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Avis 132 du CCNE : Questions éthiques soulevées par la situation des personnes ayant 
des variations du développement sexuel

"Longtemps ignore?es, les « personnes intersexes » sont aujourd?hui mieux connues gra?ce 
aux efforts de leurs associations pour faire connai?tre leurs difficulte?s et leur ressenti de 
se?quelles d?interventions chirurgicales pre?coces. Re?pondant a? des demandes 
associatives ainsi qu?a? celle du Directeur ge?ne?ral de la sante?, le CCNE a entrepris une 
re?flexion sur la situation des personnes concerne?es par des « variations de de?veloppement 
sexuel »."
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Longtemps ignore?es, les « personnes intersexes » sont aujourd?hui mieux connues gra?ce 
aux efforts de leurs associations pour faire connai?tre leurs difficulte?s et leur ressenti de 
se?quelles d?interventions chirurgicales pre?coces. Re?pondant a? des demandes 
associatives ainsi qu?a? celle du Directeur ge?ne?ral de la sante?, le CCNE a entrepris une 
re?flexion sur la situation des personnes concerne?es par des « variations de de?veloppement 
sexuel ». Cette re?flexion a porte? sur l?accueil et l?accompagnement des enfants et des 
parents, leur information, ainsi que sur l?e?volution des pratiques. Le CCNE propose 
plusieurs recommandations s?adressant au corps me?dical et scientifique, aux personnes 
concerne?es et a? leur entourage. Il pre?conise une prise de conscience collective et appelle 
a? un dialogue entre toutes les parties.

Il existe de nombreuses variations du de?veloppement sexuel (VDS). Celles-ci peuvent 
concerner le sexe chromosomique (XX pour les filles, XY pour les garc?ons), le sexe 
anatomique (les organes ge?nitaux externes : pe?nis, clitoris, vagin, seins... et les organes 
internes : ute?rus, trompes) et/ou le sexe gonadique (testicules et ovaires). La plupart sont 
lie?es a? des anomalies ge?ne?tiques affectant la production d?hormones sexuelles dont on 
connait le ro?le dans la formation de ces organes pendant le de?veloppement embryonnaire 
et a? toutes les e?tapes de la vie. Les manifestations de ces variations sont multiples : 
hypertrophie ou au contraire hypotrophie voire absence d?un ou plusieurs organes, 
pre?sence conjointe (rarissime) et/ou incomple?te d?attributs masculins et fe?minins. A 
co?te? de ces cas, on recense un nombre plus important de malformations conge?nitales 
comme, chez le garc?on, l?absence de descente des testicules (cryptorchidies), ou encore 
une ouverture inapproprie?e de l?ure?tre (hypospadias). La grande majorite? des cas de VDS 
ne pose pas de proble?me d?assignation a? un sexe a? la naissance.
Cependant, certaines situations, rares, engagent le pronostic vital. C?est le cas d?une 
pathologie des glandes surre?nales qui retentit sur l?appareil ge?nital fe?minin mais surtout 
met en jeu la vie du nourrisson par une perte de sel avec de?shydratation et requiert un 
traitement hormonal urgent et continu. Certaines malformations physiques graves et 
exceptionnelles (exstrophie ve?sicale, cloaque1...) ne?cessitent e?galement une intervention 
rapide, chirurgicale, apre?s la naissance.

Le nombre de cas de variations du de?veloppement sexuel reste impre?cis dans notre pays 
et diffe?re selon les sources (0.02% a? 2% des naissances voire plus

pour certaines associations). Le chiffre des ope?rations pratique?es, et leur nature, est 
e?galement impre?cis.
Souvent mal connues, les variations du de?veloppement sexuel font depuis quelques 
anne?es l?objet de sensibilisation du public et des politiques par des associations de 
personnes ayant subi pre?cocement des interventions chirurgicales. Saisi de cette question 
par des associations et plus re?cemment par le Directeur ge?ne?ral de la sante?, le CCNE 
rend aujourd?hui public son avis 132 «Questions e?thiques souleve?es par la question des 
personnes ayant des variations du de?veloppement sexuel » dans lequel il analyse la 
situation des personnes et de leurs parents, la prise en charge me?dicale et adresse 
plusieurs recommandations aux diffe?rents acteurs.

Souffrance, cole?re, incompre?hension

Le CCNE a constate?, lors des diffe?rentes auditions qu?il a organise?es entre janvier et mai 
2019, la souffrance et la cole?re de personnes ayant fait l?objet d?interventions chirurgicales 



pre?coces. Elles ont insiste? sur les traumatismes physiques, psychiques, sexuels et sociaux 
ressentis et sur leurs relations avec les me?decins spe?cialistes, avec lesquels des conflits 
sont parfois violents. Le CCNE a e?galement constate? la dimension traumatique pour les 
parents d?une variation du de?veloppement sexuel affectant leur enfant.
Si la tre?s grande majorite? des associations refusent la « me?dicalisation » de leur situation, 
les me?decins expriment de leur co?te? leurs difficulte?s face aux critiques qui leur sont 
adresse?es, ainsi que des interrogations sur leurs pratiques. Il est a? noter que les « 
recommandations » (protocoles de soins) sont rares dans ce domaine et ne sont pas 
unanimement partage?es dans le corps me?dical.
En tout e?tat de cause, le manque d?e?valuation des interventions passe?es et le de?ficit des 
donne?es rendent de?licate la re?flexion e?thique qui est confronte?e a? plusieurs re?alite?s 
: l?irre?versibilite? des interventions sur des jeunes enfants, le constat de la difficulte? du 
consentement a? cet a?ge, une re?alite? difficile a? vivre pour les parents et les enfants, des 
divergences fondamentales d?approche entre les diffe?rents acteurs. Selon le CCNE « 
la perspective e?thique actuelle conduit a? re?fle?chir aux droits fondamentaux de la 
personne, notamment le droit au respect de son inte?grite? physique et psychique, ainsi que 
son droit a? l?information et a? l?auto-de?termination ».

Des recommandations pour de?passer les divergences actuelles

Le CCNE formule plusieurs recommandations re?sume?es ci-apre?s :

Les cas doivent e?tre traite?s par des e?quipes multidisciplinaires, spe?cialise?es et 
expe?rimente?es, avec un accompagnement de la naissance a? l?a?ge adulte, dans 
l?une des quatre implantations ge?ographiques constituant le centre de re?fe?rence 
des maladies rares relatives au de?veloppement ge?nital.
La formation et le perfectionnement des professionnels doivent e?tre ame?liore?s, 
notamment pour ceux exerc?ant hors des sites de re?fe?rence, dans les services 
d?obste?trique et de ne?onatalogie notamment.
Les actes me?dicaux et chirurgicaux de?livre?s par les sites de re?fe?rence doivent 
re?pondre a? une ne?cessite? me?dicale en pre?sentant un be?ne?fice the?rapeutique. 
La singularite? de chaque situation appelle a? une analyse au cas par cas, dans le 
respect de l?inte?re?t supe?rieur de l?enfant. Dans tous les cas, une information claire, 
loyale et compre?hensible doit e?tre accorde?e aux parents et a? la personne 
concerne?e, lorsque son degre? de maturite? le permettra, et ce afin de recueillir leurs 
consentements. Deux situations peuvent e?tre distingue?es : 

Celle ou? un caracte?re particulier du phe?notype du nouveau-ne? interroge sur la 
de?termination du sexe : La de?cision d?intervenir doit dans cette situation e?tre 
repousse?e, sauf urgence ou situation particulie?re, la personne concerne?e 
devant ainsi e?tre associe?e au futur choix the?rapeutique qui lui sera propose?.
Pour les autres situations qui ne posent pas la ne?cessite? d?une assignation 
sexuelle mais qui, me?dicalement, sont conside?re?es comme ne?cessaires, 
parfois graves, la re?alisation pre?coce d?un acte me?dical et/ou chirurgical peut 
se discuter. La de?cision the?rapeutique doit e?tre prise apre?s e?tude de la 
balance be?ne?fices/risques.

Chaque de?cision devra e?tre documente?e dans un dossier me?dical accessible au 
patient et inscrite dans un registre national.
 



La constitution de bases de donne?es permettrait de documenter les mesures et 
conse?quences de traitement et de non-traitement des VDS.
Afin de combler l?absence de consensus, de dialogue et de transformer le regard 
porte? par la socie?te? sur les variations du de?veloppement sexuel, le CCNE propose 
que s?organisent un Forum des pratiques et de leurs conse?quences ainsi que des 
Assises interdisciplinaires sous forme de confe?rences re?gulie?res de consensus 
e?thique rassemblant toutes les parties et ouverts a? la socie?te?
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