceeieeceveererieeee e e s p.18

2-3-2/ Délégation aux droits des femmes : rapport d’information n°441 (2016-2017)...p.19



2-3-3/ Délégation Interministérielle a la Lutte Contre le Racisme, I’Antisémitisme et la

Haine anti-LGBTQI+ (DILCRAH) (2020) : plan national d’actions pour I'égalité des droits et

contre la haine et les discriminations anti-LGBT+ 2020-2023.......ccccccceverreeeereenreerveneeneesneeneene p.19
2-3-4/ Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE): avis 132 (2019)......ccccvevverververennne p.20
2-3-5/ Conseil d’Etat: révision de la loi relative a la bioéthique (2018).......c.cccovereereneee. p.21
2-3-6/ Commission Nationale Consultative des Droits de 'THomme (2019).........ccccu....... p.22

2-3-7/ Haute Autorité de Santé : rapport d’analyse prospective : sexe, genre et santé

2074 ) TSRS p.23
2-3-8/ Loi relative a la bioéthique : Art. 30 (2021)......ccoeeirerieececeerereee et p.24
3°) Liens avec les pratiques MEICAIES............ccceeiieieeerieiiicice et e eer s s p.25

3-1) Problématique : Différence de degré ou de nature, du diagnostic au pronostic: une

tension éthique entre I'indication biomédicale et I'indication psychosociale ........................ p.25
3-2) ENJEUX BENIGUES....eive ettt ettt et st eae s es e e seesbesbesrssrsaessessensessestesnsennens p.28
3-3) ENjEeUX |EZaUX €1 PENGIITES.......ccveveeere ettt ettt b st se b eb s e resresbeeneenaens p.29

3-4) La nature de l'information échangée entre le corps médical et les parents comme

fondement de la décision MEdICale PArtagEe.......ccuvvevreeviciecece ettt et eer e p.31
4°) Utilité de ce travail de recherche dans ce contexte............ccovvvevrverecvireie e e p.32
4-1) Etude du dispositif médical qui délivre I'information aux parents.........ccceeeeeevevvevrvennenne. p.32
4-2) Enquéte aupres des sages-femmes, praticien-ne-s de premiere ligne.........cccevervevenen. p.33
5°) Objectif du travail de recherche................oioiiiiiice e e e p.33

5-1) La question de recherche : comment favoriser une information aux parents qui respecte
I'autonomie de leur enfant considéré dans son devenir ?.......cceeeeeeeeeeeeeiieieiieccicinnreeeeeeeeen. p.33

5-2) Les ObjJECtifS €N PEISPECTIVE. .. .cuvvveere ettt ettt sreebeseaeseebse s nesaesbeensaseens p.34

) METROOIOBIE. ........ceeeeeeeeeee e ettt et ereenes p.34



1°) ObJet de PEEUE. ... ettt bt et resaeeaeeee p.35

1-1) Llinformation médicale et son influence: dispositif, hiérarchisation, contenu,

COMPIETUAE, EVOIULIVITE......ceeieeeereeteee ettt saestesae s e s ses e e e s sbesaeannens p.35

1-2) Principe de proportionnalité et principe de précaution dans la prise de décision a partir

de I'iNformation diSPONIBIE........cve oo e e ee b e s p.35
2°) Bases de données et mots-clefs utilisés pour la recherche bibliographique................... p.36
2-1) Revue de littérature, d’articles scientifiques et de parutions officielles.........cccccecveueeneens p.36
2-2) LES MOES-ClETS...civiitriieeceecte ettt et et b e saesteeresseebse s be e sbesbesrsarseessenbenseesnesteons p.37
3°) Méthode d’investigation et terrain de Stage..........cccoveveeeveeece et p.37
B0 ) SEAE . cuiieeitrettecie e e et ee ettt s besbe et et b ettt sheeaeers e b aeb et neeheehesasasaerbennrennesheshesnserens p.37
3-2) DiffuSiON @ I"GNNONCE......citvietiietecte ettt et et eerae b et sbestesasasaebsessenesaesbeensssees p.38
3-3) Criteres d’inclusion €t d’ @XCIUSION........ccevveerriiieeecre ettt et er bbb e saesbesreennens p.39
3-4) Appel a témoignages de PErsONNES CONCEIMEES.........ccvvververreereenreeeerresreerseseeneessessesseessens p.39
5°) Mode de recueil des rESUIALS.............cveceeviie i st er b e p.40
5-1) Entretiens exploratoires pour forger la grille d’entretien........cce e eeeeerveveciine e, p.40
5-2) Entretiens ouverts avec des étudiant-e-s sages-femmes /formation.........cccccevvvveveveennens p.40
5-3) Entretiens semi-directifs avec des sages-femmes/formation/profession............c.ceu..... p.40
5-4) Entretiens ouverts avec des parents CONCernés/exXpPEerieNnCe........oouuveereeeveererveeeeeeresnenns p.40
5-5) Rencontres avec des PErSONNES INTEISEXES.....cuivirreerieveerreerrertieeesreeressesseessesseesessessesseessens p.41

6°) Précautions éthiques et modalités de communication des résultats aux intéressé-e-s.p.41




1)) RESUITAtS= ANAIYSE.......cevieeciicte ettt st e er et e s e sae e s sbesaeanes p.41

1°) Description des caractéristiques de la population étudiée..............c.ccevvvvevrireniveeceenee. p.41
1-1) La population enquétée de Sages-fTEMMES.......cccceieieieieietisr et p.41
1-2) Les parents qui ont apporté leurs tEMOIGNAEES. ....cccuvveereeeereerreereeiree et eer et ere e p.43
1-3) Les personnes intersexes qui ont accompagné ma réflexion........ccecveeeeeeeveeerveveeceeneenn, p.43
2°) Analyse de contenu Par thEMEES..............ooo e p.43

2-1) Enseignement regu sur le sujet de I'intersexuation au cours de la formation initiale et des

fOrmMations COMPIEMENTAINES......c.occvivreetieeeece et et e eeer e eb e saesae s sbesneeesaebsessennens p.44
2-1-1/ Contenu- SUPPOIrtS PEAAGOZIGUES.....ucvveviecreeeeererieeee et sereseer e eresreesseressese e sesessenes p.44
2-1-2/ Les mots pour désigner I'interseXuation..........coceveeeeceveeeveeiee e ceeseeseese e p.45

2-1-2-1 Termes employés par I’enseigNement........cueceveeereceireenrveiecreenee e e eeeereeeens p.45
2-1-2-2 Termes employés spontanément pendant I'entretien........ccoeeveeeveecreceeeen, p.45
2-1-3/ Ressenti et attendus par rapport a 'enseignement..........coeeeeeeeeeeevveeeececeeennenes p.46

2-2) Expérience professioNNEllE..........cucicieieeieeieeieeee ettt st p.46
2-2-1/ Confrontation a la situation de l'intersexuation..........cccuevveevececeeeriveeee e p.46
2-2-2/ Prise en charge (PEC) réelle et/ou recommande@e.........cceuveeeeeveerernreneecreeernennnes p.48

2-3) Organisation du travail — Ressources institutionnelles.........cccceveeeeveenreerecieenene e p.49
2-3-1/ OrganiSation U SEIVICE.......c.eeececeeiteriee ettt et s er et se s es s et sre s seneaes p.49
2-3-2/ Orientation de la mére, du couple parental quand suspicion de VDG................ p.50
2-3-3/ Centres de référence et de COMPELENCES.......cvevieecreveieieeieeee e raes p.50
2-3-4/ Protocoles de PEC, recommandations de bonnes pratiques........c.cceveeeeeveneneee. p.50

2-4) ROIE SAZE-TRIMMIE... ittt ettt et et e es et et sbesbesnsasaebsesbennesaesbeensersenes p.51

2-4-1/ Information délivrée par la.le sage-femme — Eléments diagnostiques de

[ @NNONCE. .ttt ettt ere et et be e ebesbeebesaseebaebbe e ae shesaeensaebaetbenbeenaeebeeheersenaenbenaen p.52
2-4-2/ Limites du colloque singulier sage-femme/mere, couple.......ccccovvrrvreeveeerenene. p.53
2-4-2-1 TErmMES EMPIOYES....cccuieeecreceeieiereeeeecee e seeer et saesbesreeseseraesbesseesnesbessbesnnens p.54
Py W =Y o4 g =X o] o 1Yol o | TSRS p.55

2-5) Posture professionnelle souhaitable et posture personnelle...........cveveevevenecvecvenreenns p.55



2-5-1/ Nécessité relative et indication de I'intervention médicale.......cocoevveeveeeeennane. p.56

2-5-2/ Représentations qui sous-tendent les pratiques médicales.........cccoeververienene. p.56
2-5-3 Prise de conscience apres NOtre ENtretieN. ... eeveeveeieenee s e eve e p.57
2-5-4 AMELIOrations POSSIDIES.......ccciiieireeeieeerreee ettt s ere e e s aer e ae e e s e sne e p.57

V) DISCUSSION........cceiivieriettiiieite et et et eetbesbe e e stesteeaesseesaesbessssesbestesrnaesaessenssensesbessesnsessens p.59

1°) 'enseignement SAZE-FEMMIE.........c..cccoove i ieiveietieiiecee ettt sre et e e e bbb e b st s p.59
1-1) Supports pédagogiques et analyse de CONTENU.......ccceeieceirreerieieeeecee et e e p.59
1-2) Role sage-femme percgu au travers de I'enseignement.........ccceveereceiveeneveveciennee e ceeneens p.62
1-3) Termes préconisés dans I'enseignement et sur le terrain professionnel..............o.c..... p.64
2°) Dispositif médical, distribution et qualité de I'information délivrée...................c..c........ p.66

2-1) Confrontation avec l'intersexuation et role sage-femme dans I'information délivrée lors
B I PEC... ettt ettt ettt st ete e e s ae b e st e e sbesheassasaessasasssesbesbeanssssaesaesbennneensestestesnnen p.67

2-2) Termes employés, champ lexical utilisé, sémantique en cours : une rhétorique médicale,

implications EthiqUESs et POIITIGUES.......ecvivreerieiccece ettt eer et e sresbe e sreens p.68
3°) Influence des sens et intentioNNalité...............cccoovvvivieiieiine i e p.71
3-1) U'information recherchée par les parents et celle délivrée par les soignants.................. p.72
3-2) Liens de I'information avec le secret, le mensonge et la Vérité...........cccovvevvevevecviveenrnnns p.74
4°) Le principisme de Beauchamp et Chidress pour éclairer la question de départ............. p.74
4-1) De I'autonomie des parents a celle de I'enfant en devenir...........veevcenececeeveevrvenenne, p.74
4-2) LE PrIMUIMI NON NOCEIE ...eeeeveeveeeeeveerverieeeeeseesteereesessaessessessessestsansasssessessesnsessestesssssssssessennees p.76
4-3) La DIENTAISANCE.c.ucuticiecee ettt et ettt e sae b sbeeaeabeebbesbe e e saesheeneen e s benbenseenne st eaes p.77

A-2) LA JUSTICE.cuveuieceeirecteceeereetteteseestecteeneseseesses e aesbesbeaseseseessessessessesheenssrseesbensennsensestesasersaessensennes p.77



5°) Biais et limites de I'étude (PEerspeCtiVES).........cc.covvvereieceiceecrerere et er e p.79

5-1) Le terrain de stage du «cOté» associatif et activiste: réflexivité et intégrité

S NI IGUE. ..ttt ettt ettt sbe sbesaeebeeb s et et e sae shesseensaessesbenbeensessesheensesaesbenbennes p.79
5-2) La focale sur les sages-femmes : restriCtive 2.......cocoecevviiiirreeeeeiieecceeeee e, p.79
5-3) Méthodologie mixte et faiblesse numérique de I'échantillon..........cccoeevveevievenecrecennnnns p.80
6°) Qualité globale des résuUltats............cccoveviiiiieie et et e r s p.81
V) Conclusion et objectifs en Perspective.............ccccveveeeeeeveenrieieciene e p.81
Références bibliographigqUEs.............coovveevrveiiiieie ettt e eer e p.84

Annexes



Introduction

Le terme d’intersexuation laisse entrevoir qu’au cceur d’une bipolarité sexuée existe un entre-
deux possible de sexuation. Mais cela interroge la bi-catégorisation des genres masculin et
féminin qui fonde nos sociétés occidentales, a savoir « qui y aurait-il » entre ’homme et la
femme ?

Cette interférence ou cette intersection cherche son nom commun dans la sphére des
personnes intersexuées sans pour autant trouver de consensus autour du terme politisé
d’«intersexe »*.

Dans la sphére médicale, les terminologies abondent et varient avec les époques, les
conceptions philosophiques, I'état de la médecine, de la société et les politiques qui sont a
I'ceuvre.

Depuis le terme antique « hermaphrodite » utilisé jusqu’au XVIII° siécle, a la terminologie
récemment adoptée en France de « variations du développement sexuel ou génital », la
période récente des années 50 aux années 2000 nommaient préférentiellement les désordres,
les troubles, les anomalies, les atypies, les ambiguités ou encore les différences du
développement sexuel.

Entre I'autonomie revendiquée par les personnes intersexes, concomitante de leur droit a
I'auto-détermination a I’age ol elles pourraient consentir a I'intervention médicale si elle était
nécessaire, et la pathologisation systématisée de leurs corps par le corps médical, s’ouvre de
maniére béante un hiatus de nature éthique.

Dans un contexte d’intervention médicale sur I'enfant intersexué avant I'dge du
consentement ou de la présomption de son discernement, I'enjeu se trouve dans la
conformation normée du corps sexué, sexuel et procréatif, en dépit du choix de la personne
concernée, c’est-a-dire de I’enfant en devenir, et au détriment probable de sa santé sur le long

terme.

1 Sur I'identité politique du sujet intersexe, cf. Petit, L. (2017-2018).



Sous la responsabilité décisionnelle parentale, et située dans la perspective d’'une intervention
médicale, la question qui devient alors centrale est celle de I'autonomie décisionnelle des
parents qui retentit sur I'autonomie de I'enfant en devenir.

En effet, cette intervention médicale si elle a lieu, débouche sur une assignation sexuelle et
genrée, les deux dimensions semblant liées dans les représentations essentialistes qui
semblent sous-tendre les pratiques médicales actuelles. Ainsi les parents choisissant le « sexe
d’élevage »? pour éduquer leur enfant dans le genre masculin ou le genre féminin, imposent
le risque pour I'enfant en devenir de souffrir de complications sanitaires fréquentes liées a
I'intervention médicale?, et potentiellement psychosociales parce qu’il ne se ressentira pas
forcément dans le genre qu’on lui aura assigné 4 ?

Le rapport 2022 de la Commission Nationale Consultative des Droits de I'Homme (CNCDH,
2022) nous le rappelle : « Porter atteinte a I'intégrité du corps humain constitue en principe
un acte illicite susceptible d’entrainer la responsabilité civile voire pénale de son auteur, a
moins que l'intervention ne soit justifiée par une «nécessité médicale»>. |l convient, dés lors,
d’avoir un recul critique sur la frontiere entre des traitements légitimes — nécessaires a la

survie de I’enfant, ou permettant de mettre un terme a des souffrances — et des traitements

2 Cf. en annexe 1 la « théorie de John Money » sur le « sexe d’élevage » dans Blondin, M., Bouchoux, C. (2017,
février) Variations du développement sexuel : lever un tabou, lutter contre la stigmatisation et les exclusions.
Rapport d’information n°441 fait au nom de la délégation aux droits des femmes, déposé au Sénat, Paris.
Consulté en février 2022 https://www.senat.fr/rap/r16-441/r16-441 mono.html

3 (...) de nombreux témoignages d’adultes qui ont donc été traités il y a au moins une vingtaine d’années, dont
un certain nombre recueillis par le Défenseur des droits «font état de séquelles majeures tant physiques que
psychologiques : douleurs physiques suite aux interventions et médicalisation du corps, rapport au corps altéré,
sexualité absente ou douloureuse, échec de I'assignation sexuée notamment a la puberté, infertilité... qui ne
seraient pas justifiées par la nécessité médicale. De plus, une intervention précoce est rarement ponctuelle et
peut impliquer une lourde médicalisation du corps de I'enfant avec, souvent, de multiples traitements invasifs
et/ou opérations tout au long de I'enfance, selon sa croissance et sa puberté.» Consulté a I'adresse
https://www.cncdh.fr/publications/rapport-orientation-sexuelle-identite-de-genre-intersexuation-de-legalite-
leffectivite

4 Dysphorie de genre est le terme médical utilisé pour décrire le sentiment d’inadéquation entre le genre
assigné et ce qu’on nomme l'identité de genre, c-a-d celui auquel la personne se sent et exprime une
appartenance (on parle d’expression du genre). Sachant qu’une personne peut aussi ne se reconnaitre dans
aucun des deux genres (agenre) ou encore s’y reconnaitre de maniére alternative (genre fluide).

5 ’alinéa premier de I'article 16-3 du code civil dispose qu’« il ne peut étre porté atteinte a 'intégrité du corps
humain qu’en cas de nécessité médicale pour la personne ou a titre exceptionnel dans l'intérét thérapeutique
d’autrui». Légifrance. Consulté a I'adresse

https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article |c/LEGIARTI0O00006419297/




a visée exclusivement correctrice réalisés afin de renforcer 'assignation de genre choisie pour
I’enfant, par les parents et/ou les médecins. » (CNCDH, 2022)

Cela illustre bien la tension éthique qui réside dans la difficulté de discerner ce qui reléve de
I'indication biomédicale et de ce qui releve de l'indication psychosociale pour fonder la
légitimité de I'intervention médicale.

Par ailleurs, le large spectre des « variations du développement génital » (VDG) ne fédére pas
toutes les personnes concernées autour du terme « intersexe » et de ses revendications
actuelles. En effet, une partie des personnes concernées par |I'"hyperplasie congénitale des
surrénales ou par l'insensibilité aux androgénes se reconnaissent comme étant des hommes
et des femmes atteintes d’une pathologie nécessitant un traitement médical, et elles refusent
I'appellation militante d’« intersexe ».

Néanmoins au bout du compte, si les voix semblent diverger dans leurs propos, on constate
gu’elles se féderent autour d’un point essentiel qui est le besoin de santé et d’autonomie.
L'intervention médicale étant soumise aux deux conditions cumulatives que sont la nécessité
médicale et le consentement, I'autorité parentale se substituant a I’enfant dans I'incapacité
cognitive d’exprimer sa volonté, on peut en conclure que I'élément différentiel entre les deux
catégories de personnes se situe dans la notion de consentement lié a I'age auquel a lieu
I'intervention médicale.®

Dans tous les cas, I'enjeu éthique se situe donc bien au niveau de I'autonomie de la personne
et de son droit a I'auto-détermination, et incidemment dans le cas du foetus et de I'enfant
jusqu’a I'adolescence, il se situe au niveau de I'autonomie décisionnelle des parents. En effet,
ce sont eux qui doivent prendre la décision du traitement médical ou de son abstinence, a
I'aune d’une information qui leur est délivrée par le corps médical. Cette information exerce
nécessairement une influence sur leur décision par sa nature, son contenu, sa hiérarchisation,
son exhaustivité, son évolutivité et le dispositif par lequel elle est diffusée. Il est donc crucial
gue cette information soit telle qu’elle favorise véritablement, en amont, en aval et durant

I’accouchement, un consentement libre et éclairé.

6 I’intervention médicale concerne les traitements médicaux (hormonal et/ou médicamenteux en anténatal

pour certains) et chirurgicaux (dans la petite enfance et jusqu’a la puberté pour d’autres).



Or le doute quant au sexe de I'enfant, qui peut se diffuser et se manifester avec les premiers
mots a tout moment de la périnatalité, engage la.le sage-femme car c’est constamment la.le
praticien-ne de premiére ligne dans la prise en soin de la femme enceinte.

C'est donc aupres de ce membre du corps médical que s’est située mon enquéte pour éclairer
ma question de recherche a savoir comment favoriser une information aux parents qui
respecte I'autonomie de I'enfant considéré dans son devenir.

Dans le déroulé qui suit, jaborde le contexte en donnant les définitions actuelles et passées
de l'intersexuation, énoncées par les instances gouvernementales et inter-gouvernementales,
par des ONG, par l'institution juridique et médicale et par les associations de représentants,
militantes ou non. Les concepts de normal et de pathologique ainsi que celui de consentement
sont ensuite approchés pour dresser une problématique éthique.

Puis une breve contextualisation mondiale et européenne débouche sur la situation de
I'intersexuation en France, avec un bilan des conditions de naissance et d’existence des
personnes intersexuées, et les pressions environnementales d’ordre familial et social, ainsi
que légal et médical.

Je donne ensuite un apercu de I'évolution du positionnement des instances de régulation et
de réflexion éthique concernant la prise en considération de I'intersexuation, en exposant les
recommandations formulées.

Pour terminer, les pratiques médicales sont examinées sous un angle historicisé en mettant
en exergue les enjeux impliqués d’ordre éthique et juridique, pour amener sur I'objectif du
travail de recherche avec sa méthodologie d’analyse.

J'ai volontairement utilisé des termes épicenes comme enfant et personne, parce gu’ils ne
précisent pas le sexe et qu’ils sont communs au genre masculin et féminin.

Je fais usage du terme sage-femme plutét que maieuticien-ne, par respect pour |'histoire
d’une profession qui a longtemps été essentiellement féminine d’une part, et parce que le
terme de maieuticien a commencé a étre employé de maniére significative quand des
hommes se sont mis a intégrer la profession. J'ai donc préféré conserver le nom historique de

la profession en I'accordant aux deux genres a I'aide de I’article inclusif la.le.

1°) Généralités- Définitions et problématique

1-1) Les définitions en cours




Il existe diverses définitions de l'intersexuation qui sont de nature institutionnelle, associative

(représentante et/ou militante), médicale et légale, et qui se superposent ou s’opposent.

Pour le Haut-Commissariat des Nations-Unies aux Droits de 'Homme, « les personnes
intersexes sont nées avec des caractéres sexuels (génitaux, gonadiques ou
chromosomiques) qui ne correspondent pas aux définitions binaires types des corps
masculins ou féminins ». (HCDH, 2019)

Pour I'Organisation Internationale des Intersexués (Oll) et IGLYO (ONG internationale
LGBTQIA+), et EPA (association de parents en Europe) « I'intersexuation est un terme
parapluie qui sert a décrire une grande diversité de variations naturelles du corps. Les
personnes intersexes naissent avec des caractéristiques sexuelles qui sont soit
féminines et masculines en méme temps, soit pas complétement féminines ou
masculines, soit ni féminines ni masculines. Les caractéristiques sexuelles et les corps
des personnes intersexes sont des variations saines des sexes humains ». ’

Pour le CIA (Collectif Intersexe Activiste), deux définitions non contradictoires et non
nécessairement cumulatives: 1. Les personnes intersexes sont nées avec des
caracteres sexuels (génitaux, hormonaux, gonadiques ou chromosomiques) qui ne
correspondent pas aux définitions binaires types des corps masculins ou féminins. Le
terme intersexe s’emploie pour décrire une large gamme de variations naturelles du
corps, qui se développent a tout moment de la vie. 2. Les personnes intersexes sont
des personnes ayant subi une invalidation médicale de leurs corps sexués.®

Pour les Centres de Références du Développement Génital (DEVGEN)® qui recensent
environ 40 pathologies du DEVGEN, nommées variations du développement génital
(VDG), qui «ont comme caractéristique commune d’affecter I'aspect et/ou le

fonctionnement des organes génitaux internes et/ou externes. Il s’agit de maladies

71GLYO, The international Lesbian, Gay, Bisexual, Transgender, Queer and Intersex (LGBTQI) Youth &Student
Organisation. (2020). Consulté a I'adresse
https://www.iglyo.com/wp-content/uploads/2018/10/0Il InterGuide FRA ES WEB.pdf

8 Collectif Intersexe Activiste- Oll France. (2022). Charte du CIA-Oll France. Consulté & I'adresse https://cia-
oiifrance.org/

9 DEVGEN a été créé en 2006 dans le cadre du premier Plan national maladies rares 2005-2008



rares (c’est-a-dire que prises isolément, elles concernent moins de 1 personne sur
2000) qui nécessitent une prise en charge spécialisée et multidisciplinaire ».1°

- Pour la Loi relative a la bioéthique, I’Art. 30 ! reprend I’Art. L2131-6 du Code de la
Santé Publique (CSP) et reprend la terminologie médicale de variation du

développement génital (VDG).

A travers les différentes terminologies utilisées, on peut constater I'absence de consensus a
I’échelle nationale entre les organisations gouvernementales ou non gouvernementales
(ONG), neutres ou activistes, et la sphere médicale et juridique.

La problématique éthique émerge de la contradiction évidente qu’il y a entre le point de vue
qui définit I'intersexuation comme étant un phénomeéne naturel de variations saines et
fonctionnelles du sexe ne nécessitant donc pas d’intervention médicale, et le point de vue
médical qui pathologise systématiquement I'intersexuation, constituant ainsi le fait justificatif
d’atteinte a I'intégrité corporelle qui légitime I'intervention médicale sur le plan juridique.
Rappelons au passage la notion d’«invalidation médicale des corps (inter)sexués » énoncée
par le CIA, qui suggere une validation des corps selon des critéres purement médicaux, mais
qui est soutenue et renforcée par des critéres juridiques ainsi que nous le verrons.

La question qui se pose alors est celle de la frontiere entre le sain et le pathologique, et de
savoir ce qui se joue entre « le normal et le pathologique ». (Canguilhem, G., 1966, 2020)

Et par déduction, a qui reviennnent I'autorité et la légitimité pour délimiter cette frontiere ?

1-2) Discerner le normal et le pathologique- Les concepts de santé et de handicap

Relisons et citons Canguilhem pour conduire la réflexion qui suit : « Si I'on reconnait que la
maladie reste une sorte de norme biologique, cela entraine que I'état pathologique ne peut
étre dit anormal absolument, mais anormal dans la relation a une situation déterminée.
Réciproguement, étre sain et étre normal ne sont pas tout a fait équivalents, puisque le
pathologique est une sorte de normal. Etre sain c’est non seulement étre normal dans une

situation donnée, mais étre aussi hormatif, dans cette situation et dans d’autres situations

10 Centre de référence du développement génital du foetus a I'adulte. (s.d.). Pathologies concernées. Consulté 3
I'adresse https://www.developpement-genital.org/pathologies-concernees/

11 | ggifrance. (2021). Loi n°2021-1017 du 2 aoiit 2021 relative a la bioéthique. Consulté 3 I'adresse
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/article jo/JORFARTIO00043884437




éventuelles. Ce qui caractérise la santé c’est la possibilité de dépasser la norme qui définit le
normal momentané, la possibilité de tolérer des infractions a la norme habituelle et d’instituer
des normes nouvelles dans des situations nouvelles. » (Canguilhem, G., 2000, p.170-171)
Pour Canguilhem, s’adapter aux situations changeantes est une attitude normale, la
pathologie serait une réponse adaptative a une situation donnée, imposant sa nouvelle
normativité. Et la santé serait cette capacité a s’adapter au changement pour « agrandir » la
norme. Ce qui nous entraine a penser que le terme d’anomalie pour désigner I'intersexuation
renvoie a une anormalité qui, selon Canguilhem, peut-étre bousculée et réduite pour nous
conduire vers une norme élargie, donc plus inclusive. Cet argument conjugué au fait que la
plupart des intersexuations sont saines devrait pouvoir d’'une part, invalider le concept de
pathologie qui désigne médicalement les VDG, et d’autre part faire entrer 'intersexuation
dans les normes corporelles qui auraient une incidence sur la norme sociale du genre binaire.
Poursuivant la réflexion de Canguilhem, réciproquement ce qui est anormal serait synonyme
d’inadaptation, laissant apparaitre la notion de handicap. Celui-ci est analysé de la facon
suivante par Gaélle Larrieu, doctorante en sociologie : « Le modéele médical voit le handicap
comme une caractéristique de I'individu lié a une déficience ou limitation fonctionnelle alors
gue le modele social voit le handicap comme la résultante d’obstacles sociaux.»(Larrieu, G.,
2020) 2 Le choix du modéle va imposer une prise en charge différentielle soit par une réponse
individuelle (le « handicap » est médicalement traité), soit par une réponse collective
conduisant a une société plus inclusive.

Le concept de santé défini par I’'OMS est « un état de complet bien-étre physique, mental et
social et ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou d’infirmité ».13

Il désigne la santé de I’étre humain sous les trois dimensions recensées que sont le biologique,
le psychologique et le sociologique, faisant de nous des étres biopsychosociaux et justifiant
une approche dite holistique. C'est-a-dire que pour évaluer I'état de santé individuel, on
devrait logiquement tenir compte des interactions entre les trois sphéres susmentionnées.
Le probléme se pose donc de I'évaluation par le médecin d’une VDG quand il ne la considére
gue sous I'angle psychosocial et du handicap « attendu », celui-ci justifiant d’intervenir sur la

dimension biologique. C'est actuellement bien ce qu’il se passe puisque c’est I'autorité

12 Citant Mike Oliver dans son ouvrage The politics of disablement (1990).
13 Organisation Mondiale de la Santé. (s.d.). Page d’accueil. Consulté a I'adresse
https://www.who.int/fr/about/governance/constitution




médicale qui pose la frontiere entre ce qui est sain, assimilé au normal, et ce qui ne I'est pas.
Mais I'autorité médicale est-elle seule légitime dans I'établissement de cette frontiére ?
Revenons a Canguilhem cette fois cité par le Conseil d’Etat'* « Les travaux du philosophe et
médecin Georges Canguilhem nous enseignent qu’une pathologie suppose la réunion de deux
éléments : une lésion, entendue comme un écart aux caractéres moyens des cas les plus
fréguemment observés, et une souffrance associée a cette lésion {...) ».

Ainsi que le rappelle le Conseil d’Etat, certaines VDG sont susceptibles de générer des troubles
fonctionnels organiques et souffrances associées, nécessitant alors un traitement médical,
mais d’autres VDG, si elles représentent un « écart a la norme » ne généerent aucun trouble
fonctionnel ni souffrance associée. Mais elles sont encore trop souvent médicalement
traitées, et chirurgicalement opérées faisant valoir I'argument qui est de « favoriser le bon
déroulement du processus d’éducation de I'enfant ».»> Et I'on en revient a cette vision
naturaliste qui consiste a aligner sexe, genre, orientation sexuelle et fécondité pour assurer le
bien-étre complet d’un étre humain, selon les définitions en vigueur, et ainsi le traiter
médicalement pour lui éviter le « handicap psychosocial », selon les représentations
communément admises au sein du corps médical, celles qui semblent tracer la frontiére entre
le « normal et le pathologique » et justifier ainsi les pratiques qui ménent a I'assignation
sexuée systématisée.

Cependant, la décision médicale est légalement!® soumise a deux conditions cumulatives : la

nécessité médicale et le consentement libre et éclairé des parents concernant leur enfant.

1-3) Consentement des parents et de I’enfant en devenir a une intervention médicale ou a son

abstinence : une problématique tripartite

Ce sont les parents qui doivent décider du devenir de leur enfant intersexué concernant
I'intervention médicale ou son abstinence. Leur consentement libre et éclairé doit étre
recueilli par le médecin avant I'application de toute décision médicale. D’une part, ce
consentement parental se batit sur I'information disponible, celle qui est recherchée par les

parents et celle qui est délivrée par les soignants. D’autre part, le consentement s’érige sur les

14 Conseil d’Etat. (2018).

5 Ibid.

16 Associant I’Art.16-3 Code civil https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article |c/LEGIARTI000006419297/ et
I’Art. 371-1 Code civil https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article Ic/LEGIARTIO00038749626/




représentations des parents, leurs attentes a I’égard du lien d’attachement parent-enfant, et
celles de leurs proches et de leurs amis. De multiples influences, et des courants parfois
contradictoires perturbent et construisent I'avis des parents qui va fonder le consentement
« libre et éclairé » toujours relatif par conséquent puisqu’il s’inscrit dans une dynamique
sociale.

L'enfant a naitre, en bas-age, prépubére ou pubere, du feetus a I'adolescent mineur est
légalement placé sous I'autorité tutélaire des parents. Selon la VDG dépistée, I'Interruption
Médicale de Grossesse est proposée dans certains cas, sinon c’est I'intervention médicale a
base de traitements hormonaux préventifs en anténatal, et/ou en postnatal avec des
traitements hormonaux et/ou avec une succession de chirurgies génitales dans la petite
enfance et /ou I'adolescence (Haute Autorité de Santé, HAS, 2018). Ce qui signifie que le feetus
ou I'enfant peut subir le cas échéant une intervention médicale a laquelle il ne peut pas
consentir au regard de son age et de sa capacité de discernement.

L'article 371-1 du code civil dispose que « les parents associent I’enfant aux décisions qui le
concernent, selon son age et son degré de maturité », et qu’ils agissent dans l'intérét de
I’enfant. L'article L 1111-4 du Code de la Santé Publique recherche aussi le consentement du
mineur et le protege aussi dans le cas ou le médecin estime que la décision parentale (ou
tutélaire) comporte des risques de conséquences graves sur la santé du mineur. Selon cette
logique, la garde d’un enfant peut étre retirée a des parents dont la décision de ne pas
intervenir médicalement sur I'intersexuation est jugée comme pouvant étre nuisible par le
corps médical.

La recherche d’une décision tripartite entre les parents, les médecins et I'enfant semble
problématique. En effet, de maniére évidente le plus simple serait que ce soit I'’enfant pour
qui la décision est prise qui la prenne lui-méme. La temporalité intervient donc
nécessairement dans la justesse du choix et le délai d’intervention ou de non-intervention
apparait comme étant I’élément crucial actuellement au cceur de tous les débats sur la prise
en charge.

L'argument médical qui va a I'encontre d’une attente éventuelle pour agir est qu’une
intervention précoce serait plus efficace chez le tres jeune enfant, et qu’elle comporterait
moins de séquelles. En effet, I'enfant opéré dans son plus jeune age oublierait plus facilement
certains traumatismes liés aux opérations successives, contrairement a I'adolescent ou a

I"adulte.



« (...) Claire Nihoul-Fékété, chirurgien pédiatrique, professeure émérite de chirurgie infantile
et membre du CCNE de 1994 a 1999, recommande ainsi d'opérer le plus t6t possible dans le
cas des hyperplasies congénitales des surrénales, l'intervention s'avérant trés importante
pour « convaincre » les parents que leur enfant est bel et bien une fille. »*7

L’enjeu pour les parents et pour les médecins semble bien étre celui du sexe et du genre qu’il
faut donner au bébé. Sinon comment les premiers pourraient-ils construire leur lien
d’attachement avec leur enfant s’ils ne peuvent l'identifier comme étant un garcon ou une
fille, et comment les seconds pourraient-ils proposer un traitement immédiatement aprés
avoir annoncé «le probléme » aux parents'® ? Pourtant le bien-tre de I'enfant est
intimement lié a celui des parents et vice et versa, le risque étant in fine de nuire a I'enfant
pour réduire la souffrance psychologique des parents, altérant ainsi le lien d’attachement.
Mais peut-étre qu’est aussi mis a mal un certain interventionnisme médical habitué a vouloir
agir vite pour « soigner », méme la ou I'abstention thérapeutique serait préférable ?

Ce gu'’il ressort de la question du consentement est qu’elle engage bien I'élément de la
temporalité car celui-ci semble étre le parametre d’action juste pour obtenir le consentement
libre et éclairé de la personne concernée. En revanche, la présomption de discernement de
I'enfant peut étre validée par I'équipe médicale pour recueillir son accord pour une
intervention médicale, mais on peut douter de ce discernement au regard de l'influencabilité
possible caractéristique de tout enfant. Quoiqu’il en soit, il semble préférable d’attendre tant
qu’il n’y a pas de nécessité médicale I’Age de la majorité avant de prendre toute décision

médicale.

17 Blondin, M., Bouchoux, C. (2017, février)

18 « (...) Le traitement médical de I'intersexualité ayant cette particularité d’intervenir physiquement sur le corps
sain mais non conforme d’un tiers (I'enfant) pour réduire la souffrance psychologique d’'un autre tiers (les
parents). » Guillot, S.V. (2013).

1% Entendue par les co-rapporteures le 13 décembre 2016, Marie-Astrid Marais, professeure de droit &
I'Université de Bretagne Occidentale, propose que cet dge soit celui de la majorité sexuelle, c'est-a-dire quinze
ans : « Concernant la majorité, une question se pose : faut-il attendre la majorité civile (dix-huit ans) ou
seulement la majorité sexuelle (quinze ans) ? En I'espéce, si l'intervention médicale pouvait faciliter
I'appréhension des rapports sexuels des mineurs, ne faudrait-il pas permettre a ce mineur de quinze ans
d'autoriser une telle intervention ? » Blondin, M., Bouchoux, C. (2017, février)
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2°) Contexte

2-1) Un état des lieux a I’échelle du monde, de I'Europe et de la France

2-1-1/ A l'échelle du monde et de I'Europe

A I'échelle d’un monde biologiquement fondé sur la différenciation sexuelle, et socialement?°
érigé sur la division des genres masculin et féminin, force est de constater le lien qui est établi
entre sexe et genre de l'ordre apparent d’une fusion, mais d’'une confusion possible.
Rappelons au passage la terminologie médicale du « sexe d’élevage » qui relie et confond sexe
et genre.

Assigner sexuellement un enfant sans son consentement direct, c’est I'assigner socialement a
un genre. Mais forcer le biologique pour répondre a l'injonction sociale d’appartenir a un
genre, sans le consentement de la personne concernée, est qualifié d’atteinte a I'intégrité du
corps humain par les instances internationales.

L’ONU reconnait les droits humains fondamentaux des personnes intersexes??, et considére
que les chirurgies et les traitements médicaux causent des souffrances biopsychosociales a
long terme et enfreignent leur droit au consentement et a I'auto-détermination, précisant
gu’il n’est « nul besoin de corriger les enfants intersexes : ces enfants sont parfaits tels qu’ils
sont ! »

L’ONU considére que « les variations naturelles du corps » concernent selon les experts, entre
0,05 et 1,7%% de la population mondiale, « le haut de la fourchette étant comparable a la
proportion de personnes aux cheveux roux. » Elle en appelle aux états membres « a interdire
toute intervention qui ne réponde pas a une nécessité médicale pour protéger l'intégrité
physique et respecter I'autonomie des enfants intersexes. »

Du coté des ONG, se créée en 1993 l'Intersex Society of North America (ISNA), puis
I’Organisation Internationale Intersexe (Oll) en 2003 avec I'’émergence de l'identité militante

et politique intersexe qui revendique son droit a I'auto-détermination.

20 5ocialement est exprimé sous I’angle relatif aux normes et aux valeurs en cours dans la société entre autres

d’ordre culturel, religieux, juridique et scientifique.

21 Haut-Commissariat des Nations Unies aux Droits de I’homme. (s.d.). Libres et égaux Nations Unies. Consulté
a I'adresse https://www.unfe.org/fr/intersex-awareness/

22 L e recensement des personnes présentant une VDG dépend de ce qui est considéré comme étant une VDG.
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En 2003, I'Organisation Internationale Intersexe (Oll) se créée et réclame l'arrét d’une
pathologisation systématisée des intersexuations.

En 2005 a lieu a Chicago la Conférence de consensus tenue par le corps médical qui classifie
selon une approche pathologisante les « Anomalies du Développement Sexuel » en fonction
des chromosomes?3.

En 2013 a Malte se tient le troisieme Forum International Intersexe qui aboutit a la Déclaration
de Malte. Concrétisant les recommandations internationales, il s’agit de la premiére loi (2015)
interdisant toute intervention médicale non consentie fondée sur une discrimination a I’égard
des caractéres sexuels.

Si ces interventions médicales ne sont toujours pas explicitement interdites dans d’autres
états, certains font une « place juridique » a la personne intersexe en l'incluant dans les
catégories de genre, que ce soit I'identité ou I'expression de genre. Ainsi elle est légalement
reconnue en tant que telle, d’abord en Afrique du Sud en 2009, puis en Allemagne en 2010,
dans la Communauté basque autonome d’Espagne en 2012, en Australie en 2013, et en
Finlande en 201524,

Cette sécurité juridique doit pouvoir garantir le respect et I'autonomie des personnes
intersexes a s’auto-déterminer dans une des trois catégories de genre affirmé ou neutre
reconnues 2>,

D’autre part, des Commissions Nationales d’Ethique sont saisies ou s’auto-saisissent pour
réfléchir, auditionner, synthétiser et formuler des recommandations de bonnes pratiques
autour de l'intersexuation. Des associations se forment aussi un peu partout dans le monde
pour représenter les personnes intersexuées dont certaines réfutent le terme d’intersexe pour

se qualifier.

2-1-2/ A l'échelle de la France

23 Cf. annexe 3

24 Commissaire aux Droits de I’'Homme du Conseil de I'Europe. (s.d.). Droits de ’homme et personnes intersexes.
Consulté a I'adresse https://rm.coe.int/droits-de-I-homme-et-personnes-intersexes-document-thematique-
publie-p/16806da66e

%5 La norme juridique, selon les critéres linguistiques et juridiques attachés a chaque pays, nommera le troisiéme
genre variablement: neutre (Allemagne), indéterminé (Pays-Bas), incertain (Lettonie), inconnu (Grande-
Bretagne), autre (Australie, Népal, Malaisie, Nouvelle-Zélande, Afrique du Sud), ou troisieme sexe (Inde).
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La France en 2016 a été condamnée trois fois par 'ONU, par le Comité des Droits de I'Enfant,
par le Comité contre la Torture?®, et par le Comité pour I'élimination des discriminations a
I’égard des femmes. En 2012, le Festival de cinéma de Douarnenez (Finistére) consacré aux
peuples minorisés intégre dans sa programmation?’ un volet dédié aux personnes Lesbiennes
Gays Bisexuelles Trans Queers et Intersexuées (LGBTQI). En 2015 s’y tient aussi le premier
Forum Intersexe Européen. Puis en 2016 est crée le Collectif Intersexe Activiste- Oll France
(CIA), une association qui se positionne contre la pathologisation des variations du
développement génital, qui veut interdire les interventions médicales sans consentement et

qui réclame la suppression de la mention de sexe ou de genre a I’état civil?®.

2-2) Conditions de naissance et d’existence des enfants intersexués :

Notre corps est soumis a un environnement écologique, économique et politique. Que ce soit
pour ses nourritures matérielles (écologie) et immatérielles (culture), que par la fagon dont
on en fait commerce (économie) et par la maniére dont il est administré (politique et
institution), les conditions d’épanouissement du corps de chacun-e dépendent des

interactions entre I'individu et le collectif, instaurant une dialectique relationnelle.

2-2-1/ Pression sociale et culturelle érigée sur la bicatégorisation des genres.

La bicatégorisation (ou binarité) des genres masculin et féminin est socialement admise au
moins depuis I'’Antiquité. Elle est cultivée par le corps médical qui disséque le corps humain
et, s’appuyant sur des connaissances anatomo-physiologiques qui évoluent avec les
technologies, contribue a le rendre intelligible au regard de normes en cours elles aussi
évolutives. Ainsi que I'explique Thomas Laqueur, historien de la médecine, de la sexualité et
du genre, pour Galien, médecin au II° siecle de notre ére, « la femme est un moindre male ».
« A la fin du XVIII° siécle, (...) Une anatomie et une physiologie de I'incommensurabilité
remplacérent une métaphysique de la hiérarchie dans la représentation de la femme par

rapport a I'lhomme (Laqueur T., 1992, p.33). (...) I'idée dominante (..) avait été qu’il y avait

26 Blondin, M., Bouchoux, C. (2017, février)

27 Archives du Festival de Douarnenez. Consulté a I’adresse http://archives.festival-
douarnenez.com/fr/ressources films/Ilgbtqi 1

28 Collectif Intersexe Activiste -Oll France. (s.d.). Qui sommes-nous ?. Consulté a I'adresse https://cia-
oiifrance.org/qui-sommes-nous/
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deux sexes opposés, stables, incommensurables et que la vie politique, économique et
culturelle des hommes et des femmes, leurs réles en tant que genres, sont d’'une maniére ou
d’une autre, fondés sur ces « faits » (Ibid, p.34)

Au fil des époques successives, une évolution épistémologique semble inscrire et confirmer
dans le champ social une division entre les étres humains qui est fondée sur la différenciation
sexuelle et la binarité de genre avec l'assignation des réles et des taches afférentes
collectivement admises.

Un double déterminisme biologique et social semble devoir dominer I'existence de tout
individu dont le genre, de facto identitaire, déterminerait le réle a jouer incluant des rapports
de pouvoir entre les sexes ou les genres, sous une domination masculine structurelle.

Depuis I'’émergence de I’échographie gynécologique dans les années 60, la plupart des parents
veulent connaitre le sexe de leur enfant a naitre. Gaélle Larrieu écrit : « (...) la sexuation -le
fait de ranger le foetus dans une classe de sexe- participe au processus d’humanisation du
foetus?® », impliquant que la sexuation préalable de I'enfant a naitre autorise la projection
parentale et pose les conditions d’accueil d’un gargon ou d’une fille.

On peut en conclure que la pression sociale s’exerce a I’endroit de I'intelligibilité souhaitée du
corps du foetus et de I'enfant parce qu’elle valide et |égitime son existence en permettant la

reconnaissance du genre binaire, et fonde son identité sociale des la naissance.

2-2-2/ Pression légale qui mentionne le sexe masculin ou féminin sur les documents de I'état

civil.

Ainsi que le mentionne le rapport fait au sénat en 2017 au nom de la délégation aux droits des
femmes® : « (...) instrument de contréle social, |'état civil intéresse I'ordre public dés lors que
les officiers de I'état civil ont pour mission de veiller a ce que toute personne soit pourvue
d'un état civil régulier. De maniere corrélative, |'état civil permet également aux tiers d'étre

informés sur l'identité des personnes.

2% En France, 90% des femmes enceintes demandent 3 savoir le sexe du feetus pendant la grossesse (Pélage et
al.,2016), rapporté par Larrieu, G. (2021).
30 Blondin, M., Bouchoux, C. (2017, février)

14



(...) Comme l'indique le ministére de la Justice, « L'identité sexuelle mentionnée a I'état civil
constitue (...) un élément nécessaire de notre organisation sociale et juridique en raison
notamment de ses incidences sur le droit de |la famille, la filiation, la procréation ». »

En 2016, I’Art. 55 du Code civil?! reporte de trois a cing jours (exceptés le jour de la naissance,
les samedis et les dimanches) la déclaration de naissance apres I'accouchement, avec la
mention du sexe et le prénom de I'enfant.

L’Art. 57 du Code civil®? autorise sur saisine des parents par la voie du procureur de la
République a reporter la mention du sexe jusqu’a ce qu’il soit « médicalement constaté » dans
un délai maximum de trois mois, et d’'un a deux ans avec la Circulaire du 28/10/20113% 3 Ia
suite de « traitements médicaux appropriés ». L’Art. 60 du Code civil®** autorise aussi la
rectification du ou des prénoms qui auront été choisis sans passer devant le juge des affaires
familiales et par voie civile uniguement. Cependant, ainsi que le remarque |'avocate Mila
Petkova, toujours dans le rapport susmentionné, « l'article 57 du code civil impose de
mentionner le sexe sur |'acte de naissance, sans préciser que le sexe doit étre féminin ou
masculin®. »

Il n’en demeure pas moins qu’actuellement doit figurer sur tout document de |’état civil (Carte
Nationale d’ldentité, passeport, Carte Vitale) le sexe binaire (mention M ou 1 : masculin et F
ou 2 : féminin), pour étre pris en charge par la Caisse Nationale d’Assurance Maladie (CNAM),
étre recensé par I'Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques (INSEE), et
pour pouvoir passer un examen ou voyager. Concernant le changement de prénom, la
procédure est simplifiée avec I’Art. 60 du Code civil, et elle n’utilise plus la voie judiciaire mais

simplement civile.

31 égifrance. (2016). Art. 55 du Code civil. Consulté a I'adresse

https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article Ic/LEGIARTI000033460908/

32 L ggifrance. (2021). Art. 57 du Code civil. Consulté a I'adresse

https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article Ic/LEGIARTI0O00006420911/

33 Cf. Circulaire du 28/10/2011 en annexe 5

34 Légifrance. (2022). Art. 60 du Code civil. Consulté a I'adresse

https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article |c/LEGIARTI000033460997/

35 A ce sujet, voir la jurisprudence rendue par le Tribunal de Grande Instance de Tours en 2015 sur la requéte
d’une personne intersexe pour étre reconnue dans le « sexe neutre » principalement et subsidiairement

« intersexe »: cf. annexe 4
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Pour la rectification du sexe, I’Art. 61-5 du Code civil*® simplifie la procédure de la méme
maniére que I’Art. 60., mais on constate que le choix de la mention de sexe reste conditionné
a I'avis médical.

Toutes ces dispositions sont reprises par I’Art. 30 de la Loi 2021 relative a la bioéthique, et il
faut noter que malgré les progrés observés, les textes s’appuient toujours sur une binarité
confondante sexe et genre, révélée par le lien systématisé entre sexe et prénom (tenant

compte du fait que la majorité des prénoms sont genrés).

2-2-3/ Pression familiale et environnementale concernant le désir d’avoir un garcon ou une

fille.

La plupart des personnes impliquées dans un projet parental, en tant que femme ou en tant
gu’homme, tendent a projeter leur désir d’enfant dans un genre ou I'autre, sans imaginer que
puisse étre engendré et enfanté un bébé dont on ne pourrait déterminer le sexe.

Sans doute parce que majoritairement cette possibilité est d’une part inconcevable dans la
mesure ol l'intersexuation est un sujet encore soit ignoré, soit tabou (ce qui au fond revient
au méme), et d’autre part non souhaitable au regard des difficultés envisageables au sein de
notre société binaire. Et donc I'absence de désir pour un tel enfant semble évidente dans le
contexte actuel, malgré les avancées de ces deux derniéres décennies. Ordinairement et
spontanément, la premiére question qui vient aux oreilles des parents, apres qu’ils se la soient
posée eux-mémes est toujours: «tu veux ou ce sera un garcon ou une fille? ». Le
conditionnement social est tellement ancré dans le binarisme des genres - certes de plus en
plus remis en cause notamment au quotidien par les jeunes générations, et dans la recherche
avec de nombreux universitaires - que de bonnes conditions d’accueil pour un enfant
intersexe sains restent soumises a la sensibilisation aux questions de genre et de sexualité des
parents, et a leur ouverture d’esprit, mais aussi au « pouvoir discrétionnaire » en premier lieu
du corps médical dans le contexte périnatal. Néanmoins, il ne faut pas omettre que la pression
parentale manifestant auprés du médecin son désir d’avoir soit un garcon soit une fille peut
aussi embarquer celui-ci dans sa proposition « thérapeutique » d’intervenir pour conformer

le corps du bon coté du désir.

36 | égifrance (2021). Art. 61-5 du Code civil. Consulté 3 I'adresse
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article |c/LEGIARTI000033437637/
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2-2-4/ Pression médicale qui normalise les corps et les conforme sexuellement.

Benjamin Moron-Puech, Maitre de Conférences en droit privé, dresse un état des lieux du
droit francgais concernant l'intersexuation et la binarité, il écrit : « depuis lors le § 55 d’une
circulaire du 28 octobre 20113 relative aux régles particuliéres a divers actes de I'état civil
relatifs a la naissance et a la filiation, s’en tient a une approche pathologique de
I'intersexuation. L'intersexuation y est percue comme un probleme médical, qu’il appartient
au pouvoir médical de régler. Découlent de cette conception les deux références de I'ex-article
228b aux traitements médicaux permettant de « déterminer » le sexe de I’enfant. Dans cette
approche, c’est donc le corps des personnes intersexuées qui doit étre adapté et non la
binarité juridique des sexes.» (Moron-Puech, B., 2017)

Le droit est prescriptif et encadre les pratiques sociales, et réciproquement les pratiques
sociales sont descriptives et irriguent le droit. Il en est de méme pour les pratiques médicales
qui trouvent leurs justifications dans les normes sociales fondées sur les croyances, les
représentations et les comportements en cours dans la société. Mais les pratiques médicales
se laissent-elles influencées par les évolutions sociétales en cours concernant les remises en
question du genre ?

La pathologisation de I'intersexuation est reconnue par notre systéme de santé assurantiel
comme en témoigne le financement des actes d’assignation sexuée3® appelés « corrections
des ambiguités sexuelles », qui sont exonérés de la TVA a l'instar de tout acte réalisé pour
motif thérapeutique (Moron-Puech, B., 2017). D’autre part, I'lMG peut étre proposée dans le
cadre du dépistage d’un foetus intersexué tandis que la Loi I'autorise dans le cas d’un « enfant
a naitre atteint d'une affection d'une particuliére gravité reconnue comme incurable au
moment du diagnostic.3° » Dans ce cas, I’évaluation de la gravité fondant la décision médicale
peut étre moins d’ordre sanitaire que situationnelle, et elle est laissée a la subjectivité des

parents.

37 Cf. Annexe 5

38 Ameli. (s.d.). Correction des ambiguités sexuelles. Consulté & I'adresse https://www.ameli.fr/accueil-de-la-
ccam/trouver-un-acte/consultation-par-
chapitre.php?chap=a%3A1%3A%7Bi%3A0%3Bs%3A5%3A"8.7.1"%3B%7D&add=10 - chapitre 10

39 Légifrance. (2021). Art. L2213-1 du Code de la Santé Publique Consulté  'adresse
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/id/LEGISCTA000006171543/
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Dans I'optique médicale, le corps pour trouver son identité sexuée devrait suivre un long
processus médicalisé de sexuation pour progresser vers une différenciation de genre normée.
L'argument médical d’ordre prédictif qui sous-tend cette démarche interventionniste est la
balance bénéfices/risques qui pencherait en faveur du bien-étre futur de I’enfant en devenir
qui, s’il subit quelgues complications sanitaires liées aux interventions successives, n’aura pas
a souffrir de la stigmatisation sociale liée a sa « différence ».

Je traiterai plus loin de la relation entre le diagnostic pathologisant de I'intersexuation et le
pronostic du handicap psychosocial qui lui est attaché pour légitimer I'intervention médicale,

parce gu’il faut discerner l'indication biomédicale de I'indication psychosociale.

2-3) Evolution actuelle des cadres sur les plans institutionnel, éthigue et législatif

Pour une vision exhaustive, je renvoie a la lecture de chaque rapport qui suit car je ne
mentionne ci-dessous que les lignes qui me semblent les plus représentatives et susceptibles

d’apporter les éléments principaux pour notre réflexion sur le sujet.

2-3-1/ Conseil de I'Europe : résolution 2191 (2017)*°

Cette résolution énonce que la majorité des personnes intersexuées sont saines, et elle remet
en cause la thése médicale dominante qui consiste a ériger le paradigme de la binarité des
sexes comme étant la seule conforme pour élever I'enfant dans le genre correspondant au
sexe qui a été assigné a son corps (« le sexe d’élevage »). La résolution reconnait I'atteinte
grave a l'intégrité physique, sans le consentement possible de I'enfant dont on ne peut
connaitre I'identité de genre et pour lequel le principe de précaution devrait étre appliqué.
Elle veut par conséquent « interdire les actes chirurgicaux de normalisation sexuelle sans
nécessité médicale ainsi que les stérilisations et autres traitements pratiqués sur les enfants
intersexes sans leur consentement éclairé (...). »

La résolution veut aussi garantir I'information et I'accompagnement des parents, la formation
des professionnels de santé, le droit d’acces aux soins et au dossier médical pour les personnes

intersexuées tout au long de leur vie. Elle veut faire évoluer les normes juridiques en ce qui

40 Assemblée parlementaire du Conseil de I’Europe. (2017).
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concerne la reconnaissance du genre, et sensibiliser les professionnels de la justice pour lutter
contre les discriminations fondées sur les caractéristiques sexuelles. Enfin, la résolution
réclame que des enquétes soient menées pour permettre d’évaluer et d’'indemniser les
préjudices vécus, pour évaluer et faire évoluer les pratiques médicales en cours, sans oublier
de sensibiliser la population générale a la situation des personnes intersexuées pour lutter

contre la stigmatisation sociale.

2-3-2/ Délégation aux droits des femmes : rapport d'information n° 441 (2016-2017)**

Le rapport va dans le méme sens que la résolution 2191 pour les grandes lignes, mais il ne
cherche pas a interdire les interventions chirurgicales sans le consentement de I'’enfant. En
revanche, il préconise de systématiser la prise en charge multidisciplinaire des patients
présentant une VDG vers des Centres de Références des Maladies Rares (CRMR) pour recevoir
I'expertise nécessaire et bénéficier des soins adéquats aprés l'avis d’'une Réunion de
Concertation Pluridisciplinaire (RCP).

Il est important de rappeler que ces Centres ont été créés pour prendre en charge des
pathologies rares et que de fait, I'intersexuation est classifiée parmi celles-ci. Deux points en
découlent qui sont énoncés dans le rapport, le premier étant la formation nécessaire des
professionnels de santé qui sont souvent plus compétents sur I’'ensemble des pathologies et
moins sur les VDG, le second est I’harmonisation nécessaire des prises en charge par ces
Centres a I"échelle nationale. En effet, I'orientation pour les soins donnée dans les services
concernés peut dépendre moins des recommandations nationales que des velléités d’un chef

de service épris de ses habitudes et de ses propres croyances en la matiere.

2-3-3/ Délégation Interministérielle a la Lutte Contre le Racisme, I’Antisémitisme et la Haine

anti-LGBTQI+ (DILCRAH): plan national d’actions pour |'égalité des droits et contre la haine et

les discriminations anti-LGBT+ 2020-23 (2020) 42

41 Blondin, M., Bouchoux, C. (2017, février)

2 DILCRAH. (2020).
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Le plan vise une société plus inclusive et protectrice, au niveau juridique avec |'effectivité des
droits, et au niveau éducationnel par la sensibilisation et la formation. La sensibilisation
concerne notamment I'Education Nationale et la formation s’adresse a tous les corps de
métiers susceptibles d’accueillir des personnes LGBTQI+: les écoles de Police et de
gendarmerie, de la magistrature, et les instituts de formation au professorat et a I’'Education,
les métiers du soin, de la prison, etc... Dans les statistiques, le rapport donne le chiffre de 22%
pour les personnes trans et intersexes qui ont subi une agression physique et/ou sexuelle dans
les cing derniéres années en raison de leur identité de genre et/ou de leur orientation
sexuelle. Il rapporte aussi que 39% des Francais pensent que le genre (homme ou femme)
d’une personne est déterminé biologiquement a la naissance et que les personnes qui veulent
en changer ont un probléme psychologique (enquéte IFOP pour la Fondation Jasmin Roy,
2019). Expliquant ce qu’est la haine anti-LGBT+, le rapport dit que « les personnes intersexes
(...) peuvent étre victimes de transphobie et d’homophobie ». Et il préconise la diffusion d’un
guide de bonnes pratiques*® sur les personnes intersexes a destination des associations,
fédérations sportives, centres hospitaliers universitaires, maternités, mairies, rectorats, etc...
et la « bonne application » a I'échelle nationale de la (future en 2020) loi relative a la

bioéthique de 2021.

2-3-4/ Comité Consultatif National d’Ethique : Avis 132 (2019)*

Sur saisine du Ministére des solidarités et de la santé, I'avis du CCNE se concentre sur
« I'accueil de I’enfant, 'accompagnement des parents, I'information, la formation y compris
dans la dimension psychologique, la recherche et I’évolution des pratiques médicales. » Et il
veut trouver « les modalités d’'un consensus entre les personnes concernées et les médecins.
Il rappelle le manque d’évaluation des interventions médicales passées et le déficit de
données » pour mener une réflexion éthique, préconisant de constituer une base de données
qui impligue un suivi au long cours des personnes ayant été traitées ou non pour établir un
différentiel. Il recommande I'orientation vers les CRMR et rappelle que tout acte médical ou

chirurgical doit répondre a une nécessité médicale présentant un bénéfice thérapeutique.

43 DILCRAH. (2020). Le respect des droits des personnes intersexes. Consulté a I'adresse
https://www.dilcrah.fr/2021/07/07/fiches-pratiques-le-respect-des-droits-des-personnes-intersexes/
44 CCNE. (2019).
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Une des questions principales est la suivante : « dans ce contexte d’incertitude scientifique,
liée a la rareté des études disponibles, et d’absence de consensus, quelles considérations
éthiques doivent guider les professionnels de santé et les parents pour prendre une décision
(qu’elle soit d’abstention ou d’intervention thérapeutique) qui garantisse I'autonomie de leur
enfant sans pour autant constituer une perte de chance ? »

L’avis conclut que I'élément essentiel doit rester I'auto-détermination du sujet et qu’il faut
donc assurer la protection de l'intégrité physique de I'enfant tant qu’il est incapable de

discernement.

2-3-5/ Conseil d’Etat : révision de la loi de bioéthigue (2018)*

Il rappelle aux yeux de la loi les trois grands principes que sont la dignité (Art.16-1 Code civil),
la liberté (Art.16-3 Code civil) et la solidarité, avec leurs corollaires : le respect de la dignité,
du corps et son inviolabilité, le respect de la liberté qui passe par I'autonomie de I'individu
dans ses choix et I'expression de son consentement, et enfin pour la solidarité : la mesure
responsable de I'impact des décisions envisagées sur les personnes dites vulnérables.

Le consentement de I'enfant doit étre recueilli quand il est en mesure d’exprimer sa volonté
pour un acte médical dont la finalité est de « conformer I'apparence esthétique des organes
génitaux aux représentations du masculin et du féminin afin de favoriser le développement
psychologique et social. » Mais sans ce consentement, I'acte médical ne devrait pouvoir étre
effectué que dans le cas d’une urgence thérapeutique.

Dans l'intérét de I'enfant, si le consentement qui dépend alors de I'autorité parentale, risque
de lui porter atteinte, I’Art. 1111-4 du CSP*® prévoit que le médecin est le défenseur de I'enfant
et qu’il doit délivrer les soins évalués comme étant indispensables.

Enfin pour délivrer une information exhaustive sur I'utilité et les risques des actes médicaux
envisagés, le Conseil d’Etat préconise la formation des soignants, ce qui implique de s’appuyer
sur des travaux de recherche clinique et en sciences sociales a partir du suivi des personnes

concernées.

45 Conseil d’Etat. (2018)
46 | égifrance. (2020). Art. L1111-4 du Code de la Santé Publique. Consulté a 'adresse
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article |c/LEGIARTI000041721056
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2-3-6/ Commission Nationale Consultative des Droits de I’'Homme (2019) #’

Il s’agit du premier rapport d’évaluation des plans nationaux d’actions pour I’égalité des droits
et contre la haine et les discriminations anti-LGBTI, que nous avons vus précédemment avec
la DILCRAH. Ce rapport rappelle que les attentes, juridique avec la déclaration du sexe a la
naissance et sociale avec la binarité de genre, pressurisent le besoin médical d’agir pour
normaliser le corps de I'’enfant sans son consentement possible.

Concernant le changement de la mention de sexe a |'état civil, le rapport préconise que I’Art.
61-5 C.c. soit modifié pour inclure la demande des personnes mineures a travers leurs
représentants légaux, ce qui sera adopté dans la Loi relative a la bioéthique de 2021. En
France, nous ne possédons pas de statistiques fiables car 'accés a des données brutes
concernant les opérations d’assignation sexuée est compliqué, cependant pour donner un
ordre d’idée, le rapport mentionne ceci : « Selon une série d’études empiriques allemandes,
menées en 2007-2008, 96 % des personnes intersexes ont recu un traitement hormonal, 64%
une ablation des testicules, 38 % une réduction ou une ablation du clitoris, 33 % des opérations
vaginales et 13 % une correction des voies urinaires. En 2017, le juriste Benjamin Moron-Puech
indique que la consultation des bases de données, en particulier celle du SNIIRAM (Systeme
national d’information inter-régimes de I’Assurance maladie) a permis de dénombrer cette
année-la 4678 opérations réalisées sur des enfants de moins de 13 ans, dont 87,4% sur des
enfants de moins de 4 ans, « étant entendu qu’en raison d’importantes “ erreurs de codage ”,
reconnues par certain (es) professionnel (les) des centres de références eux-mémes, nombre
d’actes n’ont pas pu étre comptabilisés ». »

Face a l'incertitude quant au bénéfice réel sur le long terme de ces interventions médicales,
la CNCDH recommande a la Haute Autorité de Santé (HAS) de revoir ses Protocoles Nationaux
de Diagnostic et de Soins (PNDS) concernant les mineurs intersexués pour un usage
exclusivement en cas de nécessité thérapeutique ou vital.

De surcroit, la CNCDH considere que les traitements, tels que définis dans la Convention des
Nations Unies contre la torture et autres peines ou traitements cruels, inhumains ou
dégradants (1984), peuvent s’y apparenter, et ils sont interdits au regard de I'article 5 de la

Déclaration universelle des Droits de 'Homme (1948), de I'article 3 de la Convention de

47 CNCDH. (2022).
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Sauvegarde des Droits de I’'Homme et des Libertés Fondamentales (1959), et des articles 19

et 37 de Convention internationale des droits de I’enfant (1989).

2-3-7/ Haute Autorité de Santé : rapport d’analyse prospective : sexe, genre et santé (2020)*2

« Pour sa troisieme édition, la HAS a choisi de procéder a I'analyse de notre systéeme de santé
au prisme de deux facteurs susceptibles d’améliorer la santé de tous et de contribuer a réduire
certaines inégalités : le sexe et le genre.

Le sexe correspond aux caractéristiques physiques et biologiques. Le genre se rapporte, quant
a lui, aux réles, comportements, expressions et identités socialement construits. »

L’'HAS dans son analyse considére que le sexe et le genre ne sont pas nécessairement reliés
selon une dialectique bipolaire bien établie male /masculin, femelle / féminin, et que les
personnes trans et intersexuées posent chacune des questions de santé sous un angle
différent.

La faible prise en compte des spécificités sexuées sur le plan médical est soulignée, ainsi que
le facteur aggravant de la précarité socio-économique qui les rend plus vulnérables.

L’'HAS résume et dénonce la prise en charge des personnes intersexuées centrée sur les
opérations d’assignation de sexe. Elle préconise une approche intersectionnelle, a fortiori
dans les études d’impact, qui considere les interactions possibles entre les divers
déterminants biologiques, sociaux et de santé convoquant au passage le rdle de
I’épigénétique®. L’action publique en santé devrait faire appel a une représentation et une
participation citoyenne accrues dans les instances décisionnelles. Elle se réclame d’un
universalisme soucieux des spécificités, prénant un travail col