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Point fort Intersexualite

Silence
sur ordonnance
La medecine a longtemps opere les
enfants nes avec des variantes du sexe
biologique sans jamais les informer.
La situation n'evolue que lentement.
Par Antoinette Schwab

Des
enfants qui viennent au monde

avec un sexe ambigu, il y en a

toujours eu. On les a appeles
hermaphrodites, puis intersexes. Ce

dernier terme est toutefois trompeur parce
qu'il semble faire reference ä la sexuali-
te: «L'intersexualite concerne le corps et,
suivant les cas, certaines maladies, mais
pas l'orientation sexuelle», souligne Jürg
Streuli, medecin ä Zurich et ethicien de
la medecine. Depuis quelques annees, on
utilise done l'abreviation DSD pour «disorders»

ou «differences of sex development»
(variantes ou troubles du developpement-
sexuel).

Des interventions nuisibles
A partir des annees 1950, on s'est couram-
ment mis ä assigner aussi vite que possible
un sexe ä ces enfants et ä proceder ä une
adaptation chirurgicale correspondante.
Cette pratique remonte ä John Money,
specialiste americain des comportements
sexuels. Auparavant, des personnes avec
un DSD etaient dejä operees, mais e'est
lui qui a fourni les fondements theoriques
pour que cela se fasse de maniere systema-
tique. John Money etait convaincu qu'il
etait possible de tout modeler, pour au-
tant que l'environnement se comporte en
consequence. Pour faciliter ce processus,
il fallait, disait-il, que l'apparence des or-
ganes genitaux corresponde au sexe attri-
bue. Et done que les corrections genitales
soient realisees des que possible apres la
naissance. Des lors, chaque enfant ne avec
un DSD etait traite comme une urgence,
meme s'il n'en etait pas une au sens medical.

Des operations inutiles et cosmetiques
ont ainsi ete conduites sur des enfants qui,

si elles avaient ete desirees, auraient aussi
pu etre realisees plus tard. Lorsqu'elles se
livrent en interview ou dans leurs biographies,

certaines personnes qui ont vecu ces
interventions parlent de torture, de mutilation

genitale, de maltraitance.

Le poids du silence
Pour elles, le silence impose a ete aussi
terrible que les operations. Les dossiers
medicaux portaient la mention «Ne pas
communiquer le diagnostic au patient», la
aussi une idee de John Money. L'enfant,
Selon lui,ne devait pas avoir le moindre doute
sur son sexe. Une situation paradoxale:
d'un cote, il subissait des interventions
chirurgicales sur ses organes genitaux.
Un raccourcissement ou une amputation
du clitoris - ou s'agissait-il d'un penis? Un
vagin reconstruit qu'il fallait sans cesse
distendre; autrefois, au moyen d'une barre
de metal, remplacee par du plastique par la
suite. Souvent aussi, on procedait ä l'abla-
tion des testicules et des ovaires au nom
d'un possible risque de cancer. De l'autre
cote, medecins, etudiants et infirmiers
scrutaient l'entrejambe de ces enfants sans
que ces derniers sachent pourquoi.

La plupart des personnes qui s'expri-
ment aujourd'hui ont appris leur diagnostic

par hasard. Les histoires sur les forums
Internet se ressemblent souvent: les dou-
leurs, les medicaments qu'il fallait avaler
sans qu'on sache pourquoi. La honte et
le sentiment d'avoir une maladie mons-
trueuse. Certains ont appris leur diagnostic
quand ce dernier a ete etale en public: les
premiers tests de verification du sexe dans
le monde du sport ont identifie des femmes
athletes avec des chromosomes masculins

qui n'en savaient rien. Les instituts qui eva-
luaient ces tests etaient souvent ceux qui
avaient conseille de dissimuler le diagnostic

aux enfants avec un DSD.

Stopper les operations
Comme ces personnes ont ete mainte-
nues dans l'ignorance durant des decen-
nies, la resistance aux pratiques chirurgicales

d'assignation sexuelle est apparue
tardivement: au debut des annees 1990,
des individus concernes ont commence ä

s'opposer au traitement standard. Cette
resistance s'est renforcee lorsqu'on a appris,
en 1997,que l'un des cas d'ecole de John
Money, auquel les medecins du monde entier
continuaient de se referer, s'etait avere un
echec: le garqon John, opere pour devenir
la fille Joan ä l'äge de 2 ans, avait ä nouveau
change de sexe ä 14 ans et vivait sous le

nom de David. Ii s'est suicide en 2004 ä l'äge
de 38 ans.

«L'intersexualite concerne
le corps et non pas
l'orientation sexuelle.»

Jurg Streuli

La Suissesse Daniela Truffer a eile aussi
decouvert son histoire ä l'äge de 35 ans par
son dossier medical. Nee en 1965 avec des
chromosomes masculins et des organes
genitaux ambigus, elle avait ete operee en
fille. Une mauvaise decision, avait note plus
tard un medecin dans son dossier. Pour elle,
il est trop tard: «Mon etat physique originel
est irremediablement perdu, on m'a vole
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ma dignite», ecrit-elle sur son blog. Consta-
tant sur Internet que d'autres avaient vecu
la meme chose, eile a cree en 2007 l'organi-
sation Zwischengeschlecht.org. Elle se bat
pour que les operations cessent et pour l'in-
tegrite physique et psychique des enfants
avec un DSD. Elle est convaincue qu'au-
jourd'hui encore, on opere toujours une
grande partie d'entre eux, sans que ni eux
ni leurs parents ne soient completement
informes.

«La societe doit reconnaTtre
les souffrances que les

pratiques anterieures
ont infligees ä certaines

personnes.»
Commission nationale d'ethique

Le groupe, qui conseille d'autres
activates ä l'etranger, a dejä obtenu certaines
choses. L'Höpital des enfants de Zurich, qui
jouait un röle pionnier dans les annees 1950

en matiere de traitement de DSD, a entame
en 2014 les demarches pour une recherche
historique sur le traitement de personnes
avec un DSD. C'est la premiere etude de ce

genre au monde.

ReconnaTtre la souffrance
Le Conseil federal a charge la Commission

nationale d'ethique pour la medecine
humaine de se pencher sur le sujet. Elle a

recommande en 2012 que les decisions en
matiere de traitements pour l'assignation
du sexe soient differees jusqu'ä ce que la

personne qui les subira soit capable de dis-
cernement. Les parents ne devraient done
pas prendre de decision lourde de

consequences, meme si, dans leur confusion ou
desespoir apres la naissance, ils souhaitent
souvent une solution rapide. «La societe
doit reconnaitre les souffrances que les

pratiques anterieures ont infligees ä des

personnes presentant un tableau clinique
de DSD», stipule la premiere des 14 recom-
mandations de la commission.

Aujourd'hui,les cliniques font preuve de
plus de retenue. Certaines operations qui
ne sont pas indispensables sont repoussees
ä plus tard. Enfants et parents sont mieux
informes, et ä l'Höpital des enfants de
Zurich, par exemple, les decisions sont prises
par une equipe regroupant medecins,
ethiciens et psychologues. En revanche, il
n'existe pas de vue d'ensemble pour savoir
ce qui est opere et oü. Et les recommanda-
tions de la Commission nationale d'ethique
n'ont pas valeur d'obligations. Le Conseil
federal entend repondre ä cette prise de
position d'ici fin 2015.

L'ONU se penche aussi sur le sujet. En un
an, trois de ses comites se sont exprimes
sur la situation en Suisse. Le Comite des
droits de l'enfant s'est montre tres preoc-
cupe par les interventions chirurgicales,
parlant de «pratiques prejudiciables». Le
Comite des droits de l'homme demande des
chiffres. Quant au Comite contre la torture,
il constate qu'ä ce jour il n'y a eu ni sanctions

ni reparations et propose que toutes
les mesures necessaires soient prises pour
garantir ä l'avenir l'integrite et l'autodeter-
mination des personnes concernees.

Antoinette Schwab est journaliste scientifique
libre ä Berne.

Intersex.ch (groupe de soutien, en allemand)
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