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Résumeé de la demande et présentation du probleme

Par courrier du 15 septembre 2011, le directeur de |I'Office fédéral de la santé
publique, Pascal Strupler, a demandé a la Commission nationale d’éthique
dans le domaine de la médecine humaine (NEK-CNE) de rédiger, a I'intention
du Conseil fédéral, une prise de position sur les questions éthiques liées
a I'« intersexualité ». Cette demande faisait suite aux réponses du Conseil
fédéral a deux interpellations déposées au Conseil national’ qui I'invitaient
a se prononcer sur la pratique a adopter a I'égard des variations du dévelop-
pement sexuel et sur les opérations médicales pratiquées dans ce contexte.

Selon les termes de la demande du Conseil fédéral, la commission doit
centrer sa prise de position sur les questions du conseil et de I'information
aux parents et au corps médical. Elle doit aussi évaluer dans quelle mesure
I’Académie suisse des sciences médicales pourrait contribuer a clarifier les
questions restant en suspens. Elle doit enfin déterminer quelles sont les re-
lations, si elles existent, avec le domaine de I'assurance sociale et avec le
droit prive.

Du point de vue de la commission, les variations du développement
sexuel souléevent plusieurs problémes tant sur le plan du droit que sur celui
de I'éthique médicale. Les thématiques suivantes lui ont semblé d'une im-
portance particuliére.

En Suisse, le sexe de |I'enfant doit étre précisé dans |I'acte de naissance.
Le systeme juridique suisse ne reconnait que deux possibilités, ce qui, d'une
part, repose sur I'hypothése que le sexe d’'une personne fait partie des ca-
ractéristiques essentielles de son identité et, d’autre part, correspond a la
vision traditionnelle selon laquelle toute personne est de sexe soit féminin,
soit masculin. Toute personne est par conséquent assignée a une catégorie
a sa naissance, méme lorsque son sexe ne peut pas étre déterminé. Cette
inscription n’est ensuite modifiable qu’au prix d'importantes démarches qui
peuvent étre lourdes de conséquences pour les personnes concernées, ce
qui n’est objectivement pas justifiable.

Une réaction possible a cette situation juridique et aux attentes sociales
sous-jacentes concernant la nécessité d’'une assignation sexuelle univoque
est de pratiquer une intervention chirurgicale. C'est ainsi que, jusqu’a récem-
ment et au nom du bien de I'enfant, des opérations d’assignation sexuelle
ont été pratiquées sur des nourrissons et de petits enfants qui étaient pour-
tant en bonne santé. De telles interventions sont irréversibles et peuvent
lourdement affecter la vie des personnes concernées, par exemple, si le sexe
médicalement assigné s’avére ne pas correspondre a lI'identité sexuelle per-
cue par la personne elle-méme. Les enfants concernés n’étant pas capables
de discernement et de consentement, il revient a leurs représentants légaux
- c'est-a-dire le plus souvent aux parents — de consentir ou non a ces inter-
ventions. Bien que ce consentement vienne en général justifier les interven-
tions d’assignation sexuelle, il existe un risque de constater a posteriori que
les droits des enfants a I'autodétermination et a leur intégrité physique et
psychique, c’est-a-dire les droits fondamentaux de leur personne, n‘ont pas

111.3265 Ip Kiener Nellen.
Intersexualité. Modifier la
pratique médicale et administra-
tive (questions 3 et 4) et 11.3286
Ip Glanzmann. Enfants nés avec
une anomalie de la différenciation
sexuelle. Chirurgie plastique des
organes génitaux (questions 2

et 3).



été respectés. Il faut donc examiner attentivement si, et le cas échéant dans
quelles circonstances, la référence au bien de I'enfant est de nature a justi-
fier ces opérations irréversibles.

La commission utilise par la suite I'expression « variations du déve-
loppement sexuel » dans un souci d’éviter les connotations négatives ou
trompeuses associées a la notion d’'« intersexualité ».



1 Introduction

Il y a quelques années encore, les questions portant sur I'attitude que la so-
ciété et la médecine devraient adopter a I'égard des personnes dont les ca-
ractéristiques sexuelles ne sont pas univoques n’étaient pas présentes dans
le débat public. C'est surtout grace aux activités des groupes de personnes
concernées que la situation a changé et que la thématique de |'« intersexua-
lité » a progressivement trouvé sa place dans les médias et les discussions
spécialisées, notamment dans les domaines du droit médical et de I'éthique,
et cela tant a I’échelle nationale qu’internationale. La Commission nationale
d’éthique dans le domaine de la médecine humaine NEK-CNE (désormais
désignée « commission ») se félicite de cette évolution. Par sa prise de
position, elle souhaiterait contribuer a dissiper les tabous associés a cette
thématique et faire en sorte que les questions juridiques et éthiques soule-
vées par les variations du développement sexuel retiennent aussi I'attention
gu’elles méritent dans le contexte suisse. Son exposé thématique reprend
dans |'ordre les questions posées par le Conseil fédéral.

1.1 Clarification des notions

Par « intersexualité », on comprend une situation dans laquelle le sexe d'une
personne ne peut pas étre déterminé de facon univoque sur le plan biolo-
gique. Cela veut dire que le développement sexuel chromosomique, gona-
dique et anatomique suit une trajectoire atypique et que les marqueurs de la
différenciation sexuelle ne sont pas tous clairement masculins ou féminins.
Le génotype (composition génétique) ne correspond ainsi pas au phénotype
(apparence physique). Le phénotype lui-méme ne peut pas toujours étre
clairement associé au sexe féminin ou masculin.

De telles variations biologiques du développement sexuel peuvent
étre diagnostiquées au stade prénatal, aprés la naissance, a la puberté ou
méme plus tardivement a I'dge adulte. Dans le contexte clinique, ces cas
sont qualifiés de « disorder of sex development » (DSD) ou de « troubles du
développement sexuel ». La médecine utilise cette notion comme un terme
générique pour désigner une pluralité de diagnostics qui different dans leurs
causes, leurs manifestations et leurs évolutions. Si, du point de vue du droit
des assurances, le diagnostic de DSD suppose I'existence d'une infirmité
congénitale, il n'implique pas pour autant que la personne doit étre traitée
sur le plan médical. Certaines formes de DSD ont néanmoins des complica-
tions qui requiérent des mesures médicales, car elles peuvent représenter
un risque vital (insuffisance surrénalienne ou perte de sel, par exemple) ou
étre associées a un risque accru de cancer. Les formes les plus connues de
DSD sont notamment I"hyperplasie congénitale des surrénales (HCS), les
anomalies de la biosynthése des androgenes, le syndrome de I'insensibilité
aux androgenes (AIS), les dysgénésies gonadiques, les troubles ovotesticu-
laires du développement sexuel et I'hypoplasie des cellules de Leydig? En
raison de différences dans les définitions, les données d’incidence (nombre

Pour le nombre de cas et la pré-
sentation des principaux groupes
de DSD, voir Schweizer/Richter-

Appelt 2012, p. 52 ss.
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5 Arbeitsgruppe Ethik im
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entwicklung», 2008.

de nouveaux cas) et de prévalence (nombre de personnes présentant une
affection dans une population donnée) varient entre 1:3000 et 1:50003.

Dans le contexte clinique, la commission utilise I'abréviation courante
DSD. La commission insiste sur la différence essentielle entre DSD et trans-
sexualité. On parle de transsexualité lorsque l'identité de genre vécue par
une personne ne correspond pas a son sexe, tel qu'il peut étre déterminé de
facon univoque sur le plan biologique. De méme, situer '« intersexualité »
dans une opposition « aux cas de véritable transsexualisme », comme le fait
la réponse du Conseil fédéral aux interpellations citées précédemment, n’est
pas approprié et devrait étre évité.

Dans le langage courant, la commission propose |I'expression « varia-
tions du développement sexuel ». Elle se fonde pour cela sur les considéra-
tions suivantes. Les cas de DSD ne correspondent pas tous a un « trouble »
pouvant étre qualifié de maladie, c’est-a-dire a une déficience fonctionnelle
provoquant une souffrance. Au contraire, ils représentent parfois des varia-
tions par rapport a la norme de la différenciation sexuelle qui ne requierent
pas de traitement médical. L'expression « trouble » peut dés lors revétir
une dimension stigmatisante pour les personnes concernées. C’est pour-
quoi les notions alternatives de « differences of sex development »* ou de
« Besonderheiten/Varianten der Geschlechtsentwicklung » (« particularités/
variations du développement sexuel »)® ont été proposées dans la littérature
scientifique. La commission se joint a cette proposition.

La commission reconnait une pertinence éthique a tous les cas de DSD
au quotidien, dans lesquels la détermination du sexe est une source de pro-
bleme pour les parents et les professionnels, mais aussi pour I'Etat et, en fin
de compte, pour la personne concernée. Les variations du développement
sexuel remettent en question I'attente de la société qu’un enfant doit tou-
jours étre une fille ou un garcon, et cela alors que I'enfant ne posséde pas la
capacité de discernement qui lui permettrait de prendre lui-méme position.
Ces situations confrontent I'éthique et le droit a des exigences singuliéres,
car les réactions a cette attente insatisfaite peuvent conduire a des crises
qui nécessitent une aide dans de nombreux cas. La réponse a ces situations
extraordinaires doit étre justifiée, tant sur le plan éthique que juridique.

1.2 Etat de la discussion

En référence a la « optimal gender policy » définie par John Money en 1955,
la pratique dominante jusqu’a la fin du XXe siécle consistait a assigner un
sexe particulier aux enfants en bas age présentant un DSD. Des opérations
d’assignation sexuelle étaient donc pratiquées sur ces enfants durant leurs
premiers mois ou premiéres années de vie. Ce sont des organes génitaux
féminins qui étaient le plus souvent reconstitués, car cette opération est plus
simple a réaliser, sur un plan chirurgical, que la reconstitution des organes
masculins. L'enfant devait recevoir une éducation en accord avec le réle cor-
respondant au sexe qui lui avait été assigné, sans que ni lui ni son environ-
nement ne soient informés de sa situation particuliere et de la raison de son



traitement. Le tabou était également maintenu tout au long de la vie adulte.
Cette maniére de faire, croyait-on, permettrait d’assurer un développement
physique et psychosexuel « normal » de I'enfant. Mais le traitement affectait
souvent lourdement la vie des personnes concernées : graves complications
physiques, douleurs chroniques, stérilité, séquelles psychologiques® et ré-
percussions sur la vie et les expériences sexuelles’. Les sujets éprouvaient
parfois une forte insécurité quant a leur identité sexuelle?, celle-ci pouvant
a terme ne pas coincider avec le sexe qui leur avait été attribué®. Mais ce
sont surtout les tabous, la honte et une pratique clinique jugée stigmatisante
qui étaient ressentis comme une expérience particulierement pénible, voire
traumatisante, par ces personnes’’.

Des critiques croissantes se sont ainsi exprimées contre la « optimal
gender policy », notamment aux Etats-Unis, et ont conduit le corps médi-
cal a changer d’approche. En 2005, plus de 50 experts internationaux de
la Lawson Wilkins Pediatric Endocrine Society (LWPES) et de la European
Society for Paediatric Endocrinology (ESPE), réunis lors d'une conférence a
Chicago, ont rédigé une déclaration de consensus au sujet de la pratique a
adopter a I'égard des variations du développement sexuel. Cette déclaration
fixe la nouvelle norme concernant la classification, le diagnostic et le traite-
ment des DSD'. Ces directives sont également appliquées par les centres
européens spécialisés dans le traitement des DSD'. Elles prévoient que les
décisions de pratiquer des opérations irréversibles d’'assignation sexuelle
doivent se fonder sur des indications médicales plutot que sur des consi-
dérations relatives a I'apparence extérieure. Les interventions doivent aussi
répondre aux besoins actuels de la personne concernée (pas de vaginoplas-
tie sur des enfants, par exemple). L'enfant doit toutefois toujours se voir at-
tribuer un sexe. Les affections associées aux DSD doivent dans tous les cas
étre traitées lorsqu’elles sont urgentes et présentent un risque vital.

Apres un examen approfondi de la thématique, le Conseil d’éthique
allemand a publié en 2012 une prise de position sur I'« intersexualité ». Il
recommande, entre autres le développement de centres de compétences
interdisciplinaires et de services de consultation médicale et psychologique
pour les patients et leurs parents. Il se prononce également contre des me-
sures médicales irréversibles d’assignation sexuelle et souhaite de facon
générale renforcer les droits de participation de I’enfant. Il recommande la
constitution d'un fonds pour contribuer a la reconnaissance et a |I'aide de
ceux qui subissent les conséquences d'un traitement médical antérieur. Le
conseil propose enfin I'introduction dans le registre d'état civil d'une caté-
gorie supplémentaire « autre ». Le partenariat enregistré, et le cas échéant
méme le mariage, devraient étre des possibilités offertes aux personnes pré-
sentant un DSD.

8 Schiitzmann et al. 2009.
7 Schénbucher et al. 2010.

¢ Schweizer/Richter-Appelt 2009 ;
Schweizer et al. 2009.

9 Bosinski 2005.
10 Brinkmann et al. 2007 ; Kleine-
meier et al. 2010 ; Ude-Koeller et

al. 2006.

" Lee et al. 2006 ; Hughes et al.
2006.

12 Pasterski et al. 2010.



13 Cf. Prise de position n° 16/2009
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les enfants ».

2 Conseil et accompagnement des parents et des
enfants concernés

2.1 Contexte et objectifs

La naissance d'un enfant présentant une variation du développement sexuel
est source de craintes et d’incertitudes. Elle impose aux parents comme aux
professionnels impliqués des réflexions et des décisions pour lesquelles au-
cune « recette miracle » n’existe. En regle générale, on peut compter sur
le fait que les parents sont soucieux de toujours agir pour le bien de leur
enfant’. Mais ce que la situation a d’exceptionnel est précisément qu’il n’est
pas évident de savoir quel est réellement le bien de I'enfant et qu’il n'existe
souvent pas de consensus sur ce point. Cette situation est aussi difficile sur
le plan émotionnel et doit étre assimilée avant de prendre les décisions thé-
rapeutiques importantes qui ne sont pas immédiatement vitales. Le conseil
et 'accompagnement des parents par des spécialistes constituent a ce titre
un soutien important

D’un point de vue médical et psychologique, il est essentiel pour le
bien de I'enfant que les parents acceptent ce dernier tel qu’il est et qu'un
lien affectif normal puisse se nouer entre eux. L'enfant a besoin de se sentir
en sécurité pour développer une bonne estime de soi. Lobjectif du conseil
et de I'accompagnement est donc tout d’abord de créer un espace protégé
pour les parents et le nouveau-né et de permettre ainsi a un lien étroit de se
former. Les parents doivent en outre avoir la possibilité de se prononcer de
maniére calme et réfléchie, c’est-a-dire a I’abri de I'urgence et des pressions
sociales, sur les décisions nécessaires qu’ils doivent prendre au nom de leur
enfant. La réaction immédiate des parents qui demandent I'avis des méde-
cins ou une opération d’assignation sexuelle est souvent la conséquence
d’un sentiment initial d'impuissance qu’il s’agit de surmonter pour pouvoir
prendre une décision réfléchie.

L'enfant a lui aussi besoin d'un soutien psychosocial correspondant a
son degré de maturité intellectuelle afin d’étre associé sans attendre aux dé-
cisions de traitement qui le concerne ou de prendre lui-méme ces décisions
dés lors qu'il est capable de discernement. Ce soutien psychosocial gagne
en importance au fur et a mesure que I'enfant grandit et que sa conscience
de la situation et sa capacité de décision se développent.

2.2 Acteurs

Différents stades du conseil et de I'accompagnement des parents et de la
personne concernée doivent étre distingués, car ils font intervenir des spé-
cialistes chaque fois différents.

Les spécialistes qui entourent les parents et le nouveau-né avant,
pendant et aprés la naissance doivent tous étre spécialement formés aux
exigences de la prise en charge. lls doivent pouvoir prendre les premieres
mesures d'intervention appropriées tout en apportant motivation et soutien
aux personnes concernées.
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La suspicion de variation du développement sexuel peut déja étre pré-
sente avant la naissance, par exemple sur la base d’'une analyse chromo-
somique. L'attention de la future mere ou des futurs parents doit alors étre
attirée sur la possibilité d’une consultation psychosociale.

Apres la naissance, les parents et leur enfant doivent étre orientés le
plus rapidement possible vers un centre de compétences ou une équipe
interdisciplinaire, dotée des compétences professionnelles nécessaires, no-
tamment dans le domaine médical, psychologique, juridique, pédagogique,
social et éthique, peut offrir un conseil et un accompagnement adéquats.
Puisque I'équipe interdisciplinaire peut, dans certains cas, proposer une
prise en charge sur plusieurs années, sa composition est susceptible d’évo-
luer au cours des ans en fonction des besoins.

2.3 Contenu

Le conseil et 'accompagnement doivent étre assurés durant toute la prise
en charge médicale de la personne concernée, voire au-dela. lls doivent no-
tamment, de I'avis de la commission, couvrir les domaines suivants :

— un diagnostic le plus précis possible, étayé par des analyses génétiques
et mentionnant aussi les aspects sains de I’'enfant ;

— des informations sur les besoins, les possibilités et les risques thérapeu-
tiques ;

— des précisions sur les risques et les problémes de santé susceptibles de
se poser en raison du DSD ;

— des informations sur les questions juridiques, notamment en ce qui
concerne l'inscription du sexe et la possibilité de la modifier ultérieure-
ment ;

— une assistance pour les questions relatives aux assurances : les frais
du traitement et du soutien psychosocial sont pris en charge par I'assu-
rance-invalidité, puis, dés I’dge de 20 ans, par I'assurance obligatoire des
soins (AOS) ;

— des précisions sur les difficultés liées au développement physique et psy-
chique a la puberté et a I'age adulte, ainsi que sur I'attitude a adopter par
rapport aux attentes sociales en matiére d'identité sexuelle, par rapport a
I'’environnement social et sur les questions d'éducation ;

— des informations sur les risques lors des futures grossesses ;

— des renseignements sur les offres de soutien complémentaire que consti-
tuent les groupes d’entraide et les ressources accessibles sur Internet ;
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— d’autres informations nécessaires selon la situation spécifique de la fa-
mille concernée.

24 Indicateurs de qualité

Le conseil et I'accompagnement doivent tenir compte du fait que les inquié-
tudes et les besoins de I'enfant, et donc aussi ceux de ses parents, peuvent
varier fortement en fonction du diagnostic posé et de la situation familiale.
Une analyse scrupuleuse de la situation constitue donc un préalable néces-
saire. Il est important de garder a I'esprit et de souligner auprés des parents
qu’un diagnostic ne fixe encore aucune thérapie ou mesure médicale, qu’il
sert avant tout d’apercu de la situation et de base pour d’autres décisions
qui peuvent aussi étre laissées en suspens.

Un soutien professionnel, attentif et individualisé est proposé aux pa-
rents pour les préparer aux défis qui les attendent. Ce soutien peut commen-
cer avant ou apres la naissance de I'enfant et se prolonger lorsque celui-ci
atteint I'age adulte. Sur demande et dans la mesure du possible, un membre
de I'’équipe interdisciplinaire se rend au domicile de la famille et lui prodigue
des conseils personnalisés. La circulation de l'information est coordonnée
par un spécialiste de I'équipe interdisciplinaire afin d'éviter que les parents
ou la personne concernée regoivent des renseignements contradictoires.

La situation complexe sera expliquée aux parents, puis a lI'enfant lorsque
son age le permettra, de facon compléte, compréhensible et sans parti pris,
notamment au moyen d’évaluations scientifiqguement étayées (instruments
d’évaluation) et en suivant des lignes directrices qui permettent d’appréhen-
der de fagon systématique les besoins des parents et des enfants en matiere
d’informations sur la maladie ou la santé. Les consultations doivent aussi
attirer I'attention sur d’autres points de vue et maniéres de voir. Le type de
conseils donnés ayant une influence déterminante sur la prise de décision,
un équilibre doit étre trouvé entre les explications de nature médicale et les
conseils non médicaux. Il convient en outre de s’assurer que les informa-
tions communiquées ont été correctement comprises. Pour éviter les ma-
lentendus fréquents a ce sujet, il faut clairement expliquer qu’une opération
d’assignation sexuelle pratiquée sur les organes génitaux n’influe pas sur le
genre auquel la personne se sentira appartenir plus tard et ne détermine pas
son orientation sexuelle.

3 Jalons pour une prise de décision du point de vue
éthique

3.1 Jalons concernant les parents et les droits de participation des
enfants

En cas de DSD, certaines décisions concernant des traitements médicaux

doivent étre prises alors que I’enfant est encore nourrisson ou dans sa prime

enfance. C'est en général a ses parents qu'il revient de prendre la décision
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en son nom et pour son bien'. Ce faisant, ils doivent chercher a le soutenir
dans le développement de son identité sexuelle et a respecter son intégrité
physique et psychique. lls devraient également étre conscients d’intervenir
ici dans un domaine des plus sensibles, touchant au coeur de la personna-
lité de leur enfant, d'autant que ce type d’intervention a des conséquences
durables sur la formation de l'identité, la capacité reproductive et la vie
sexuelle de leur enfant, ainsi que sur les relations qu’il aura avec eux. C’est
donc en toute sincérité, conscience et clarté, mus par leur amour pour leur
enfant, que les parents devraient prendre leurs décisions, de sorte qu’ils
puissent en répondre ouvertement a celui-ci plus tard, notamment quand il
sera jeune adulte.

Du point de vue éthique et juridique, I'autorité parentale comme le pou-
voir de décision des parents trouvent leur limite dans le bien de I'enfant et
sa capacité d’agir. La signification de la notion de bien de I'enfant doit ce-
pendant étre précisée : on peut la définir (a) d’aprés les intéréts présents de
celui-ci ou (b) en anticipant ses intéréts de futur adulte. Dans les deux cas,
il peut résulter des options divergentes. Rien ne garantit qu'une décision
répondant sur le moment au bien de I'enfant sera également la meilleure
lorsqu’il atteindra la puberté ou I'dge adulte. La commission recommande
que le bien de I’'enfant soit déterminé autant que possible en référence aux
intéréts présents de celui-ci aussi bien qu’a ceux, anticipés, du futur adulte.
En cas de conflit, I'équipe interdisciplinaire devrait pondérer les deux objec-
tifs en y associant les parents et, autant que possible, I’'enfant.

Des lors que I'enfant est capable de discernement, il est impératif qu’il
consente lui-méme au traitement médical, car il en va du respect de ses
droits les plus fondamentaux'® ; ses parents n’ont alors aucun droit de véto
sur ses décisions. Une personne est capable de discernement lorsqu’elle a la
capacité d'apprécier le sens, |'opportunité et les effets d'un acte déterminé,
celle d’agir en fonction de cette compréhension raisonnable, selon sa libre
volonté, et celle de résister normalement a une influence a laquelle elle est
effectivement soumise. En Suisse, on estime qu’un enfant est capable de
discernement entre 10 et 14 ans ; il peut alors faire usage de son droit de
véto pour s’opposer a des interventions sur son corps, étant entendu que
cette faculté croit graduellement et qu’elle se détermine également en fonc-
tion de la sévérité de l'intervention et de ses conséquences. Des études em-
piriques ont montré que des enfants peuvent prendre des décisions raison-
nables concernant des traitements médicaux avant méme I’'age de 10 ans,
forts de I'expérience qu’ils ont de leur propre corps et de la maladie. On
rappellera toutefois que le législateur a fixé a 16 ans I'dge de la majorité
sexuelle (art. 187 CP).

La commission plaide fermement pour que les enfants puissent prendre
part, en fonction de leur maturité, aux décisions relatives a des traitements
médicaux avant méme qu’ils soient capables de discernement, et qu’il soit
tenu compte de leur avis autant que possible. Les exigences posées a la
capacité de discernement sont toutefois plus élevées lorsqu’il en va de I'ap-
probation d’un traitement que lorsqu’il est question de son refus. Vu que les
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enfants sont facilement influencables et qu’ils cherchent a répondre aux at-
tentes de leur entourage familial et parental, la commission estime qu'il faut
en outre veiller a ce qu'ils bénéficient de I'accompagnement psychosocial
de professionnels agissant en toute indépendance. Il doit étre garanti qu’ils
expriment bien leurs propres souhaits et qu’ils ne sont pas dépassés par la
situation et les décisions a prendre.

3.2 Jalons concernant I'équipe interdisciplinaire

L'interdisciplinarité de I'équipe chargée du traitement et de la prise en charge
ne devrait pas se limiter a la présence de différentes spécialités, mais expri-
mer aussi concretement I'égalité des toutes les parties impliquées. Si le dia-
gnostic est I'apanage des médecins, les options thérapeutiques doivent étre
discutées ensuite par I'équipe interdisciplinaire. Celle-ci a en effet pour tache
essentielle d'informer les parents et/ou la personne concernée (capable de
discernement) sur les possibilités de traitement médicalement indiquées et
appropriées, sachant que les risques et les opportunités qui y sont attachés
peuvent différer considérablement. Cette information est partie intégrante
de I'éducation thérapeutique. La suite de la démarche fait I'objet d'une déci-
sion a laquelle sont associés les parents et, si possible, I'enfant. Il ne faudrait
pas perdre de vue a ce moment-la que, dans la plupart des cas, aucune ur-
gence médicale ne commande une intervention. En cas de décision concer-
nant une opération d’assignation sexuelle, on se demandera principalement
de quels organes génitaux (hormis les fonctions de I'appareil urinaire) un
enfant a vraiment besoin, a quel age, et quelles conséquences les interven-
tions considérées pourraient avoir sur la santé physique et psychique de
I'enfant et du futur adulte. Tout traitement doit étre soigneusement fondé,
d’autant qu’un sexe résultant d'une opération d’assignation sexuelle n’est
pas comparable avec un sexe naturellement donné (masculin ou féminin),
tant du point de vue de son fonctionnement et de son apparence extérieure
que du point de vue psychique.

Le bien de I'enfant est déterminant pour toute décision. Il faut tenir
compte a ce titre des circonstances de vie de I'enfant, y compris de son
environnement familial, social et culturel. Les réflexions de I'équipe ne
doivent toutefois pas étre influencées par des préjugés concernant les autres
cultures et religions. La prise en compte de I'environnement familial et cultu-
rel trouve de toute facon ses limites dans le respect de l'intégrité physique
et psychique de I'enfant. Le fait que le milieu familial, scolaire ou social ait
de la peine a accepter I'enfant avec le corps qu’il a naturellement recu ne
saurait justifier une opération d’assignation sexuelle irréversible entrainant
des dommages physiques et psychiques. Ces dommages peuvent étre, par
exemple, la perte des capacités reproductives (stérilité) ou de la sensibili-
té sexuelle, des douleurs chroniques ou des douleurs ressenties lors de la
dilatation d’'un néo-vagin (bougirage) et leurs séquelles traumatiques pour
I’enfant. Les traitements de ce type entrepris uniquement dans le but d’in-
tégrer I'enfant dans son environnement familial et social sont contraires au
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bien de I'enfant, sans compter qu’ils ne garantissent pas que leur but sup-
posé — I'intégration de I'enfant — soit finalement atteint. Pour prévenir toute
opération d’assignation sexuelle sur un enfant incapable de discernement
a l'étranger, dans I'hypothése ou elle serait refusée en Suisse, le médecin
pourrait indiquer la possibilité que |'opération ait lieu plus tard si la per-
sonne concernée le souhaite.

3.3 Limites des marges de décision

Il est du devoir de I'Etat de protéger un enfant de ses parents lorsque ceux-
ci demandent une intervention contrevenant clairement au bien de I'enfant
ou a ses droits de participation. Le principe qui devrait guider la pratique a
I'égard des variations du développement sexuel est le suivant : pour des
raisons éthiques et juridiques, aucune décision significative visant a déter-
miner le sexe d'un enfant ne devrait étre prise avant que cet enfant puisse
se prononcer par lui-méme dés lors que le traitement envisagé entraine des
conséquences irréversibles et peut étre reporté. Cela comprend les opéra-
tions d’assignation sexuelle pratiquée sur les organes génitaux et d’abla-
tion des testicules ou des ovaires lorsqu’elles ne présentent aucun caractere
d’'urgence médicale (un risque accru de cancer, par exemple). Font exception
a ce principe les interventions médicales urgentes visant a prévenir des at-
teintes séveres a I'organisme et a la santé.

Pour la protection de I'enfant, les conséquences juridiques des opéra-
tions d’assignation sexuelle illicites pratiquées durant I'enfance et le délai de
prescription de telles interventions devraient étre réexaminés, de méme que
les questions pénales comme |'applicabilité des délits de Iésions corporelles
prévus aux art. 122 s. CP ou l'interdiction de la mutilation des organes géni-
taux prévue a l'art. 124 CP.

4 Rapports avec le droit de I'état civil

En Suisse, le sexe de I'enfant doit étre précisé dans l'acte de naissance
(art. 8, let. d, de I'ordonnance sur I'état civil). Le systeme juridique suisse ne
reconnait que deux possibilités, ce qui, d'une part, repose sur I'"hypothése
que le sexe d'une personne fait partie des marqueurs essentiels de son iden-
tité et ce qui, d’autre part, correspond a la vision traditionnelle selon laquelle
toute personne est de sexe soit féminin, soit masculin. Toute personne est
par conséquent assignée a une catégorie a sa naissance, méme lorsque son
sexe ne peut pas étre déterminé de fagcon univoque, quitte a ce que cette
assignation ne corresponde pas, plus tard, a son identité sexuelle vécue.
Cette inscription ne peut ensuite étre modifiée qu’au prix de démarches qui
exposent les personnes concernées a des difficultés parfois considérables.
Il convient donc de reconsidérer ce procédé sous I'angle d’une éventuelle
discrimination. Pour aborder cette question et améliorer la situation des per-
sonnes concernées, la commission a examiné trois variantes :
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1. La limitation a deux catégories sexuelles possibles repose sur le droit
coutumier, car il n'existe pas de réglementation légale spéciale a ce su-
jet. Il est en principe possible de créer d'autres catégories et de les intro-
duire dans le registre d’état civil informatisé utilisé par la Confédération
(Infostar). L'introduction d’un troisieme terme, par exemple « autre », est
donc envisageable'®. Une autre possibilité serait de créer deux nouvelles
désignations qui s’aligneraient sur la structure binaire existante, mais
qui feraient connaitre I'incertitude entourant I'assignation sexuelle (par
ex. « féminin * » ou « masculin * »).

2. A l'occasion d'une prochaine révision de |I'ordonnance sur |'état civil,
la mention du sexe pourrait étre supprimée des données requises dans
I’acte de naissance.

3. La troisiéme option serait de conserver les deux catégories prévues ac-
tuellement pour désigner le sexe. Mais pour mieux tenir compte des
besoins des personnes ne présentant pas une identité sexuelle claire,
on pourrait introduire la possibilité de changer l'inscription au registre
d’état civil sans difficulté.

L'examen de ces variantes a amené la commission a se prononcer en fa-
veur d'une égalité de droit de toutes les variations du développement sexuel
avec les désignations actuelles (masculin et féminin), en raison du principe
selon lequel nul ne doit subir de discrimination du fait de son sexe. L'assi-
gnation d'une personne au sexe masculin ou féminin constitue en tout cas
une atteinte inadmissible a sa liberté personnelle lorsqu’elle est effectuée
pour des raisons sociales ou pour répondre au souci de sécurité juridique
et qu’elle ne repose pas sur des raisons médicales ou sur le souhait sérieux
de la personne concernée. Elle entraine en outre une inégalité de traitement
objectivement injustifiable.

La commission estime qu’il faudrait pour I'heure conserver les deux
catégories existantes, du fait qu’elles sont profondément ancrées dans la
culture et la société et que les personnes présentant une variation du déve-
loppement sexuel souhaitent souvent trouver leur place dans la société en
tant que femme ou homme. Dans ce contexte, I'introduction de nouvelles ca-
tégories comme le propose la variante 1 pourrait susciter de nouvelles stig-
matisations. La commission considére a I’heure actuelle la variante 3 comme
un compromis ayant I'avantage de faciliter la possibilité de modifier la men-
tion du sexe dans le registre d’état civil, I'idée étant que les autorités canto-
nales de surveillance puissent y procéder de maniere simplifiée. Cela épar-
gnerait aux parents, déja beaucoup sollicités, ou a la personne présentant
un DSD de devoir passer par une procédure judiciaire. Pour la détermination
du sexe, il faudrait accorder une grande importance a |I'appréciation person-
nelle, reposant sur des faits objectifs, de la personne concernée, avant toute
considération sur des caractéristiques physiologiques'. En cas de fortes va-
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riations du développement sexuel durant I'enfance et I'adolescence, difficile-
ment prévisibles a la naissance, |'indication du sexe dans I'acte de naissance
devrait pouvoir étre facilement modifiée sans complication bureaucratique.

5 Rapports avec les assurances sociales

Les cas de DSD figurent parmi les infirmités congénitales pour le traitement
desquelles I"'assurance-invalidité prend les frais a sa charge jusqu’a ce que
I"assuré ait 20 ans révolus (art. 13, al. 1, LAI). Une infirmité congénitale est
une infirmité présente a la naissance accomplie de I’enfant. Une disposition
a contracter une maladie ne suffit pas pour qu’il y ait qualification d’une in-
firmité congénitale. Les traitements pris en charge par I'assurance-invalidité
portent sur les trois éléments suivants :

1. linfirmité congénitale elle-méme et, le cas échéant,

2. les atteintes a la santé qui, selon I'expérience médicale, relévent des
symptdémes de cette infirmité et, le cas échéant,

3. les atteintes a la santé qui, selon I'expérience médicale, ne reléevent plus
des symptémes de l'infirmité congénitale, mais qui apparaissent sou-
vent a sa suite ou se présentent dans un rapport spécifique avec elle
(on parle alors de « lien de causalité adéquate qualifié » entre I'infirmité
congénitale et les douleurs alléguées).

Par rapport a ce cadre, I'infirmité congénitale DSD présente des spécificités
auxquelles il convient de faire attention dans I'application des dispositions
de l'assurance-invalidité ou qui nécessitent éventuellement des adaptations
dans |'ordre et la pratique juridiques.

Soigneusement établi, un diagnostic de DSD comprend une analyse
génétique. Pour des raisons techniques et par manque de temps, cette ana-
lyse ne peut toutefois pas toujours étre effectuée. Par ailleurs, elle n"apporte
une clarification diagnostique que dans 50 % des cas. Le DSD n’apparait
parfois qu’au moment de la puberté, lorsque la manifestation des carac-
téristiques sexuelles secondaires n'a pas lieu ou que des caractéristiques
de 'autre sexe se forment. D’autres cas ont été recensés ou le DSD n’a été
diagnostiqué qu’a I'age adulte. Ces circonstances ne changent rien au fait
gu’un DSD est une infirmité congénitale — qu’il est donc inné et non acquis.

Il revient aux médecins spécialistes de préciser les atteintes a la santé
qui relevent du symptome de l'infirmité congénitale ou qui font partie des
douleurs entrant dans un lien de causalité qualifié. La pratique juridique et
I'autorisation de prise en charge des traitements par I'assurance-invalidité
reposent sur I'appréciation médicale. Vu les conséquences psychosociales
de cette infirmité (troubles du développement de la personnalité, du com-
portement scolaire ou dans la famille, troubles psychiatriques), I'apprécia-
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tion doit étre menée avec circonspection. Sont particulierement délicats les
cas ou l'urgence médicale d'une opération d’assignation sexuelle sur un
enfant incapable de discernement est fondée sur des considérations psy-
chosociales. Le risque est alors grand de ne pas respecter suffisamment
I'autodétermination (future) de I'enfant et son intégrité physique. L'indica-
tion d’ordre psychosocial est en effet grevée d'une part d’incertitude et d’'im-
pondérable. Il manque par ailleurs des études représentatives qui portent
sur un nombre suffisant de cas et intégrent des groupes témoins compo-
sés de personnes présentant des variations du développement sexuel mais
n'ayant pas subi de traitement ou du moins pas de traitement invasif ; il
manque aussi des données, en termes de satisfaction et d’efficacité, sur les
différents protocoles d’intervention chirurgicale d’assignation sexuelle et
sur le moment ou ces opérations interviennent dans la vie des personnes
(du nourrisson a I'adulte)™. Les études effectuées a ce jour sur la situation
psychique, les difficultés du rapport au corps et la qualité de la vie sexuelle
des personnes présentant un DSD donnent une image contrastée?.

Comme les assurés n’ont droit aux prestations de I'assurance-invalidité
que jusqu’a I’age de 20 ans révolus, ils pourraient étre incités a suivre des
traitements a un stade qui, du point de vue médical, est prématuré. Pour
prévenir le recours a des traitements inutiles ou prématurés, la commission
recommande, aprés discussion avec des spécialistes médicaux, de relever
la limite d’age inscrite a I’art. 13, al. 1, LAl pour les traitements somatiques
et psychologiques/psychiatriques des personnes présentant une variation
du développement sexuel. Une autre option serait d’adapter le catalogue
des prestations de I'assurance obligatoire des soins au standard de |I'assu-
rance-invalidité dans le cas des infirmités congénitales liées aux DSD.

Ce sont en général les parents qui, en son nom, prennent des déci-
sions qui touchent a la sphére intime et a I'identité de leur enfant et qui
déterminent fondamentalement sa capacité reproductive et sa sensibilité
sexuelle ; tout doit donc étre mis en ceuvre pour garantir la qualité et la
sincérité de ces décisions. A ce titre, un conseil professionnel et un accom-
pagnement psychosocial pour les parents sont déterminants. Sur le plan
pratique, le soutien qui leur est accordé pourrait étre considéré comme une
partie intégrante de la thérapie indiquée pour lI'infirmité congénitale, autre-
ment dit un élément du plan thérapeutique général. Or I'assurance-invalidité
ne considere pas pour l'instant que les parents d'un enfant présentant un
DSD ont droit a ses prestations. La commission se prononce pour la créa-
tion d'une disposition légale qui prévoie une obligation de prestations pour
le conseil et I'accompagnement des parents. Il convient également de faire
en sorte que les colits afférents, tant pour les parents que pour leur enfant,
soient pris en charge par I'assurance-invalidité au-dela des 20 ans révolus de
I’enfant, ou d’adapter la encore le catalogue des prestations de I'assurance
obligatoire des soins au standard de I’'assurance-invalidité.

D’apres ce qu’en sait la commission, les personnes présentant un DSD
ne sont pas pénalisées dans I'assurance obligatoire des soins, bien que les
prestations qu’elle prend a sa charge soient moins complétes que celles que
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couvre l'assurance-invalidité. Par contre, les assurances complémentaires
facultatives ont juridiguement le droit d'émettre des réserves et des exclu-
sions, comme c’est généralement le cas dans le domaine de l'assurance
privée, lorsque l'assuré présente une maladie médicalement attestée ; cela
pénalise clairement les personnes souffrant d'une infirmité congénitale.

Pour terminer, la commission reléve que la terminologie des textes of-
ficiels (par exemple, la désignation « Hermaphrodisme vrai et pseudoher-
maphrodisme » au ch. 359 de |I'annexe de |'ordonnance concernant les
infirmités congénitales) devrait étre revue et adaptée a la terminologie spé-
cialisée actuelle.
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Recommanda-

tions d’éthique
médicale

6

La

Recommandations de la commission

La société doit reconnaitre les souffrances que les pratiques antérieures
ont infligées a des personnes présentant un tableau clinique de « disor-
der of sex development» (DSD) — généralement traduit par trouble du
développement sexuel ou trouble de I'identité de genre. La pratique mé-
dicale se conformait alors a des jugements de valeur culturels et sociaux
que la perspective éthique actuelle n‘estime plus compatibles avec les
droits fondamentaux de la personne, notamment avec le respect de son
intégrité physique et psychique ainsi qu’avec son droit a I'autodétermi-
nation.

commission opeére ci-aprés une distinction entre recommandations

d’éthique médicale et recommandations éthico-juridiques :
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Les décisions concernant des traitements chirurgicaux ou médicamen-
teux doivent étre prises en commun au sein d'une équipe interdiscipli-
naire, en y associant les parents et, dans la mesure du possible, I'enfant
concerné. La personne concernée doit prendre elle-méme la décision
dés lors qu’elle est capable de discernement. Le contexte familial et
culturel ne peut étre pris en considération qu’a la condition de ne pas
menacer le bien de I'enfant incapable de discernement.

Le principe qui devrait guider la pratique a I'égard des DSD est le sui-
vant : pour des raisons éthiques et juridiques, aucune décision significa-
tive visant a déterminer le sexe d'un enfant ne devrait étre prise avant
que cet enfant puisse se prononcer par lui-méme, deés lors que le trai-
tement envisagé entraine des conséquences irréversibles et peut étre
reporté. Cela comprend les opérations d’assignation sexuelle pratiquée
sur les organes génitaux et d’ablation des testicules ou des ovaires lors-
qu’elles ne présentent aucun caractéere d’'urgence médicale (un risque
accru de cancer, par exemple). Font exception a ce principe les inter-
ventions médicales urgentes visant a prévenir des atteintes sévéres a
I'organisme et a la santé.

L'élément essentiel est la protection de I'intégrité de I'enfant. Du fait de
sa part d’incertitude et d'impondérable, une indication psychosociale
ne saurait justifier a elle seule une opération d’assignation sexuelle
pratiquée sur les organes génitaux d'un enfant incapable de discerne-
ment.

Une consultation et un accompagnement psychosociaux personnalisés
et gratuits par des spécialistes devraient étre proposés a tous les enfants
concernés ainsi qu’a leurs parents. Le soutien devrait étre professionnel,
attentif et individualisé. Il devrait commencer dés les premiers soupgons
de DSD et se prolonger jusqu’a I'dge adulte.



10.

11.

12.

Afin de garantir un niveau élevé de professionnalisme, I'offre de consul-
tation, de traitement et d’'accompagnement devrait étre regroupée dans
un nombre restreint de centres spécialisés en Suisse.

Etant donné le caractére sensible et complexe de la problématique et les
exigences élevées auxquelles la prise de décision interdisciplinaire doit
satisfaire, la commission suggére que I’Académie suisse des sciences
médicales (ASSM) et d’autres organisations professionnelles compé-
tentes élaborent des directives pour la formation et le perfectionnement
des spécialistes impliqués.

Les directives thérapeutiques cliniques en Suisse devraient s’aligner sur
les standards internationaux et, si nécessaire, étre améliorées dans le
cadre d'une collaboration internationale. A cette fin, il conviendra d'utili-
ser la terminologie internationale.

Des études représentatives qui portent sur un nombre suffisant de cas
et intégrent des groupes témoins composés de personnes présentant un
DSD mais n'ayant pas subi de traitement ou du moins pas de traitement
invasif devraient étre lancées. Il faudrait aussi recueillir des données sur
le degré de satisfaction et d’efficacité des différentes possibilités théra-
peutiques et techniques chirurgicales d’assignation sexuelle. La pratique
d'une médecine factuelle et I'optimisation des traitements proposés
supposent un renforcement de la recherche dans ces domaines et une
meilleure coopération internationale.

Le principe constitutionnel admis de longue date selon lequel nul ne de-
vrait étre discriminé en raison de son sexe vaut aussi pour les personnes
dont le sexe ne peut pas étre déterminé de facon univoque. Les discrimi-
nations qui résultent du systeme juridique actuel doivent étre éliminées.

En cas de variations du développement sexuel durant I'enfance et I'ado-
lescence, difficilement prévisibles a la naissance, l'indication du sexe
dans I'acte de naissance devrait pouvoir étre modifiée sans complica-
tion bureaucratique par les autorités cantonales de surveillance. Dans la
mesure du possible, I'élément décisif pour juger du sexe d'une personne
devrait étre, avant les caractéristiques sexuelles du corps, I'appréciation
de la personne concernée.

Les conséquences juridiques des interventions illicites pratiquées durant
I’enfance et le délai de prescription devraient étre examinés, de méme
que les questions pénales comme |"applicabilité des délits de lésions
corporelles prévus aux art. 122 s. CP ou l'interdiction de la mutilation des
organes génitaux prévue a l'art. 124 CP.
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13.

14.

La commission recommande soit de modifier I'art. 13, al. 1, LAl qui limite
« jusqu’a I'age de 20 ans révolus » le versement de prestations de I'as-
surance-invalidité pour les traitements somatiques et psychologiques/
psychiatriques des personnes présentant un DSD, soit d’adapter le cata-
logue des prestations de I'assurance obligatoire des soins au standard
de l'assurance-invalidité. L'objectif, dans un cas comme dans I'autre, est
de tenir compte de ce type particulier d’'infirmité congénitale et de ne
pas encourager des interventions trop précoces d’assignation sexuelle.
Un nouvel age maximum pour les prestations de I’Al en cas de DSD ne
devrait étre fixé, le cas échéant, qu’en accord avec le corps médical et en
offrant la possibilité d’exceptions fondées.

La commission recommande d’utiliser dans le langage courant, a la place
de DSD, uniquement des expressions comme « variations du développe-
ment sexuel » ou « variation de genre » et d'éviter les expressions comme
« intersexualité ». La terminologie des textes juridiques (par exemple, la
désignation « Hermaphrodisme vrai et pseudohermaphrodisme », dans
I'ordonnance concernant les infirmités congénitales, n°® 359) doit étre re-
vue et adaptée a la terminologie spécialisée actuelle.

Maniéere de procéder de la commission lors de I'élaboration
de sa prise de position

Pour tenir compte de la pluralité des points de vue, la commission a conduit,

en

séance pléniere et au sein du groupe de travail, trois auditions avec des

personnes concernées et des spécialistes :

La

Mme A, mére d'un enfant avec DSD

Prof. Michelle Cottier, Université de Béale, en coopération avec le Prof.
Andrea Buchler, Université de Zurich

Prof. Christa Fllick, endocrinologie pédiatrique, Hopital de I'lle, Berne
Prof. Ulrich Meyer, président de la lle Cour de droit social du Tribunal
fédéral

Dr Blaise-Julien Meyrat, Service de chirurgie pédiatrique, CHUV Lausanne
D' Francesca Navratil, gynécologue pour enfants et adolescents, Zurich
Karin Plattner, association Sl Selbsthilfe Intersexualitat und Mutter eines
Kindes mit DSD

Knut Werner-Rosen, psychologue diplomé, Berlin

Dr Juirg Streuli, Institut d’éthique biomédicale, Université de Zurich
Daniela Truffer et Markus Bauer, association de défense des droits hu-
mains Zwischengeschlecht.org

commission a également recu des prises de position écrites des spécia-

listes suivants :
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