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Pour une prise en charge moins pathologisante et stigmatisante

La place accordée a |'intersexua-
tion dans la formation des
medecins et des enseignant.e.s

Justine Clivaz, Audrey de Kalbermatten, Sandra de Kalbermatten, Amanda Rudaz, Lisa Vouillamoz

Etudiantes en 3° année de médecine a I'université de Lausanne

Immersion communautaire — Les étudiant.e.s en méde-
cine menent une recherche dans la communauté

Pendant quatre semaines, les étudiant.e.s en médecine de 3° année de I'Université de
Lausanne meénent une enquéte dans la communauté sur le sujet de leur choix parmi
quatre thématiques générales (genre, climat, migration et COVID-19). Lobjectif de ce
module est de faire découvrir aux futurs médecins les déterminants non-biomédicaux de
la santé, de la maladie et de I'exercice de la médecine: les styles de vie, les facteurs psy-
chosociaux et culturels, I'environnement, les décisions politiques, les contraintes écono-
miques, les questions éthiques, etc. Par groupes de 4 ou 5, les étudiant.e.s commencent
par définir une question de recherche originale et en explorent la littérature scientifique.
Leur travail de recherche les amene a entrer en contact avec le réseau d'acteurs de la
communauté concernés, professionnels ou associations de patients dont ils analysent les
roles et influences respectives. Chaque groupe est accompagné par un.e tuteur/trice, en-
seignant.e de la Faculté de biologie et de médecine de I’'Université de Lausanne, de
I'Ecole de la Source a Lausanne ou d’autres institutions d’enseignement. Les étudiant.e.s
présentent la synthése de leurs travaux pendant un congres de deux jours a la fin du mo-
dule.

Depuis presque dix ans, quelques groupes d’étudiant.e.s ont la possibilité d’effectuer leur
travail dans le cadre d’'un projet d'immersion communautaire interprofessionnelle orga-
nisé en partenariat avec la Haute école de la santé La Source. Le travail de terrain est ré-
alisé par le groupe en immersion (résidentiel) dans une région de Suisse (séjour de 7 a
10 jours), tout en bénéficiant d'un accompagnement pédagogique par leurs tuteurs/
trices. Quatre travaux parmi les plus remarquables sont choisis pour étre publiés dans
Primary and Hospital Care.

Module d'immersion communautaire de la Faculté de biologie et de médecine de I'UNIL,
sous la direction de Pr Patrick Bodenmann (responsable), Dr Francis Vu (coordinateur),
Mme Meltem Bukulmez et Mme Mélanie Jordan (secrétariat), PrThierry Buclin, Dre Aude
Fauvel, Dre Véronique Grazioli, Dre Nicole Jaunin Stalder, Dre Yolanda Miiller, Mme So-
phie Paroz, Dre Béatrice Schaad, et Pre Madeleine Baumann (HEdS)

Introduction

Lintersexuation concerne des personnes qui naissent
avec des caractéristiques sexuelles, qu’elles soient gé-
nitales, gonadiques, chromosomiques ou hormonales,
ne correspondant pas aux définitions binaires ty-
piques des organismes masculins ou féminins. Elle
touche jusqu'a 1,7% de la population [1].

La représentation collective selon laquelle une per-
sonne appartient soit a I'un soit a l'autre des deux sexes
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et la méconnaissance générale des professionnels au
sujet de l'intersexuation contribuent a la stigmatisa-
tion ressentie par ce groupe de personnes. Il en découle
de nombreuses violations des droits humains, telles
que des opérations chirurgicales injustifiées ou des
traitements non consentis. Les personnes intersexes
font également l'objet de discriminations, notamment
dans 'enseignement, 'emploi, les sports, I'inscription
a l'état civil, I'obtention de documents d’identité, la
santé et en particulier 'acces a des soins adaptés [2].

En effet, une étude menée aupres d’étudiants en méde-
cine de Boston confirme que les personnes LGBTI (Les-
biennes, Gays, Bisexuels, Transgenres, Intersexes) sont
confrontées a de nombreuses disparités en matiere de
soins. Ces dernieres sont le plus souvent attribuables
au manque de connaissances des professionnel.le.s de
santé. Pour y remédier, les répondant.e.s a I'étude ont
sollicité davantage de possibilités d’apprentissage sur
la santé des personnes transgenres et intersexes par
comparaison avec celle des LGB, invoquant un ensei-
gnement faible sur cette thématique dans les études de
médecine [3].

Des lacunes sont également documentées dans la litté-
rature. En effet, peu de recherches ont été menées
concernant les déterminants sociaux influencant la
santé des personnes intersexes [4]. A Lausanne, la
création d’équipes multidisciplinaires et de recom-
mandations éthiques a permis des avancées en termes
de réflexions et d’actions dans la prise en charge des
variations du développement sexuel; cependant,
aucune directive professionnelle n’a été définie a ce
jour [5].

Ces constats nous conduisent a notre question de re-
cherche: Comment le theme de I'intersexuation est-il
abordé aupres des médecins et des enseignant.e.s, et
quelles améliorations dans leur formation pour-
raient-elles faciliter I'intégration communautaire et
'acces aux soins des personnes intersexes?
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Une revue d’articles scientifiques a permis de définir le
terme «intersexe» et d’évaluer I'état actuel de la ques-
tion de I'intersexuation dans la littérature.

Notre étude est basée sur onze entretiens semi-struc-
turés menés avec des personnes supposément impli-
quées dans la prise en charge médicale et 'éducation
des personnes intersexes. Ces entrevues ont été réali-
sées a partir d'un guide d’entretien préétabli, dans le
but d’évaluer les connaissances acquises au sujet de
I'intersexuation par les intervenant.e.s au cours de leur
formation et d’'identifier les lacunes, tout en proposant
des pistes pour pallier celles-ci. Dans cette optique,
nous avons interrogé une enseignante de 5H/6H (en-
fants de 8 a 10 ans), une jeune enseignante de 3H/4H (6
a 8 ans), une pédiatre, une pédopsychiatre, une endo-
crinologue, une jeune gynécologue, un gynécologue
expérimenté, une médecin spécialiste en prévention
et santé publique, une représentante d'une association
de personnes intersexes, une étudiante en 6™ année
de médecine et une éducatrice en santé sexuelle.

Association
« Les médecins ne sont pas formés ni informés. »
Elle dénonce une approche médicale pathologisante :

« désordre », « malformation », « anormal »,
« maladie »

Médecins

« Je pense qu'il faudrait qu’une formation spécifique
intervienne bien plus tot, dés le début, avant de A
commencer en tant que médecin assistant. »

« Un enfant ou adolescent, il n'est pas gue un enfant
intersexe... on les suit dans leur globalité »

~

« L'important c’est de savoir ol pouvoir s'adresser au
casol. »

Enseignantes ‘ &9
« Je nai pas les armes et connaissances pour ga. » |

Educatrice sexuelle

\

5

Y

« Il faut absolument en parler mais c’est tellement
complexe... »

N

(==
Do
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« Souvent, ce qui les a le plus fait souffrir quand on
leur demande c’est de ne pas avoir été nommés. »

i

Figure 1: Citations des intervenant.e.s.
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Résultats

Les connaissances au sujet des personnes intersexes
tendent a s'Taméliorer et a se globaliser. En effet, les édu-
cateurs-trices en santé sexuelle et reproductive intro-
duisent brievement la notion d’'intersexuation et sa si-
gnification aux enfants dés 'age de 6-7 ans. En outre, la
majorité de nos intervenant.e.s en ont déja entendu
parler et étaient capables de définir le terme intersexe.
Néanmoins, certains ont di se référer a Internet pour
le clarifier. Nous avons aussi constaté une certaine
confusion entre les concepts d’intersexuation et de
transidentité, ce qui est confirmé par l'association de
personnes intersexes. En effet, sa représentante nous
affirme qu’un de leurs objectifs est de faire comprendre
la distinction entre ces deux concepts, car les revendi-
cations et besoins de ces deux groupes de personnes ne
sont pas les mémes.

Concernant la formation, les enseignantes interrogées
n'ont acquis aucune connaissance durant leurs cours
et ont principalement entendu parler de la cause inter-
sexe par le biais d’articles de presse ou d’émissions té-
lévisées. Quant aux médecins, tou.te.s s’accordent a
dire qu'aucun cours spécifique n’a été donné durant
leur formation de base et que les informations recues
sur cette thématique provenaient essentiellement de
leur formation continue ou de leur pratique clinique.
En effet, le cursus de médecine lausannois ne com-
porte aucun cours spécifique a ce sujet excepté le cours
a option de 3*™ année « Ni fille, ni gar¢on: anomalie ou
différence?» suivi par une minorité des étudiant.e.s.
Seule la formation post-graduée de spécialiste en endo-
crinologie consacre des cours particuliers a ce sujet.
Lors des entretiens, les intervenant.e.s ont mis en lu-
miere plusieurs types de lacunes (fig. 1). Tout d’abord,
toutes les personnes interrogées, exceptés 'endocrino-
logue et le gynécologue, considérent ne pas disposer
des aptitudes et connaissances nécessaires pour assu-
rer une prise en charge adéquate d’'une personne inter-
sexe. Elles n‘ont pas non plus les ressources pour redi-
riger les personnes intersexes vers une association ou
des spécialistes qualifié.e.s. Les intervenant.e.s jugent
donc utile d’obtenir plus d'informations et cela préco-
cement afin de répondre, des l'assistanat, de maniére
adaptée aux besoins de ces personnes.

Un autre point mis en exergue par les médecins est le
manque de compétences pratiques, de recommanda-
tions éthiques et de qualifications psychologiques
dans le suivi de ces patient.e.s, qui pourrait entrainer
une inégalité dans leur accés aux soins.

Enfin, I'association dénonce une approche médicale
pathologisante utilisant des termes tels que «anor-
mal», «désordre», «maladie» ou encore «malforma-
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tion», vécus a la fois comme stigmatisants et comme
des violences verbales. Elle revendique également de
nommer ces personnes «intersexes» afin qu'elles
puissent s'identifier comme telles dans leur nature et
ne se sentent plus réduites a un pur probleme soma-
tique ou psychologique. Cela les aiderait a s’orienter
vers une association ou un groupe de soutien.

Discussion

Ces entretiens ont mis en évidence une formation et
des connaissances insuffisantes chez les professionnel.
le.s au sujet de l'intersexuation, compromettant de ce
fait une prise en charge adaptée des personnes inter-
sexes. Nous constatons, toutefois, une volonté de chan-
gement et d’'amélioration dans ce domaine.

Les enseignantes ne ressentent pas le besoin d’étre for-
mées spécifiquement sur cette thématique, car elles
délegueraient le cas aux infirmiéres scolaires. Cepen-
dant, un biais de sélection ne peut pas étre exclu, les
enseignantes interrogées n‘ayant jamais été confron-
tées a ce type de situation.

Le manque de compétences des médecins pourrait étre
amélioré par des cours théoriques accompagnés d’ate-
liers pratiques, de cas cliniques et de témoignages. En
effet, un retour des patient.e.s sur leur vécu favorise-
rait une prise en charge moins pathologisante et stig-
matisante.

Auvudelinterdisciplinarité de cette thématique, nous
recommanderions d’introduire ce sujet dans des cours
par exemple d’éthique, de psychologie et de chirurgie.
Par ailleurs, il semblerait propice au bon développe-
ment de ces enfants d’assurer une mise en contact pla-
nifiée et systématique entre ceux-ci, leur famille, les
professionnel.le.s impliqué.e.s dans leur suivi éducatif
et médical et une association. Sur ce point, une mesure
simple consisterait a ajouter les coordonnées d’une as-
sociation intersexe sur les documents distribués lors
des cours d’éducation sexuelle et dans les services hos-
pitaliers.
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Grace a une formation visant a combler les lacunes des
professionnelle-s dans leur connaissance et leur com-
préhension de la santé des personnes intersexes, et
en collaborant avec ces derniéres, les services de
soins pourraient devenir plus inclusifs et accessibles a
tous [4].

Le poster accompagnant le texte est dis-
ponible sous forme d’annexe en ligne en
tant que document séparé a I'adresse
www.primary-hospital-care.ch
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