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Penser, catégoriser : de la recherche a la promotion de la santé

Visibiliser les i sans (en faire une) exception
Making the I visible without (making an) exception

Audrey Aegerterl, Gaélle Larrieuz, Michal Raz’

[> Résumé

Cette contribution a pour objectif de proposer des orientations
de recherche pour des travaux futurs sur l'intersexuation. Nous
commengons par indiquer en quoi I'intersexuation est un enjeu
de santé publique, avant de proposer deux orientations pour les
recherches a venir : la nécessité de prendre en compte les spéci-
ficités de l'intersexuation et l'intérét d’adopter une approche
holistique.

Mots-clés : Genre ; Intersexuation ; Dépathologisation.

Introduction

Ce texte a pour objectif de proposer des orientations de
recherche pour des travaux futurs sur l'intersexuation.
Membres du bureau du Réseau francophone de recherche
sur l'intersexuation (Réfri), nous menons depuis plusieurs
années des recherches dans ce domaine. Pour pallier les
difficultés méthodologiques, institutionnelles et épistémo-
logiques a étudier ce sujet largement méconnu, le réseau a
été crééen 2019 afin de promouvoir de nouvelles recherches
et de permettre I'échange et 'entraide. Depuis, nous consta-
tons un intérét croissant de jeunes chercheur-se-s pour la
question. Or cet intérét se heurte parfois a un manque d’en-
cadrement universitaire et a des difficultés de transmission
des savoirs constitués.

Le champ des études intersexes critiques (critical intersex
studies) permet de mettre en lumiere des vécus et des expé-
riences de médicalisation longtemps invisibilisés. Il apporte
également des réflexions théoriques cruciales aux études
féministes, articulant une déconstruction de la

[ Abstract

The aim of this contribution is to propose research orientations for

future work on intersex. We begin by indicating why intersex is a
public health issue, before proposing two orientations for future
research: the need to take into account the specificities of intersex
and the interest in adopting a holistic approach.

Keywords: Gender; Intersex; Depathologization.

bicatégorisation du sexe avec une critique du pouvoir
médical, et ce depuis les années 1990. Ces travaux, souvent
nourris par les mouvements sociaux, contribuent au débat
actuel et aux politiques publiques en la matiere.

Depuis la deuxieme moitié du xx®siecle, les personnes inter-
sexes — qui naissent avec des caractéristiques sexuelles qui ne
correspondent pas aux définitions médicales et sociales
contemporaines du masculin ou du féminin - ont été soumises,
dans les pays occidentaux, a des traitements' systématiques
visanta « normaliser » leur corps [1, 2]. Alors qu’elles faisaient
autrefois consensus, ces pratiques sont, depuis une trentaine
d’années, de plus en plus critiquées dans de multiples pays.

Les premieres recherches sur la médicalisation et la
pathologisation dont font 'objet les personnes inter-
sexuées proviennent de chercheuses féministes ou queer,
en convergence avec l’émergence du mouvement

! Nous n'adhérons pas au langage pathologisant couramment utilisé
par le corps médical, parlant d’« anomalies », de « diagnostic » ou de
« traitement » pour les personnes intersexuées. Nous faisons mention
de certains de ces termes pour rendre compte du discours médical sans
pour autant les reprendre a notre compte.

! Université libre de Bruxelles - Belgique.

2 Observatoire sociologique du changement - Sciences Po - Paris - France.

3 Institut de recherche interdisciplinaire sur les enjeux sociaux - Ecole des hautes études en sciences sociales (Ehess) - Paris - France.
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intersexe nord-américain dans les années 1990 [3-5]. Ces
premiers travaux mettent en exergue ’hétéronormativité
qui sous-tend les traitements médicaux visant a conformer
les corps a des normes de genre : capacité a uriner debout
pour les garcons, pouvoir pénétrer ou étre pénétrée, etc.
Le systeme binaire du genre est en effet au fondement de
ces interventions médicales souvent imposées durant!’en-
fance ou a I'adolescence. Dans les années qui suivent, les
recherches en sciences humaines et sociales se multiplient
et portent sur plusieurs aspects: les pratiques médi-
cales [6-9], le vécu des personnes intersexuées [10, 11], la
politisation de ce vécu [12-14] ou encore le role des
parents [15-17]. Il s’agit majoritairement de recherches
empiriques menées par entretiens ou analyse d’archives
et de documents médicaux. Ces travaux de recherche
doivent beaucoup aux mouvements militants qui, au
travers de leurs mobilisations, ont mis en évidence des
impensés, des expériences invisibilisées et des
normes [18]. L'articulation entre production de connais-
sances scientifiques et luttes politiques pour I'avancée des
droits est un enjeu central, aussi bien pour les
chercheur-se:s que pour les militant-e-s. D'ailleurs, comme
pour d’autres champs d’étude sur les minorités,
nombreux-ses sont les chercheur-se-s engagé-e-s,
concerné-e-s ou se positionnant comme allié-e-s.

Il nous semble important que des recherches en santé
publique s’intéressent aux personnes intersexuées et aux
politiques de santé a leur égard. Nous commengons par
indiquer en quoi l'intersexuation est un enjeu de santé
publique, avant de proposer deux orientations pour les
recherches a venir : la nécessité de prendre en compte les
spécificités de I'intersexuation et I'intérét d’adopter une
approche holistique.

L'intersexuation, un enjeu de santé
publique

Les recherches sur 'intersexuation se sont développées
de facon interdisciplinaire, mais peu a été fait dans le champ
de la santé publique. Nous proposons de I’expliquer en
deux points.

La premiere difficulté est qu’il n’existe presque pas de
chiffres ni de données officielles concernant le nombre de
personnes intersexuées ou d’opérations chirurgicales et de
traitements hormonaux effectués sur leurs corps. D’'une
part, a cause du manque de consensus sur la délimitation
de la catégorie méme d’intersexe ou des variations du
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développement sexuel? (VDS) et, d’autre part, en raison
d’une volonté de la part des autorités médicales de ne pas
produire et communiquer des données. En outre, les études
quantitatives, que ce soit en population générale ou
centrées sur les populations LGBT, permettent rarement
d’obtenir des informations sur les personnes intersexuées,
entre autres en raison de I'absence d’indicateurs pertinents
(que ce soit pour les questions concernant la catégorie de
sexe, ou des questions plus spécifiques sur le fait d’avoir
subi une normalisation médicale).

La deuxieme difficulté a mettre en lien santé publique et
question intersexe provient d'une tension qui a traversé - et
traverse encore en partie — 'ensemble des minorités de
genre et de sexualité : entre, d'un coté, la critique de la
pathologisation que vivent les personnes en tant qu’appar-
tenant a une catégorie médicale (intersexe ou VDS) et la
recherche d’identification et de politisation des besoins de
santé via ces mémes catégories [19]. Comme l'indique
Cheryl Chase/Bo Laurent, a I'origine du mouvement inter-
sexe aux Etats-Unis [4] :

« J'étais moins disposée a considérer l'intersexuation
comme une pathologie ou un handicap, plus intéressée a
contester entierement sa médicalisation et plus intéressée
encore a politiser une identité pan-intersexe au-dela des
divisions des étiologies particuliéres afin de déstabiliser
plus efficacement les présupposés hétéronormatifs qui
sous-tendent la violence dirigée contre nos corps. »

Puisque l'intersexuation est considérée scientifiquement
comme une anomalie a détecter et a réparer de plus en plus
tot (voire a prévenir in utero) [20], la priorité pour les
personnes intersexes est la revendication de leur démédi-
calisation plutot que I'amélioration de leur prise en charge
médicale. Cela peut se comprendre au vu de I'histoire de
leur effacement par le pouvoir médical, ce qui s’inscrit dans
une histoire plus générale de 'ensemble des minorités de
genre et de sexualité, longtemps pathologisées, objets de
discours et de pratiques médicales les qualifiant de perver-
sions ou de troubles a prévenir.

Il s’agit, aussi bien pour les militant-e-s que pour les
chercheur-se-s, de mettre en avant 'argument selon lequel
les traitements (chirurgicaux ou hormonaux) prescrits aux
personnes intersexuées ne relévent pas de prime abord d'une
préoccupation pour leur santé, mais d’'une normalisation
sociale. Si certaines variations peuvent apparaitre en

% Ce terme est utilisé principalement par la médecine pour parler d’in-
tersexuation. Lors d’'une conférence médicale internationale en 2005,
le terme intersexe a été remplacé par DSD (disorders of sex develop-
ment). En réponse a de nombreuses critiques, certain-e-s utilisent
« variations » ou « différences » au lieu de disorders (troubles).
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cooccurrence avec un probleme de santé nécessitant une
médicalisation (infections urinaires, ou perte de sel dans
certains cas d’hyperplasie congénitale des surrénales), les
interventions de normalisation® des organes génitaux ne
répondent pas a un besoin thérapeutique et peuvent au
contraire en étre la cause. En effet, médecins, psychologues
et psychiatres trouvent I'ultime justification de ces interven-
tions en insistant sur des craintes sociales et parentales
supposées. Ainsi, ce sont plutét des attentes sociales - telles
que la possibilité d’avoir des rapports pénétratifs hétéro-
sexuels, une puberté conforme au genre assigné a la nais-
sance ou des difficultés d’attachement des parents non
démontrées - qui prévalent dans les assignations de sexe [21].

Pour autant, 'objectif des politiques de santé est d’amé-
liorer la santé globale a un niveau individuel et collectif. En
ce sens, la prise en charge médicale et sociale de l'intersexua-
tion est un enjeu de santé publique. Depuis plusieurs années,
des recherches en sciences sociales ont mis en évidence les
conséquences néfastes pour la santé, aussi bien physique
que mentale et sociale, des opérations chirurgicales et des
traitements hormonaux réalisés des les premieres années de
vie et de maniére répétée sans le consentement des enfants.
Les conséquences comprennent entre autres « les douleurs,
les tissus cicatriciels, les infections, les sténoses, 'ostéoporose,
la diminution ou la perte de sensibilité sexuelle, la diminution,
la perte ou la croissance de désir sexuel, les changements d’hu-
meur» [13, p.151]. Auniveau de la santé mentale, les études
font état d’'un sentiment de honte et de tabou vis-a-vis du
corps, de dépression et de comportements autodestructeurs
ou suicidaires [10]. Enfin, les conséquences sociales sont
nombreuses, qu'il s’agisse de la détérioration des relations
familiales, de difficultés a entrer en relation de couple ou de
difficultés scolaires et professionnelles [11, 22].

Du c6té des recherches médicales, les études de suivi sur
la qualité de vie a long terme des personnes intersexuées
se centrent sur des méthodologies précaires et des criteres
d’évaluation flous et normatifs, ne prenant généralement
en compte que le résultat esthétique, la fonctionnalité
sexuelle et le succes de 'assignation identitaire. Elles
excluent par 1a méme les effets psychosociaux de ces trai-
tements non consentis et interrogent peu les effets de la
médicalisation sur la santé physique et mentale de ces
personnes [23-25].

Nous pensons par conséquent que les recherches en
santé publique partant des expériences vécues par les
personnes sont nécessaires afin de permettre la mise en

3 C’est-a-dire les opérations a visée esthétique, telles que des réduc-
tions clitoridiennes, des opérations sur I'’hypospadias ou des
vaginoplasties.
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place de politiques de santé axées sur I'amélioration de la
qualité de vie. Cela passe par la mise en place d’études de
suivi indépendantes du cadre médical et prenant en compte
les effets de la médicalisation, ainsi que par la formation de
I'ensemble des professionnel-le-s concerné-e:s par cette
question.

Des études en santé publique sur I'intersexuation pour-
raient venir enrichir les travaux sur les minorités sexuelles
et de genre, a condition que les spécificités de I'intersexua-
tion soient bien prises en compte.

Prendre en compte les spécificités
de l'intersexuation

Linclusion des études intersexes au sein des études
lesbiennes, gays, bisexuelles, transgenres et intersexes
(LGBTI) souléve certains enjeux qu’il est important de
garder a l'esprit.

Dés les années 1990, des alliances se sont formées entre
des militant-e-s intersexes et une partie des acteur-ice:s des
mouvements LGBT ou contre le VIH*/sida, qui ont participé
alapolitisation de la cause intersexe. En Belgique, c’est une
association trans et intersexe, Genres pluriels, qui s’en
charge depuis 2007. En France, c’est au départ le Centre
d’aide, de recherche et d’information sur la transsexualité
etl'identité de genre (Caritig) qui sert dans les années 2000
de relais al'Organisation internationale intersexe (OII) [26].
Sur le plan international, le soutien matériel et politique de
I'organisation de plaidoyer LGBT qu’est I'ILGA (The
International Lesbian, Gay, Bisexual, Trans and Intersex
Association), intégrant en 2008 la question intersexe, a été
crucial. Ces alliances se poursuivent aujourd’hui, notam-
ment avec les mouvements trans®.

De la méme fagon, les recherches en sciences sociales sur
les questions intersexes s’inscrivent majoritairement dans
les études de genre ou LGBT, comme en témoigne la paru-
tion pionniere du numéro sur la question intersexe dans la
revue Nouvelles questions féministes en 2008. Ces liens histo-
riques s’appuient sur des expériences communes : la patho-
logisation de l'intersexuation est liée a la bicatégorisation
sexuée et aux représentations hégémoniques concernant le
masculin et le féminin. Nous pensons toutefois qu’il est

* Virus de I'immunodéficience humaine.

5 On peut rappeler par exemple qu’en France, si la marche de I'Exis-
trans pour les droits des personnes trans intégre le mouvement inter-
sexe depuis ses débuts, cette intégration ne devient explicite qu’en
2019, lorsque la marche devient I'ExisTransInter.

S105



A. AEGERTER, G. LARRIEU, M. RAZ

important de réfléchir aux enjeux de cette inclusion afin
qu’elle se fasse sans réductionnisme et sans oublier les
spécificités des vécus intersexes contemporains.

Un point nous semble particuliérement important a
mettre en avant : alors que 'un des enjeux centraux actuel-
lement en termes de santé publique pour les personnes
LGBT dans les sociétés occidentales contemporaines est
d’améliorer leur prise en charge médicale (prévention,
formation, acces...), I'enjeu principal pour les personnes
intersexuées est 'opposition a la médicalisation forcée.
Certes, les luttes des personnes intersexes contre leur
pathologisation s’'inscrivent dans la continuité des luttes
pour la dépsychiatrisation de 'homosexualité et de la tran-
sidentité. Mais si ces luttes ont été gagnées pour les
personnes LGB, au moins du point de vue 1égal, ou bien
avancées pour les personnes trans, elles ne le sont pas
encore pour les personnes intersexuées. Au-dela de la ques-
tion des alliances politiques, cette spécificité a des effets
concrets sur les recherches, notamment en ce qui concerne
la rupture, I'évitement et I'absence de dialogue entre les
personnes concernées et le monde médical, qui résiste
encore majoritairement a la collaboration et a I'intégration
des populations intersexes aux dispositifs de recherche et
de rédaction des politiques de santé.

En outre, Morgan Carpenter, chercheur intersexe austra-
lien, souligne I'importance de prendre en compte le fait que
seule une partie des personnes présentant une intersexua-
tion s’identifie comme queer et que beaucoup sont cisgenres
et hétérosexuelles. La diversité des parcours et des identi-
fications doit étre prise en compte aussi bien dans le recru-
tement des enquété-e-s, que ce soit pour des enquétes
qualitatives ou quantitatives, que dans la mise en place du
protocole de recherche et dans I'analyse des données. Par
exemple, I'accés au terrain est souvent difficile, qu’il s’agisse
de rencontrer des personnes intersexuées ou leurs parents,
pour beaucoup hostiles aux rapprochements faits entre les
vécus des personnes présentant des variations du dévelop-
pement sexuel et les expériences des LGBT. Carpenter
souligne donc I'importance de désagréger la catégorie
LGBTI afin de penser les intersections entre les populations
intersexes et LGBT [27].

Morgan Holmes [28], autre chercheuse intersexe cana-
dienne, fait part de I'importance des études intersexes dans
ce qu’elle appelle la “straight” bioethics (bioéthique hété-
rosexuelle). Elle appelle a développer des recherches qui
ne se limitent pas aux études queer, sans pour autanty étre
opposée. Il s’agit plutdt de trouver un équilibre qui recon-
naisse la pluralité des vécus, pour les penser au-dela des
études des minorités de genre. Cela implique également de
ne pas se centrer exclusivement sur la question de I'identité
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ou de la sexualité, mais d’insister sur les rapports de
pouvoir al'ceuvre aussi bien dans les institutions médicales
que dans les familles, poursuivant ainsi la démarche critique
et féministe, tout comme celle de I'activisme thérapeutique
VIH/sida contre le pouvoir médical.

La spécificité de la question intersexe peut également
étre mise en évidence en analysant différents contextes
géographiques et politiques ou elle est tant6t dans la conti-
nuité des discours et politiques anti-LGBT, tant6t distincte
de ceux-la. Une orientation de recherche particulierement
intéressante serait de demander comment des mouve-
ments conservateurs anti-genre mobilisent et instrumen-
talisent la question intersexe dans leur discours. En Europe
de I'Ouest, les personnes LGBT sont de plus en plus proté-
gées juridiquement, et 'association de la cause intersexe
avec ces mouvements est impossible, ou peu souhaitée.
Dans d’autres pays en revanche (la Russie ou I'lIran par
exemple), les parcours trans ou inter sont en partie disso-
ciés de 'homosexualité, du fait de politiques LGBTphobes
institutionnelles. Les alliances politiques font parfois défaut
dans le contexte européen également: en France, les
récentes lois de bioéthique et contre lesdites thérapies de
conversion font certes partiellement avancer certains
droits des personnes bisexuelles et lesbiennes autour de la
procréation médicalement assistée, mais les personnes
intersexes sont restées marginalisées, n'ayant pas réussi a
obtenir une protection suffisante [29].

Adopter une approche holistique

S’il nous parait primordial de penser les spécificités des
parcours et des expériences des personnes intersexuées
par rapport aux minorités LGBT, il nous semble tout aussi
important de ne pas tomber dans le particularisme et le
sensationnalisme qui caractérisent parfois les écrits sur
l'intersexuation. Au lieu de se focaliser sur le moment de la
naissance, construit comme un drame, nous proposons au
contraire de développer des recherches qui se focalisent
sur des aspects plus ordinaires des parcours intersexes - la
scolarité, le rapport a la santé (non sexuelle), les liens fami-
liaux, les trajectoires professionnelles, etc. - et les compa-
raisons avec d’autres questions comme celle du handicap.

Dans de nombreux travaux médicaux, notamment issus
de la psychiatrie ou de la psychanalyse, 'emphase est mise
sur les diagnostics ayant lieu a la naissance lors desquels
les médecins hésitent concernant I’assignation du sexe. Ces
situations y sont décrites comme un drame pour les parents,
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certain-e-s allant jusqu’a les comparer a la naissance d'un-e
enfant mort-e-né-e [30]. Selon le discours scientifique
consensuel, les difficultés d’assignation troubleraient I'atta-
chement des parents a leur enfant, discours appuyé sur une
pensée psychanalytique du drame du trouble identitaire.
Des travaux alternatifs essaient de rendre les concepts de
la psychanalyse moins binaires [31-33]. Sans nier la
détresse des parents, ces travaux soulignent que celle-ci
n’est ni immuable ni imposée par la nature humaine, mais
dépend largement des conditions sociales et historiques de
sa production, en lien plus généralement avec la médicali-
sation croissante et normalisatrice des enfants au cours du
xx¢siécle. En ce sens, il serait intéressant de rapprocher le
diagnostic médical d’intersexuation d’autres diagnostics
posés a la naissance afin de saisir les ressemblances et les
différences.

Le diagnostic de I'intersexuation a la naissance est la
représentation la plus courante, que ce soit dans les
recherches en sciences sociales ou dans les médias. Pour
autant, les temporalités du diagnostic sont trés variables et
dépendent du type de variation, du suivi et des technologies
médicales ainsi que des investigations parentales et person-
nelles : ils peuvent avoir lieu pendant I'enfance, I'adoles-
cence, a 'age adulte, mais aussi, de plus en plus, pendant la
grossesse. Le moment du diagnostic a des incidences sur
les expériences des personnes intersexuées et de leurs
parents, et c’est pour cela qu’il importe de prendre en
compte ces vécus dans toute leur diversité pour permettre
de développer des politiques de santé publique prenant en
compte ces différences de temporalité et la pluralité des
spécialités médicales impliquées (endocrinologie, pédia-
trie, génétique, obstétrique...).

De plus, pour sortir d'une approche focalisée sur l'assi-
gnation de sexe, il est nécessaire de développer des études
qui s’intéressent aux aspects plus ordinaires de la vie des
personnes intersexuées et de leur famille : interroger leur
vécu, le suivi médical passé et présent (ou son absence), les
relations familiales et sociales, le rapport a différentes insti-
tutions, notamment les structures éducatives de la petite
enfance puis de I'école, la formation des professionnel-le-s
de santé et d’éducation. Il est évidemment important de se
rappeler que, si une partie des personnes intersexuées se
définissent comme telles, certaines se positionnent plutdt
sous l'étiquette de malade, I'accés au terme intersexe
restant encore difficile. En outre, certains parcours inter-
sexes croisent des parcours trans, mais les deux questions
sont a distinguer. Dans cette perspective, une attention
particuliere pourrait étre portée aux différences de vécu
selon I'appartenance a un milieu social et géographique
particulier (accés ala santé), ou a l'articulation de plusieurs
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rapports de domination (sexe, race, classe, age). Ces
terrains-la n'ont été pour le moment quasiment pas
explorés en dehors des recherches menées aux Etats-Unis.
De méme, il existe tres peu d’études portant sur des compa-
raisons avec des pays non occidentaux [34].

Enfin, ces études devraient étre menées en prenant en
compte les besoins des personnes intersexuées. La socio-
logue québécoise Janik Bastien Charlebois appelle a réflé-
chir aux conditions de production de connaissances ainsi
qu’aux criteres de validation employés, afin d’ouvrir un
espace pour des recherches menées par des personnes
intersexuées [13]. En effet, les savoirs médicaux continuent
d’occuper une place prépondérante dans la production des
savoirs officiels, 1a ot les savoirs produits par des personnes
concernées sont peu pris en compte et peu sollicités dans
le cadre de recherches collaboratives.

Conclusion

De nombreux axes de recherche sur l'intersexuation
restent a investir ou a approfondir dans I'espace franco-
phone : les enquétes menées aupres des personnes inter-
sexuées et de leurs familles gagneraient a prendre en
compte le temps long et a s’intéresser a différents domaines
de la vie quotidienne ; des travaux concernant la santé
mentale sont a construire au travers d’un prisme qui ne soit
pas pathologisant ; l1a formation ou I'absence de formation
des professionnel-le-s médico-sociaux-les est a explorer,
tout comme des analyses au regard des droits humains et
des droits de I’enfant. Enfin, les enquétes (notamment
statistiques) sur d’autres sujets gagneraient a intégrer des
éléments relatifs aux variations du développement sexuel
afin de se donner les outils pour comprendre les intersec-
tions entre différentes situations et fournir des données
capables de mieux appréhender la question intersexe du
point de vue de la santé publique.

Aucun conflit d’'intéréts déclaré.
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