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Rentrer, .atoutpnx
dans une case?

Jusqu'à 1,7% des enfants naissent
intersexués. C'est autant que de TOUX.

Troublant nos repères, ils sont souvent
opérés pour être assignés fille ou
garçon. Ce que plusieurs associations
dénoncenLI'arGcile B"yhm,,/

Il••l.,,t couItr"isicnne. ilpeine
tr~ntcllai.œ et aux m.allt'ltes
d'une carrière delop-modèle
mondiale. Depuis janvier
2017, Hann ••Gaby Odide
(photo) ne n'pond plu~ ><'u-

lement il l'injonction «sois belle", elle"
aussi déridé de l'ouvrir. dl •••.,t une per-
sonne int ••rs ••xu('e et dIe milite au-
jourd'hui activement pour rendre visibl ••
•.••Ile catégorie et la sortir des stignlUtis<1-
lions. Être int ••rsexué{ "), r'",t présenter il
la nahsance des caractères s"xu ••ls qui ne
correspondent pas il la défmition type du
m"",u1inel du féminin. Cda peut (onc"r-
ner J'allUlomie, les chromorome, etjou 1"
système hormonal,

Hann" Gaby OdieJ"l'St née avec un
.pseudo-vagim. el d ••, testicul'" nnn des-
cendus, sans ulérus ni ovaires, EU. a ce
qu'on appelle 1••syndrome d'insensibilité
aux androgènes: SOlicaryotype "-'t Xy,
mais ••.•••ré••epleW'S.i androgènes ne caJ>-
tent pas ces hormones mâl"s.l<t petite
Hallne Gaby est pleine de vitalité, adore

E

NilVana, dIe est un peu garçon manqué et
r,;ved'être p>)'Chologue ou femme poli-
tiqu •.. te, mêd ••cins conseill •.nt il s•.s pa-
rents de lui faire retirer ses testicules. «lis
ont dit à mes parents que j'étais /a ""ufe <'J Ii/re
CIlmm•. «l, que je ne me dliwropp"''(/; plIS
(Umme les filles '/(onn"l ••s', ('t que, sije n" fai-
sfJis pas Cfltf'opémriun1je pourrais aVfJirun
ranœn, expliquail-elle au magazine de
mode et d'art i-O en mars ~0I7.

À 10 ans, ••.." testicules lui sont ôtês. Elle
ne prend pas vraiment la mesure des
chaR"'. Elle apprendra qu'eU ••n ••pourra
pas avoir d' •.nfanl:5. Puis, adolescente, eUe
vuil bien qu' ••lIe n'a pas ses règl"-,, Cest cn
lisant, il t7 ans,l'intemt'W d'une femme in-
teNexu';", dans llll magazine hollandais,
qu'eUe voit les similitudes avec eUe. >On
médecin lui confIrme qu' •.lle est (ce qu'on
appeUe) int ••rscxu ••••(1••milieu médical
n'utilise génèralement pas t•••t••rme). Ni
"Ue, ni ses parents n'avaient jamais en-
tendu ce t••rm ••.À III am, dIe ronnaitra
un ••reconstruction Yagin<lle.

Un an avant, cil ••avait été repérée par
un agent au festival Novarock de Courtrai

Son physique «so quirky. (si original),
cOIume le n'pi'te le milieu de la mode, fait
fureur et sa carrière démarre en trombe.
EUe s'installe ilN<'WYOrkoù ell" vit tou-
jOl\l'Set s'est mariée, etdevi ••nt l'une des
tops du top. Un pilf(ours magnifrque,
m<risduquel, si elle avait une baguette ma-
gique, eU•.ôterait bien 1••, deux opérations
chirurgicall." liée, il s.on int ••"exuation.

(ICe n'est pas grave d'être
intersexu€e. (.. ,) Mais si on
avait €t€ honnête avec moi
deJ!,uis le d€but .•. C'est ce
qu ils m'ont fait qui ma

traumatisée.1I

Elle les consid;'re inutiles et sources de
traumatismes alors que ron inte""xua-
tion, en soi, n'a pas été un traumatisme.
.Ce n 't'S! pasb"I'rJW d'être intem'xuée. ( ... )
Ma;" si on avoit été honnête avec moi depuis
1. début .. Cesl œ qu'ils m 'ont lai! qui m'o

traumatisée", disait -elle lors de la révéla-
tion pu blique de son intersexuation dans
USA Today en janvier 2017. D'où son mili·
tantisme aujourd'hui pour mettre fin aux
opérations irréversibles., inutiles et non
wnsenties, Et pour donner à voir et à en-
tendre l'intersexuation, encore très ta-
boue,

La parole se libère un peu
Le sujet fait tout doucement son chemin.
Au début du mois de mai dernier, c'est une
Française, Elodie Lenoir, qui témoignait
dans un livre (l) de son expérience. Alors
que ses parents et l'entourage proche
étaient au courant, c'est à 15 ans (ne voyant
pas venir ses menstruations) qu'elle a ap-
pris qu'elle n'avait pas d'utérus car elle
avait le syndrome d'insensibilité aux an-
drogènes. Mais ce n'est que quelques an-
nées plus tard, en demandant à son gyné-
cologue si les avancées de la médecine ne
pourraient pas J'aider il concevoir un en-
fant, qu'elle comprend qu'elle a un cal)'o-
type XY et des testicules en interne. Elle le
vit comme un cataclysme, se sent dégoû-

tée d'elle-même et pense que son compa-
gnon va la quitter. Il n'en est rien. Son en-
tourage la soutient. Elle ouvre un blog
pour en parler, Elle ne remet pas en cause
son geme. Aujourd'hui, avec son compa-
bTflon (toujours le même) ils sont en at-
tente d'un enfant à adopter.

Claude a la quarantaine, vit à Bruxelles
et a préféré garder l'anonymat pour son té-
moignage. A la naissance, son intersexua-
tion n'est pas visible. Son corps est celui
d'une fille. r<Assl'ltôt,j'ai l'Il dl'S caractères
masculins mmml' U/le musculature très déve-
loppée. Mais à l'adolescence l'st apparu U/l llir-
sutisme très fort. Moi, jl' ne m'en faisais pas.
Oui, ily avait parfois dl.'s réflexiDns, mais jl.'
frlisais du sport,j'avais dl.'s ropinl.'s, des co-
pains,je ml.' sentais très bien. Mais très vitI.',
ma jamille m fi amené chez des médecins. Gé-
néraliste, gynécologtll.', demwtolo},,'11I.',I.'tc.,et
quantité d'I.'xamens à l'hôpital. Moi,je n 'm' pas
été opéré, mais on m'a mis sous traitement.
Un cocktail: pilule Diane 3.5, dexaméthasonl.'

(UIII.'IlOnnone de synthèse 40 fois plus puis-
sante que le cortisol et interdite aux sportifs et
mlÏmaux de course). et Androcw; un progesta-
tif de synthrse anti·mtdrogène.j'ai pris ça pen-
dant 10 ans. Ca n'ajamais été ma demande,
mais j'ai cru les méderins et ma famille. À 25
ans,je suis allé voir mon médecill généraliste.
Je lui ai demandé pourquoije prenais ces m~
dicaments. Et jusqu'à quand.J'ai appris que
c'était pour toute la vie. Là,j 'ai tout stoppé.
L'effl.'t leplus impressionnant, ça a été au ni-
veau du visagl.': j'ai eu une barbe. Et c'est un
peu comme sij'avais fait mon adolescence à
25 ans.Je me suis transfonné I.'t révélé à moi-
même.» Le processus est physique, mais pas
seulement

De cheminement en cheminement,
Claude a changé de prénom et préfère
qu'on lui parle au masculin. Il est donc in-
rersexe et transgenre. Un parcours qui.a
entraîné une rupture avec sa famille. IIje
n'ai plus trop de contacts avec ma familll.'. Ils
n 'aml't'1lt pas à utiliser le genre masculin.»

Monde médical
vs associations
Les parcours personnels, familiaux, médi-
caux sont tous différents. Les fonnes d'in-
tersexuations sont elles-mémes nom-
breuses. Et l'ignorance domine. Ainsi, on
ne sait pas précisément quel pourcentage
de la population est concerné. Une note
d'information émanant des Nation unies
indique que IId'après les experts, I.'ntrl.' 0.05%
I.'t ],7% de la population mondiall.' nait avl.'c
dl.'s caractères intersexués". Ce qui est assez
large comme appréciation.

Pour situer un peu mieux, la note pré-
cise: Ille haut dl' lafourcht'tte étant compara-
ble à la proportion de pt'l'Sonnes aux chl'WlU/
mllXl'. Mais pour beaucoup des associa-
tions de personnes intersexes, la propor-
tion est vraisemblablement plus impor-
tante. D'une part parce que tous les inter-
sexués ne se savent pas ['être. D'autre part
parce que souvent ils le taisent. Enfin parce
que CI' qui est mis sous la bannière "inter-
sexuationll varie fortement entre le monde
médical et les associations d'intersexes.
.Une femml' à barbe, pounlOus, c'est de l'in-
tersl.'xuation, donne en exemple Londé
Ngosso, cofondateur de J'association be Ige
Genres pluriels. Pour les médecins, c'est de
l'hirsutisme. Pour nous, les interseXllations,
c'est très large. Pour eux, non."

Le clivage est profond. Pour les uns, il
s'agit d'une pathologie, pour les autres ab-
solument pas. Les intersexes soulignent
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que le vivant n'est pas binaire et ne l'a ja-
mais été. Il y a une large gamme de varia-
tions naturelles des caractéristiques
sexueIJes. Et donc que l'intersexuation
n'est pas une anomalie à éradiquer. Dans
le champ médical, on ne parle pas d'inter-
sexuation, mais de «disQfders of sex deve-
lopmentll (D5D), soit, en français, de «trou-
bles du développement sexuel». Grâce à la
mise en cause de cette expression (et de ce
qu'elle recouvre), le vocabulaire com-
mence à évoluer dans certaines équipes
médicales qui parlent de "variations du
développt'ment sexuel». En Suisse ro-
mande, notamment, c'est assez marqué.

Une bataille tenninologique n'estja-
mais anodine. Parler de vatiations plutôt
que de troubles ou d'anomalies, c'est acter
le fait qu'il y a plusieurs situations possi-
bles. Et donc cesser de vouloir systémati-
quement rectifier. La médecine a long-
temps prôné, et prône encore bien trop
souvent au goü t de plusieurs associations
intersexes, les opérations chirurgicales sur
les bébés et les enfants intersexués, Per-

sonne, évidemment, ne remet en cause les
opérations quand la vie du bébé est enjeu.

Mais quand l'enfant est sain, Haone
Gaby Odiele, Claude, Genres pluriels et
bien d'autres assodations rejettent toute
nécessité d'intervention. Quand cela est
fait sans raison de santé et sans consente-
ment, cda dl'vient de la mutilation géni-
tale. Découper un pénis petit, creuser un
vagin artificiel, raccourcir un clitoris trop
grand pour faire rentrer un individu dans
une case (lille/garçon) est-ce justifié? D'au-
tant que l'organe modifié ne grandissant
pas avec le reste du corps, il faut souvent
réopérer. Et la sensibilité sexuelle reste
parfois sur le carreau. Certains médecins
ou certaines équipes médicales ont remis
en cause ces pratiques. «Jemis opposé à
cette politique du bistouri, disait en 20n l'Î
Blaise Julien Meyrat. chirurgien pédiatre et
urologue du GlU de Lausanne qui traite
des intersexués depuis plus dl' vingt ans. Je
n'aime pas non plus cette appellation d"anD-
malie sexuelle'.Je préfrreparlerde 'variations
du développement sexuel', cela me sl'lTlble
moillS discriminant et plus proche de la réa·
Iit€.J'hési.!e même à dire 'patient', car beau-
coup d'intersexués ne sont pus malades, ils
sont dif.f€ll'nts, c'est tOI/t, 01/ alors irifertiles."

Une lente évolution
en Belgique
En Belgique, il semble que cela évolue.
Lentement. ,,11fout admettre qI/l.',par le
passé, notls n'avons pas usse< ten u compte de
l'avis des associations de patients, qui
n 'ételient pas m,ssi bien constituées qu'au-
jourd'hui, nous dit le Pr Claudine Hein-
ricID, pédiatre endocrinologue de l'hôpi-
tal universitaire des enfants Reine Fabiola.
Les ras étaient isolés, généralement sans suivi
à long ternie. L'avis sur les apératiollS de ces
Imfants a fort évolué avec le temps. Au-
jourd'hui, on évite toute intervention non ur-
ge/lte et aux conséquences irréversibles. Et on

attend que l'e/ifant soit grand, vaire jeune
adulte. Ici, on a instaure une prise en cha1'/:,'I?
très globale du patient et de sa famille, sur If'
long tenne, avec une équipe multidisdpli-
naire et une approche transparente et nun bi-
naire. On explique et réexplique. Avec la fa-
tigue de l'accouchement, ilfa ut répéter It's ex-
plications ut/x parents. Mais les prl'lTlières
discussions avec eux sont très importantes
pour qu'ils investissent cet enfant-là, pour que
œtte partiCl/larité ne soit pas un frein au lien.
Grâce à l'accompagnement, nous espérons
que les parents adhèrent mieux au fait d~at-
tendre pour une éventuelle chirurgie." Cette
approche et cet état d'esprit ne sont pas
encore généralisés dans le pays.

(<Aujourd'hui,on évite toute
intervention non urgente
et aux conséquences
irréversibles. Et on attend
que l'enfant soit grand,
voire jeune adulte."

Face aux critiques d'opération Iiou-
trance, le professeur souligne qu'on en a
fini avec ces cas d'enfantl; qui passaient
toutes leurs vacances à l'hôpital et
connaissaient des dizaines d'interven-
tions. Et glisse que «ceux (des intersexués,
NDLR) qu'on entend le plus ne sont pas for-
dment la majorité». Sans cacher que "tout
n'est pas connu dans ce domaine-là. Ilfout-
et on va vers -une ml'fffeure slandardisatian,
une approche globale, centrée sur le patient
et un suivi à long temlflJ.

Au-delà des clivages avec le monde mé-
dical et aVt'c le monde administratif (quel
sexe mettre sur la carte d'identité? Faut-il
même en mentionner un 7), penser l'inter-
sexuation, c'est se demander si on est ca-
pable de sortir d'une appréhension bi-
naire du mondt' et de cettl.' manie de gra-
ver des normes et vouloir y coller à tout
pm:.

(1) «Telle que tu me vois - L'histoire d'une
fille qui aurait dü être un garçon», èd. La
Martinière. Plusieurs associations de per-
sonnes intersexes, si eUes saluent la visi-
bilité donnée à l'intersexuation par ce li-
vre, n'approuvent pas, notamment,la vi-
sion pathologisante qu'il en donne,

(2) Dans "Le Monde Magazine»: «Fille ou
garçon? Non, intersexué», par Frédéric
Joignot. mis en ligne le 22/04/2011.
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