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Variations du développent génital, identités de genre et consentement aux soins™

Variations in genital development, gender identities and consent to care

* Colloque du 20/10/2021

Résumé Les variations du développement génital (VDG) désignent les situations ou le sexe
chromosomique, gonadique ou anatomique est atypique. Sur le plan épidémiologique, il est
difficile d’estimer sa fréquence sur la base de données solides. Pour ces situations, des ques-
tions éthiques et sociétales restent présentes en termes d’intervention précoce sur le plan
chirurgical et entrainent de vifs débats. Dans ce texte, aprées un rapide apercu sur le déve-
loppement de U'identité sexuée et sur I’évolution des pratiques dans la prise en charge des
personnes présentant des VDG, nous discuterons principalement trois enjeux. Le premier médi-
cal impose de distinguer les interventions présentant une nécessité médicale immédiate et
d’autres interventions non médicalement urgentes. Le second concerne la dissociation au plan
développemental entre la temporalité de I’enfant, celle de ses médecins et celle de ses parents
en termes de prise de décision et de maturité. Le troisieme reléve de la contrainte juridique en
France a devoir statuer rapidement sur une mention du genre a ’état civil. Afin de permettre
un accompagnement pertinent des personnes présentant des VDG, il est nécessaire de rendre
possible un accés a des centres compétents en capacité d’organiser des réunions de concerta-
tion pluridisciplinaire (RCP) ainsi que des accompagnements individualisés de proximité. Nous
pensons que les objectifs de ’accompagnement psychologique porte sur ’ajustement indivi-
dualisé a la situation de U’enfant et de son environnement socio-familial et sur la formulation
d’une information claire, sans effacement de la complexité. Il s’agit de rendre accessible la
compréhension auprées des enfants selon l’age et la maturité, ainsi qu’aux parents, et cela en
exposant les différents points de vue.

Summary Genital development Variations (GDV) refers to situations where the chromosomal,
gonadal or anatomical sex is atypical. It is difficult to estimate the incidence of GVD on the basis
of solid data. For these situations, ethical and societal questions remain present in terms of
early surgical intervention. In this text, after a brief overview of gender identity development
and the evolution of practices in the management of GDV, we will discuss three main issues.
The first medical issue is the need to distinguish between interventions of immediate medical
necessity and those that are not medically urgent. The second concerns the developmental
dissociation between the temporality of the child, that of his physicians and his parents in terms
of decision-making and maturity. The third is the legal constraint in France of having to decide
quickly on a gender mention in the civil status. In order to provide appropriate support for GDV,
it is necessary to provide access to competent centers capable of organizing multidisciplinary
concertation meetings as well as individualized local support. We believe that the objectives
of psychological care are to adjust to the individual situation of the child and his socio-familial
environment and to provide clear information, without glossing over the complexity. It warrants
making understanding accessible to children according to their age and maturity, as well as to
parents, and exposing the different points of views.
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A. Condat, N. Mendes and D. Cohen

Introduction

Les variations du développement génital (VDG) désignent
les situations ou le sexe chromosomique, gonadique ou
anatomique est atypique. Les personnes concernées se
disent « personnes intersexes » et désignent l’intersexuation
comme « la situation sociale des personnes nées avec
des caractéristiques sexuelles primaires et/ou secondaires
considérées comme ne correspondant pas aux définitions
sociales et médicales typiques du féminin et du masculin »
[1]. Selon le glossaire des Nations Unies : « Les personnes
intersexuées sont celles dont les caractéristiques physiques
ou biologiques, telles que ’anatomie sexuelle, les organes
génitaux, le fonctionnement hormonal ou le modéle chro-
mosomique, ne correspondent pas aux définitions classiques
de la masculinité et de la féminité. » [2].

Le terme de variation tend a étre préféré, car il ne véhi-
cule pas l’idée de donnée pathologique de facto, comme le
terme de trouble (ou désordre) du développement sexué le
laisse comprendre. Des auteurs soulignent toutefois que ce
terme manque de précision puisque, a proprement parler,
toutes personnes expriment des variations du développe-
ment sexué plus ou moins fréquentes, mais qui conservent
les traits regroupés parmi les catégories « homme » et
« femme ». La dimension atypique et sa faible occurrence
devraient étre davantage soulignées en parlant notamment
de « variation du développement sexuée moins fréquente »
[3].

Sur le plan épidémiologique, il est difficile d’estimer
la fréquence des VDG sur la base de données solides. Il
est par ailleurs fonction des types de situations pouvant
étre incluses parmi les variations du développement génital
moins fréquentes. Anne Fausto Sterling parvient a estimer a
1,7 % Uincidence des situations d’intersexuation, alors que
d’autres auteurs préféerent exclure de ces calculs des situa-
tions moins compatibles avec cette terminologie tel que le
syndrome de Turner, ou le syndrome de Klinefelter, entre
autres variations [4]. Globalement la fréquence ’incidence
peut étre estimée a 1/4500—5500 [5]. Néanmoins, certaines
situations spécifiques peuvent étre retrouvées en plus grand
nombre. C’est notamment le cas des personnes 46, XX, avec
hyperplasie congénitale des surrénales et essentiellement
un déficit en 21-hydroxylase, qui a été estimée a 1 pour
14 000—15 000 naissances [5].

Autour de ces situations, des questions éthiques et socié-
tales restent présentes en termes d’intervention précoce sur
le plan chirurgical, et entrainent de vifs débats entre clini-
ciens, juristes et personnes concernées [3,6]. En outre, ces
situations aménent des questionnements concernant la prise
en charge par les médecins et le type d’accompagnements
individuels et familiaux a proposer.

Développement psycho-affectif et
construction de ’identité

Chez ’humain, l’identité sexuée se retrouve au carrefour
de la libido, des stéréotypes de genre, des données sexuées
biologiques et des caractéres sexuels secondaires. Le déve-
loppement psycho-affectif de ’enfant doit naviguer autour
de ces dimensions pour construire son identité sexuée, dans
un processus progressif a ’ceuvre a la fois dans son corps

Identité
sexuée

Sexe
biologique
(DNA — Hormone)

Figure 1  Apercu schématique de ’identité sexuée.

et son psychisme, mais également fonction d’un contexte
familial spécifique et dans un champ socio-culturel donné
(Fig. 1).

Depuis une perspective psychanalytique post-lacanienne,
énoncer étre homme ou étre femme, ou toute autre identité
de genre inscrite ou non dans la binarité implique de consen-
tir a se faire représenter en tant que sujet par le signifiant
« homme » ou par le signifiant « femme » ou par un autre
signifiant « neutre », « bigenre », « agenre », « fluide » etc.
Les signifiants de genre peuvent avoir valeur de trait — au
sens de trait unaire — dans ’identification [7]. Le genre ne
peut se réduire a une assignation. Le sujet se sent homme
ou femme, ou autre, du réel de sa jouissance, des affects
de son étre, des modalités de son désir. Le genre est un par-
cours, une aventure, une expérience vivante jamais achevée
tout au long de la vie.

De ’angoisse peut surgir chez le sujet lorsque le vécu
réel éprouvé du corps sexué vient contredire ou mettre
en tension l’image du corps qui s’est développée depuis
la petite enfance dans un genre normé conforme au sexe
d’assignation ou bien dans un genre autre [8]. L’angoisse,
c’est aussi ne pas pouvoir se dire ou se déclarer dans le lien
social, faute de médiations incluant des identifications de
genre intersexes, laissant cours aux variations de genre et a
leurs franchissements.

Evolution des concepts et des pratiques dans
les VDG

Au milieu du XX¢ siécle, John Money, psychologue et sexo-
logue au Johns Hopkins Hospital, considérait que dans les cas
d’indétermination de sexe, ’enfant accepte dans la plupart
des cas le sexe qui lui a été assigné a la naissance. Il avait en
ce sens ’idée que la conviction de genre de U’enfant et de
’environnement suffirait a maintenir et stabiliser une iden-
tification de 'enfant a cette assignation. Cette « optimal
gender policy » [9] consiste alors a (1) assigner un sexe (mas-
culin ou féminin) aux enfants en bas age, avec une chirurgie
d’assignation sexuelle durant les premiéres années de vie (et
le plus souvent féminin, car opération est plus simple a réali-
ser) ; et (2) proposer une éducation en accord avec le role de
genre correspondant au sexe assigné, sans que ni ’enfant,
ni son environnement ne soient informés de sa situation
particuliére ni de la raison de son traitement. L’objectif
est d’assurer un développement physique et psychosexuel
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« normal » de Uenfant étant considéré que le sexe d’une
personne fait partie des caractéristiques essentielles de
son identité et que toute personne est de sexe soit féminin
soit masculin.

Or, Diamond et al. rapportent en 1997 la situation d’un
petit garcon qui a subi une ablation, accidentelle, mais
importante de son pénis. Amené par ses parents en consul-
tation, il est conseillé aux parents d’élever leur enfant avec
la conviction qu’il est une fille. Cependant, alors qu’il est
réassigné en fille, ce dernier ne supporte pas cette identité
de genre, et demande a étre ré-assigné garcon [10]. Ainsi, la
littérature scientifique rapporte chez les enfants VDG assi-
gnés précocement, des répercussions sur la vie sexuelle ainsi
qu’une incongruence entre identité de genre et sexe assi-
gné [11]. Outre ces questions relevant de la construction de
’identité sexuée, d’autres observations révelent parfois de
lourdes complications physiques, des douleurs chroniques,
une stérilité, des séquelles psychologiques a la suite des
soins nécessaires a cette assignation précoce [12,13].

Ainsi, progressivement a partir des années 1990 [14],
la prise en charge des enfants intersexes est critiquée
ainsi que le fondement de leur prise en charge a partir
d’un nombre restreint de cas cités a plusieurs reprises. En
2003 est créée U’Organisation internationale Intersexe qui
défend une approche dépathologisante basée sur le respect
des droits humains. Cette organisation met en avant le droit
a Uintégrité physique et sexuelle, le droit a une informa-
tion médicale exhaustive ainsi qu’a la valorisation de la
diversité corporelle. Cette approche remet en cause la per-
ception binaire du genre (au plans biologique, psychique
et social) qui conduit a la stigmatisation des personnes
intersexes. En 2005, la déclaration de consensus de Chi-
cago souligne que la décision de pratiquer des opérations
irréversibles d’assignation sexuelle doit se fonder sur des
indications médicales plutot que sur des considérations rela-
tives a U'apparence extérieure et répondre aux besoins
actuels de la personne concernée [15,16]. En 2013 le 3¢
forum international intersexe est organisé a Malte et élabore
la plate-forme de revendications intersexes consensuelle au
niveau international. Enfin, en 2016 en France, se crée le
collectif Intersexes et Allié-e-s.

Enjeu clinique, thérapeutique et éthique

Certaines formes de VDG peuvent requérir des mesures
médicales plus ou moins urgentes, car elles présentent un
risque vital pour le sujet ou sont associées a un risque accru
de cancer. En cas d’Hyperplasie congénitale des surrénales
(HCS), des problématiques médicales immédiates se posent.
Les minéralocorticoides et un supplément de sodium sont
recommandés dans les HCS présentant une forme classique.
Les recommandations chirurgicales quant a elles mettaient
classiquement ’accent sur une réparation génitale précoce
en une seule étape pour les situations de nourrissons trés for-
tement virilisées [17]. Certains parents et certains groupes
d’auto-support ne prennent pas position contre les chirur-
gies précoces dans cette indication. Toutefois des études
montrent l’insatisfaction de personnes ayant subi ces inter-
ventions pendant leur petite enfance [18—20]. En effet,
ces interventions vont contre la préservation de Uintégrité

corporelle’ et contre la perspective d’un futur ouvert aux Q3

possibles, pour ces enfants.

Enfin, quant au sur-risque de cancer dans les VDG, un
risque accru est le plus souvent retrouvé avec toutefois une
grande variabilité de ce risque selon les études [21—23].
Savoir quels sont les risques considérés comme acceptables
et pouvant ne pas justifier une intervention ne fait pas
consensus.

La nécessité de statuer entre des interventions trés pré-
coces et des interventions plus tardives est l’objet de débat.
Une distinction peut apparaitre entre des interventions
présentant une nécessité médicale et d’autres interven-
tions pouvant étre davantage « esthétiques » (comme le
fait par exemple de pouvoir uriner debout). La pertinence
de ces interventions a-t-elle a se porter sur des critéres
esthétiques, de conformité binaire a un genre, de fonction-
nalité, de complications éventuelles, d’atteinte a lintégrité
corporelle, ou bien encore de la satisfaction subjective indi-
viduelle ? Comment, dans ce cas, distinguer U'intérét de
I’enfant et U’intérét du futur adulte ? De plus, avec les pos-
sibilités ouvertes par la procréation médicalement assistée,
les enjeux en termes de préservation de fertilité sont a arti-
culer a ces prises de décision [24].

Est-il possible de considérer |’évolution vers une dépa-
thologisation des VDG ? En quoi la médicalisation des
personnes dont les VDG n’entrainent pas de risque soma-
tique serait-elle nécessaire. Faut-il des lois interdisant les
interventions non médicalement nécessaires ? Quels pour-
raient en étre les intéréts pour les personnes concernées
ainsi que pour la qualité de leur prise en charge ? En effet,
’un des arguments des personnes intersexes porte précisé-
ment sur la considération d’une pathologisation de leur état,
avec privation des possibilités de jugement et de décisions
concernant leurs corps sexuées [25].

Outre la dimension médicale, le versant juridique impose
de statuer en France sur une mention sexe a l’état civil
précocement. La nouvelle loi de bioéthique de 2021 pré-
voir que « la rectification du sexe et, le cas échéant,
des prénoms peut étre ordonnés a la demande de toute
personne présentant une telle variation ou, si elle est
mineure, a la demande de ses représentants légaux, s’il
est médicalement constaté que son sexe ne correspond
pas a celui figurant sur son acte de naissance » [26].
Cette rectification reste cependant appuyée d’une recon-
naissance médicale, et non sur lidentification de genre
de la personne concernée par et pour elle-méme. En ce
sens, la possibilité d’une troisiéme catégorie serait-elle
pertinente afin de permettre a la personne de se situer
elle-méme si, et quand, elle le désire ? La possibilité de
donner son consentement n’est possible que lorsqu’une per-
sonne est capable de discernement, en étant en capacité
d’apprécier le sens, I’opportunité, et les effets d’un acte. Le
corps médical et U'impératif juridique peuvent-ils imposer
de prendre des décisions irréversibles, non indispensables
médicalement, au nom d’un enfant qui n’est pas en age
d’étre informé, ni d’en décider ? Des personnes, parfois dés
I’enfance, expriment des demandes de transition lorsqu’ils
et elles ont été assigné nourrisson a un genre vis-a-vis
duquelils et elles ne parviennent pas a s’identifier. De plus,
Uinsatisfaction a ’égard du sexe d’assignation se retrouve
de facon plus fréquence chez les personnes présentant une
VDG [27].
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Accompagnement des enfants et
adolescent-es intersexes : perspective
développementale

Afin d’offrir un accompagnement pertinent, il est nécessaire
de permettre un accés a des centres de compétences ainsi
qu’un accompagnement de proximité, proche du domicile.
Cet accompagnement devant s’inscrire dans le socle psycho-
social de ’enfant sur le long terme (de la période périnatale
al’age adulte), ainsi que pour la famille. L’accompagnement
de Uenvironnement familial est un levier essentiel du bon
développement de I’enfant dans sa vie, et dans l’exploration
et expérimentation de son identité de genre [11,28].

Une prise en charge individualisée doit pouvoir inté-
grer a la fois les partenaires scolaires et de santé locale,
une information de qualité, des groupes d’auto-supports
et associatifs, un accompagnement familial et individuel
a organiser au cas par cas, et comprenant le cas échéant
des groupes de parole enfants/parents, des consultations
d’informations en santé reproductive (notamment dans
les Centres d’études et de conservation des ceufs et du
sperme — Cecos), un accompagnement médical et endocri-
nologique pour l’ajustement des traitements hormonaux (de
masculinisation, de féminisation ou de bloqueur de puberté)
et des transitions chirurgicales. Pour parvenir a un maillage
et a un ajustement suffisamment individualisé et coordonné
dans les soins, la discussion de ces situations en réunion
de concertation pluridisciplinaire (RCP) semble nécessaire.
Des RCP se tiennent ainsi d’ores et déja dans les centres de
références pour les VDG.

Initialement pour penser ’accompagnement des tran-
sitions médicales chez les adolescents transgenres et/ou
en questionnement, en 2015, une RCP mensuelle a été
mise en place afin de réunir les praticiens de diffé-
rentes équipes hospitalieres et praticiens libéraux d’lle de
France qui recoivent enfants et adolescents manifestant
une incongruence de genre. La dimension pluri-disciplinaire
est assurée par la présence de psychiatres d’enfant et
d’adolescent, de psychiatres d’adulte, de psychologues,
de psychomotriciens, d’endocrinologues, de pédiatres, de
biologistes de la reproduction, d’infirmiers, d’éthiciens,
de juristes, des représentants d’associations de personnes
concernées, et d’anthropologues. Ces réunions sont sollici-
tées pour des discussions avant toute décision a caractére
d’hormonothérapie, pour avis clinique sur des situations
particuliéres, et permettent le partage et la confrontation
des expériences vers une harmonisation des pratiques. Nous
pensons qu’une telle organisation des soins avec une plu-
ridisciplinarité élargie et la participation de représentants
d’associations de personnes concernées est aussi adaptée a
’accompagnement des personnes et des équipes dans les
situations de variation du développement génital atypique.

Objectif de I’accompagnement psychologique

L’accompagnement psychologique doit permettre a ’enfant
et/ou a ’adolescent d’explorer de fagon individualisée son
identité de genre, et de ’expérimenter. Une attention par-
ticuliére doit étre apportée a la mise en place de bonnes
conditions pour favoriser |’attachement et la mise en place

d’une relation parents-enfants sécure. Les enfants et ado-
lescents concernés ainsi que leurs parents doivent pouvoir
s’appuyer sur des centres pluridisciplinaires, des profes-
sionnels formés spécialement, des centres de compétence
et équipes interdisciplinaires. Le soutien psycho-social doit
s’ajuster et correspondre au degré de maturité intellec-
tuelle et affective afin que I’enfant soit associé aux décisions
qui le concernent ou préservé en ’attente de prendre lui-
méme ces décisions. Cela doit permettre un renforcement
positif de son estime de soi et prévenir un risque trau-
matique. Ce soutien psycho-social doit inclure les parents,
notamment pour les aider a surmonter leur sentiment initial
d’impuissance pour pouvoir prendre une décision réfléchie,
a U’abri de 'urgence et des pressions sociales, sur les choix
nécessaires qu’ils ont a prendre au nom de leur enfant.
Il s’agit encore de soutenir parents et enfants vis-a-vis du
regard sociétal souvent stigmatisant.

Une information autour d’un diagnostic le plus précis
possible doit étre apportée, et étayée par des analyses
génétiques et qui mentionnent aussi les caractéres sains
de Uenfant. Egalement doivent étre données les informa-
tions autour des besoins de ’enfant, et sur les possibilités
et les risques thérapeutiques, notamment concernant les
problémes de santé susceptibles de se poser. Les questions
juridiques doivent étre abordées et accompagnées ainsi que
les difficultés liées au développement physique et psychique
dans Uenfance, a la puberté, et a l’age adulte. Des infor-
mations également sur U'attitude a adopter par rapport a
’environnement familial, social, et concernant I’éducation,
sont a transmettre. De plus, il faut aborder les possibilités
de procréation, notamment pour les risques sur les futures
grossesses. Et enfin, "information sur les réseaux de groupes
d’entraide et d’auto-support existants est aussi a ne pas
négliger.

Outre ces points, l'un des objectifs principaux d’un
tel accompagnement porte sur la possibilité d’exposer les
différents points de vue et les différentes maniéres de
voir et de se voir, sans jugement, avec bienveillance, et
en prenant la mesure de ses propres représentations, et
interprétations.

Conclusion

Des centres constitués de professionnels formés spécifi-
quement a l’accueil et a ’accompagnement des enfants
présentant des VDG ainsi que de leurs familles devraient
étre promus et généralisés avec des équipes interdiscipli-
naires pour un accompagnement ajusté a ces situations
en fonction de leurs singularités a la fois somatiques et
psycho-affectives, et de ’environnement social et familial.
Les principes de U’éthique médicale (bienfaisance, non-
nuisance, autonomie, justice) [29] sont a appliquer de la
méme maniéere aux questions éthiques qui se posent pour
les VDG. Ils requiérent de s’ajuster également aux avancées
de la littérature scientifique a la fois francaise et internatio-
nale entourant les VDG dans des champs variés touchant a la
médecine, le droit, la sociologie, la psychologie et le déve-
loppement. Le maintien d’un dialogue avec les personnes
concernées et les familles apparait comme indispensable a
’amélioration constante des accompagnements.
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