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Il existe de nombreuses définitions
des termes relatifs au sexe et au genre.

Le présent rapport retient
les utilisations qui suivent.
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> Le terme sexe est employé pour désigner le sexe
biologique d'une personne ou d’un groupe. Utilisé seul,
il recouvre le sexe chromosomique, le sexe gonadique,
le sexe anatomique et le sexe physiologique.

> Leterme genre se référe a la représentation sociale du
sexe :
* tantot I'expérience de genre soit le genre avec lequel
la personne est pergue en société ;
* tantot I'identité de genre soit le genre avec lequel la
personne se pergoit.

> Les personnes trans sont des personnes dont le sexe
biologique n'est pas aligné avec l'identité de genre.

> Les personnes intersexes sont des personnes dont
les caractéristiques sexuelles a la naissance ne
correspondent pas aux normes binaires qui définissent
les catégories males et femelles (personne concernée
par une variation du développement sexuel).

> Le terme stéréotype de genre désigne une norme
sociale définissant les comportements supposés
caractéristiques d’un genre.

> Le terme sexo-différenciation est ici relatif aux
éléments de différence qui concernent le sexe mais
aussi le genre.
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Pour cette troisieme édition, la HAS a choisi de construire son analyse prospective
annuelle du systéme de santé autour du sexe et du genre, deux facteurs qui influent sur
notre sensibilité aux maladies, leur expression, nos parcours de santé et de vie, ainsi
que sur nos comportements en tant qu'usagers comme en tant que professionnels.

La biologie joue un role capital en santé, pourtant le sexe peine a étre pris en considération
dans les stratégies de santé publique. Le genre est aussi souvent négligé, y compris
dans les stratégies d’accompagnement social. Souvent les politiques publiques
cherchent peu a tenir compte de l'influence de ces deux facteurs ; parfois, au contraire,
elles sont trop restrictives dans les cibles qu’elles visent au risque de creuser voire de
créer des inégalités de santé.

Sexe et genre sont souvent indissociables, et agissent en complément d’autres facteurs
clés pour notre santé. Comprendre leur influence nécessite une analyse fine et la
mobilisation d’approches nouvelles en santé. Les constats qui ressortent de ce rapport
mettent en évidence qu'il nous faut, dans certains cas, construire collectivement des
outils tenant compte de nos différences. Nos normes administratives, les regles des
essais cliniques, les recommandations aux professionnels des secteurs sanitaire,
social et médico-social, leurs formations enfin doivent davantage tenir compte des
spécificités de chacun.



Tous ces instruments de nos politiques publiques ne doivent pas nécessairement étre
différenciés selon le sexe ou le genre, mais I'appréhension des différences qui peuvent
en émerger doit constituer notre préoccupation commune.

Dans cet objectif, nous engageons la HAS.

Nous porterons les préoccupations issues de ce rapport dans les instances auxquelles
la HAS participe. Nous prévoyons de faire des questions de sexe et de genre en santé
I'un des axes de notre plan de formation. Rapidement nous demanderons aux industriels
de fournir des résultats ventilés par sexe dans les études en vie réelle. Nous aurons
la méme vigilance vis-a-vis des données utilisées dans les algorithmes d’intelligence
artificielle. Lobjectif est de s'assurer que les produits de santé soient mis a la disposition
de tous les usagers avec la méme garantie d'efficacité et de sécurité.

A moyen terme, nous prévoyons de revoir nos méthodes de travail pour mieux intégrer
les questions de sexe et de genre. Celles-ci seront systématiquement considérées dans
les revues de littérature qui fondent nos productions, et nous irons plus loin dans la
recherche de I'équilibre de la représentation femmes-hommes dans nos commissions
et nos groupes de travail.

Nous incitons I'ensemble des acteurs de la santé et de 'accompagnement social a se
saisir eux aussi de ce sujet, et saluons ceux qui entreprennent déja cette évolution. Ce
rapport formule dix propositions destinées aux décideurs publics et aux acteurs de
terrain. Il fournit des voies pour agir car nous sommes convaincus que mieux prendre
en compte le sexe et le genre, c'est améliorer notre santé a tous.
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Synthese Sexe, genre
et sante




La Haute Autorité de santé (HAS) s'est vu
confier, par 'ordonnance du 26 janvier 2017,
la mission de transmettre chaque année au
Parlement et au Gouvernement une analyse
prospective du systéme de santé francais
assortie de propositions d'amélioration de sa
qualité, de son efficacité et de son efficience.
Elle considére, dans cette analyse, la santé
dans son acception large et s'intéresse donc
aux champs sanitaire, social et médico-social.

Pour sa troisieme édition, la HAS a choisi
de procéder a I'analyse de notre systeme de
santé au prisme de deux facteurs susceptibles
d’améliorer la santé de tous et de contribuer a
réduire certaines inégalités : le sexe et le genre.

Le sexe correspond aux caractéristiques phy-
siques et biologiques. Le genre se rapporte,
quant alui, aux roles, comportements, expres-
sions et identités socialement construits.

Pourquoi s'intéresser spécifiquement a ces
deux déterminants de santé ? Parce que les
différences entre les sexes sont nombreuses,

insuffisamment documentées, trop souvent
ignorées, et parfois sources d'iniquités en
santé. Ces différences sont liées a nos particu-
larités biologiques, ou a nos comportements,
parfois induits par les stéréotypes de genre qui
s'y attachent. Méme si elles sont également
induites par des inégalités sociales qui se
répercutent sur la santé, des efforts doivent
étre entrepris pour que sexe et genre soient
mieux intégrés, tant dans les stratégies de
santé publique que dans leur déclinaison
opérationnelle.

C’est pourquoi la HAS formule des proposi-
tions visant a aménager la politique de santé
publique frangaise et a en adapter les instru-
ments. Elle prend aussi pour elle-méme des
engagements en vue d'intégrer les enjeux liés
au sexe et au genre dans ses propres actions
et travaux.

Pourquoi s’intéresser au sexe et au genre en

santé ?

Rapidement au cours de I'élaboration de ce
rapport, il est apparu que les réalités liées au
sexe et au genre sont particuliérement com-
plexes en santé.

Ainsi, du c6té des hommes, le poids de cer-
taines pathologies, croit-on « réservées aux
femmes » comme l'ostéoporose par exemple,
est encore trop ignoré et insuffisamment
combattu. Et a l'inverse, du c6té des femmes,
les signes d’un infarctus étaient encore, il y a
peu, trop souvent confondus avec ceux d'une
crise d'angoisse. De méme, siles femmes sont
plus concernées par une certaine précarité
professionnelle alors qu’elles réussissent en
moyenne mieux dans le systéeme scolaire, on
méconnait parfois que les gargons sont plus
nombreux a quitter 'éducation prématurément
sans entreprendre d’autres formes de forma-
tion. Cela a des conséquences a long terme
surla santé, 'OMS ayant pointé les liens étroits
entre niveau de scolarité, vie professionnelle
d’'une part et inégalité de santé d'autre part.

La documentation est riche d'exemples, qui
appellent a poser un regard renouvelé sur la
question du sexe en santé. Non seulement car
les résultats de santé se situent au croisement
de nombreux facteurs au-dela du seul sexe,
mais aussi car des situations hors de cette
binarité invitent a la nuance. C’est ainsi que ce
rapport s'intéresse également aux personnes
trans, c'est-a-dire les personnes dont I'identité
de genre differe du sexe biologique attribué ala
naissance, ainsi qu'aux personnes intersexes
entendues comme celles qui, compte tenu de
leur sexe chromosomique, gonadique ou ana-
tomique, n'entrent pas dans la classification
établie par les normes médicales des corps
dits masculins et féminins. Chacune de ces
deux populations donne a voir les questions
de santé sous un angle différent.
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Dans ce rapport, 'analyse des constats de
santé est conduite a travers une succession de
thématiques démontrant I'influence du sexe et
du genre en santé. Elle met en lumiére :

des différences de morbi-mortalité et des
comportements plus ou moins a risque,
fortement reliés a I'identité sexuée, souvent
a l'intersection d’autres facteurs ;

une trop faible prise en compte des spécifi-
cités sexuées surle plan médical,commeen
témoignent des exemples dans lesdomaines
desinfections sexuellement transmissibles,
de la cardiologie, de la santé mentale, de
l'ostéoporose ou encore de la vie aprés un
cancer;

des besoins particuliers non considérés et
une forme d’ « asexuation » des personnes
en situation de handicap ou 4gées, aux cotés
d'obstacles dans leur accés aux soins. Dans
le méme temps, le role de proche aidant fait
I'objet de pressions sociales importantes
envers les femmes qui se trouvent plus
enjointes a l'exercer que les hommes ;

Proposition 1

Encourager la prise de conscience des acteurs

L'amélioration de la santé globale passe par la prise de conscience que la santé des
femmes ne se limite pas aux questions reproductives ; que la surmortalité des hommes
jusqu’a 65 ans ne doit pas étre considérée comme une fatalité ; que la santé des per-
sonnes intersexes ne se limite pas aux opérations d'assignation de sexe ; et que la santé
des personnes trans ne se limite pas aux questions de changement de sexe.

o des difficultés sociales particuliéerement
marquées pour les femmes en situation
de précarité socio-économique, mais aussi
pour les personnes trans qui cumulent sou-
vent des vulnérabilités, et un traitement dif-
férencié dans les domaines de la protection
de I'enfance et de la protection judiciaire de
la jeunesse.

Pour chacun de ces thémes, les constats
établis mettent en évidence que les situations
liées au sexe ou au genre des personnes ne
sont souvent pas prises en compte a hauteur
de leurs effets sur la santé, et appellent a un
grand degré de nuance.

Ces constats conduisent laHAS a adresser une
propositioninitiale al'ensemble des acteurs de
la santé et plus largement a toute la société.

S'intéresser au sexe et au genre a chaque
étape de la construction des stratégies
d’action publique en santé

A l'étude approfondie, sexe et genre révélent
un enchevétrement complexe et des réalités
plurielles

Femmes et hommes se différencient ainsi sur
toute une série de critéres biologiques, aux-
quels se méle la multiplicité des réles sociaux
attendus ou pratiqués par les personnes.
D’autres déterminants viennent également s'y
ajouter. Lage, le niveau d’éducation, la situation
auregard du gradient social, le handicap... sont
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ainsiautant de facteurs qui interagissent entre
eux, et avec le sexe et le genre.

Par ailleurs, le sexe s'exprime le plus souvent
en termes binaires : « femme » ou « homme ».
Pour autant, cette binarité biologique ne per-
met pas d’épuiser le sujet du sexe et du genre,
et n'est pas absolue : il existe notamment de
nombreuses variations du développement
sexuel.



Parallelement, lacompréhension, 'expérience
et I'expression du genre prennent des formes
tres diverses, méme si ici encore l'usage fait
prévaloir un registre binaire femmes-hommes.

S'intéresser au sexe et au genre, d'un point
de vue biomédical, comme d'un point de vue
sociologique, invite a dépasser la binarité
classiquement admise.

Si l'approche par les déterminants sociaux de
la santé, telle que mobilisée depuis une dizaine
d'années, apporte des outils de compréhen-
sion, le critére de genre estencore tenu a l'écart
malgré sonimportance. Cette méme approche
omet trop souvent de prendre en compte des
caractéres biologiques liés au sexe, pourtant
majeurs, méme si une focalisation sur la seule
biologie ou sur le seul genre ne saurait étre
suffisante.

Face a des réalités plurielles, sexe et genre
doivent donc faire l'objet d’'une attention réno-
vée et étre observés en interaction avec les
autres déterminants de santé. Trois nouvelles
approches scientifiques peuvent étre mobili-
sées :

o ['épigénétique qui montre que l'expression
biologique du sexe se combine avec des
conditions de vie etd’environnement,y com-
pris social, pour expliquer comment les
conditions de vie de I'enfance ou de I'ado-
lescence «traversent la peau » et expliquent
des pathologies de I'adulte dans bien des
domaines;

* |'approche bio-sociale quiinvite, quant a elle,
a combiner les considérations biologiques
et les roles sociaux des femmes et des
hommes ;

¢ uneapproche plus intersectionnelle qui s'in-
téresse a la fagon dont le genre se cumule
avec d’'autres déterminants sociaux de
santé. Elle vise a identifier les croisements
de déterminants, et I'impact de ces croise-
ments sur I'état de santé.

Concilier universalité et ciblage dans la
conception et la mise en ceuvre

Les politiques publiques de santé conduites
ces derniéres décennies présentent des failles,
que l'observation par le sexe et le genre dévoile
SOus un jour nouveau : visant 'ensemble de la
population, elles n'atteignent pas toujours tout
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le monde avec la méme force ; spécifiques,
elles ont inévitablement des angles morts.

Il s'agit donc d'offrir des actions et des pro-
grammes de santé pour tous, mais avec une
intensité choisie selon les besoins des groupes
sociaux, afin d'améliorer la santé de tous, tout
en veillant a ne pas amplifier les inégalités
de santé.

Cela passe par la conception des politiques
de santé d’'une part, et par les modalités de
mise en ceuvre de ces politiques d’autre part.

La participation des citoyens aux choix publics

Puisque la prise en compte du sexe et du genre
implique de s’attarder sur I'environnement
dans lequel évoluent les individus, ainsi que
sur la conjugaison de facteurs biologiques et
sociauy, il est nécessaire de faire une place
accrue a la participation des usagers dés la
conception des politiques publiques.

Deux outils se développent aujourd’hui : la
représentation des citoyens dans les organes
de décision et les approches participatives. La
France a beaucoup fait dans le premier registre
et s'ouvre peu a peu au second.

Sans qu'il remplace I'expertise et les divers
travaux préparatoires aux politiques de santé,
la mobilisation du débat public permet de
s’assurer d’une meilleure considération du
vécu propre au sexe et au genre, dans toute
sa diversité.

Le débat public, comme la HAS a déja eu
I'occasion de le dire, notamment dans son
rapport d’'analyse prospective pour 2018, se
justifie d'autant plus des lors qu'il est question
d’introduire de nouvelles préoccupations au
sein des politiques de santé, ici les questions
de sexe et de genre, ou de nouvelles maniéres
de les appréhender.

Lintégration du sexe et du genre dans les
études d'impact

Les études d’'impact jointes aux projets de loi
sont un outil d’évaluation a priori permettant,
d’'une part, de quantifier les bénéfices retirés
par les différentes populations clefs et, d'autre
part, de s'assurer que les mesures adoptées
ne creusent pas les inégalités.
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Il s’agit d'anticiper les effets des politiques
publiques surtoute une série de questions. En
matiere d'effets surles inégalités de santé liées
au sexe et au genre, cet outil parait cependant
faiblement mobilisé en santé.

Ainsi, les études d’'impact qui sont jointes aux
lois ne contiennent pas, dans leur volet santé,
les éléments permettant de vérifier que I'action
est fidele a I'intention d’améliorer la santé, ou
qu’elle n'est pas porteuse de risques d'aug-
menter les inégalités en santé liées au sexe
ou au genre.

La direction générale de la cohésion sociale
(DGCS) a déja produit des recommandations
sur la prise en compte du sexe et du genre
dans les études d’'impact. La HAS propose de
poursuivre cet effort, en vue d'une doctrine
publique sur I'ensemble des secteurs sani-
taires, sociaux et médico-sociaux.

Quand une mesure différenciée selon le sexe
ou le genre est envisagée par une loi ou quand
une loi est exclusive d'une sous-population au

Cela passe notamment par :
le recours au débat public;
les études d'impact;;

de genre et déterminants sociaux.

Proposition 2

Intégrer le sexe et le genre dans la conception des politiques publiques

La conception des politiques publiques doit tenir compte des différences liées au sexe
ou au genre, tout en ayant pour principe d’améliorer la santé de I'ensemble de la popula-
tion. Des mesures spécifiques et/ou une accentuation des moyens vis-a-vis de certains
groupes doivent pouvoir étre déployées lorsque c’est pertinent et utile. Ce qui implique
de définir une nouvelle forme d’universalité des politiques de santé qui ne nie pas les
différences, notamment celles liées au sexe et au genre.

la mobilisation du monde universitaire ;
lareformulation al'article L. 1411-1 du Code de la santé publique, précisant l'objet des
politiques de santé poury insérer I'idée d'interaction entre sexe biologique, identité

lieu d’étre universelle, I'étude d'impact jointe
a la loi doit justifier I'intérét de cette diffé-
renciation a la lumiére de ses conséquences
potentielles.

Le monde universitaire, dans le cadre de
I'action publique (appels a projets, contrats
de recherche...), devrait étre mobilisé pour
définir des objectifs clefs, des indicateurs
et des modalités d'évaluation a priori (étude
d’impact) et a posteriori (évaluation) adaptés
aux questions de sexe et de genre.

Vers un universalisme proportionné

Cette maniére de penser les politiques de santé
dans unelogique d'universalisme proportionné
appliquée au sexe et au genre nécessite une
garantie, par voie normative, que ces derniéres
traitent du sexe et du genre comme des déter-
minants de santé. Cela inciterait également a
s'inspirer plus largement, lors des travaux pré-
paratoires menés par les pouvoirs publics, des
études sur I'épigénétique, l'intersectionnalité
et la recherche bio-sociale.

La mobilisation des populations concernées

Les personnes concernées, et les organisa-
tions dont elles se dotent, sont des acteurs
essentiels des politiques de santé.

Il s’agit de décider des actions et de construire
des programmes de santé pour tous, indistinc-
tement, mais aussi de renforcer les actions
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vers les publics cibles, par des moyens dédiés
ou des stratégies d'atteinte de ces cibles (out
reach, approche communautaire). La pluralité
des situations et des résultats de santé liés au
sexe et au genre invite les politiques publiques
atendre vers ces approches de terrain afin de
ne laisser aucune population de coté.



Etablir des ponts avec les populations concer-
nées, que ce soit dans la mise en ceuvre d'une
politique ou dans la collecte de données,
apparait essentiel pour une prise en compte
effective du sexe et du genre. Tous les outils

de contractualisation, avec les associations
notamment, existent, mais leur usage n'est
pas assez fréquent alors que leur efficacité
est bien établie.

Proposition 3

Construire la mise en ceuvre avec les populations concernées

Il est nécessaire de concilier universalité et ciblage pour définir des politiques sociales
et de santé pour tous, tout en déployant des moyens spécifiques, si nécessaire, pour
toucher les différents sous-groupes de population.

La mise en ceuvre des politiques de santé doit se construire avec les populations concer-
nées, et les acteurs notamment associatifs. Il faut agir vers et avec ces populations dés
lors qu'elles présentent un risque d'étre difficilement atteintes sans action particuliére,
notamment en raison de la vulnérabilité associée a leur sexe, a leur identité de genre ou
de toute difficulté d'ordre social ou médico-social aggravée par ces facteurs.

Cela passe par la mobilisation de partenariats et la co-construction : en ce sens, les
acteurs institutionnels doivent agir en synergie avec le monde associatif dans le but
d’améliorer la santé des personnes aupres de qui il intervient. La contractualisation de
I'action avec les opérateurs permet de mieux les atteindre en allant vers les populations
concernées, et de les mobiliser dans I'action.

1 — CONSTATS DE SANTE

Une évaluation a posteriori qui intégre le sexe
et le genre

L'évaluation est supposée établir si la poli-
tique est efficace et dévoiler des failles que
I'action publique se devrait de corriger. En
conséquence, les critéres définis pour I'enca-
drer sont fondamentaux. Quand la puissance
publique ou ses corps de controle évaluent
ou demandent une évaluation, celle-ci aurait
de l'intérét a porter également sur les consé-
quences en santé du point de vue du sexe et
du genre de la politique ou de I'action publique.

Un modele de référence de ce type d'évalua-
tions a été adopté par I'Organisation mondiale
delasanté (OMS) et plusieurs pays européens ;
la France ne s'est pas encore alignée sur ce
standard. Un nouveau cadre d’'évaluation
serait d'autant plus pertinent qu'il permettrait
d’intégrer dans I'évaluation finale la question
des inégalités de santé, parmilesquelles il ne
serait pas difficile d'insérer les criteres de sexe
et de genre. Cela permettrait de disposer de
fondements pour entreprendre les correctifs
nécessaires sur nos politiques publiques de
santé.
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L’évaluation de l'efficience de la sexo-différen-
ciation d’'une politique, si elle est souhaitable,
est malheureusement conditionnée a I'exis-
tence d'éléments comparatifs qui manquent
souvent. Seules certaines actions en santé
remplissent cette condition, a I'instar de ce
qui a pu étre fait, par exemple, dans le cancer
colorectal, aux Pays-Bas, et dans I'élargisse-
ment de la vaccination HPV aux gargons, en
France.

De méme, I'évaluation en fonction du genre
nécessite un travail complexe et des données
particulieres, et ne devrait pas nécessairement
étre menée systématiquement, mais seule-
ment lorsqu’elle est pertinente.
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par I'étude d'impact.
Notamment :

e une évaluation de I'efficacité et de l'efficience doit étre conduite dés lors qu'une
mesure différenciée selon le sexe est prévue, sous réserve qu'une comparaison avec

Proposition 4

Evaluer a posteriori les politiques publiques au prisme du sexe
et du genre lorsque c’est pertinent

Les préoccupations liées au sexe et au genre doivent étre intégrées dans I'évaluation
des politiques publiques selon des criteres d'efficacité, d’efficience et d'équité définis

une alternative universelle soit possible ;

¢ une évaluation de I'équité doit étre recherchée lorsque I'impact des réles sociaux
ou des stéréotypes de genre est prépondérant sur la santé, notamment pour vérifier
que la politique mise en ceuvre ne creuse pas les inégalités.

Développer des instruments de politique
publique de santé plus inclusifs

Une collecte et une analyse élargies des
données sexuées en santé dans un objectif
de compréhension de l'influence du sexe et
du genre sur la santé

La statistique publique provenant notamment
de I'INSEE, de la DREES, de la CNAM, de la
CNAF et de I'INED est une source trés riche de
données sexuées exploitables pour la santé
publique.

il serait utile :

Proposition 5

Mobiliser la statistique publique

La statistique publique, doit permettre de déceler les différences liées au sexe ou au
genre, afin d’éclairer les politiques publiques et permettre leur sexo-différenciation.
Afin de favoriser I'usage de ces données déja sexuées comme déterminants de santé,

Or les différences sexuées repérées par la
statistique publique ne sont pas suffisamment
exploitées.

En vue de faire bon usage de ces données et
d'éclairer les politiques publiques dans une
intention d'améliorer la santé de tous, il faudrait
plus de volonté pour rechercher I'influence du
sexe ou du genre.

» de rendre les données plus accessibles en open data;

« de faire apparaitre plus systématiquement la sexo-différenciation dans les travaux,
de définir des priorités et une programmation ;

 d'installer une coordination sur ce théme transversal, ce qui pourrait étre le role d'une
des commissions thématiques du Conseil national de I'information statistique.
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Les résultats de la recherche sur les produits
de santé et les actes médicaux sont trop
souvent considérés, par habitude, comme
valables a la fois pour les femmes et pour
les hommes. Il est pourtant possible que le
rapport bénéfices - risques des traitements
ne soit pas absolument transposable a chacun
en fonction de ses spécificités biologiques,
notamment de sexe.

Siles populations recrutées dans les phases cli-
niques de validation d’'un traitement atteignent
presque la parité en moyenne en France, elles
ne sont pas toujours représentatives de la
population a traiter, bien qu'on manque d'in-
formation précises a ce sujet.

Lareglementation européenne prévoit des dis-
positions sur la prise en compte du sexe dans
les essais et les investigations cliniques sur
les médicaments et les dispositifs médicaux.
Afin de poursuivre cet objectif d'une promo-

Proposition 6

Considérer explicitement le sexe dans les essais cliniques
sur les produits de santé et les actes médicaux

tion effective de I'égalité entre les femmes et
les hommes dans la recherche, les pouvoirs
publics et les opérateurs devraient porter
davantage attention au respect des exigences
européennes. Une représentation plus équi-
table au sein des structures décisionnelles
de la recherche faciliterait la prise en compte
de cette préoccupation dans la définition du
cadre et du design des projets par les équipes
de recherche.

La réalité des arguments financiers selon
lesquels l'inclusion de plus de femmes dans
les essais cliniques (publics comme privés)
serait trop couteuse ne doit pas étre négligée.
D’une part, les analyses en sous-groupes
nécessitent, en général, d'augmenter I'effectif
del'étude et, d'autre part, I'inclusion de femmes
peut représenter des colts assurantiels par-
ticuliers. Toutefois, le surco(t occasionné
devrait pouvoir étre accepté lorsqu’un bénéfice
substantiel en santé est attendu.

Pour que les potentielles différences liées au sexe soient mieux documentées, la HAS
préconise que ces différences soient considérées a toutes les étapes de construction
d’un projet de recherche (dans la définition des objectifs du projet, dans I'analyse des
résultats et dans leur présentation). Cela passe par la prise en compte du sexe :
¢ dansla stratégie de recherche documentaire préalable qui doit permettre d'identifier
les différences attendues liées au sexe, et éventuellement au genre ;
¢ dansla définition des questions de recherche et des hypothéses pour pouvoir collecter
des données ventilées par sexe, lorsque cela est pertinent ;
¢ danslapopulation de I'étude, qui doit refléter les patients qui seront traités, y compris
dans les études pédiatriques.
La HAS recommande, particulierement aux comités de protection des personnes, de
faire preuve d’une vigilance accrue a ce sujet.

Cela nécessite, par ailleurs, que tous les acteurs de la recherche veillent au respect des
regles d’équité de représentation femmes-hommes au sein des structures décisionnelles
et équipes de recherche.

Enfin, la HAS recommande qu’'une mission d'évaluation sur la représentation femmes-
hommes dans les essais cliniques conduits sur le territoire national soit diligentée.

3 — DECLINAISON OPERATIONNELLE

Nous disposons de sources de données de
plus en plus diverses, et leur quantité ne cesse
de croitre. La plupart des données sont recueil-
lies avec l'information sur le sexe (méme si
celui-ci est un sexe déclaré).
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Ce patrimoine de données est vaste et les
analyses doivent s'intéresser aux différences
liées au sexe en santé beaucoup plus qu'elles
ne le font aujourd’hui.
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L'ensemble des acteurs doit porter une atten-
tion a ces différences, tant dans la collecte
que dans l'analyse des données de vie réelle
ou, plus largement, dans la statistique publique
en santé.

de I'analyse doit étre mentionné.

Proposition 7

Analyser les données

Les données de statistique publique et les données de vie réelle devraient étre ventilées
par sexe. Leur analyse doit aller au-dela d'une simple présentation en deux colonnes
(femmes-hommes). Si des différences significatives apparaissent, ou qu’une différence
n‘apparait pas alors qu'elle était attendue, il est nécessaire d'aller en rechercher les expli-
cations, si nécessaire par des études complémentaires. Dans tous les cas, le résultat

Le poids de I'identité sexuée doit étre systéma-
tiquement questionné lors de I'utilisation des
données, dans une approche multi-dimension-
nelle plus complete.

L'évolution des formations initiale et continue

De nombreuses lacunes sont repérées dans
ce rapport concernant la formation initiale et
continue des professionnels, qu'il s'agisse de
I'enseignement ou de I'apprentissage pratique.

Siles étudiants en santé sont bien entendu for-
més a la physiologie et al'anatomie des corps,
il semble que leurs formations portent peu, ou
pas assez, surlafagon dontils devraient adap-
ter leurs prises en charge et leurs attitudes
en fonction du sexe et du genre du patient. A
ce manque s'ajoutent des stéréotypes liés au
genre encore fortement ancrés, qui conduisent
parfois a sous-estimer le besoin de soins. Les
parcours d'études ne comportent pas non plus
d’enseignement sur les personnes trans ou les
personnes intersexes, ce qui altére la relation
de soins, peut conduire a des comportements
inadaptés de la part de certains soignants, et
parfois étre source de stigmatisation.

La prise en compte des nouvelles connais-
sances sur les différences liées au sexe va

de genre.

mencer deés la formation initiale.

Faire évoluer les formations initiale et continue

dans le sens d'une approche plus individua-
lisée.

Le recours aux techniques de I'écoute active
et la perception du malade comme une per-
sonne vivant sa maladie dans un ensemble
d’interactions sociales, professionnelles, et
environnementales sont peu valorisés dans la
formation des soignants. La prise en compte
du genre de la personne en est pourtant une
composante essentielle.

Sil'approche globale et I'écoute de la personne
sont aussi au coeur des professions sociales,
formées a prendre en compte tous les élé-
ments de la vie de la personne accompagnée,
la question du sexe et du genre tarde a faire
explicitement partie des enseignements dans
le travail social. Cela conduit parfois a méses-
timer le besoin d’aide ou d'accompagnement,
et a ne pas toujours identifier des visions
stéréotypées.

Tant dans le champ social, que dans le champ médico-social ou sanitaire, la formation
initiale et continue doit étre complétée pour intégrer les différences liées au sexe ou au
genre, et tendre vers une approche plus globale des personnes intégrant une perspective

La lutte contre les stéréotypes a I'ceuvre dans les pratiques professionnelles doit com-

16



Une méthodologie adaptée pour élaborer des
recommandations

L'autre levier pour faire évoluer les pratiques
est celui des recommandations. Différents
exemples témoignent du fait que la prise en
compte des différences liées au sexe, que
ce soit dans le champ de la prévention, du
dépistage, du diagnostic ou des stratégies
thérapeutiques permet d'élaborer des recom-

du sexe opposé.

Propo

mandations sexo-différenciées, lorsque cela
est pertinent. Pour y parvenir, il demeure
nécessaire de toujours se poser la question.

D'autres pays incluent déja le sexe et le genre
dans leurs guides méthodologiques pour
élaborer des recommandations. Ce n'‘est pas
encore le cas de la France, que ce soit dans
le champ sanitaire, dans le champ social ou
médico-social.

on 9

Adapter la méthodologie pour élaborer des recommandations

L a prise en compte du sexe et du genre des personnes dans les pratiques professionnelles
des secteurs sanitaires, social et médico-social doit étre encouragée par une méthodo-
logie d’élaboration des recommandations tenant compte elle-méme de ces questions.

Les différents émetteurs de recommandations (institutions, professionnels) doivent
définir des méthodes permettant de se demander systématiquement s'il est possible
que le tableau clinique ou social, le bilan diagnostique, la prise en charge ou I'accom-
pagnement aient varié pour chacun des usagers du systeme de santé, s'ils avaient été

Des normes juridiques et administratives
garantissant mieux l'intérét des personnes
intersexes et des personnes trans

Nos normes juridiques et administratives sont
construites en grande partie selon une logique
binaire femmes-hommes. Cela ne permet pas
d’appréhender les situations des personnes
trans et des personnes intersexes. Une partie
delaréponseréside dans 'amélioration de ces
normes, en concertation avec les communau-
tés concernées.

En particulier, le sexe d’'un usager est utilisé
pour les contréles de facturation, notamment
des actes médicaux dans le programme de
médicalisation des systémes d’information
(PMSI). Il n'est ainsi pas possible de facturer
une échographie de prostate a une femme, ou
un frottis du col utérin a un homme. Il en est
de méme de certains actes a visée esthétique
comme le traitement de la calvitie ou la chirur-
gie pour une pomme d’Adam trop proéminente.

Cependant, en cas de changement de sexe,
du fait que certains tissus ou organes du sexe
de naissance vont persister, ce blocage de la
facturation est une difficulté généralement

17

contournée en saisissant une information ne
correspondant pas al'acte pratiqué, ce donton
ne peut pas se satisfaire, notamment pour aller
au bout de la volonté de la France de prendre
en charge ces chirurgies.

Des discriminations a lI'inclusion dans les
recherches cliniques qui n'ont pas nécessai-
rement lieu d'étre

En pratique, les protocoles de recherche pré-
voient le recueil systématique des informations
surle sexe déclaré des participants aux études
sous la forme d'un choix binaire (homme ou
femme), seul proposé dans les formulaires des
essais. Ce point méthodologique a plusieurs
conséquences.

D’une part, cela ne permet pas de saisir I'iden-
tité de la personne. Et d'autre part, cela exclut
les personnes qui n‘entrent pas dans ce cadre
binaire, que ce soit du point de vue du sexe
biologique ou du genre, ou les inclut sans le
savoiravec unrisque de mésinterprétation des
résultats de I'étude.

Un travail avec les personnes concernées
serait souhaitable.
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Proposition 10

Une préoccupation particuliére pour les personnes intersexes
et les personnes trans

Un travail de réflexion devrait étre ouvert avec les communautés concernées afin de
définir un (des) jeu(x) de valeurs pour le sexe et le genre utilisables pour les démarches
administratives en santé, pour étre plus inclusifs, tout en prévenant le risque de réiden-
tification lors de I'usage des données.

Les régles du PMSI qui contrélent la conformité d’un acte ou d'un séjour avec le sexe
d’un usager (afin d'éviter des erreurs de saisie) ne devraient plus étre bloquantes lorsque
le codage correspond effectivement a la situation du patient.

Les personnes intersexes et les personnes trans ne doivent pas étre exclues de fait des
essais cliniques.
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En tant qu'autorité publique, la HAS s’engage

Deés aujourd’hui
e LaHAS porterales préoccupations issues de ce rapport dans les instances nationales,
européennes et internationales auxquelles elle participe.

A court terme

e Faire des questions de sexe et de genre en santé I'un des axes du plan de formation
des agents de la HAS.

e Favoriser l'intégration par les industriels de la préoccupation de la représentation
femmes-hommes dans leurs études, en les sensibilisant au moment des rencontres
précoces et en leur demandant ces données dans les études post-inscription. La HAS
en fera un point d'attention systématique dans ses évaluations.

e Dans le cadre des exigences relatives a la représentativité des bases d'entrainement
et de test pour l'intelligence artificielle que la HAS a déja formulées, la pertinence du
sex-ratio doit étre documentée.

e LaHAS continuera arechercher I'équilibre de la représentation femmes-hommes dans
ses commissions et ses groupes de travail.

A moyen terme

e Intégrer les questions de sexe et de genre dans les guides méthodologiques et les
méthodes de travail de la HAS (recherche documentaire, analyse au prisme du sexe
et du genre des études mobilisées dans les travaux, report dans les publications,
argumentaire ou avis), sans pour autant systématiquement produire des conclusions
différenciées.

e La HAS suivra I'impact de ses engagements sur ses productions, et en fera le bilan
dans son rapport d'activité.

A plus long terme

» Prendre en compte les différences de sexe et de genre dans son prochain projet stra-
tégique dans le cadre plus général de la lutte contre les inégalités.

e000c0cccc000000c00000
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Introduction

Le législateur a confié a la HAS la
mission de réaliser annuellement une
analyse prospective assortie de pro-
positions d’amélioration de la qualité,
de l'efficacité et de I'efficience de notre
systéme de santé. La HAS a choisi
cette année de d’analyser les politiques
publiques de santé et leur déclinaison
opérationnelle au prisme du sexe et
du genre. En effet, si ces déterminants
n'ont pas été absents des réflexions
dans une perspective d'égalité, ils pour-
raient étre davantage mobilisés.




Le sexe biologique est un déterminant essentiel des différences en santé entre les hommes et les
femmes, carilinduit des différences physiopathologiques et des écarts de prévalence importants,
souvent mal prises en compte en dehors de la sphére des fonctions reproductives. Il est donc
important de repérer ces différences et d’en tenir compte afin d'optimiser les politiques de santé
et les prises en charge. Ces différences biologiques ne sont cependant pas seules en cause.
La binarité femmes-hommes constitue un élément déterminant de notre organisation sociale.
Cette catégorisation a longtemps été propice a une assignation des roles sociaux largement
différenciée qui affecte aussila santé globale. Cette différenciation s’est réduite en France au fil
des dernieres décennies, sans pour autant disparaitre entie@rement. On sait depuis une dizaine
d'années que les résultats observés en santé sont en partie expliqués par des déterminants
socio-économiques. La compréhension des différences constatées peut aussi étre recherchée
dans les comportements ou les stéréotypes liés au genre. La santé se situe le plus souvent a
I'intersection de différents facteurs sans qu'il soit toujours possible de distinguer I'influence du
biologique et du social. S'intéresser au sexe et au genre, d’'un point de vue biomédical comme
du point de vue des roles sociaux, invite a dépasser la binarité classiquement admise. Les consi-
dérations biologiques elles-mémes appellent a élargir cette vision aux réalités des personnes
trans et des personnes intersexes.

Dans une premiére partie, la HAS présente un constat des différences en santé liées aux iden-
tités sexuées. Ce tableau synthétique, volontairement partiel, est trés nuancé.

Ce tableau ne permet pas notamment de considérer dans I'absolu que tel ou tel groupe (femmes,
hommes, personnes trans, personnes intersexes) est en moins bonne santé que les autres. Tous
les groupes sont concernés a des degrés divers par les différents sujets de santé. Seule une
analyse fine des constats et des causes peut permettre de comprendre et d'agir.

Or, si les questions relatives a la santé des femmes sont a I'agenda politique frangais depuis
longtemps, les actions conduites ont surtout ciblé leur santé reproductive. Les objectifs, qui
animaient ces préoccupations et les avancées qui en découlent, n’en deviennent pas caducs de
facto, loin de la. Pour autant, ce mode d'inscription des sujets a I'agenda politique, dicté le plus
souvent par les nécessités les plus visibles, a pour corollaire nombre d'angles morts dont les
conséquences ne doivent plus étre ignorées.

Si elles pouvaient étre justifiées par la vulnérabilité particuliere des publics concernés, ces
démarches exclusives a I'égard des unes ou des autres n'ont malheureusement pas empéché
les constats posés aujourd’hui, et ont parfois renforcé des inégalités. Partout en Europe la
surmortalité des hommes est préoccupante. Et méme si la santé des femmes a bénéficié des
actions récentes a leur égard, celles-ci n'ont été que partielles. Par ailleurs, si la stigmatisation
dont les minorités intersexes et trans sont victimes fait I'objet d'une attention croissante, leur
santé demeure insuffisamment considérée. Enfin, les pages qui suivent sont riches d’exemples,
qui appellent a poser un autre regard sur la question du sexe en santé et dans les secteurs social
et médico-social.

21

SYNTHESE

1 — CONSTATS DE SANTE

2 - POLITIQUES PUBLIQUES

3 — DECLINAISON OPERATIONNELLE

ANNEXES



Ce rapport développe dans une deuxiéme partie le besoin de prise en compte du sexe et du
genre dans les politiques publiques, et les moyens que la HAS considére nécessaires de mettre
€N ceuvre pour y parvenir.

Parce que la part du biologique dans les différences observées ne peut étre négligée lorsqu'on
parle de santé, parce que le genre a été trop souvent employé pour ne parler que des femmes,
parce qu’'aussi nous conservons encore collectivement une vision excessivement binaire des
notions de sexe et de genre, il est temps de renouveler notre approche des politiques publiques
de santé, et le prisme du sexe et du genre peut nous y aider.

Une prise de conscience et une plus grande considération du sexe et du genre dans nos poli-
tiques publiques, si elles nécessitent une forte impulsion stratégique, ne se feront pas sans
traduction dans les instruments du quotidien, exposée en troisieme partie.

Ces instruments doivent eux aussi étre revus, pour intégrer systématiquement les différences
liées au sexe et au genre, et étre plus inclusifs : d'abord la collecte et I'analyse de données,
ensuite leur utilisation dans les recommandations qui guident nos pratiques, que ce soit dans
le secteur sanitaire, dans le secteur social et dans le secteur médico-social, enfin leur emploi
par des professionnels qui doivent prendre conscience de ces différences, quels que soient leur
niveau et leur domaine d’action. Chacune et chacun doit comprendre les biais et les inégalités
que peut induire la non prise en compte du sexe et du genre ; cela impose une vigilance de tous,
ce a quoi la formation mais aussi les normes administratives et juridiques peuvent contribuer
pour étre au plus proche des réalités.
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Reconnaitre les constats ; renouveler les poli-
tiques publiques ; adapter les instruments.
Ce triptyque invite la HAS a faire dix propo-
sitions concrétes a I'attention des pouvoirs
publics et des opérateurs de la recherche,
du sanitaire, du social et du médico-social.
Ces propositions visent, a travers le sexe et
le genre, I'amélioration de la santé de tous
les usagers, et la promotion d'un systeme de
santé plus inclusif.

Afin de s’inscrire dans ces objectifs, la HAS
prend divers engagements d’intégrer les
enjeux liés au sexe et au genre dans ses
actions et travaux.
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Partie 1

Pourquol
s'intéresser

au sexe et au
genre en sante ?

Constats
de sante

Indicateurs généraux
Des inégalités de santé
fortement reliées au sexe
et au genre

Volet médical

Quelques exemples témoins
d’'une prise en compte
insuffisante des spécificités
sexuées

Volet médico-social

Des besoins particuliers non
considérés et une asexuation
des personnes handicapées ou

Volet social

Des difficultés plus marquées
pour certains sous-groupes du
fait de leur genre




Lentrée par le sexe et le genre en santé apporte un regard nouveau
sur I'état de santé et ses déterminants en France. Les stéréotypes
omniprésents liés a ces facteurs sont un frein a la reconnaissance
de leur influence sur la santé, aussi est-il nécessaire de clarifier
les constats possibles sur cette influence. Cette entrée permet
également d'observer la présence, persistante, de zones d'ombres
dans ces constats par le manque de connaissances concernant
certaines populations.

Les inégalités de santé ne sont évidemment pas liées au sexe et
au genre exclusivement. Elles sont le fruit d'un enchevétrement
complexe de facteurs que cette partie tente de restituer par I'ana-
lyse de quelques sujets caractéristiques. Il apparait néanmoins
que des attributs biologiques, liés au sexe, et des facteurs plutot
hérités des roles sociaux de genre ont un impact sous-évalué qu'il
convient de mettre au jour.

La santé est ici entendue au sens large du terme, en concordance
avec la vision de I'Organisation mondiale de la santé (« un état de
complet bien-étre physique, mental et social »). Cette acception
explore aussi le champ des missions de la HAS. En conséquence,
quatre séries de résultats de santé sont exposées dans cette pre-
miére partie du rapport : des indicateurs généraux et transversaux,
des constats liés a la sphére sanitaire et médicale, des constats
médico-sociaux et enfin des constats sociaux. Lobjectif est ainsi
d’identifier d’éventuelles failles dans la prévention et la prise en
charge des probléemes de santé, qui trouveraient leur source dans
leur aspect sexué ou genré.
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Indicateurs généraux
Des inegalités de santé
fortement reliées au sexe
et au genre

Les sous-groupes de populations selon le sexe
et le genre

Nous distinguerons quatre sous-groupes de population selon le sexe et le genre : les femmes,
les hommes, les personnes intersexes et les personnes trans. Cette séparation artificielle est
établie de fagon a pouvoir décrire les indicateurs et les résultats de santé qui sont spécifiques
a chacune de ces populations.

Caractéristiques démographiques et espérance de vie

La France compte plus de femmes que d’hommes dans sa population. Au 1¢ janvier 2019, sur 67
millions d’habitants, 51,6 % sont des femmes, soit 2,2 millions de femmes en plus (1).

Tableau 1. Répartition de la population par sexe et groupe d'dges au 1¢ janvier 2019 d’apres I'Institut national de la statistique
et des études économiques, 2019 (1). France métropolitaine

Population par sexe et groupe d'ages FEMMES HOMMES ECART F/H
au 1¢ janvier 2019

Population totale 52 % 48 % 4%
Moins de 20 ans 49 % 51 % -2%
De 20 & 64 ans 51 % 49 % 2%

65 ans ou plus 57 % 43 % 14 %

Les femmes vivent en moyenne plus longtemps que les hommes. En 2018, en France métropoli-
taine, 'espérance de vie a la naissance s'éléve a 85,3 ans pour les femmes et a 79,4 ans pour les
hommes (1). Cette différence tend a se réduire : I'espérance de vie des hommes a la naissance
a progressé d'un an et dix mois entre 2008 et 2018, tandis que celle des femmes a connu un
gain d'un an seulement (2).

26



ececccccccccce

Espérance de vie : situation de la France par rapport aux autres pays de 'OCDE

La France fait partie des pays ou I'espérance de vie a la naissance est la plus élevée au sein de
I'Union européenne (UE) et se situe bien au-dela de la moyenne de I'Organisation de coopération et
de développement économiques (OCDE). C'est en particulier vrai pour 'espérance de vie des femmes
(1, 8) pour laguelle la France est en quatrieme position, alors qu'elle se classe seizieme sur celle des
hommes. De méme, la France se classe deuxieme pour I'espérance de vie a partir de 65 ans, avec
toujours cette inégalité en défaveur des hommes.

ee00c00ccc00000000000000 000

Ainsi, I'écart entre les femmes et les hommes est plus marqué en France que dans de nombreux
autres pays, comme le Royaume-Uni ou les Etats-Unis par exemple (8), malgré une tendance globale
favorable.

Cet indicateur, régulierement repris pour comparer I'état de santé entre pays, dépend aussi de
multiples facteurs : comportements de santé ; variables socio-culturelles ; ressources économiques;;
positionnement des populations sur le gradient social... Par ailleurs, des éléments contextuels
propres a chaque pays ou régions du monde sont aussi a I'ceuvre. Le systéeme de santé et le niveau
de dépenses en santé enfin, s'ils ont leur importance, ne sont pas le seul facteur du bon état de santé
d'une population (9).

Figure 1. Espérance de vie a la naissance par sexe dans les pays de 'OCDE, 2019 d'apreés 'Organisation de
coopération et de développement économiques, 2019 (8)
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Les personnes immigrées, dans I'angle mort de certains calculs de I'espérance de vie

Les chiffres de I'espérance de vie ne sont pas nécessairement semblables pour les personnes
vivant en France mais qui n'y sont pas nées. La population immigrée qui représente un peu
moins de 10 % de la population frangaise en 2015, avec une proportion femmes-hommes a peu
prés similaire (3), peut ne pas étre incluse dans certains calculs de cet indicateur. Cependant,
on manque de données spécifiques a I'espérance de vie de ces personnes ; c'est aussi le cas
pour des sous-groupes tels que les personnes migrantes’ en situation irréguliere, notamment
les personnes réfugiées dont I'état de santé est pourtant inquiétant a de nombreux égards (4).

1 On entendra par personne migrante, en I'absence de définition juridique, toute personne née a I'étranger et arrivée en
France pour laquelle le processus d'intégration administrative (obtention d’un titre de séjour stable) et spatiotemporelle
(logement ou emploi stables) n'est pas achevé. Différence est notamment faite avec les personnes immigrées qui
regroupent toutes les personnes vivant en France et provenant de I'étranger.
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Les gargons sont plus nombreux que les filles a la naissance et le

demeurent jusqu'a 23 ans (51,1 % des moins de 24 ans). A partir de 24 51%
ans, le rapport hommes/femmes s'inverse, et |'écart se creuse pro- d’hommes
gressivement en faveur des femmes. Les hommes deviennent ainsi avant 24 ans

minoritaires aux ages avancés pour ne plus représenter que 38,9 %
des 75 ans ou plus. La part des femmes dans la population croit avec
I'age, et celles-cireprésentent prés des deux tiers des personnes agées
de plus de 85 ans et plus des trois quarts de celles agées de plus de 95
ans (1). Ainsi, « le vieillissement est d’abord et avant tout une question
de femme » (5, 6).

65%

de femmes
aprés 85 ans

A tous les ages, les hommes ont un risque de déceés plus élevé que les femmes (1). Cette sur-
mortalité masculine est particulierement marqué entre 20 et 30 ans : le risque est jusqu'a trois
fois plus élevé pour les hommes que pour les femmes au méme age (7).

Parallelement, I'écart d'espérance de vie sans incapacité, de 1,1 an en faveur des femmes en
2018, tend également a diminuer. Rapportée a I'espérance de vie a la naissance, la part des
années vécues sans incapacité avoisine 79 % pour les hommes et 75 % pour les femmes (1, 2).

Bien qu'on dispose de peu de données épidémiologiques ou démographiques, le taux de naissances
intersexes (enfants présentant de fagon visible ou non visible une variation du développement
sexuel?) est estimé a environ 1,7 % (11, 12). Ces variations du développement sexuel sont tres
diverses; certaines questionnent profondément I'assignation du sexe. Ainsi, une réelle hésitation
sur l'assignation du sexe se poserait pour une naissance sur 5 000 environ (13, 14).

La proportion de personnes trans est estimée entre 0,5 et 2 %, toutefois
ces chiffres évoluent avec les définitions, plus ou moins médicalisées

1,7% [voire « pathologisantes » selon le terme employé par les personnes
de personnes concernées et les acteurs associatifs (15-17)] de la transidentité (18,

INCISEXES 19). Actuellement, on congoit que |a transidentité concerne des per-
sonnes jeunes, y compris des enfants. Le conseil de I'Europe a d'ailleurs
souligné en 2013, que le nombre d’enfants trans est certainement plus
élevé que les estimations publiées de 1/500 (14).

de personnes
trans

Lespérance de vie de ces sous-groupes de population est peu docu-
mentée.

e0ec0000cc00000000000000 0
.

Un manque de données préjudiciable concernant les personnes intersexes et les personnes trans

La diversité des variations du développement sexuel d'une part, et des phénomeénes de variation de
genre d'autre part, a été bien décrite par le conseil de I'Europe. Pour autant, 'absence de consensus
sur leur définition et la lente évolution des connaissances contribuent a méconnaitre ces situations
du point de vue médical, comme du point de vue social.

ececcocccccoe

Cette absence de données renforce :
e [invisibilisation, la sensation d'anormalité et la stigmatisation des personnes concernées ;
e |e risque d'angles morts dans les prises en charge, sanitaires ou sociales.

0000000 ccccccoe
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2 Onreprend ici la définition du commissaire aux droits de 'Homme du Conseil de I'Europe : la variation du développement
sexuel correspond a une variation du « sexe chromosomique, gonadique ou anatomique, n'entr[a]nt pas dans la classification
établie par les normes médicales des corps dits masculins et féminins » (10).
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Différente selon le sexe, 'espérance de vie I'est aussi ‘ ‘ L, . d
selon la catégorie sociale, avec des écarts stables esperance e

d.epuis ?5 ans: plus on’est aise’f, plu§ I’espéranpe‘de vie des ouvriéres est
vie est élevée (20). Les écarts d’'espérance devieala
naissance entre les 5 % les plus aisés, et les 5% les supérieure a celle des
plus pauvres sont largement plusimportants chez les
hommes (13 ans) que chez les femmes (8 ans) (21). hommes cadres , ,

Aux alentours d'un niveau de vie de 1 000 euros

par mois, 100 euros supplémentaires sont associés a 0,9 an d'espérance de vie en plus chez
les hommes et 0,7 an chez les femmes, tandis que I'écart n'est plus que de 0,3 an et 0,2 an aux
alentours d’un niveau de vie de 2 000 euros par mois (20).

Les natures mémes des professions exercées expliquent en partie les écarts d’espérance de
vie. Les cadres ont moins d’accidents, de maladies ou d’expositions professionnelles que les
ouvriers ; ils appartiennent a un groupe social dont les modes de vie sont favorables a une bonne
santé, tandis que les comportements de santé a risque, le moindre recours et accés aux soins,
ou encore |'obésité sont plus fréquents chez les ouvriers. Par ailleurs, I'état de santé peut lui-
méme influer sur I'appartenance a une catégorie sociale : une santé défaillante peut empécher
la poursuite d'études, le maintien en emploi, ou rendre plus difficiles les promotions et I'acces
aux emplois les plus qualifiés en cours de carriére (21).

Pour autant, quelle que soit leur catégorie sociale, les femmes vivent plus longtemps que les
hommes. Méme I'espérance de vie des ouvriéres est supérieure a celle des hommes cadres. Cela
s'explique, au moins en partie, par les différences femmes-hommes vis-a-vis des comportements a
risque, et par un suivi médical plus régulier des femmes, en particulier pendant la vie féconde (21).

A ces différences démographiques s'ajoutent des pathologies et des vulnérabilités, des compor-
tements de santé propres a chaque sexe et a chaque age, ainsi que des événements de la vie,
particuliers pour chacun, qui ont un impact direct sur la santé.

Des parcours de vie différents selon le sexe et le genre

Diverses problématiques de santé émergent aux différents ages de la vie, les comportements a
risque évoluent, les préoccupations de santé sont plus nombreuses avec 'age, et les maladies
chroniques influent sur le quotidien de la majorité des personnes au-dela de 50 ans.

De méme, la survenue de certains évenements peut provoquer des ruptures dans les parcours de
vie et peser défavorablement sur notre santé et notre bien-étre : le déces d’un proche, les suites
d’'une intervention chirurgicale, I'exposition massive a une pollution environnementale ou des
agents chimiques, I'isolement social, linsécurité financiere, la migration d’'un pays vers un autre...

Concernant le parcours de vie des femmes, certaines spécificités sont a relever.

Ainsi, les femmes sont concernées par des événements de la vie qui leur sont propres (grossesse,
accouchement) et qui les mettent en contact avec le systéme de santé et par des problémes
de santé attachés aux différents stades de leur vie, accompagnés de changements hormonaux
considérables.

Les femmes en age de procréer sont concernées par les menstruations, et presque toutes par
la contraception (22). A cette étape de la vie, la gestion de la fertilité, la grossesse, les fausses
couches ou les interruptions volontaires, ou encore I'accouchement, sont des événements majeurs.

Chez les jeunes femmes, les pressions pour réussir sur les plans scolaire et social, et pour se
conformer aux stéréotypes, notamment sur I'apparence physique, peuvent pousser a adopter des
comportements arisque (consommations dangereuses, relations sexuelles non protégées...) (23).
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Les défis liés a I'équilibre entre le travail et les engagements familiaux, la pression temporelle
notamment, peuvent avoir un impact significatif sur la santé physique et mentale des femmes,
d’autant plus qu’elles assument toujours une part plus élevée de responsabilités familiales (3,
23, 24).

Pour les femmes en milieu de vie, les symptémes de la ménopause et d’autres facteurs tels que
le soutien aux ainés peuvent affecter la santé. C'est une période de transition. Et c'est une partie
de leur vie qui est peu mise en avant, aussi bien par les médias que dans les politiques publiques
ou dans le débat féministe actuel, ce qui contribue a une perception dévalorisée. Lanxiété et la
dépression, les maladies musculosquelettiques et le cancer du sein sont parmi les problemes
de santé les plus présents (23, 25).

Les femmes sont aussi plus souvent exposées a des vio-

‘ ‘ Féminités et lences physiques et psychiques au sein du couple, avec des
conséquences importantes sur leur santé mentale (anxiété,
masculinités, des dépression, tentatives de suicide), sans exclusivité pour un

age de la vie (3, 23, 24, 26).

normes sociales . ,
Enfin, les femmes plus &gées, parce que cette étape dure
pesantes , , en moyenne le tiers de leur vie, sont plus susceptibles que
les hommes d’étre veuves, de vivre seules ou en établisse-
ment d’hébergement pour personnes agées dépendantes
(EHPAD). Elles souffrent souvent d'insécurité financieére, de maladies chroniques plus nombreuses
et de handicaps multiples (1, 3).

Les normes dominantes des masculinités sont souvent représentées par des hommes hétéro-
sexuels de la classe moyenne ; elles peuvent ainsi marginaliser les hommes gays, les hommes
trans, les hommes issus de milieux socio-économiques inférieurs ou encore les hommes appar-
tenant a des minorités ethniques (27), et plus généralement les hommes qui ne correspondent
pas a cette norme sociale.

Ainsi, les gargons sont plus susceptibles d'étre pour les uns les victimes, pour les autres les
auteurs, d'intimidation et de violence physique a I'école comme sur les réseaux sociaux, avec
des effets déléteres sur I'estime de soi des victimes. Leur exposition fréquente a la pornographie
peut fausser leurs perceptions corporelles, entrainer des troubles du comportement (27).

En outre, ces normes renforcent certains comportements des hommes, défavorables a leur santé,
car le recours a un soutien extérieur serait considéré comme un symptome de faiblesse et de vul-
nérabilité, ou de féminité. D'ou des comportements néfastes : se réfugier dans des dépendances,
ignorer les besoins de traitement, éviter de demander de l'aide ou nier leur état d’inconfort (27).

Le poids des normes sociales de genre peut également constituer un vecteur de dégradation
de la santé des femmes. Les normes historiques autour des féminités invitent a se conformer
a un ensemble de valeurs et de comportements. De telles normes sont transmises par les cam-
pagnes de publicité véhiculant des idées stéréotypées d’un « idéal » féminin, et appuyées par
I'exposition quasi-permanente a ces idées et aux pressions des pairs via le développement des
réseaux sociaux (28).

Les normes de féminité peuvent affecter la santé. Les incitations sociales a atteindre des
standards de féminité inatteignables sont corrélées a une estime de soi sensiblement réduite a
I'adolescence et, a terme, a l'occurrence précoce d'épisode dépressifs (29). Ensuite, les restes
d’'une idéologie de la féminité, traduisant un réle passif de la femme lors des relations sexuelles,
ont été liés a une santé sexuelle plus mauvaise. Selon une étude menée aux Etats-Unis en 2011,
les jeunes femmes plus exposées a cette idéologie présentaient une moins bonne connaissance
des risques liés a la sexualité, une moins bonne assurance durant les rapports et une moindre
estime de leur corps lors des premiers rapports (30).
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Masculinité et renoncement aux soins : 'exemple du monde agricole

Grégory Beltran a étudié les mécanismes de renoncement aux soins dans une population rurale -
agricole frangaise a partir d'entretiens avec 14 hommes et neuf femmes, ayant déclaré avoir renoncé
a des soins (31).

eececccccccsccce

Le travail agricole est décrit par les interviewé(e)s, comme un travail de force qui entraine
nécessairement des souffrances physiques qu'il faut savoir accepter. Cette description du métier,
associée a une forte précarité professionnelle ou financiere, révele les conditions socio-économiques
favorisant le renoncement dans cette population. Létude des discours montre que ces explications
matérielles s'integrent dans un mode plus large de justification construit autour de la figure du
travailleur agricole méritant. Cette figure correspond aux traits d'une masculinité traditionnelle
caractérisée par une valorisation de la résistance a la douleur, ainsi que par une faible préoccupation
pour la santé. Ce modele de masculinité s'applique différentiellement selon les sexes : les femmes
revendiquent le pouvoir d'y accéder, alors que les hommes doivent démontrer qu'ils réussissent
effectivement a le suivre.

eeeccccccccccce
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Les personnes intersexes rencontrent des ‘ ‘

problémes de santé propres a leur condition, Des parcours
dépendants de la variation du développe-

ment sexuel concernée. A ces problémes souvent complexes pour
s'ajoutent, au fil de la vie, les questions les personnes intersexes
de santé spécifiques des femmes ou des

hommes. ou les personnes trans , ,

Les données disponibles font état de souf-

frances physiques (suites chirurgicales et douleurs chroniques) et d’effets psychologiques
négatifs dus aux conséquences des opérations réalisées durant la petite enfance pour tenter
de « corriger » certaines variations du développement sexuel (chirurgie de I'nypospade, vagino-
plastie, gonadectomie, clitoplastie...) (32). Ces souffrances, notamment psychologiques, sont
particuliérement criantes a la puberté, en raison de manifestations plus nettes de la variation du
développement sexuel, des conflits psychologiques dus a I'adolescence et d’'un environnement
scolaire souvent hostile a la différence (32, 33).

Ensuite, pour une partie des femmes intersexes, la fertilité devient une question prioritaire (33, 34).

Tout au long de la vie, la sensation d’'anormalité est renforcée par l'invisibilité et les non-dits. De
nombreuses personnes déclarent qu'elles, ou leur famille, n'ont pas été informées qu’elles étaient
intersexes, ou qu'elles ont eu des informations incomplétes. La réception d’'un diagnostic de
variation du développement sexuel longtemps dissimulé est vécu comme un choc, généralement
un traumatisme (14).

En 2013, le colloque de Sion® a montré la nécessité d'aborder spécifiquement la situation des
enfants trans et celle des enfants intersexes qui se sentent trop souvent perdus au sein d'un
référentiel social qui ne les fait pas exister (14). La méconnaissance du grand public et des
professionnels de la petite enfance ou de I'éducation, mais aussi de nombreux professionnels
de santé, conduit a des risques de violences physiques et psychologiques pour ces enfants. Elle
conduit aussi a des réponses inadaptées aux parents (14).

L'état de santé des personnes trans est, de longue date, identifié comme particuliérement pré-
caire. Sans pouvoir traiter de toutes les situations de fagon uniforme, on reléve néanmoins une
prévalence de nombreux comportements a risque et d'importantes souffrances psychologiques
(14). Enfin, les personnes trans ont souvent un parcours de santé non sécurisé, qu'il s'agisse du
recours a des chirurgies a I'étranger, d'achat d’hormones sur Internet... (35).

3 Colloque international intitulé « Le droit de I'enfant et de I'adolescent a son orientation sexuelle et a son identité de
genre » a Sion (Suisse) du 2 au 4 mai 2013, dans le prolongement duquel un rapport fut remis au Conseil de I'Europe, co-
organisateur de ce colloque.
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Par ailleurs, une partie des personnes trans et des personnes intersexes est concernée par la
prise de traitements hormonaux avec un risque de conséquences négatives sur la santé, d'effets
indésirables, de contre-indications ou d'interactions avec d’autres médicaments (36, 37).

S'ajoute a cela, pour les personnes trans comme pour les personnes intersexes, un éloignement
du systeme de santé, trop souvent lié a de mauvaises expériences, avec des difficultés d'accés
aux soins primaires.

Des enquétes mettent en évidence qu'un tiers des personnes trans renoncent a des soins « a
cause de préjugés du personnel soignant », et que 75 % ont déja été mal a I'aise avec un médecin
pour une raison liée a leur transidentité. Cela est renforcé par I'incongruence administrative, par
exemple lorsque la personne n'a pas de papier ou de carte vitale conforme a son apparence (38-40).

Un rééquilibrage des inégalités
socio-économiques lent et partiel, malgré
la meilleure réussite scolaire des femmes

Scolarité et niveau de diplome

Le niveau d'éducation est un déterminant de ‘ ‘ Le niveau d'éducation
santé et cela joue en faveur des femmes, qui
restent plus longtemps dans le systéme scolaire est un déterminant de

et y réussissent mieux. . .
B ) santé, et cela joue en
De nombreux gargons n‘atteignent pas le méme

niveau de réussite scolaire que les filles. En faveur des femmes , ,
France, ils quittent plus souvent I'éducation pré-
maturément sans entreprendre d'autres formes
de formation (27). La comparaison entre les années 1990-1992 et 2014-2016 met en évidence
une inversion des rapports hommes/femmes chez les jeunes sortant de formation initiale (42).

Le niveau d'instruction est plus discriminant pour les hommes que pour les femmes. Ainsi, I'écart
en termes d’espérance de vie entre ceux qui ont le niveau d’instruction le plus bas et ceux pour
qui il est le plus élevé est plus grand pour les hommes que pour les femmes (20, 27).

e0 00000000000 00000000000 0
.

Les structures préscolaires et scolaires ne sont pas préparées a recevoir des enfants trans ou
intersexes

La méconnaissance et I'incompréhension des professionnels, le harcelement de la part des autres
enfants, les paroles blessantes ou maladroites, la répétition de situations génantes, la non-
reconnaissance de leur identité de genre, conduisent souvent a un absentéisme, un décrochage
scolaire, ou au retrait de l'enfant du systéme scolaire (14).

ecccccccce
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Paradoxalement, alors que d'un cété 'accés a I'éducation devient plus égalitaire, de I'autre la
séparation professionnelle des activités masculines et féminines reste extrémement forte. Ceci
s'explique en partie par les disparités entre filieres dans le secondaire (bien que toutes les filieres
soient ouvertes a tous) et par le fait que les filles choisissent plus fréquemment des études
menant a des « métiers de femmes » ou des professions jugées plus compatibles avec la vie
de famille. Les attentes liées aux roles sociaux et familiaux des femmes peuvent ainsi influer a
priori sur leur trajectoire professionnelle (43-45).
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Ce que Francgois Dubet résume en disant que « I'égalité s'accroit alors que la séparation demeure
et, a la fin, cette tension produit des inégalités puisque les femmes vont dans des activités bien
moins rémunérées, parce que les contraintes de travail y sont plus compatibles avec les acti-
vités familiales dont elles ont la responsabilité, et parce qu'elles sacrifient plus volontiers leur
carriére. » (45).

Revenus et niveau de vie

Déterminant majeur des inégalités de santé, les différences de revenus entre les hommes et les
femmes restent d'actualité, malgré des évolutions dans le sens d'une plus grande équité des
salaires. La France reste particulierement marquée par I'inégalité professionnelle, qu'il s'agisse
du déroulement de la carriére, de la stabilité du contrat, de I'accés aux responsabilités ou a la
formation, et du salaire (44).

Progressivement, un rééquilibrage concernant les premiers salaires s'opére en faveur des jeunes
femmes*. La réduction des écarts entre salaires moyens des hommes et des femmes tient en
partie alahausse de la part des femmes parmiles cadres (35,2 % en 2016, aprés 34,8 % en 2015),
catégorie en moyenne la mieux rémunérée.

Par ailleurs, la part du travail a temps partiel diminue pour les femmes,
méme si elles constituent encore la majorité des actifs travaillant a
temps partiel.

La hausse du niveau de formation des femmes leur a donc
permis d’accéder a des salaires de début de carriére plus éle-

vés (42-44, 46). Cependant, malgré les hausses tendancielles

de leurs niveaux d'éducation et d’expérience professionnelle, il
persiste un écart salarial en défaveur des femmes. Cet écart est

plus élevé dans le secteur privé (18 % en moyenne en équivalent
temps plein®) que dans la fonction publique (12 %), mais s’est réduit
ces 20 derniéres années dans le privé, alors qu'il est resté quasiment
inchangé dans le public (47-49).

pour les méres

Les écarts de salaire sont creusés par le fait d'avoir des enfants - étre mére est encore pergu par
les employeurs comme un désavantage -, et augmentent encore avec I'age. En effet, les carriéres
des meéres évoluent peu entre 2 ans avant et 10 ans aprés une naissance, alors que ce sont des
périodes de forte progression de carriére chez les hommes (43).

Figure 2. Salaire moyen selon I'dge, le genre et le statut A 25 ans, les femmes gagnent environ 6 %
parental [reproduit d'aprés Coudin et al,, 2019 (43)] de moins que les hommes, mais I'écart est

logarithme salaie horaire moyen de 11 % entre méres et péres au méme age.
28 - Eta 45 ans, I'écart est de 20 % entre hommes

2 et femmes, mais il est de 25 % entre peres et
meres (43). Cette comparaison met en évi-
dence que la parentalité est un désavantage
pour les femmes, tandis qu’elle constitue
un vecteur de progression salariale pour les

hommes.

26— {ommes sans enfants

T T T O N RO N R |
25 27 29 31 33 35 37 39 41 43 45 47 49 51 53 55
age

4 Le pouvoir d'achat lié au salaire moyen a progressé de 20 % chez les femmes (jeunes en emploi 5 ans aprés la sortie),
tandis qu'il n'a augmenté que de 8 % chez les hommes ; entre 2015 et 2016, I'écart de salaire moyen (en équivalent temps
plein) entre hommes et femmes a diminué de 0,3 points et de 3,4 points par rapport a 2002.

5 En 2015, le salaire mensuel net moyen en équivalent temps plein était de 2 238 €, il était de 2 438 € pour les hommes et
de 1 986 € pour les femmes, soit un écart de 452 € par mois en défaveur des femmes (46, 47).
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Des comportements face au risque influencés
par de multiples facteurs, dont le genre

Consommation de tabac

Quels que soient les groupes socio-économiques, les hommes manifestent un comportement a
risque plus élevé que les femmes (27).

En France, le tabagisme quotidien concerne 25,4 % de la population de 15 ans et plus, avec 28,2 %
des hommes de cette tranche d'age, et 22,9 % pour les femmes (chiffres 2015 -2019) (50).

Les hommes ont tendance a commencer a fumer plus, plus t6t, et a inhaler plus profondément
la fumée (51). La morbi-mortalité liée au tabac leur est dans l'absolu défavorable, mais est en
diminution, tandis qu’elle est en hausse chez les femmes (52, 53).

¢¢ Les hommes meurent plus du tabac et de I'alcool...
... mais les femmes les rattrapent 99

En effet, depuis 15 ans, le nombre de déceés attribuables au tabac chez les femmes augmente de
plus de 5 % par an en moyenne, alors qu’il diminue chez les hommes. Ces chiffres témoignent
de la progression du tabagisme féminin entre les années 1970 et 1990 (52).

Une étude parue en 2020 dans I'European Journal of Public Health s’est intéressée aux évolutions
de la morbidité et de la mortalité en France de trois pathologies particulierement liées au tabac
qui ont longtemps été considérées comme des pathologies presque exclusivement masculines
(53). Elle met en évidence que :

» chez les femmes, l'incidence standardisée du cancer du poumon a augmenté de 72 % (stable
chez les hommes), et la mortalité de 71 % (alors qu’elle a diminué de 15 % chez les hommes)
entre 2002 et 2012 ;

» pour la bronchopneumopathie chronique obstructive (BPCO), le taux de femmes hospitalisées
pour une exacerbation a doublé entre 2002 et 2015 (alors qu'il n'a augmenté « que » de 30 %
chez les hommes), et la mortalité a augmenté de 3 % (tandis qu’elle diminuait de 21 % chez
les hommes) ;

e pour l'infarctus du myocarde, le taux de patientes hospitalisées était globalement stable sur
la période 2002-2015, mais I'évolution a été trés défavorable chez les femmes jeunes (aug-
mentation de plus de 50 % chez les femmes de 35 a 64 ans, contre 16 % chez les hommes).

Pour autant, la prévalence du tabagisme en France tend a

diminuer ces derniéres années. La politique de lutte anti-tabac,

‘ ‘ Les inégalités marquée par une intensification des mesures réglementaires

. etde prévention, a pu contribuer a cette baisse. Ces résultats,
sociales et encourageants, sont a confirmer (51, 54).

I'ége sont aussi Le phénomeéne du tabagisme, comme la consommation d'al-

. . cool, reste trés (avant tout) marqué par les inégalités sociales :

déterminants , , les personnes les moins favorisées (chémeurs, personnes peu

ou pas diplomées, revenus faibles) sont plus fréquemment
fumeuses que les autres (51, 55).
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Comparaison internationale des consommations de tabac et d’alcool

LLes comparaisons internationales sur la période 2015-2019 mettent en évidence que I'usage
quotidien de tabac chez les plus de 15 ans en France se situe dans la méme fourchette qu’en
Espagne, en Chine ou en Turquie (21-30 %). Si ces taux dépassent 31 % en Grece et en Indonésie,
ils sont inférieurs & 11 % en Suéde, au Mexique ou aux Etats-Unis.

La France est au 31¢ rang (sur 35) en ce qui concerne la proportion de fumeurs quotidiens, 34¢ pour le
taux de femmes consommatrices quotidiennes, et 27¢ pour le taux d’hommes fumeurs. 'écart entre
les femmes et les hommes n'est que de 5 points en France (22,9 % versus 28,2 %), tandis qu'il est

un peu supérieur en Espagne, et atteint méme 27 points en Turquie (pour des proportions totales de
fumeurs dans la méme tranche) (50).

La prévalence tabagique reste donc élevée en France par rapport a la plupart des autres pays
européens, notamment parmi les femmes, et cet écart est encore plus important avec les Etats-Unis
ou le Mexique (50, 55).

Ces différences mettent aussi en évidence des effets mitigés des politiques de santé conduites en
matiere de prévention dans le monde dans ce domaine, et notamment en France. En particulier, le
faible écart constaté en France entre les taux de femmes et d’hommes consommateurs quotidiens
de tabac pourrait en partie étre lié a une déclinaison insuffisamment ciblée a I'égard des femmes de la
politique mise en ceuvre dans les années 1980-1990.

Des constats similaires sont posés concernant la consommation d'alcool des Francaises qui est
supérieure a celle des femmes européennes. Ces résultats sont aussi probablement liés a la culture
frangaise qui peine encore a considérer la consommation d'alcool comme une addiction du fait de
sa tradition viticole, entrainant une consommation supérieure aussi pour les femmes. C'est le cas
également d'autres pays producteurs d'alcool (I'ltalie avec le vin, 'Allemagne ou 'Australie avec la
biere, le Royaume-Uni avec le whisky, la Russie avec la vodka) (56-59).

eecccccccccoe
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Consommation d’alcool

De méme que le tabagisme, I'usage d’alcool demeure une pratique courante en France, bien que
les chiffres généraux masquent une trés grande hétérogénéité.

Sile genre nexplique pas toutes les variations dans la consommation d’alcool, il reste néanmoins
un facteur explicatif important. La consommation d'alcool apparait de plus en plus masculine
a mesure que la fréquence de consommation augmente, les hommes étant ainsi trois fois plus
nombreux que les femmes a boire de I'alcool quotidiennement (60).

Tableau 2. Consommation d'alcool des 18 — 75 ans en 2017 d'aprées Richard et al., 2019 (60)

Consommation d’alcool des 18 - 75 ans FEMMES HOMMES SEX-RATIO H/F

Au moins une fois au cours 83,7 % 89,4 % 1,07
des 12 derniers mois

Au moins une fois par semaine 28 % 52,6 % 19

Consommation moyenne un jour type 1,8 2.8 1,6
(nombre de verres)

Alcoolisation ponctuelle importante 21,4 % 49,6 % 2,3
d’au moins une fois dans l'année

Ivresses (au moins une fois les 132 % 28,6 % 22
12 derniers mois) adulte

Alcoolisation ponctuelle importante 38% 49 % 13
au cours du dernier mois
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Lusage de I'alcool est déja plus important pour les gargons que pour les filles a 'adolescence
et chez les jeunes adultes. Et ce différentiel s'accentue avec la fréquence de consommation,
qu'il s'agisse d'usage expérimental, de consommation réguliere, ou d'alcoolisation ponctuelle
importante (API) (60-62).

Or, I'alcool est aujourd’hui en France la deuxieme cause de mortalité évitable, derriére le tabac,
et tue trois fois plus les hommes que les femmes (11 % vs 4 %) (61, 63).

Limpact de I'alcool sur la santé differe selon le sexe : pour les hommes, les cancers représentent
la premiére cause de déces attribuable a I'alcool (plus de 12 000 déces), tandis que ce sont les
pathologies cardiovasculaires chez les femmes (4 000 déces vs 3 500 décés par cancer) (63).

Tableau 3. Estimation des décés attribuables a I'alcool d’apres Bonaldi et Hill, 2019 (63). Année de référence 2015.

FEMMES HOMMES
Déces Fraction Déces liés Déces Fraction Déces liés
attribuable a l'alcool attribuable a l'alcool
al'alcool al'alcool
Total 288 844 37% 10730 287 198 10,6 % 30 350
Cancers 67 532 53 % 3573 91133 136 % 12 358
Maladies 76232 53 % 4025 65 651 89 % 5872
cardiovasculaires
Maladies 10935 16,7 % 1829 12 464 39,7 % 4951
digestives
Accidents suicides 15518 6% 870 22 219 20,5% 4562

Consommation de substances illicites

En s'appuyant sur les données du barometre santé 2017, qui a interrogé plus de 20 000 personnes
dgées de 18 a 64 ans, I'Observatoire frangais des drogues et toxicomanies (OFDT) et Santé
publique France ont établi qu'une part plus importante d'hommes que de femmes est utilisatrice
de substances psychoactives illicites, quelles que soient la substance et la consommation (64).

A titre d’'exemples :

¢ les hommes sont 52,7 % a expérimenter le cannabis, et les femmes 37,2 % ;

e ils sont 5,4 % a en avoir un usage régulier, tandis que les femmes sont 1,8 % ;

* 8 % des hommes ont déja expérimenté la cocaine, et 2,1 % I'héroine ; alors que c'est le cas
respectivement de 3,2 % et 0,5 % des femmes.

Ces consommations, comme toutes les conduites addictives, dépendent aussi de I'age. Quelle
que soit la substance, les niveaux d'usage diminuent aprés 26 ans.

Comportements alimentaires, activité physique et corpulence

Les consommations alimentaires, I'activité physique et la sédentarité, ainsi que les marqueurs
de I'état nutritionnel sont des facteurs de risque ou de protection de nombreuses maladies
chroniques (65).

Les données disponibles soulignent I'influence du niveau de diplome, de la catégorie socioprofes-
sionnelle et, le cas échant, des situations de précarité sur la prévalence de l'obésité et du surpoids
(66, 67). Elles montrent également que les comportements alimentaires, I'activité physique et la
corpulence dépendent de I'age, du sexe et du niveau d'éducation (68).
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Les études®soulignent que les personnes les plus dipldmées adoptent surpoids
des comportements alimentaires plus favorables, et montrent
des différences entre les hommes et les femmes inconstantes o
selon I'age. Par exemple, chez les enfants, les filles sont moins

nombreuses a satisfaire le repére pour les sources de calcium, des hommes
la situation se dégradant avec I'age. La moitié des hommes
et les trois quarts des femmes n'atteignent pas les apports
nutritionnels conseillés en calcium, et la situation des femmes des femmes
de 55-74 ans est particulierement préoccupante car pres de 90 %
ne parviennent pas a atteindre ces apports conseillés (68).

A ces comportements nutritionnels s'ajoutent I'inactivité physique et la sédentarité qui sont de
plus en plus fréquentes, les femmes étant les plus concernées (71). En 10 ans, la proportion de
femmes physiquement actives a baissé de 16 %, et plus d’'une femme sur cinq cumule sédentarité
et inactivité physique.

Le temps passé devant les écrans a aussi considérablement augmenté, comme partout en
Europe, en particulier chez les adolescents. Ce probléme est particulierement important pour les
gargons qui sont plus susceptibles que les filles de s'engager dans des jeux en ligne (27). Ainsi,
la proportion de jeunes passant 3 heures ou plus devant un écran chaque jour atteint 71 % chez
les filles et 87 % chez les gargons de 15-17 ans (71).

La prévalence du surpoids est élevée chez les enfants, et elle augmente avec |'age. Elle concerne
plus les hommes que les femmes tous ages confondus (53,9 % versus 44,2 %).

Depuis la mise en place du plan national nutrition santé (PNNS), la France a été 'un des tous
premiers pays au monde a observer une stabilisation de I'évolution du surpoids chez les enfants.
Cette stabilisation s'observe également peu a peu chez les adultes, peu importe le sexe (70).

Parallélement, la prévalence de la maigreur a significativement augmenté, passantde 8 % a 13 %
en 10 ans. Cette augmentation touche principalement les filles de 11-14 ans, mais une analyse
de la corpulence en fonction du sexe et de 'age montre une augmentation de la prévalence de
la maigreur chez les hommes et une diminution chez les femmes (70).

La maigreur excessive et ses conséquences demeurent tres majoritairement un enjeu lié a la
santé des femmes. En témoigne la prévalence de I'anorexie mentale, qui s’éléve en 2008 a 0,5 %
des filles et a 0,03 % des gargons entre 12 et 17 ans. Autrement dit, plus de 90 % des personnes
concernées par ce trouble avant 18 ans sont des femmes (72). Cela invite notamment a demeurer
attentif aux effets des idéaux de beauté et de féminité véhiculés par les moyens de communi-
cation et de publicité.

Pour autant, cette donnée ne doit pas effacer la situation des gargons touchés par I'anorexie
mentale, autre sujet de préoccupation spécifique (73).

6 On dispose en particulier de deux enquétes conduites en France (67) :
- I'étude nationale nutrition santé (ENNS) conduite en 2006-2007 afin de décrire les apports alimentaires, I'état
nutritionnel et I'activité physique des adultes et des enfants (3-17 ans) vivant en France métropolitaine (69) ;
- I'étude de santé sur I'environnement, la biosurveillance, I'activité physique et la nutrition (ESTEBAN), conduite en 2015
dans le cadre de I'évaluation du PNNS 2, portait sur trois thématiques de santé, dont la nutrition et I'activité physique
et la sédentarité (70).
D’autres études (EPIFANE, ANAIS) concernaient des populations particuliéres, comme les enfants de moins de 3 ans, et les
personnes agées visant en institution.
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Volet medical

Quelques exemples
témoins d’'une prise en
compte insuffisante des
spécificités sexuées

Cerapport n'apas vocation a établir un état des lieux complet de I'état sanitaire de la population en
fonction du sexe ou du genre. S'intéresser a quelques thématiques permet néanmoins d'illustrer
les différences entre les hommes et les femmes, et les situations particulieres des personnes
intersexes et des personnes trans.

Bref panorama de la morbi-mortalité en fonction
du sexe

D'aprésla DREES en 2017, «les Frangais sont globalement en bonne santé mais toujours marqués
par des inégalités sociales et territoriales importantes dés le plus jeune age » (74).

Au-dela de cette appréciation générale, de nombreux indicateurs de morbi-mortalité par sexe
(motifs d’hospitalisation, de consultation, causes de décés, postes de dépenses..) permettent
d’'approcher I'état de santé selon le sexe et le genre.

Ne sont retenues pour ce trés court apergu que :
* les causes de morbidités déclarées, selon I'age et le sexe;
e |les principales causes de déces.

Principales causes de morbidité

Les principales causes de morbidité (pathologies ou problémes de santé) déclarées en 2014 sont
listées dans le tableau ci-dessous. Il s'agit de données d’enquétes déclaratives qui permettent
d'évaluer la prévalence en population générale des probléemes de santé. Selon la direction de
la recherche des études de I'évaluation et des statistiques (DREES), ces données se réveélent
prédictives de consommations de soins, de maladies ou d'incapacités avérées, ainsi que de
mortalité (74). Les personnes sont interrogées par rapport a une liste préétablie de pathologies.
Les pourcentages correspondent a la proportion de personnes ayant répondu oui a la question :
« Au cours des 12 derniers mois, avez-vous eu une de ces maladies ou problémes de santé ? ».
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Tableau 4. Principales causes de morbidités déclarées en 2014 en France selon le sexe et 'dge d'apres la direction de la L
recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques, 2017 (74) 8
T
=
Principales causes Moins de 25 ans 25 a 64 ans 65 ans ou plus 5)
de morbidité
déclarée* (en %) F H Total F H Total F H Total
Asthme 93 9,0 9,1 8,6 6,7 77 12,0 11,2 11,6
Bronchite
. pinj
chronique, E
bronchopneumo- (<,()
pathie chronique 47 21 34 438 37 43 10,7 10,2 10,5 %
) [a)
obstructive ou %
emphyséme =
&
Infarctus du z
B 03 09 06 2,4 41 32 S
l
Maladie des —
artéres coronaires,
angine de poitrine - 03 0,1 05 13 09 44 86 6,3
ou angor
Hypertension
e 0,1 09 05 10,5 99 10,2 352 349 350 %
)
Accident vasculaire %
cerebral ou attaque 0,2 0,1 0,1 04 04 04 33 34 34 o
cérébrale o
@
Arthrose hors =)
aallemine verdhEle 0,5 0,1 03 17,4 10,1 139 57,8 393 49,5 ,C:’
)
Lombalgie ou autre 8
atteinte chronique 16,5 9,2 12,9 31,1 29,3 30,2 40,6 351 38,1 I
o~

du dos

Cervicalgie ou

autre atteinte 9,0 2,5 58 19,2 11,7 156 27,4 16,5 22,5
cervicale chronique

Diabete 4,6 2,1 34 89 7.0 8,0 179 22,1 19,8
Allergie 16,0 14,3 15,2 16,9 11,5 14,3 15,7 9,6 13,0
Cirrhose du foie 0,0 0,1 0,1 04 04 04

Incontinence
urinaire, fuites

urinaires ou pro- 1,7 0,5 11 4.8 1,5 32 16,8 11,7 14,5
bleme de controle

de la vessie

Problemes rénaux 0,5 0,4 0,5 1,5 1,8 1,7 41 39 4,0
Dépression 31 22 2,7 8,0 4.4 6,3 9,3 33 6,6

Autre maladie
chronique

3 — DECLINAISON OPERATIONNELLE

37 3,0 34 108 77 93 18,0 149 16,6

Aucune pathologie

ou probleme de 584 67,7 63,0 36,3 41,2 386 11,7 14,1 12,8
santé déclaré

Proportion de personnes ayant répondu oui a la question : « Au cours des 12 derniers mois, avez-vous eu une de ces maladies ou problemes de santé ? »
Champ : France métropolitaine, population 4gée de 15 ans et plus en ménage ordinaire — Source EHS-ESPS 2014 (DREES-IRDES).
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Naturellement, le nombre et les causes de morbidité déclarées sont fortement liés a l'age, et la part
de la population ne déclarant aucune pathologie ou probléeme de santé est la tranche la plus jeune.

Ces données d’enquéte mettent également en évidence des différences nombreuses entre les
femmes et les hommes, en termes de prévalence (74) :

quelle que soit la classe d'age, les hommes sont proportionnellement plus nombreux que les
femmes a ne déclarer aucune pathologie ou probleme de santé de la liste proposée ;

les jeunes agés de 15 a 24 ans déclarent peu de problémes de santé ; parmi les plus cités les
lombalgies et autres atteintes chroniques du dos sont plus fréquentes chez les femmes (16,5 %
pour les femmes contre 9,2 % pour les hommes) ;

entre 25 et 64 ans, davantage de pathologies ou de problemes de santé sont déclarés, plus
particulierement par les femmes ;

les 65 ans et plus sont 49,5 % a déclarer une arthrose, 38,1 % une lombalgie ou une autre
atteinte chronique du dos et 35 % une hypertension artérielle. Les femmes déclarent davantage
d’incontinence urinaire et de maladies du systéme ostéoarticulaire ; le diabéte est, en revanche,
davantage cité par les hommes (22,1 % contre 17,9 %).

Principales causes de déceés

La standardisation par age’ met en évidence une ‘ ‘ Une surmortalité
mortalité pour 100 000 habitants 1,7 fois plus élevée .

chez les hommes que chez les femmes. masculine que”e que
En matiére de taux de mortalité prématurée (décés soit la cause ’ ,

avant 65 ans), la France se positionne au second

rang des pays d’Europe pour les femmes. Par ailleurs,

I'accidentologie routiére suit une évolution assez prometteuse, avec une mortalité au septieme
rang européen chez les femmes et en onziéme position pour les hommes (74).

Les déces prématurés représentent 22,6 % des déces masculins contre 11,3 % des décés fémi-
nins (75).

Figure 3. Principales causes de mortalité selon le sexe en 2016 Quelles que soient les causes
en France d'apres les données de Boulat et al., 2019 (75) de déces étudiées, I'analyse

(infectieuses et parasitaires)

7

des taux standardisés met

en évidence une surmortalité

masculine :

e de1,7,s'agissantdes MNT
(allant jusqu’a 4,6, s'agis-
sant des décés par cancer
des voies aéro-digestives);

e de 1,6 pour les maladies
transmissibles (mais de

e 3,8 pour le VIH/sida) ;

| Vorele mascdine « de 2,2 pour les morts vio-

lentes (avec un facteur de

3,7 pour le suicide).

Mortalité
toutes causes

Maladies non
transmissibles (MNT)

Dont cancers

Dont maladies
cardiovasculaires

Dont maladies
respiratoires chroniques

Etautres MNT

W Mortalit

Maladies transmissibles

. W Mortalité féminine
Morts violentes

Autres causes et causes

inconnues L L L L L |

200 400 600 800 1000 1200

Les taux dits « standardisés » permettent de s'affranchir des différences de structure d'age de ces populations afin de

permettre des comparaisons.
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Les maladies non transmissibles (MNT), autrement appelées les « maladies chroniques », sont
la principale cause de déces en France, a l'origine de prés de 90 % de tous les décés, avec dans
I'ordre décroissant, les cancers (environ 30 % de mortalité selon les sources), les maladies car-
diovasculaires (environ 25 %), les affections respiratoires chroniques (environ 6 %) et le diabéte
(environ 2 %) (74-76).

Pour la mortalité par cancer, la France se situe au 9¢ rang européen (6° rang pour les femmes et
13¢ pour les hommes) et suit une évolution favorable. La DREES observe néanmoins un retard
notable sur le cancer du sein (16¢ position) (74).

Selon I'OMS, 257 900 vies pourraient étre sauvées en France d'ici 2025, en mettant en ceuvre
tous les « meilleurs choix » de politiques publiques de 'OMS (promotion d'une réduction de la
consommation de tabac, d'alcool, et d'une alimentation et activité physique adaptées) (76).

Les décés liés aux maladies transmissibles, infectieuses et parasitaires, n'ont, en revanche, pas
cessé de diminuer au cours des années 2000, pour ne représenter que 1,8 % des déces en 2016,
chez les hommes comme chez les femmes (environ 10 000 décés au total). En particulier, la
mortalité due au syndrome d'immunodéficience acquise (sida) et au virus de I'immunodéficience
humaine (VIH) a notablement diminué, pour les deux sexes (avec des taux standardisés de 0,5
pour la mortalité totale, 0,8 pour les hommes et 0,2 pour les femmes) (75).

Les morts violentes, qui regroupent tous les types d’accidents, les homicides, les suicides et les
chutes, sont, quant a elles, a l'origine de plus de 35000 a 36 000 déces chaque année en France;
soit environ 6 % de tous les décés (75-77).

D'aprés la DREES, les taux de mortalité par suicide observés en France sont plus élevés que la
plupart de ceux observés au niveau européen. La situation est sensiblement plus problématique
pour les hommes, mais malgré I'important écart entre les sexes, les femmes sont aussi beaucoup
plus touchées par cette mortalité en France qu’ailleurs en Europe (74).
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Rang de la France au niveau international sur quelques indicateurs de la santé des hommes

A défaut d’'un véritable panorama comparatif, quelques indicateurs de la santé des hommes
rapportés par 'OMS dans son rapport The Health and Well-Being of Men in the WHO European Region:
Better Health Through a Gender Approach permettent de se faire une rapide idée des résultats de la
France en 2016 par rapport aux 53 autres pays considérés (27) :

e espérance de vie en bonne santé : 6°rang ;

e déces de cause cardiovasculaire : 11¢rang ;

e diagnostics d'infection a VIH : 32¢rang ;

e consommation d'alcool : 43¢ rang.
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Tableau 5. Causes de déces selon le sexe d'aprés Boulat et al., 2019 (75)

Cause de déces Mortalité Mortalité Mortalité Sex-
totale masculine féminine ratio
Mortalité toutes causes (Txstd) 869,7 1087,8 651,6 1,7
Nombre total de déces 2016 579 230 288926 (49,9 %) 290304 (50,1 %)
dont déces prématurés (avant 65 ans) 98191 (17 %) 65273 (22,6 %) 32918(11,3 %)
Maladies non transmissibles (MNT) (Txstd) 594,3 743,5 4454 17
dont cancers (Txstd) 268,1 3474 188,8 18
cancer des voies aéro-digestives 14,4 237 52 4,6
supérieures (Txstd)
cancer des voies respiratoires et 52,4 78,9 25,8 3,1
du poumon (Txstd)
cancer de I'appareil digestif (estomac, 66,3 87,0 457 19
foie, pancréas, colon, rectum) (Txstd)
dont maladies cardiovasculaires (Txstd) 204,4 2527 156,2 1,6
cardiopathies ischémiques (Txstd) 50,7 73,4 279 2,6
maladies cérébrovasculaires (Txstd) 44,5 50,1 38,8 13
dont maladies respiratoires chroniques 17,7 248 10,6 23
(Txstd)
et autres MNT (Txstd) 104,1 118,6 89,8 13
Maladies transmissibles (infectieuses et 15,1 18,4 11,7 1,6
parasitaires) (Txstd)
dont sida et VIH (Txstd) 0,5 0,8 0,2 38
Morts violentes (Txstd) 54,1 74,8 334 22
dont suicides (Txstd) 14,0 22,0 59 37
dont accidents et chutes (Txstd) 40,1 52,8 27,5 19
Autres causes et causes inconnues (Txstd) 206,2 251,2 161,2 1,6

Txstd : taux standardisés

Des différences biologiques clairement
identifiées et trop souvent ignorées dans le
domaine cardiovasculaire avec des effets

déléteres pour les femmes

Les indicateurs frangais liés aux maladies cardiovasculaires montrent que la mortalité liée a ces
maladies a fortement diminué, en particulier en France. Entre 1990 et 2015, alors que les chiffres
moyens de 'OCDE indiquaient une réduction de la mortalité par cardiopathie ischémique de prés
de 50 %, ce risque diminuait en France de 75 %. Il s’agit du deuxiéme taux de réduction le plus

fort, derriére le Danemark (-81 %), et loin devant I'Allemagne (-52 %) (78).
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La cardiologie est vraisemblablement la spécialité la plus avancée dans sa compréhension des
différences biologiques cliniquement significatives entre les sexes.

Pourtant les maladies cardiovasculaires restent encore trés souvent considérées comme spé-
cifiquement masculines, touchant 'hnomme de 50 a 60 ans, fumeur, sédentaire et en surpoids. Il
est vrai que les hommes sont concernés plus souvent que les femmes par les morts brutales,
notamment par accidents cardiovasculaires. Et la morbi-mortalité cardiovasculaire reste supé-
rieure chez les hommes.

Malgré ces progrés dans la connaissance et la prise en charge, et un taux de mortalité bien infé-
rieur a lamoyenne européenne tous sexes confondus, les maladies cardiovasculaires demeurent
la premiére cause de mortalité prématurée chez les femmes dans notre pays (74), infarctus du
myocarde et accident vasculaire cérébral (AVC) en téte (79). Ce probléme est d'autant plus inquié-
tant que les maladies cardiovasculaires augmentent chez les femmes les plus jeunes (53, 79).

Facteurs de risque cardiovasculaire

Les facteurs classiques de risque cardio-

vasculaires restent prédominants chez ‘ ‘ Des signes de la maladie
les hommes et dans les classes d'age les . . o

plus agées. cardiovasculaire spécifiques
Parallélement, I'évolution du mode de vie a la femme

des femmes et I'adoption de mauvaises ’ ,

habitudes comme le tabac, la mauvaise

alimentation, le stress et le manque d’exercice physique ont conduit a une augmentation de leur
risque cardiovasculaire depuis 30 ans. La Fédération francaise de cardiologie rappelle que les
femmes sont aussi moins bien dépistées, faute de reconnaissance des signes de la maladie
spécifiques a la femme, induisant des délais de prise en charge plus longs, sans compter qu’elles
se remettent plus difficilement d'un accident vasculaire cérébral (75, 79-81).

On constate une augmentation préoccupante des profils de risque notamment chez les femmes
agées de 40 a 54 ans.

e0ec0000cc00000000000000 0
.

Infarctus du myocarde : des différences de symptomatologie

En général, les symptdmes bien connus de la population comme des soignants sur I'infarctus du
myocarde sont ceux des hommes. Ceci conduit a une moins bonne prise en charge des femmes
dans cette indication. Ainsi, une femme se plaignant de douleurs dans la poitrine se verra prescrire
des anxiolytiques, tandis qu'un homme sera dirigé vers un cardiologue.

Les signes annonciateurs peuvent aussi varier selon le sexe. Dans de nombreux cas, l'infarctus est
précédé d’'une douleur brutale et intense au niveau de la poitrine, d'une sensation angoissante d'étre
dans un étau, de brQlure et d'écrasement. Mais certains signes annonciateurs sont plus fréquents
chez la femme :

e faiblesse inattendue et fatigue ;

® anxiété et nervosité inhabituelles ;

e indigestion et ballonnements ;

e sensation de pesanteur ou de compression entre les seins ou au niveau du sternum;

e douleur entre les omoplates (79).

eececccccccce

Ainsi, pres de la moitié des femmes de moins de 60 ans victimes d'un infarctus du myocarde nont
pas ressenti de symptomes « classiques ». Cette méconnaissance engendre un retard de diagnostic
et une prise en charge thérapeutique plus tardive, ce qui réduit les chances de survie. Les femmes
doivent apprendre a reconnaitre les symptémes atypiques de l'infarctus (79).

eecccccccccce
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Un risque cardiovasculaire plus élevé et un

pronostic plus péjoratif chez la femme que ‘ ‘ Des facteurs de risque

I'homme ont été observés. Ainsi, le risque plus déléteres chez
d'infarctus du myocarde lié a I'hypertension
artérielle, au diabéte ou au facteur psychosocial la femme , ,
apparaissait plus important chez la femme

selon I'étude INTERHEART (81).

Une incidence et une mortalité cardiovasculaire plus élevées chez la femme que I'homme
diabétique ont été rapportées dans plusieurs études. Lhypertension artérielle entraine chez la
femme davantage d’accidents vasculaires cérébraux, d'infarctus du myocarde et d’insuffisance
cardiaque a fraction d’éjection préservée® que chez I'homme. Or une femme sur deux présente
une hypertension apres 65 ans (79).

Le tabagisme augmente de 25 % le risque relatif de maladie coronaire chez la fumeuse par rapport
au fumeur (82). Et, lafemme fumeuse présente son premier épisode d'infarctus du myocarde 13,7
ans plus t6t que la non fumeuse (contre 6,2 ans pour 'homme fumeur) (83). La contraception
oestroprogestative, surtout aprés 35 ans, augmente encore ce risque.

Enfin, le stress, les troubles anxiodépressifs et le faible niveau socio-économique, qui touchent
particulierement les femmes, ont un réle important sur le risque cardiovasculaire (81, 84). Ces
facteurs sont corrélés a la maladie coronarienne de fagon plus importante chez les femmes que
chez les hommes. Le facteur psychosocial apparait méme plus important que I'hypertension
artérielle ou le diabéte (81).

Risque spécifique associé aux facteurs hormonaux et reproductifs

Les hormones sexuelles jouent un réle majeur dans la physiopathologie des maladies cardiovas-
culaires chez la femme. Les phases de contraception, la grossesse et la ménopause sont des
temps privilégiés d'évaluation du risque vasculaire.

La contraception : le risque artériel associé a la contraception oestroprogestative dépend forte-
ment des facteurs de risque associés et augmente avec I'dge et le tabac. Le risque artériel peut
étre maitrisé si les contre-indications des contraceptifs oestroprogestatifs sont respectées.

La grossesse: la prééclampsie, I'hypertension artérielle (HTA) gravidique et le diabéte gestationnel
sont actuellement reconnus comme des facteurs de risque cardiovasculaires indépendants et
des marqueurs précoces d'évenements cardiovasculaires. lls doivent étre recherchés et iden-
tifiés avec un risque évolutif a surveiller. Lobjectif du dépistage de ces facteurs de risque est
de prévenir ou de ralentir la transition métabolique vasculaire de la ménopause a l'origine d’'une
surmortalité cardio-neuro-vasculaire.

La ménopause : les perturbations hormonales a la ménopause entrainent une augmentation
des facteurs de risque cardiovasculaire. Lhystérectomie ou la ménopause précoce, le syndrome
climatérique sont des facteurs de risque cardiovasculaires aggravants.

Leffet synergique des facteurs de risque cardiovasculaire améne a utiliser des scores pour évaluer
le risque global. Ces scores ont été établis sur des cohortes ou les femmes sont sous-représen-
tées, et sous-estiment donc leur risque cardiovasculaire. Le score de Framingham, par exemple,
ne prend pas en compte le risque hormonal spécifique a la femme.

8 Linsuffisance cardiaque a fraction d’éjection (ventriculaire gauche) préservée est une situation pathologique fréquente,
associée a une morbi-mortalité élevée. Les patients sont souvent trés génés dans leur activité quotidienne et le taux de
ré-hospitalisation aprés une décompensation cardiaque est élevé.
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¢¢ Une nécessaire évaluation spécifique du risque
cardiovasculaire chez la femme 99

Jusqu'arécemment, seule la stratification nord-américaine permettait une prise en charge différen-
ciée durisque cardiovasculaire. En 2018, la Société frangaise d’hypertension artérielle a constitué
un consensus d'experts qui a permis d'élaborer une stratification du risque cardiovasculaire
adaptée aux femmes frangaises, pour aider les praticiens dans leurs prises en charges, en tenant
compte des différentes phases de leur vie hormonale (contraception, grossesse, ménopause) (85).

La science et les pratiques progressent de concert. Ainsi, par exemple, malgré des considérations
physiopathologiques et des études épidémiologiques en faveur du réle bénéfique du traitement
hormonal de la ménopause (THM) sur la pression artérielle et le risque cardiovasculaire chez la
femme récemment ménopausée, les premiers essais randomisés, avec des traitements pres-
crits par voie orale, ont plutdt montré une augmentation de ce risque cardiovasculaire. Il semble
que les effets des estrogénes exogénes sur le vaisseau dépendent, non seulement du type de
produit, mais également de la préexistence ou non d'autres facteurs de risque. Cette évolution
des connaissances, grace a la recherche, aconduit a recommander des spécificités de prise en
charge de I'hypertension artérielle chez la femme (85).

Des stéréotypes de genre conduisant a des
insuffisances de prise en charge des hommes::
exemple de la santé mentale et de l'ostéoporose

Santé mentale et suicide

Les maladies psychiques recouvrent un continuum d'états pathologiques allant de troubles
relativement mineurs ou n‘apparaissant que sur une période limitée de la vie (dépression légere,
troubles du comportement passagers...) a des états chroniques graves (psychose chronique)
ou a des troubles aigus séveres avec risque de « passage a l'acte » (suicide, mise en danger
d’autrui). Elles sont aussi a l'origine d'altérations importantes de la qualité de vie, pour le malade
et pour ses proches (86).

En France, les affections psychiatriques sont la

troisiéme cause de reconnaissance d'affection de ‘ ‘ . -
longue durée chez I'adulte avec 1,4 million de béné- Une repartition

ficiaires du régime général de '’Assurance maladie genrée des patho’ogies

concernés. Les troubles mentaux représentent ainsi
un fardeau sanitaire, économique et social tel, que mentales

la santé mentale est inscrite au premier rang des , ,
priorités de santé publique (87).

Selon une étude européenne, les troubles anxieux, les troubles dépressifs, les troubles alimen-
taires, les démences sont plus observés chez les femmes. A l'inverse, les troubles liés & 'usage
d'alcool et de drogues sont beaucoup plus observés chez les hommes, ainsi que les troubles des
conduites et certains troubles de la personnalité (antisociale, paranoiaque, schizoide) (88, 89).

La plus faible estime de soi des adolescentes que des gargons du méme age, qui, associée a
I'anxiété générée par le changement d'image corporelle, peut entrainer une plus forte prévalence
de dépression et de troubles alimentaires.
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La charge « mentale » de la famille, le burn-out tant au niveau professionnel qu’au niveau parental
(les deux étant parfois liés), le harcélement au travail et la perte de confiance qui en découle, la
violence interpersonnelle (les violences sexuelles et conjugales en particulier) sont des facteurs
de risque de maladie psychique pour les femmes plus que pour les hommes. Plus tard dans le
parcours de vie, de nouvelles vulnérabilités apparaissent, par exemple avec la perte de l'identité
durdle sexuel en cas d'infertilité ou a I'age de la ménopause. Enfin, la santé mentale du sujet 4gé
peut se trouver fragilisée dans un contexte d’événements de vie stressants (deuils), d'isolement
et de handicaps, plus fréquents chez les femmes du fait d’'une espérance de vie plus longue.

La prévalence des troubles dépressifs déclarés dans notre pays en 2009 est deux fois plus élevée
chez les femmes (13 %) que chez les hommes (6,4 %). Les inégalités économiques et sociales
en défaveur des femmes les y exposent davantage (90).

Plus particulierement, les données nationales mettent en évidence que le sexe féminin, au méme
titre que l'inactivité professionnelle, de faibles niveaux de revenus, les ruptures conjugales (veu-
vage, divorce) et, dans une moindre mesure, le célibat, est positivement associé a la survenue
d’'un évenement dépressif caractérisé dans I'année (90, 91).

Toutefois, 'observation d'une plus grande fréquence de troubles anxieux et dépressifs chez les
femmes, et des signes cliniques différents et souvent méconnus, conduisent a sous-estimer ces
pathologies chez les hommes, et a moins les prendre en charge. Une autre hypothése est que
les hommes seraient moins enclins a admettre une dépression en entretien, qu'ils exprimeraient
autrement leur mal-étre. Quand la dépression se traduit plus souvent chez les femmes par des
acces detristesse, une fatigue ou une fragilité émotionnelle, les hommes tendent plutot a adopter
des comportements agressifs ou, a risque, comme la consommation d'alcool ou de drogues (89,
91). Par ailleurs, la maladie semble étre plus fréquente chez 'homme entre 18 et 34 ans, alors
que la prévalence est maximale chez la femme entre 35 et 44 ans, ce qui contribue a nouveau a
son sous-diagnostic chez 'homme (90, 91).

Une étude menée aux Etats-Unis en 2013 a
d‘ailleurs montré qu’en incluant I'ensemble

“ Un inégal recours des symptomes (y compris les accés de

‘ - . colére, I'agressivité, 'abus de substances et
ala psychotherap:e , , la prise de risque), il y a la méme proportion

de femmes et d’hommes dépressifs (30,6 %

d’hommes et 33,3 % de femmes) (92, 93).
Quelques initiatives, a I'image d'une série de vidéos de I'INSERM, tentent d’accélérer cette prise
de conscience en France (94).

Autre élément de différenciation : d’'une fagon générale, les femmes sont plus susceptibles de
demander de l'aide et de divulguer leurs symptomes de santé mentale a leur médecin, hormis en
ce qui concerne leur consommation d’alcool. Cependant, entre trois et quatre femmes dépressives
sur dix n'ont pas recours a des soins spécifiques. Dans le méme temps, les données disponibles
montrent que les hommes sont prés de la moitié (49 %) a ne pas avoir recours a un professionnel
de santé, a une structure ou a une psychothérapie (versus 39 % des femmes), et 39 % a navoir
recours a aucune de ces aides, ni a des médicaments psychotropes (versus 28 % des femmes)
(90). Parmi les personnes suivies par un thérapeutes, les femmes consultent en moyenne plus
fréquemment et plus longtemps que les hommes (89).

Par ailleurs, des études montrent que les médicaments psychotropes n'ont pas nécessairement
le méme effet selon le sexe. Des différences entre les femmes et les hommes sont signalées
dans la littérature concernant les effets thérapeutiques et indésirables de ces médicaments (95,
96). Il est également important de rappeler les interactions délétéres entre les psychotropes et
les anticonceptionnels.
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Les facteurs le plus fréquemment associés aux pensées suicidaires sont, pour les hommes et les
femmes, le fait d’avoir vécu un épisode dépressif caractérisé au cours de I'année et le fait d’avoir
été victime de violences (menaces, intimidations, humiliations...). Les femmes déclarent davan-
tage de pensées suicidaires et de tentatives de suicide que les hommes ; elles sont également
plus nombreuses a avoir été hospitalisées pour une tentative de suicide (86, 97, 98). Mais les
hommes représentent 75 % des déces dus au suicide, ce qui peut sembler paradoxal au regard
des chiffres sur les tentatives de suicide, nettement plus élevés chez les femmes (98).

L'analyse des facteurs sociodémographiques a montré que le veuvage consti- L.
tue un facteur de risque chez les hommes, pas chez les femmes ; tandis suicide
que le célibat ou le divorce est associé aux tentatives de suicide pour

les hommes et les femmes, tout comme une situation financiére et Te"tat'l'e
professionnelle difficile. A contrario, les personnes disposant d'un 2 fOIS
dipléme supérieur au baccalauréat sont moins souvent suicidaires plus de femmes
(86).

Pour autant, ces facteurs de risque ne permettent pas, selon I'Ob-

servatoire national du suicide (ONS), d’expliquer que, pour un méme d'hommes

contexte, et pour des facteurs de risque similaires, les réactions, dont
les conduites suicidaires, different d’'un individu a I'autre. D’autres travaux

s'intéressent aux caractéristiques neurobiologiques individuelles associées aux

conduites suicidaires, autrement dit a la recherche de vulnérabilités biologiques spécifiques. Ces
recherches fondent des hypothéses complémentaires pour expliquer les conduites suicidaires
qui pourraient contribuer a de nouvelles pistes de prise en charge.

Figure 4. Nombre de suicides selon le sexe enregistrés par Figure 5. Mode de suicide observé selon le sexe
catégorie d'age en 2012, chiffres bruts, non rapportés a la en 2012 en France d'apres I'Observatoire national
population d'aprés I'Observatoire national du suicide, 2016 (98) du suicide, 2016 (98)
5-9ans Pendaison
10-14ans X
15-19ans Arme a feu
207 24ans Médicaments
25-29ans
30-34ans Saut dans le vide
35-39 ans
40- 44 ans Noyade
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50- 54 ans produits corrosifs
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65-69 ans Phlébotomie
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Physiques
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Ce paradoxe apparent, qualifié de gender paradox, est systématiquement retrouvé dans les tra-
vaux comparant les tentatives de suicide et les déces par suicide. L'un des facteurs explicatifs
serait I'utilisation de moyens plus létaux chez les hommes (armes a feu, pendaison), entrainant
davantage de décés que chez les femmes. Parallelement, les normes sociales genrées (expression
de la souffrance, recherche d'aide, recours aux soins, acceptation sociale de I'acte suicidaire)
pourraient avoir un impact sur les modalités et I'intentionnalité de I'acte suicidaire (86, 99).

Ostéoporose

Plus fréquente chez les femmes que chez les hommes, 'ostéoporose est devenue une maladie
exclusivement féminine dans les esprits. Il n'existe, d'ailleurs, pas de valeur seuil de la densito-
métrie osseuse en deca de laquelle les médecins peuvent affirmer qu'un homme est victime
d'ostéoporose, méme s'il est admis que I'on peut utiliser les scores disponibles (T-score et Z-score
selon I'dge), en les adaptant (100).

Pourtant, 40 % des fractures ostéoporotiques surviennent

chez les hommes, et un homme sur cing présente une ‘ ‘ L’ostéoporose

fracture aprés 50 ans. L'épidémiologie et la physiopatho- .

logie chez 'hnomme montrent des singularités. Deux pics meconnue et

d'incidence sont observés chez 'homme (101) :

» chez les adultes jeunes, avec des fractures secondaires pIUS grave chez
a des traumatismes sportifs ou professionnels ;

e chez les hommes agés, avec des fractures par fragilité les hommes , ,
osseuse.

Ces fractures augmentent comme chez les femmes avec I'dge mais surviennent en moyenne 5
a 10 ans plus tard. Les antécédents de fracture, la prise de glucocorticoides au long cours ou
I'hormonothérapie dans le cancer de la prostate sont trois situations fréquemment associées
a l'ostéoporose. Lexceés d'alcool et le tabagisme chronique représentent de loin les facteurs de
risque le plus fréquemment rencontrés en cas d'ostéoporose chez 'hnomme (101).

Or la mortalité aprés une fracture de hanche est deux fois plus élevée chez les hommes que
chez les femmes : la mortalité dans I'année qui suit une fracture de hanche est de 30 % chez les
hommes alors qu’elle n'‘est que de 10 % chez les femmes (92, 101).

Dans le dossier intitulé « Sexe et genre, mieux soigner les hommes et les femmes » publié dans
Science et santé en décembre 2017 (92), la rhumatologue Karine Biot souligne qu'il est rare que
I'on pense al'ostéoporose pour les hommes présentant une fracture. Selon elle, les rhumatologues
et les orthopédistes sont peu sensibilisés a ce diagnostic, et proposent donc trop rarement un
traitement adapté (92).

e0 00000000000 00000000000 0

Ostéoporose masculine : de nouvelles recommandations pour améliorer la prise en charge

['ostéoporose masculine est moins reconnue, et moins bien traitée que l'ostéoporose féminine.
Une étiologie multifactorielle, des indicateurs de risque de fracture jusqu’ici non définis, et une

méconnaissance de cette maladie chez 'homme en sont la cause (104).

’American College of Physicians a produit des recommandations différenciées entre femmes et
hommes sur la prise en charge de l'ostéoporose (102).

eececcccccccce

La publication prochaine de recommandations de la Société frangaise de rhumatologie (SFR) et du
groupe de recherche et d'information sur les ostéoporoses (GRIO) a été annoncée lors du congrés
frangais de rhumatologie (décembre 2019) (105). Elles n'ont toujours pas été publiées.

eeeccccccccccce
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De plus, al'inverse de nombreux médicaments dans d'autres domaines thérapeutiques, une partie
importante des traitements n‘ont pas d'indication validée chez 'homme?®, car ces derniers n'ont pas
été inclus dans les essais cliniques (100, 102). De ce fait, trés peu d’hommes sont correctement
pris en charge, méme en cas de fractures multiples ou de profil a risque, alors que les effets de
l'ostéoporose sont plus délétéres chez eux (92, 101, 103).

Les hommes plus touchés par les infections
sexuellement transmissibles, les femmes plus
vulnérables

Selon la définition de 'OMS, adoptée par la France, la santé sexuelle implique un bien-étre psycho-
logique par rapport a 'activité sexuelle. Il demeure néanmoins difficile d’évaluer un tel bien-étre
de la population frangaise, faute d’étude.

A défaut d'aborder ici tous les pans de la santé sexuelle, les constats relatifs & plusieurs grands
exemples d'infections sexuellement transmissibles (IST), VIH et sida (106, 107), infection a
chlamydia trachomatis (108), infection a gonocoque (109) et syphilis, traduisent des différences
significatives entre femmes et hommes a tous les niveaux.

Les efforts entrepris en matiere de prévention des IST, notamment vis-a-vis du VIH, ont permis
de stabiliser les nouvelles contaminations et méme d'observer un début de contraction (110).
Cette évolution a la baisse des contaminations n'est cependant pas observée dans toutes les
catégories de la population, et varie notamment en fonction de leur origine géographique, malgré
les initiatives déployées pour contrer ces inégalités (111). Dans les autres champs de la santé
sexuelle, la mise en place d’'une stratégie nationale de long terme en 2017 est encourageante, et
mentionne particulierement I'importance du sexe et du genre pour améliorer la prise en charge.

Epidémiologie et accés aux soins

Le suivi de l'activité des centres gratuits d'information, de dépistage et de diagnostic (CeGIDD)
qui accueillent les populations les plus exposées aux IST (VIH, hépatite B, syphilis, gonococcie et
infections a chlamydia trachomatis) montre une fréquentation plus importante des hommes. Les
taux de positivité des IST, infections a chlamydia exceptées, y sont plus élevés chez les hommes
que chez les femmes (méme s'ils sont en diminution, sans doute en lien avec une hausse de la
part des jeunes qui consultent dans ces structures).

Comme rappelé dans deux rapports parlementaires,

les femmes courent plus de risques que les hommes ‘ ‘ Les femmes PIUS
hétérosexuels d’étre contaminées par le VIH et les

autres IST en raison de spécificités biologiques, arisque face aux
anatomiques et sociales quirendent la transmission . .

plus facile de 'homme & la femme (112, 113) : infections sexuellement

 les rapports violents ou forcés peuvent accroitre
le risque de transmission du fait des blessures et
Iésions qu'ils entrainent ;

transmissibles 99

9 D’apres la fiche de « Bon usage des médicaments » de la HAS datée de 2019, sont indiqués pour traiter l'ostéoporose
masculine, I'alendronate, le risédronate, le zolédronate (100).
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les femmes sont d'autant moins en mesure de négocier leur protection au cours d'un rapport
sexuel par le préservatif que leur situation sociale est précaire ;

faute d’information, trop de femmes considerent que l'infection au VIH et le sida restent une
maladie d'homme et méconnaissent leur vulnérabilité au virus ;

le risque de transmission du VIH d’'un homme contaminé a une femme est deux fois supérieur
a celui d'une femme contaminée a un homme ;

enfin, peu d’études ont été réalisées pour connaitre les particularités de I'infection des femmes
au VIH et pour appréhender les spécificités de son traitement chez les femmes.

L]

De plus, on constate une faible augmentation des femmes séropositives de plus de 50 ans, cette
évolution pouvant en partie étre liée a une récente tendance des femmes a se faire dépister
lorsque, apres une séparation, elles débutent une nouvelle vie affective et sexuelle (112).

e0ec0000cc00000000000000 0

Des disparités fortes sur les effets indésirables des traitements liés au VIH

En 2015, 'association AIDES a réalisé une enquéte, nommeée EVE, sur les effets indésirables des
traitements chez les femmes vivant avec le VIH. Il ressort un probléme de non prise en compte du
vécu des femmes, notamment lorsqu'il s'agit d'effets indésirables sur la sexualité. La conséguence
récurrente, que révele l'enquéte, est une décision d'allegement thérapeutique non concertée avec le
médecin, présentant des risques d'inefficacité du traitement (114).

eececcccccccce

En outre, les essais et recherches cliniques liés au VIH incluent souvent 15 a 30 % de femmes
(115). Si cette inégale représentation peut se rattacher a I'épidémiologie de la maladie en France,
les tendances d'accroissement de la séropositivité chez certaines femmes ainsi que les formes
différenciées des effets secondaires invitent a s'interroger sur le besoin d'inclure davantage de
femmes pour pouvoir mener les analyses adéquates aupres de cette population.

Le risque de grossesse mis en avant élude parfois des considérations plus matérielles ou des
efforts non consentis pour I'accueil des femmes (facilitation de la garde d'enfant, par exemple) pour
favoriser leur intégration dans les essais. La question de I'ajustement des traitements développés
majoritairement sur des hommes aux caractéristiques pour les femmes se pose alors (114).

Le monde associatif et les organismes spécialisés soulignent ainsi les conséquences négatives
pour les femmes de cette inadéquation des traitements. Catherine Kapusta-Palmer, coordonnatrice
du programme « Femmes et sida » au sein du Planning familial et membre du Conseil national

du sida, a détaillé quelques-unes de ces conséquences et met notamment en évidence un risque
cardiovasculaire accru « que les médecins peinent toujours a reconnaitre » (112). Elle évoque
également les déformations du corps imputables a la trithérapie dite « asexuée », entrainant un
vieillissement précoce de 12 a 15 ans chez la femme, une lipodystrophie et une masculinisation du
corps, non sans conséquences sur la vie affective et 'image de soi.

eecccccccccccce
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Des populations précaires particulierement a risque d’infection

Le rapport sur la stratégie nationale de santé sexuelle et reproductive 2017-2030 présente les
populations féminines particuliérement vulnérables (116).

Les femmes migrantes infectées par le VIH en plus grand nombre que les hommes migrants
en France ont une moins bonne santé sexuelle. Cet état est dépendant des conditions du pays
d'origine (mutilations génitales, mariages forcés) et de celles du parcours migratoire (viols, trafic
d’étres humains). Ce moins bon état de santé sexuelle peut étre renforcé lors de l'arrivée dans le
pays d’accueil, la période d'installation correspondant souvent a une période de précarité sanitaire
et sociale ; c’est ainsi, par exemple, que plus d'un tiers des femmes migrantes vivant avec le VIH
sont contaminées apres la premiére arrivée en France (117).
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En outre, parmi les découvertes de VIH chez les femmes en France en 2018, 81 % sont nées a
I'étranger (contre 43 % chez les hommes), le plus souvent en Afrique subsaharienne. Les femmes
hétérosexuelles nées a I'étranger sont, par ailleurs, la seule population pour laquelle le nombre
de découverte de séropositivité VIH n'a pas diminué de 2010 a 2018 (110).

La population des femmes en situation de prostitution connait une prévalence d’infection a
chlamydia trachomatis entre 4,8 % et 10 % selon une série d’études allant de 2003 a 2014 ; ces
dernieres ont deux fois plus de risque d'avoir une chlamydiose que les femmes en population
générale (la prévalence des infections a chlamydia chez les jeunes femmes de moins de 25 ans
et supérieure a 10 % en région parisienne). Il en est de méme pour l'infection au papillomavirus
humain (human papillomavirus — HPV) ou la prévalence était dix fois supérieure a la population
générale (118).

La situation des personnes trans en France est également source d'interrogations. La littérature
pointe un manque de données et d'uniformité de celles-ci pour étudier la vulnérabilité de cette
population aux IST. Cependant, plusieurs études mettent en évidence un risque d'infection accru
pour les personnes trans, au VIH notamment. On reléve également que ce risque s'accroit lorsque
d'autres facteurs de risque sont associés, tels que laconsommation de drogues, I'appartenance a
une minorité ethnique, la précarité du statut migratoire et socioéconomique ou encore la situation
de prostitution (119). Dans ce dernier cas de figure, on observe par exemple une prévalence du
VIH de 44 % (19, 39, 40).

L'ensemble de ces constats plaident pour la nécessité de mieux protéger les femmes, et plus par-
ticulierement les plus vulnérables, du risque de contamination par les IST. lls démontrent I'intérét
de structures et de programmes de suivi qui permettent le dépistage et le traitement des IST, et
celui de la pratique des tests rapides d'orientation diagnostique et de dépistage.

Toutefois, les hommes demeurant une population a haut risque de contamination et de transmis-
sion des IST, du fait de comportements a risque et de rapports sexuels non protégés, ils doivent
également étre la cible de mesures de prévention et de sensibilisation massives, notamment
pour augmenter leur participation aux dépistages.

Une altération du quotidien différente entre
femmes et hommes qui vivent avec un cancer

Les cancers constituent une cause de mortalité trés importante en France. Les déterminants
sociaux expliquent une grande part des facteurs de risques. Ainsi, ils constituent un enjeu de
grande ampleur en santé publique et ont mobilisé, en conséquence, trois plans successifs jusqu’en
2019, ainsi qu'une agence a part entieére.

On observe une tendance a la baisse des taux standardisés' d'incidence et de mortalité par
cancer chez 'hnomme, et du taux de mortalité chez la femme ; chez cette derniére, le taux d'inci-
dence standardisé continue, en revanche, a augmenter légérement, a cause de I'augmentation
de l'incidence du cancer du poumon et de celle du cancer du sein.

Ne sont évoquées dans ce bref état des lieux de la santé au prisme du sexe et du genre que les
questions liées aux conditions de vie 5 ans aprés le diagnostic de cancer, pour rapporter les
différences relevées dans I'étude VICANS (120).

10 Les taux dits « standardisés » ici permettent de s'affranchir des évolutions démographiques afin de permettre des
comparaisons.
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De nombreux angles morts sur la santé des personnes trans, le cas du cancer

Meidani et al. ont souligné que, pour les personnes trans, les questions de santé, en général, ne sont
pas assez considérées. Le sujet du cancer, en particulier, disparait derriere les questions de genre
pathologiques ou pathologisées.

eecc0c0cccccoce

Cette donnée de la littérature est confirmée par une enquéte conduite aupres de personnes trans, et
de professionnels impliqués dans les parcours de transitions.

Les personnes trans sont éloignées des pratiques préventives, surtout les personnes female-to-
male (FtM) qui déclarent ne pas consulter pour un dépistage gynécologique, ou n‘avoir jamais eu

de mammographie, y compris en cas d'antécédents familiaux. Au-dela, le suivi médical ne semble
pas mentionner le risque de cancer bien que les hormones administrées aux personnes trans soient
associées a une augmentation du risque.

Le cancer, bien que premiere cause de mortalité en France, n'est pas au cceur des préoccupations des
professionnels de santé s'occupant de personnes trans (35).

e0c0cccccccccce
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Tous cancers confondus, prés des deux tiers des répondants a I'étude VICANS5'" (63,5 %) déclarent,
5 ans apres le diagnostic, avoir conservé des séquelles de leur maladie ou de leurs traitements.
La douleur et la fatigue sont les deux principales séquelles spontanément citées comme respon-
sables d'une géne dans la vie quotidienne, plus souvent par les femmes que par les hommes (120).

Le rapport de I'Institut national du cancer (INCa) fournit des résultats d’analyse statistique dif-
férenciés entre femmes et hommes et, pour certaines données, le sexe est étudié en tant que
facteur explicatif potentiel. Ainsi, le sexe est un facteur indépendamment associé a un niveau
de fatigue significatif, 5 ans aprés le diagnostic de cancer (p <0,001). Tandis qu'il ne 'est pas
pour la perception d'une restriction globale d'activité par exemple alors que le niveau d'études est
déterminant. Les niveaux de fatigue sont également liés a I'dge et au niveau socio-économique
(ils sont ainsi plus élevés chez les personnes les plus jeunes et les personnes en situation de
précarité) (120).

Les troubles de 'audition affectent plus souvent

‘ ‘ les hommes (50,7 %) que les femmes (33,1 %,
Cancet; les femmes p<0,001). Le niveau d’appareillage est égale-

se plaignent davantage ment significativement différent, les hommes
. souffrant d’'une baisse de I'audition sont 19,1 % a

de sequelles ’ , étre appareillés, contre 9,2 % des femmes dans

le méme cas (120).

Les troubles de la mémoire affectent plus les femmes que les hommes (70,5 % versus 61,1 %,
p <0,001), et les femmes en sont plus génées dans leur vie quotidienne (31,1 % versus 26,7 %). Il
en est de méme des troubles de I'attention. Dans les deux cas, les femmes sont significativement
plus nombreuses a penser qu'ils ont augmenté depuis le diagnostic (120).

Les femmes sont significativement plus anxieuses que les hommes (55,1 % versus 31,2 % de
troubles anxieux suspectés ou certains, p < 0,001), et pensent plus souvent a la possibilité d’'une
récidive 5 ans apres le diagnostic d'un cancer. En revanche, la prévalence de la dépression n'est
pas différente entre les hommes et les femmes (120).

Limpact de la maladie sur I'image du corps est également plus important chez les femmes :
36,1 % rapportent de la géne par rapport a leur apparence versus 17,5 % des hommes (p < 0,001).

11 VICANS est une enquéte nationale sur les conditions de vie 5 ans aprés le diagnostic, qui renseigne sur la vie quotidienne
des personnes atteintes au moment de I'enquéte, mais aussi sur leur parcours depuis le diagnostic. Lobjectif est de mieux
connaitre les besoins des personnes, pour guider I'action publique et celle de 'ensemble des acteurs engagés dans la lutte
contre les cancers (120). Cette large enquéte porte sur des personnes adultes au moment du diagnostic ; elle ne concerne
pas les enfants ou les adolescents.
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Elles déclarent plus souvent que les hommes des difficultés sociales liées a leur apparence et
une insatisfaction vis-a-vis de leur corps (mécontentement quant aux cicatrices, sentiment d'un
corps moins complet a cause de la maladie) (120).

eec00ccc0000000000000000 0

Contre les idées regues : les hommes arrétent plus souvent de fumer que les femmes aprés un
diagnostic de cancer

Les personnes ayant (re)commencé a fumer apres le diagnostic du cancer sont majoritairement des
femmes (69,4 % versus 30,6 % d'hommes), des individus dgés de moins de 50 ans au moment du
diagnostic (62 %) et ayant eu un cancer dit de « bon pronostic » (78,7 %).

eecc0c0cccccoce

Au cours des 5 années suivant le diagnostic de cancer, plus de la moitié des hommes fumeurs ont
arrété leur consommeation tabagique, contre un tiers des femmes fumeuses (51,9 % versus 33,0 %).

Dans I'enquéte VICANS, le fait d'avoir été atteint d’'un cancer des poumons ou des voies
aérodigestives supérieures augmente la probabilité d'un arrét (120).
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Volet meédico-social
Des besoins particuliers
non considerés et une
forme d'asexuation des
personnes handicapees
ou agées

Le sexe comme le genre ne sont pas sans importance dans les questions médico-sociales. A
coté des quelques exemples du volet médical développé précédemment, plusieurs situations
vécues au quotidien sont fortement marquées par une répartition sexuée et des stéréotypes de
genre al'impact non négligeable. Les personnes agées et en situation de handicap, en particulier
les femmes, voient leur santé dégradée en conséquence. Face aux personnes en besoin d'ac-
compagnement, I'influence du genre se fait aussi sentir dans I'exercice du réle de proche aidant.

Situation de handicap : des obstacles a I'acces
aux soins auxquels s'ajoutent des difficultés
socio-économiques pour les femmes

Reconnaissance du handicap et accueil spécialisé

Si les femmes représentent 54 % de la population handicapée, 65 % des enfants accueillis dans
les établissements et services médicosociaux sont des gargons, et 59 % des adultes sont des
hommes. Ceci est particuliérement vrai entre 8 et 20 ans (121). Chez les enfants, les difficultés
les plus fréquentes sont d'ordre mental ou comportemental, que I'on trouve plus fréquemment
chez les gargons que chez les filles.

La proportion d’hommes bénéficiant d'une reconnaissance de handicap est plus importante
que celle des femmes. La seule prestation ne suivant pas cette tendance est I'allocation adulte
handicapé (AAH) pour laquelle, la répartition hommes/femmes ne se différencie pas de celle
de la population générale des 20-59 ans. Cette tendance de surreprésentation masculine est
particulierement accentuée pour les individus bénéficiant d’une rente d'incapacité (67 %) ou d'un
emploi pour personnes handicapées (63 %).
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Troubles du spectre autistique

Les troubles du spectre autistique (TSA) sont significativement plus courants chez les gargons

que chez les filles. lanalyse la plus complete du sexe-ratio de I'autisme, publiée en 2017, a extrait
des données de 54 études de prévalence dans le monde entier. Cette analyse a estimé environ 4,2
garcons autistes pour une fille. Ce sexe ratio déséquilibré a été reconnu des que les premiers cas de
TSA ont été décrits dans les années 1940 (122).

Les raisons exactes restent incertaines. Cela peut étre ancré dans une différence biologique entre les
sexes, ou, comme certains experts I'avancent, cela peut étre une construction artificielle de la maniere
dont les TSA sont définis et diagnostiqués. Les filles et les femmes atteintes de TSA peuvent étre non
diagnostiquées parce que les médecins, professeurs, parents et autres pensent que les TSA affectent
en premier lieu les gargons. Les TSA peuvent aussi s'exprimer différemment chez les filles plutét que
chez les gargons (123).

eececccccccce
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Ces forts taux de prévalence masculine dans les deux catégories susmentionnées pourraient
s’expliquer par un taux d’activité plus important des hommes et par leur exposition plus impor-
tante a des contraintes physiques dans le milieu professionnel (124).

Il existe peu de travaux de recherche, directement centrés sur les disparités liées au genre en
matiére de handicap, permettant de mieux comprendre les différences femmes-hommes (125).

Difficultés propres aux femmes handicapées

Ces travaux sont toutefois plus développés dans des recherches anglo-saxonnes. Les inégalités
de genre frappent les filles et les femmes en situation de handicap dans tous les domaines,
notamment celui de la santé, du mariage et de la parentalité.

Etre une femme, tout en étant en situation de handicap, comporte des difficultés spécifiques, et
ce constat a d'ailleurs été acté par la convention des Nations Unies, ratifiée par la France en 2010
(126). Les femmes en situation de handicap sont soumises a des stéréotypes vis-a-vis de leur
sexe et de leur genre, et vis-a-vis de leur handicap. D’'un c6té elles sont vues comme d'éternelles
enfants, asexuées, dépendantes et fragiles (127), d'un autre elles sont soumises a la pression
des injonctions sociales de devoir s'occuper des enfants, et a des préjugés sur leur incapacité
a le faire (128).

Par ailleurs, le handicap est un facteur aggravant ‘ ‘

d’exposition aux violences que celles-ci se produisent Handicap :
dans le cercle familial ou dans les établissements

spécialisés (129). Labsence de données statistiques les femmes plus

sur ce phénoméne constitue un obstacle pour mener .
une politique publique ciblée (130). nombreuses, mais

Les populations en situation de handicap ont un plus les garcons et

faible taux d'acces aux soins que la population géné-
rale. Par exemple, une femme en situation de handicap les hommes plus

sur trois n'est pas dépistée pour le cancer du col de souvent accue,’”is
I'utérus. Bien que peu de données soient disponibles, , ,
il semble que I'acces des hommes a la prévention

soit également détérioré. Pourtant, en I'absence de recommandation particuliere justifiant une
fréquence plus grande de réalisation de ces dépistages pour les personnes handicapées, ils
devraient étre aussi fréquents dans la population en situation de handicap que dans la population
qui n'est pas touchée par le handicap.
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Les freins a l'acces aux dépistages présentent un risque implicite d’accroissement des inéga-
lités de genre, au vu de la vulnérabilité des femmes sur certaines pathologies spécifiques. Une
recommandation du rapport Jacob (2013) insistait sur la nécessité de « rendre obligatoire un
volet handicap dans toutes les campagnes de prévention nationales » (131).

Derriére une espérance de vie plus longue, une
précarité des femmes agées

Pension de retraite

Jusque dans les années 2000, genre et vieillissement sont restés deux
sujets d'étude éloignés. Pourtant, les travaux récents sur I'analyse des Des écarts de
inégalités et différences entre sexes au temps de la retraite font globa- pensions de
lement ressortir les désavantages des femmes en termes économiques, 25 %

de santé ou de solitude (132).

en défaveur

En fin de carriere dans un contexte de chémage élevé, les femmes sont des femmes
majoritaires dans la zone grise entre dernier emploi et ouverture des droits
a la retraite (« NER », ni emploi ni retraite) (133).

Bien gu'ils tendent a diminuer du fait d'une augmentation du taux d'activité des femmes, des
écarts de pension persistent et la pension de droit direct des hommes est supérieure de 39 %
en moyenne a celle des femmes. Apres I'ajout des droits dérivés, I'écart de pension s'établit a
25 % (133).

Participation a la vie sociale

Les femmes agées sont légérement plus présentes que les hommes sur les réseaux sociaux
(42 % les utilisent au moins une fois par mois contre 38 % des hommes), mais elles déclarent un
peu plus souvent se sentir seules. Ce sentiment est déclaré pour 30 % d’entre elles et augmente
avec l'age, alors qu'il stagne a 21 % chez les hommes méme avec le vieillissement (1).

Or la participation sociale, c’est-a-dire I'implication d’une personne dans des activités en inte-
raction avec d'autres personnes dans la société, est déterminante dans le vieillissement et la
qualité de vie (1). Létude de Baeriswyl, relative a 'engagement associatif au temps de la retraite,
montre que les femmes ont un acceés plus limité que les hommes a un engagement dans l'es-
pace public, et ont une moindre propension a y assumer un role de pouvoir. Les désavantages
socio-économiques ou le niveau de santé n‘expliquent pas ce phénomeéne ; I'hypothése mise en
avant est que les relations de pouvoir genrées sont également a I'ceuvre dans la vieillesse (134).

Ce défaut de participation permet, du méme coup, de mettre en avant le phénomene d'invisibili-
sation sociale des femmes agées. A l'entrée dans le grand age, elles subissent en effet une forme
d'effacement vis-a-vis de leur féminité, et donc de leur spécificité en tant que femmes. Cela peut
prendre racine dans un partage genré des activités a l'intérieur et a I'extérieur du foyer. Pour cer-
tains observateurs, cette forme d' «asexuation »
prend aussi racine avec la ménopause. Mme

‘ ‘ Un sentiment Camille Froidevaux Metterie expliquait ainsi a
. I’'Assemblée nationale qu'avec la ménopause,
d’isolement plus fort les femmes ne sont plus en mesure d'assurer

P le réle reproductif qui leur a été assigné par la
chez les femmes agees ’ , société, et en sont par la méme effacées (5).
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Perte d’autonomie

Ensuite, si les personnes dgées dépendantes sont surtout des femmes, c’est bien s(r parce
gu’elles vivent plus longtemps et sont donc plus agées, mais aussi parce qu’a age donné, elles
se déclarent plus fréguemment dépendantes (1).

A contrario, la probabilité d'étre sous protection juridique semble plus forte chez les hommes
au début du grand age, avant que la majorité de femmes parmi les personnes dgées ne vienne
contrebalancer cette tendance. Ainsi, en 2012, 53,3 % des personnes protégées agées de 60
a 74 ans sont des hommes. En revanche, a partir de 75 ans, les personnes sous un régime de
protection juridique sont a 70,6 % des femmes (135).

La prédominance des aidantes sur les aidants et
les variations de la pratique de l'aide

Les femmes sont également concernées, au premier plan, par la perte d’autonomie d’autrui, car
ce sont elles qui s'occupent trés majoritairement des personnes agées dépendantes. Ainsi, 57 %
des aidants familiaux sont des femmes, et celles-ci représentent 56 % des aidants intervenant
aupres d'une seule personne, 61 % des aidants de deux personnes et 72 % des aidants de plus
de deux personnes (136).

eec00ccc0000000000000000 0

Définir et établir une démographie des proches aidants

l'aidant est la personne qui vient en aide, a titre non professionnel, pour partie ou totalement, a une
personne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide peut
étre prodiguée de maniere plus ou moins réguliere, sur des périodes plus ou moins longues ou de
fagon permanente. Cette population essentielle souffre d’'une invisibilisation importante et d'une
reconnaissance limitée.

eecc0c0cccccoce

La catégorie des proches aidants est protéiforme. La répartition généralement retenue fait état d'une
population comportant 57 % de femmes (137). Cependant, cette proportion cache d'autres réalités :
les femmes seraient ainsi 62 % des personnes percevant I'allocation proche aidant (APA) d’apres

le Haut conseil de la famille en 2011 (138), ou encore 59 % d'apres une autre enquéte réalisée la
méme année. Ces divergences, bien que |égeres, traduisent une difficulté a cerner la composition des
proches aidants. La sur-représentation des femmes demeure néanmoins une constante.

eecccccccccoe
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Les relations entre la personne aidée et son aidant sont fortement marquées par un caractére
genré. Lorsque I'aidé est un homme, I'aidant unique est une femme dans 87 % des cas (conjointe
50 %, mére 17 %, autre femme 14 %, fille 6 %). En revanche, lorsque l'aidée est une femme, 'aidant
unique est un homme dans seulement 58 % des cas (conjoint 40 %, fils 10 %, autre homme 7 %,
pere 1 %) (139).

Dans certaines configurations bien spécifiques cependant, et notamment, dans le cas de conjoints
d’adultes en situation de handicap, les aidants masculins sont plus nombreux (136).

Le constat de I'inégale implication des hommes et des femmes est bien documenté et les diver-
gences sur le style, les pratiques et les difficultés rencontrées largement décrites, pour autant
les raisons sont moins bien connues et ne font pas I'unanimité.
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Trois hypothéses sont évoquées dans la littérature :

» celle des normes du soin, différemment ressenties par les hommes et les femmes;

o celle d'une disponibilité différente, les femmes étant plus souvent inactives dans le champ
professionnel ;

» celle de divergences dans les compétences, les femmes étant davantage habituées a prendre
en charge autrui.

Lenquéte « Poids et effets de genre dans l'aide aux ‘ ‘

seniors » (PEGASE) a permis de comparer I'implication Des différences
des hommes et des femmes dans la prise en charge des R
personnes agées dépendantes. Elle décrit, au plus proche dans la pratique

duterrain, les pratiques de I'aide conjugale et filiale, le pro-
cessus de désignation (ou d'autodésignation) de l'aidant,
la (non-)délégation de certaines taches, et le vécu de I'aide.
Lobjectif était de décrire les mécanismes de I'implication
quantitative d’'une part (« qui prend en charge et pour quelles taches ? »), et ceux de la qualité
des soins d'autre part (« quelle qualité de vie pour I'aidé et I'aidant ? ») (136).

de l'aide 99

La « regle du conjoint aidant » semble a priori respectée sans distinction de sexe, mais elle n'em-
péche pas I'aide d'étre vécue de fagon genrée. Ainsi, 'enquéte suggére que, quand un homme aide
sa conjointe, la relation d’aide semble mieux vécue que dans le cas inverse. Cette situation n'est
pas vécue comme une inversion des roles, mais comme leur continuation : ’'homme continue de
protéger sa conjointe. Et tout en maintenant ce réle traditionnel, 'homme est considéré, et peut
se concevoir lui-méme, comme exceptionnel (136).

Contrairement a I'aide conjugale, le genre joue un réle important dans la désignation des enfants
aidants, dans la forme de leur implication ou dans son sens. Lorsque la personne dépendante
n'a pas ou n'a plus de conjoint, lorsqu’elle vit seule, un processus de désignation (ou d’autodési-
gnation) se déploie, aboutissant le plus souvent a une répartition inégalitaire de I'aide entre fils
et filles. De méme que les méres apparaissent plus souvent que les péres pour ce qui concerne
les personnes bénéficiant d’'une aide filiale, les filles aidantes principales semblent plus nom-
breuses que les fils (136).

Pour autant, il est rare que I'aidé ou 'aidant évoque le genre comme facteur de désignation (ou
d’autodésignation). D'autres facteurs sont cités : la disponibilité de chacun (professionnelle,
sentimentale), la proximité géographique et, surtout, affective avec la personne aidée et le
sentiment de dette ou d'obligation. Si I'aide est objectivement genrée et dépendante des places
historiquement construites ; subjectivement, I'implication est vécue comme un résultat de « cir-
constances » souvent davantage que comme un choix (136).
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Volet social

Des difficultés plus
marquées pour certains
sous-groupes du fait de
leur genre

Au-dela du champ médical stricto sensu, des différences s’expriment également dans le champ
social, qui constitue un point d’attention majeur pour la HAS. L'étude des écarts socio-écono-
miques mais aussi des conditions de vie vient apporter une lumiére sur des variations possibles
entre femmes et hommes. Si les femmes demeurent sans nul doute les premiéres frappées par
la précarité socio-économique, les écarts observés tendent a se réduire. Il parait important de
rechercher l'origine de ce rapprochement, plus particulierement de voir s'il tient d'abord a une
amélioration de la condition des femmes en France ou a une dégradation de celle des hommes.

Une triple précarité socio-économique des
femmes, malgré des politiques redistributives
en leur faveur

Carriere et emploi

La ségrégation professionnelle entre femmes et “

hommes tend peu a peu a se résorber, sans pour autant Une précarité
estomper toutes les inégalités dans ce domaine. Les .

femmes demeurent, au sein de la population générale, profess:onnelle des

plus souvent sans activité professionnelle, et moins bien

rémunérées que les hommes. femmes, source de

Les jeunes femmes accédent a un premier emploi lége- dependance , ,
rement plus tardivement que les jeunes hommes. Une

enquéte en 2013 auprés des femmes et des hommes

de 25 a 35 ans (génération 1978-1988), met en évidence un &ge médian au premier emploi (ayant
duré au moins 3 mois, y compris apprentissage) de 20 ans pour les femmes et de 19 ans et demi
pour les hommes (42).
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Les conditions d'accés au marché du travail entre jeunes hommes et jeunes femmes se sont
rapprochées : les jeunes hommes sont confrontés a un acces a I'emploi qui devient plus difficile,
alors que celui des femmes s'améliore.

Cela s'explique par une augmentation de la part des

‘ ‘ Un acces a l’emploi emplois dans le secteur tertiaire (majoritairement

féminin) et par une diminution des emplois dans le
plus difficile pour les secteur industriel (majoritairement masculin) (42).
. Pour autant, les femmes trés diplomées semblent
jeunes hommes , , conserver plus de difficultés que les hommes a

trouver des postes trés qualifiés (140).

En matiere d’emploi, si les constats chiffrés ont déja été traités parmi les indicateurs généraux,
il est utile de s'attarder sur les roles sociaux qu'ils laissent apparaitre.

Le développement du travail rémunéré des femmes a amené a reconsidérer la répartition des
moyens d’un foyer. D’une logique de revenu unique plagant 'homme en pilier du soutien de la
famille, on passe a une démocratisation du double revenu, méme si la contribution de 'homme
demeure majoritaire en moyenne : 56 % lorsque les deux conjoints ont un emploi a temps com-
plet, 66 % lorsque la femme est a temps partiel, et 87 % si seul 'homme a un emploi (27, 141).

Celane doit pas masquer que le chdmage des femmes demeure supérieur, et que les dynamiques
lites a 'embauche ou a la promotion dans les secteurs les plus rémunérateurs sont encore
favorables aux hommes (27, 142).

Les femmes sont enfin quatre fois plus concernées que les hommes par le temps partiel, qui
reste souvent synonyme de précarité (44). Cette derniére est évidemment financiére, en raison
d’'une moindre rémunération par rapport aux emplois a temps complet, mais elle est également
sociale. Au regard de I'acquisition de droits sociaux, notamment en matiere de retraite, les droits
accordés aux travailleurs a temps partiel restent en effet inférieurs a ceux acquis par les salariés
a temps complet. En outre, les femmes a temps partiel subissent régulierement des conditions
de travail dégradées par rapport aux salariés exergant a temps complet.

Or ce temps partiel est le plus souvent subi (44). Environ 1,1 million de femmes déclarent ainsi étre
a temps partiel faute d’avoir trouvé un travail a temps complet, contre environ 400 000 hommes
(143). Lorsque le temps partiel reléve d’un choix, les raisons sont tres différenciées selon le sexe.
Pour les femmes, il s'agit essentiellement de mieux articuler vie familiale et vie professionnelle
et pour les hommes, d’exercer une autre activité, de suivre des études ou une formation, ou de
raisons liées a la santé.

eec00ccc0000000000000000 0

Un exemple de précarité professionnelle particulierement genrée : la prostitution

Environ 85 % des personnes prostituées sont des femmes (144). Prostitution et précarité sont liées
sur le plan sécuritaire et juridique, la grande majorité des personnes étant d'origine étrangere et
victime de réseaux de traite d'étres humains (144), mais aussi sur le plan sanitaire. Un rapport établi
par I'Inspection générale des affaires sociales pointe ainsi la récurrence de problemes de santé
sexuelle pour les personnes prostituées, a laquelle s'ajoute une difficulté d'accés aux droits et aux
soins pour cette population décrite comme précaire et fortement concernée par les IST (145).

eececccccccsccce
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Situation socio-économique

Le taux de pauvreté des femmes en 2017 est |égérement supérieur a celui des hommes. Les
chiffres sont malgré tout relativement proches, et I'écart est au maximum d’'un point de pourcen-
tage chez les 18-29 ans, la classe d’age la plus touchée par la pauvreté (146).

Les femmes constituent 84 % des cheffes de famille
monoparentale. Parmi elles, plus d’un tiers vivent ‘ ‘ 1/3 des cheffes et

sous le seuil de pauvreté, contre environ un quart des

chefs de famille monoparentale. Par ailleurs, il est a 1/4 des chefs de famille
noter que les femmes se remettent en moyenne en

couple plus lentement que les hommes aprés une monoparentale
rupture, surtout quand elles ont des enfants. Refor- . I il
mer un couple prend plus de temps pour les parents, vivent sous le seul
en particulier pour les méres : trois ans aprées, 29 % 4
d’entre elles ont reformé un couple contre 43 % des de pauvrete , ,
peres (1).

e0ec0000cc00000000000000 0
.

La précarité sur le plan familial et social atteint également les personnes intersexes, peu importe
le genre

Malgré une démographie difficile a évaluer, une étude européenne d'envergure laisse voir que les
personnes intersexes présentent une qualité de vie sensiblement moins bonne que la population
générale en matiere de relations sociales. Ce champ renvoie aux relations familiales, intimes et
amicales entretenues ; le taux de satisfaction, quant a ces relations, s'est révélé moindre que celui
du reste de la population, y compris parmi les personnes souffrant de problémes de santé. Les
témoignages et plaidoyers des mouvements associatifs de défense des personnes intersexes vont
également dans ce sens, déclarant des difficultés récurrentes dans I'estime de soi, les relations avec
les proches et 'engagement dans les relations intimes (147).

eecccccccccce
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Précarité dans I'accés au logement et la vie sans domicile

En opposition avec les représentations associées aux sans-abris qui demeurent largement foca-
lisées sur I'expérience des hommes (« la figure du clochard »), on assiste ces derniéres années a
un mouvement de féminisation et de « familialisation » de cette grande précarité (148).

Tableau 6. Situation de logement en 2012 selon le sexe de la population adulte d'aprés Yaouancq et al., 2013 (149)

Situation de logement™ FEMMES HOMMES

Sans domicile 38 % 62 %

Sans abri 5% 95 %
en hébergement collectif que 'on doit quitter le matin 9% 91 %
en hébergement collectif ou I'on peut passer la journée 36 % 64 %
en hotel 63 % 37 %

Lecture : parmiles sans-domicile, 5 % des sans-abri sont des femmes. Champ : personnes francophones de 18 ans ou plus des agglomérations de
plus de 20 000 habitants en France métropolitaine. Source : INED, INSEE, enquéte aupres des personnes fréquentant les services d'hébergement
ou de distributions de repas, 2012 (149)
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Cependant, les femmes parce qu'elles ont des besoins spécifiques (en matiere d’hygiene
corporelle en particulier), qu'elles sont plus vulnérables aux violences sexuelles, physiques ou
psychologiques, et qu'elles sont parfois accompagnées d'enfants, bénéficient d'une meilleure
prise en charge, tandis que les hommes restent plus longtemps a la rue.

Ainsi, les femmes représentent 38 % des sans domicile, mais restent trés
minoritaires (5 %) parmi les personnes sans-abri (a la rue) (146). Elles
rencontrent des difficultés spécifiques. Par exemple, 62 % des femmes 38 % parmi
a la rue en age de procréer n'utilisent aucun moyen de contraception,
et chaque année, plus de 80 femmes sont contraintes d'accoucher
dans larue sans aller a I'h6pital. Moins de 10 % des femmes enceintes o
vues en consultation médicale dans un centre d’accueil de soins et 5% parmi
d'orientation (CASO) disposent de droits ouverts a la couverture maladie lee sinssaa ]
au jour de leur premiére visite ; et 45 % présentent un retard de suivi de
grossesse (150).

les sans domicile

Celles qui vivent dans la rue, faute d'accompagnement et de prise en charge, sont rendues « invi-
sibles ». Elles se camouflent « en homme » pour ne pas étre reconnues et violées, vivent souvent
cachées (parking, sous-sols, squats...).

Femmes et hommes sans domicile sont par ailleurs dissemblables dans la construction des
relations intimes, un élément que I'exemple des jeunes en situation d’itinérance démontre assez
bien. Cette situation tend a créer des relations fondées sur des roles de genre traditionnels qui
engendrent des rapports inégalitaires entre femmes et hommes. Alors que chez les jeunes
femmes, les relations intimes sont souvent considérées comme une stratégie nécessaire pour
assurer sécurité et survie, y compris en se résignant a la violence, les jeunes hommes se désin-
vestissent, soit partiellement, soit totalement de ces relations au profit de la quéte d’un statut
privilégié souvent par un investissement dans les activités criminelles (151).

En 2017, les trois quarts des femmes migrantes’? vivant a I'hotel déclaraient avoir été exposées
a une forme de violence assez grave ou trés grave au cours de la vie. Parmi elles, 44 % y avaient
été exposées dans leur pays d'origine, 16 % au cours du trajet migratoire et 46 % en France. Aussi
I'importance des violences, souvent cumulées, vécues par les femmes migrantes en situation
de précarité administrative doit-elle étre reconnue et conduire a des prises en charge médicales
et sociales adaptées (152).

En France, I'accés aux soins des étrangers en situation irréguliére est garanti depuis 2000 avec
I'aide médicale d’Etat (AME), gratuite. Pour autant ce dispositif ne garantit pas I'effectivité de
ce droit et seules 51 % des personnes éligibles en bénéficient. Si la variable la plus significative
demeure la durée de séjour, les femmes ont une probabilité plus importante d’étre couvertes
que les hommes (153).

Ces données reflétent I'idée d’'un cumul

‘ ‘ . . L de vulnérabilités en défaveur des femmes,
Face a la precarlte, mais un certain degré de nuance s'impose.

d liti distributi Les femmes semblent en effet mieux
es poliuques reaistriputives bénéficier des politiques redistributives.
plut6t favorables C.ela ne signiﬂe’ pas que leur sor_ti(? de la
situation de précarité est plus aisée que

aux femmes , , pour les hommes, mais au moins, que les
situations d’extréme précarité les affectent

moins et pendant moins longtemps (146).

12 Lexpression « femmes migrantes » désigne ici les femmes originaires de I'étranger, arrivées en France, en situation
irréguliere ou en attente de régularisation administrative de leur présence sur le territoire.
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Dans un domaine proche, celui du logement, il apparait que les femmes bénéficient davantage
de garde-fous familiaux et/ou institutionnels, qui vont venir freiner le passage vers les systéemes
d’hébergement. Ces protections sont également favorisées par les représentations genrées des
professionnels (149).

Le cumul de vulnérabilités des personnes trans

Il est important de souligner que les personnes trans, peu importe leur identité de genre, sont
particulierement affectées par les différentes formes de précarité (professionnelle, économique,
familiale et sociale). Cibles de discriminations, de rejet et d'agressions physiques, elles souffrent
d’'une grande difficulté a s'insérer socialement. Selon une étude de 2014, huit personnes trans sur
dix auraient été victimes de discriminations transphobes au cours de leur vie, dont 37 % plus de
cing fois en 1 an. Pourtant, 96 % des victimes interrogées n'ont pas porté plainte (154).

Cette transphobie entraine une cascade de discriminations et de renoncements en matiere de
formation, et ce dés I'age scolaire (155), d'emploi et de logement. La transphobie a ainsi de
graves conséquences sur la qualité de vie et I'état de santé des personnes trans, occasionnant
un plus fort risque de précarité avec toutes les conséquences néfastes que cela peut avoir. Enfin,
la transphobie est source d'isolement puisque 40 % des répondants disent avoir perdu contact
avec un membre de leur famille (154).

La protection de I'enfance : un traitement et

une entrée dans les dispositifs bien différenciés
selon le genre

En France, les approches tenant compte des différences liées au sexe sont peu envisagées dans
les secteurs de la protection de I'enfance d’une part, et la protection judiciaire de la jeunesse (PJJ)

d’autre part'®. Pourtant, elles sont fortement présentes dans le cadre des accompagnements (types
de difficultés rencontrés, effets de groupe, mixité ou non-mixité, en particulier a 'adolescence...).

Les gargons sont un peu plus nombreux que les ‘ ‘

filles dans les dispositifs, celles-ci représentant Des lieux et motifs
43 % des publics accueillis dans les établisse- s

ments de 'aide sociale a I'enfance (ASE) et 10 de placement différents :

a 15 % du public pris en charge par la protection

judiciaire de la jeunesse (PJJ) (158). prOteger les fl”eS,

encadrer les gargons 99

13 Selon la Cour des comptes dans un rapport de 2009, la protection de I'enfance est « un ensemble de régles et
d'institutions, qui ont pour objet de prévenir les dangers auxquels un mineur peut étre exposé » (156). La PJJ est définie par
le ministére de la Justice comme visant « I'action éducative dans le cadre pénal. Il s’agit d’éduquer, de protéger et d'insérer
le mineur en conflit avec la loi, dans un objectif de lutte efficace contre la récidive » (157). LASE concerne I'ensemble des
mineurs nécessitant une protection. Sa nature et ses missions sont exposées a l'article L. 221-1 du Code de I'action sociale
et des familles - CASF (www.legifrance.gouv.fr/codes/id/LEGIARTI000037289765/2018-08-06/)
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https://www.legifrance.gouv.fr/codes/id/LEGIARTI000037289765/2018-08-06/

Tableau 7. Répartition des enfants et adolescents hébergés dans un établissement de I'Aide sociale a I'enfance d'apres la
Direction de la recherche des études de I'évaluation et des statistiques, 2017 (159)

Répartition des enfants et adolescents pris en FILLES GARGONS ECART F/G ANNEE

charge par I'Aide sociale a I'enfance SOURCE

Par les structures d’hébergement 38% 62 % -24 2017
Maison d'enfants a caractére social (MECS) 39 % 61 % -22 2017
Foyers de I'enfance 34 % 66 % -32 2017
Pouponniéres 46 % 54 % -8 2017
Villages d'Enfants 51 % 49 % 2 2017
Lieux de vie 36% 64 % -28 2017

Champ : France entiére, hors Mayotte.

Comme le précise un dossier de I'INED de 20009, « filles et gargons n'entrent pas dans le dispositif
de protection de I'enfance aux méme ages (gargons : 10,4 ans et filles : 11,2 ans), et pour les
mémes motifs ». En effet, les filles intégrent plus souvent les dispositifs aprés avoir été victimes
de maltraitance ou d’'une situation de conflit familial. Pour les gargons, les raisons du placement
sont plut6t liées a des problemes scolaires ou a des comportements délictueux (160).

Les types de placements différent selon I'age et le sexe. Alors que les gargons sont davantage
orientés dans des structures collectives de type foyer, les filles sont davantage adressées en
placements familiaux. Petite enfance et fratrie organisent le « mélange » des genres jusqu'a 12,
voire 15 ans. Ensuite, la séparation des filles et des gargons est instaurée par les équipes.

Seize pour cent (16 %) des établissements n'accueillent que des gargons et 9 % que desfilles (161).
Ainsi, officiellement, un quart des établissements d’accueil de I'aide sociale a I'enfance déclare
ne pas étre mixte en 2012 (162). Toutefois, il est probable que cette proportion soit sous-évaluée.

Les établissements qui accueillent d'anciens délinquants susceptibles d'étre incarcérés avec des
troubles « importants » du comportement vont disposer d’'un projet éducatif adapté a ce type de
public. De ce fait, si I'affichage est mixte, le prescripteur (juge ou inspecteur de I'aide sociale a
I'enfance) n'y adressera probablement pas de jeunes filles. Et les professionnels garderont prin-
cipalement ces places pour les jeunes dont le profil « social », et surtout judiciaire, correspond au
projet de I'établissement, sans pour autant abandonner 'affichage mixte de I'établissement (161).

L'égalité de traitement entre filles et

gargons étant la regle en France, les ‘ ‘ . .
approches intégrant les différences Des representations
liées au sexe sont peu envisagées et - d f . |
prises en compte dans la formation sexuees aes proressionneis
initiale et continue des intervenants P ;

en protection de I'enfance. qui impactent les pratiques , ,

e000c0cc0000000000000000 0

Les filles plus souvent victimes d'abus et d’exploitation sexuelle ?

Plus souvent victimes d'abus, d'exploitation sexuelle et soumises a des activités de prostitution

que les gargons, les jeunes filles souffrent d'une image d'elle-méme dégradée et ont besoin d'étre
davantage respectées et sécurisées que les gargons. Pour autant, si les filles s'expriment davantage
que les gargons et plus précocement, les gargons maltraités éprouvent plus de difficultés a se
considérer comme des victimes, et il existe une sous-déclaration manifeste de la maltraitance,
notamment sexuelle, pour les victimes masculines. Cela complexifie leur accompagnement, ainsi que
tout le processus de reconstruction personnelle (160).

eec0ccccccccccce
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Pourtant, les recherches sur le traitement pénal et la perception des femmes délinquantes font
ressortir un traitement par les juges et par I'administration trés différent de celui des jeunes
hommes délinquants (163). A ce titre, des journées de valorisation de la recherche de I'Ecole
nationale de protection judiciaire de la jeunesse (ENPJJ) avaient d'ailleurs été organisées sur le
théme du « travail socio-éducatif au prisme du genre » (164).

Et il ressort, des différents travaux menés aupres des intervenants en protection de I'enfance,
des réticences de la part de nombreux professionnels a travailler avec des filles et des femmes
délinquantes, pergues comme particulierement difficiles et exigeantes.

Différentes raisons sont mises en avant par les professionnels, notamment |'agressivité verbale
des filles due a une émotivité plus exprimée. Ce malaise dans 'accompagnement trouve égale-
ment sa source dans un manque d’expérience et de connaissances s'agissant du travail auprés
des femmes et des filles au comportement déviant (161).

e0ec0000cc00000000000000 0

Milieu carcéral : un sex-ratio trés déséquilibré, des conditions de détention plus nuisibles pour les
femmes

Le ratio trés déséquilibré en milieu carcéral (3,8 % de femmes) peut trouver a s'expliquer de deux
fagons. Une expression de la violence moindre d'un c6té, mais également un traitement différent.
Ainsi, les femmes bénéficieraient d’'un traitement préférentiel de la part de la police et de la justice du
fait d'étre femmes, et elles seraient aiguillées vers d'autres voies disciplinaires que les hommes (165).

eececcccccccce

Cette faible proportion de femmes en prison masque des conditions de détention plus dures pour les
femmes (166). En effet, seules deux prisons sont réservées aux femmes aujourd’hui. Dans cinquante-
cing autres établissements, les détenues se trouvent dans des quartiers a part, sans contact avec la
population masculine.

Dans les prisons mixtes, I'acces aux locaux collectif est de facto réduit par l'obligation de séparation
entre femmes et hommes dans les établissements. Cela entraine un acces détérioré pour les femmes
a toutes les activités et aux possibilités professionnelles, mais aussi au soin (166).

En matiére familiale et conjugale, la situation de détention est également décrite par I'Observatoire
international des prisons (OIP) comme plus nuisible aux femmes, qui ont une probabilité plus grande
d'étre incarcérées loin de leur partenaire ou de leur famille (167). En outre, la sociologue Corinne
Rostaing, citée par I'OIP, explique que les relations se maintiennent moins facilement avec une femme
détenue : « A la différence des épouses, qui maintiennent longuement les liens avec leur mari détenu,
les hommes qui restent avec leur femme incarcérée sont trés rares. Soit parce qu'ils sont eux-mémes
incarcérés, soit parce qu'ils préferent rompre » (167).

eeeccccccccccce

ee00c000cc0000000000000 000

Lensemble de ces constats invite la HAS a présenter une proposition préliminaire visant a encou-
rager la prise de conscience des acteurs.

Cela nécessite la construction et la diffusion d'outils (campagnes de sensibilisation, formations,
mise a disposition de matériels pédagogiques...). Certains sont déja disponibles. Cette analyse
a permis d’en repérer quelques-uns qui sont fournis pour information en annexe de ce rapport
(annexe 2.1).
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Proposition preliminaire

Proposition 1

Encourager la prise de conscience des acteurs

Lamélioration de la santé globale passe par la prise de conscience que la santé des
femmes ne se limite pas aux questions reproductives ; que la surmortalité des hommes
jusqu'a 65 ans ne doit pas étre considérée comme une fatalité ; que la santé des per-
sonnes intersexes ne se limite pas aux opérations d’assignation de sexe ; et que la santé
des personnes trans ne se limite pas aux questions de changement de sexe.
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Partie 2

Sintéresser

au sexe et au
genre a chaque
étape de

la construction
des stratégies
d’action publique
en santée

Politiques
publiques

Analyse des politiques
publiques de santé au
prisme du sexe et du genre

Conception des stratégies

de santé : I'esprit et les

outils pour s’'intéresser aux
questions de sexe et de genre

De nouvelles modalités de
mise en ceuvre des politiques
publiques

Evaluation a posteriori des
politiques de santé : efficacité
et efficience au prisme du
sexe et du genre

Propositions pour améliorer
la prise en compte du sexe
et du genre a toutes les
étapes de la construction
des politiques de santé
(propositions destinées au
décideur public)




Les constats tirés des résultats de santé en France a I'aune du sexe
et du genre donnent a voir de fortes nuances selon les domaines et
les questions de santé, et une adéquation inégale des soins et des
accompagnements a I'égard des femmes, des hommes, des per-
sonnes trans ou des personnes intersexes. Les données de santé
en France, observées au prisme du sexe et du genre, illustrent des
situations disparates et des résultats variables. Pour autant, il va
de soi que d'autres facteurs influencent les résultats de santé, et le
positionnement de la France au niveau international : le niveau de
diplome et d’éducation, la catégorie socio-professionnelle, la culture,
I'age sont aussi des facteurs qui influencent les comportements face
auxrisques et, plus généralement, les résultats de santé (qu'il s’agisse
d’acceés aux soins, de précarité, ou de morbi-mortalité notamment).

La situation frangaise n'est pas mauvaise en comparaison d'autres
systéemes de santé au sein des pays de 'OCDE, pour autant les écarts
entre femmes et hommes sur I'espérance de vie a la naissance, par
exemple, y sont plus larges qu’ailleurs, et si la France est plut6t bien
positionnée sur les décés de cause cardiovasculaire des hommes
par rapport aux pays de la zone euro de I'Organisation mondiale de
la santé (OMS), elle I'est beaucoup moins pour d'autres indicateurs.

Puisqu'il existe des disparités dans I'ampleur de ces différences,
ou dans l'atteinte de populations supposément préservées, l'action
publique doit, en France, s’approprier les questions de sexe et de genre
en santé. Prise en compte qui doit dans un premier temps passer par
les politiques de santé, vectrices d'impulsions et d'objectifs.

Poury parvenir, laHAS appelle a se préoccuper du sexe et du genre a
toutes les étapes de construction des politiques publiques en santé,
y compris dans le domaine social et médico-social : conception et
mise en ceuvre pourraient davantage tenir compte de ces facteurs.
Lévaluation a posteriori devrait également s’intéresser aux effets
observés en fonction du sexe, et parfois du genre. Sans ignorer
les progrés déja accomplis, il s’agit ici de dresser un rapide bilan
puis de présenter, étape par étape, des pistes et exemples pour un
renforcement nécessaire de la place du sexe et du genre en santé.
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Analyse des politiques
publiques de sante au
prisme du sexe et du
genre

Avant de proposer des outils a exploiter pour mieux insérer le sexe et le genre au sein des poli-
tiques de santé, il parait important de regarder ce qui a été fait par le passé. En observant les
politiques de santé au sens large (sanitaire et social) de ces derniéres années, on observe une
influence d’éléments liés au sexe et au genre. Les pistes présentées ensuite auront pour objectif
d'outrepasser les éventuels effets pervers de cette influence, et de prendre en compte ces fac-
teurs de maniére plus juste.

Le cloisonnement des politiques de santé
des femmes

Des avancées législatives et opérationnelles, centrées sur la santé
reproductive

La santé des femmes est inscrite de longue date a I'agenda politique frangais. Cette question
est d'ailleurs souvent liée aux thématiques sanitaires dans I'architecture politique, comme peut
en témoigner, par exemple, leur conjonction au sein d'un méme ministére d’aolt 2014 a février
2016 (ministere des Affaires sociales, de la Santé et des Droits des femmes).

La santé des femmes a fait I'objet d'une attention particuliére, liée a une surprotection de la part
du législateur qui a longtemps interdit aux femmes certaines activités en suivant une logique de
protection de la meére (droit du travail, essais cliniques, conscription, alcoolisme...). Cette foca-
lisation n'est aujourd’hui plus possible Iégalement au nom de I'égalité, mais elle peut se traduire
autrement. C'est ainsi que les questions relatives a la santé des femmes n'ont souvent concerné
que certains aspects bien spécifiques.

Les principales mesures |égislatives effectivement appliquées sur le territoire ont en effet trait
a la santé reproductive. Le développement de la contraception, le suivi des femmes enceintes
et la prévention de complications avant et aprés I'accouchement, et I'interruption volontaire de
grossesse (IVG), représentent I'essentiel des politiques relatives a la santé des femmes. De
fagon générale, et en particulier en matiére d'acces a I'lVG, les résultats sont positifs et les délais
d’attente en réduction, malgré des inégalités géographiques persistantes (168).
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Ces évolutions s’inscrivent dans un mouvement de libéralisation visant a permettre aux femmes
de disposer de leur corps en bonne santé et sans entrave.

La loi de modernisation du systéme de santé promulguée début 2016 est un exemple de cette
focalisation de la santé des femmes sur les questions reproductives. En amont de cette loi, deux
rapports parlementaires émanant de chacune des chambres ont été publiés, proposant des
avancées en matiére de santé des femmes. Le rapport du Sénat comme celui de 'Assemblée
nationale présentent les questions sexuelles et reproductives a part des autres problemes de
santé affectant les femmes, restant d'ailleurs assez succincts sur ces autres enjeux dans leurs
propositions. La loi de janvier 2016 a repris une grande majorité des points sur les questions
reproductives, qui ont d'ailleurs été les plus mis en avant ensuite, lors de sa promulgation™. A
I'inverse, nombre de mesures proposées dans d'autres champs (formation des professionnels,
essais cliniques, association accrue des femmes aux évaluations, maladies cardiovasculaires,
santé au travail, tabagisme...) n'ont pas été reprises.

Lintérét pour la santé reproductive des femmes peut lui-méme se trouver cloisonné. Si on ne
peut que se réjouir de la progression des droits liés a la procréation, I'attention s’est concentrée
sur quelques problématiques d'importance. Cependant, d’autres situations méritent I'intérét des
politiques publiques. Lendométriose en constitue un exemple. Jusqu’a trés récemment, cette
pathologie exclusivement féminine, touchant environ 10 % des femmes, n'avait fait l'objet que
d’'une faible attention de la part de I'action publique. Un manque d'intérét pointé du doigt par
les associations de patientes qui I'expliquent par un tabou persistant autour des menstruations
(170). Cependant, des mesures présentées en 2019 (renforcement de la formation, création de
structures dédiées, essor de la recherche) (171), accompagnées d'une attention accrue de la
part du ministére pourraient changer cette appréciation.

Les différences biologiques liées au sexe expliquent bien sir les spécificités des femmes sur
les questions reproductives. En revanche, elles ne s'y limitent pas. Pourtant, dans les autres
pans de la santé des femmes liés a des facteurs biologiques, mais sans lien avec la procréation,
I'attention octroyée par les politiques publiques s'avere plus limitée.

Ensuite, les représentations liées au genre ont également une influence quant au rattachement
ou non d’une pathologie a la santé des femmes. Ce fut par exemple le cas du cancer. D’abord
vu comme une pathologie prioritairement féminine jusqu’au milieu du XXe siecle, parce que les
moyens diagnostiques disponibles permettaient essentiellement de repérer les cancers du sein
et de l'utérus, le cancer a peu a peu « changé de genre ». Le cancer du poumon, en particulier,
dont on a pris conscience de la gravité, chez 'homme dans un premier temps, et qu'on a pu
diagnostiquer. Pour autant, encore aujourd’hui la maladie cancéreuse reste, s'agissant des
femmes, essentiellement considérée dans ses localisations spécifiquement féminines (172). Ce
que reflétent en partie les politiques mises en ceuvre dans ce domaine (plans cancers...), méme
si cet écart en défaveur des femmes tend a se réduire comme en témoignent les campagnes
récentes de dépistage du cancer colorectal.

Enfin, les politiques de santé en France, en dehors des éléments liés a la santé des femmes,
adoptent généralement la vision traditionnelle répandue selon laquelle les éléments de la santé
des hommes sont universels, et conduisent a des actions publiques qui ne tiennent pas compte
des deux sexes’.

Des lors, en dehors des questions reproductives, la santé des femmes est-elle suffisamment
ciblée par I'action publique ?

14 Un document ministériel reprend les principales avancées de la loi. Parmi les mesures directement liées a l'intervention
en santé, seuls les troubles du comportement alimentaire sont avancés aux cotés des questions sexuelles et reproductives
(169).

15 Et inversement, conduisant a un manque d’actions spécifiques pour la santé des hommes. Ce point sera détaillé un
peu plus loin.

/1

SYNTHESE

1 — CONSTATS DE SANTE

7
(I]
o)
=4
-
@
=)
a
»
(V]
o)
=4
E
|
o
a
I
o~

3 — DECLINAISON OPERATIONNELLE

ANNEXES



Une distance persiste entre les femmes les plus vulnérables et les politiques de santé. Les avan-
cées et évolutions favorables mentionnées plus haut ne semblent pas toucher partout et avec la
méme force toutes les femmes, ce qui invite a nuancer leur effectivité (173).

Si I'on considéere ensemble les déterminants sociaux et les éléments biologiques, le fait d'étre
une femme accroit les risques de précarité dans les parcours de vie. Sans détailler situation par
situation, il apparait que la santé publique peine a satisfaire a une réelle amélioration de I'état de
santé de toutes les femmes, malgré des mesures ciblées pour cette population (174).

Plusieurs vulnérabilités ont été identifiées comme pouvant mettre certaines femmes a I'écart des
politiques visant la santé des femmes sans spécificité : grand age, handicap, statut migratoire
irrégulier, transidentité, homosexualité, incarcération ou encore situation de prostitution (175).

L'éloignement des personnes particulierement vulnérables par rapport au systéme de santé invite
aussi a s'assurer de l'inclusivité de I'action publique, une idée affirmée par 'OMS. Dans un rapport
récent, I'Organisation a abordé les obstacles a éliminer pour atteindre une couverture universelle
de la santé, quel que soit le sexe. Ce rapport, fondé sur la justice sociale, examine les liens entre
le genre, les désavantages et la santé, ainsi que la répartition du pouvoir dans les processus de
santé publique, de I'élaboration des politiques a la mise en ceuvre des programmes (176).

Des oublis dommageables sur la condition des
autres populations

Des résultats en défaveur des hommes peu considérés par les politiques
publiques

Silalogique universelle des politiques publiques a écarté les actions spécifiques envers la santé
des femmes hors questions reproductives, elle na pas, pour autant, eu les effets positifs escomp-
tés sur la santé des hommes, ce qui n'a pas non plus été corrigé par des actions particuliéres.

La loi santé de 2016 fixait au sein de ses propos liminaires I'égalité entre les femmes et les
hommes comme I'un des objectifs guidant le texte. Or, hormis deux dispositions ne concernant
pas directement la santé des populations’s, cet objectif n‘est nullement appuyé et ne fait l'objet
d’aucune autre mesure.

Ainsi, alors méme que les résultats de santé des hommes sont empiriquement plus mauvais,
les considérations y afférant sont absentes d’une loi de santé qui entend, entre autres, résorber
les inégalités de santé.

Comme le laissait voir le comparatif entre la France et le reste du monde, le caractére alarmant de
I'état de santé des hommes est plutt mis en avant par des sources transnationales (OMS, OCDE).
Ce constat vaut en France et ailleurs en Europe, ou I'on trouve peu de politiques nationales prenant
véritablement acte de ce déséquilibre. Pour autant, lorsque I'on compare les résultats de santé
en France par rapport au reste de I'Union européenne, il apparait que les indicateurs concernant
les hommes placent 'Hexagone a un rang bien moins bon que ceux concernant les femmes (74).

La France n'est bien sir pas exempte d'initiatives publiques tentant de mettre au jour des risques
pour la santé des hommes, notamment quand ces risques sont ignorés en raison de visions
stéréotypées.

16 Articles 163 et 169, respectivement sur I'établissement de statistiques sexuées par la Caisse nationale de I'assurance
maladie des travailleurs salariés et la parité au sein des conseils d'administration et des conseils de surveillance de
différents établissements et organismes sanitaires, dont la HAS.
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LINSERM a, par exemple, réalisé de courtes vidéos proposant de battre en bréche les représenta-
tions sur l'ostéoporose ou la dépression, souvent considérées comme exclusivement féminines,
dans le but de contribuer a leur meilleur repérage par les hommes et les soignants (94). Ces
initiatives académiques et universitaires restent insuffisantes au regard des enjeux de santé
publique précédemment décrits, faute de généralisation poussée par I'action publique.

Un début de prise en compte des besoins des personnes trans, les
personnes intersexes encore invisibles

La France est devenue, en 2016, le quatriéme Etat de I'Union européenne & ne plus soumettre
le changement de sexe a I'état civil a une procédure de stérilisation. Les personnes souhaitant
procéder a la modification peuvent le faire en passant devant le juge. Cette relative précocité
frangaise démontre une prise en compte progressive des personnes trans, bien qu’elle puisse
étre encore complétée par une adaptation des instruments de politique publique.

Les personnes concernées par une variation du développement sexuel (intersexes) restent,
quant a elles, une population invisible au sein des politiques de santé. Les difficultés sociales
et médicales qu’elles rencontrent en France, plus importantes que pour la population générale,
démontrent que les politiques de santé ne parviennent pas a les atteindre pleinement (147).

Leur situation est évoquée en 2017 par un rapport du Sénat, qui établit une série de recommanda-
tions selon trois axes : assurer le respect de leurs droits fondamentaux a la vie privée et a l'intégrité
physique; améliorer la prise en charge physique et psychologique autour de la variation ; favoriser
la reconnaissance de ces personnes et la lutte contre la stigmatisation qu'elles subissent (177).

A ce jour, aucun texte de loi ne prend en compte ces points. Les associations de défense des
droits des personnes intersexes dénoncent les répercussions néfastes surI'état de santé physique
et psychologique de ces individus que cela peut entrainer.

La loi de bioéthique, en discussion depuis juillet 2019, ne prévoyait pas, dans le projet originel, de
dispositions concernant les variations des caractéristiques sexuelles, au grand dam du monde
associatif. Il s'agissait pourtant d’un sujet anticipé, nouveau dans le cadre de la bioéthique, avec
une opportunité de faire réémerger des questions un temps observées par des acteurs publics
tels que le Conseil d’Etat (178). Des débats parlementaires ont évoqué la situation des personnes
intersexes, mais de fagon bien circonscrite : un amendement voté a ’'Assemblée prévoit l'orienta-
tion des enfants concernés par une variation, vers les quatre centres de référence des maladies
rares du développement génital, a Lille, Lyon, Montpellier et Paris.

D’autres pays, notamment Malte et le Portugal, sont allés plus loin vers 'accompagnement et la
reconnaissance des personnes intersexes, notamment en renforgant leur droit a I'auto-détermi-
nation et les garanties contre une assignation de sexe non consentie.

Sans nécessairement imaginer une action de santé publique dédiée aux personnes intersexes,
la connaissance de leur situation et de leurs problémes doit permettre de mieux concevoir des
politiques de santé adaptées. L'élaboration et la diffusion de documents et rapports officiels les
concernant contribuent a mieux cerner leurs besoins dans toutes les spheéres de la santé.

Par ailleurs, les personnes trans et les personnes intersexes sont implicitement incluses dans les
politiques de santé et les politiques sociales, et font I'objet de mesures spécifiques concernant
les communautés lesbienne, gay, bisexuelle, trans, intersexe (LGBTI).

Plus généralement, la conception des politiques de santé doit s’assurer d'obéir a un impératif
d’inclusivité en matiére de sexe et de genre ; cela passe par une étude systématique des effets
liés au sexe et au genre dans toute leur diversité.
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Des politiques sociales ou persistent des
inégalités de genre

Les effets involontairement genrés de certains mécanismes sociaux

Le champ social peut aussi présenter une stratégie d'action publique affectée par les questions
de sexe et de genre. Secteur large et a plusieurs dimensions, les politiques sociales recoupent
de nombreux domaines ou les inégalités liées au sexe et au genre persistent : emploi, retraite,
revenus de transfert, préoccupations médico-sociales. Traditionnellement, les politiques sociales
se sont orientées vers les femmes dans une dynamique compassionnelle, voire teintée de pater-
nalisme. M@me si le sexe, et encore plus particulierement le genre, sont occultés du champ de
ces politiques au fil du développement d'une égalité en droit, les femmes y sont omniprésentes,
que ce soit en tant qu'actrices ou comme bénéficiaires (179).

Les prestations sociales sont un moyen efficace de lutte contre les inégalités de revenus entre
les femmes et les hommes. Elles ne ciblent pourtant pas spécifiquement les femmes, mais
permettent d’'empécher un accroissement de I'écart socio-économique. Ainsi, la perception
des impbts et la redistribution des richesses via les prestations permet d’amortir de moitié les
inégalités de revenus entre hommes et femmes (180).

La redistribution agit de deux maniéres différentes : les inégalités peuvent se réduire car les
hommes payent plus d'impét a cause d’'un revenu en moyenne supérieur (181), mais aussi car
ils seraient moins bénéficiaires de prestations. Le complément de libre choix d’activité (CLCA),
prestation destinée aux familles avec des enfants agés de moins de 3 ans, dés lors que I'un ou
I'autre des parents ne travaille pas ou travaille a temps partiel, est un exemple de sous-emploi
d’'une prestation parles hommes. Ce revenu compensatoire peut étre demandé par les peres et les
meéres indifféremment, mais les premiers ne représentent en pratique que 3,5 % des bénéficiaires.
lls bénéficient, par ailleurs, du dispositif pendant moins longtemps que les méres. Ce faible recours
trouve notamment sa source dans le refus de se démarquer des attendus sociaux traditionnels
envers les péres en ce qui concerne le temps de travail et 'engagement professionnel (182).

Au-dela des politiques familiales, des outils de redistributions plus larges, tels que le revenu de
solidarité active (RSA), peuvent également avoir des effets différenciés. D'aprés une étude sur
le gain moyen d'un foyer selon les situations, la contrainte du retour a I'emploi pour percevoir
I'allocation constitue en effet une incitation d’'abord pour les hommes en couple avec enfants, en
moyenne mieux payés que les femmes dans la méme situation qui sont ainsi moins poussées a
exercer un emploi. Il a ainsi été démontré que l'allocation, calculée a partir des revenus du foyer,
renforgait le modele familial traditionnel ('homme travaille, la femme assure un réle de femme au
foyer). Enrevanche, les femmes redeviennent destinataire des politiques d'activation lorsqu'elles
se séparent de leur conjoint (183).

Symbole des réflexions sur I'avenir des politiques sociales en France, lamise en place d'un revenu
universel minimum pose paradoxalement la méme question d’un bienfait déséquilibré selon le
genre ; question a laquelle les exemples étrangers aident partiellement a répondre, mais non
sans équivoque. Ainsi, 'expérimentation menée au Japon semble avoir permis une stabilisation
des inégalités de revenus et une amélioration de la situation de nombreuses femmes, souvent
circonscrites aux roles traditionnels de genre. Pour autant, la transposition de ce constat n'est pas
si évidente, comme en témoigne une autre mise en ceuvre en Finlande, pour laquelle il manque
une évaluation spécifique quant aux effets de la prestation sur les inégalités de genre (184).

Sur le plan médico-social, les politiques encadrant la vieillesse et la dépendance présentent
également des effets genrés malgré une apparente neutralité. Cet aspect genré est hérité de la
composition des populations concernées, puisque la majorité des participants, profanes ou pro-
fessionnels, aux programmes en découlant sont des participantes, de méme que les personnes
bénéficiaires sont majoritairement des femmes.
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Dans les deux cas, le statut est source d’une certaine précarité. Ainsi, la politique sociale, méme
non sexo-différenciée, présentera d’'abord des effets de contraction ou d’expansion de cette
précarité pour les femmes (185).

La persistance d’inégalités au sein des sous-populations malgré
la recherche de I'équité

Derriére les inégalités de genre, souvent entre femmes et hommes car mieux documentées,
peuvent se cacher d'autres disparités que les politiques sociales ne viennent pas combler et
peuvent méme accentuer. Par exemple, les politiques familiales successives ont aggravé certaines
inégalités entre les femmes aisées et celles de milieux populaires. Ainsi, la baisse moyenne du
temps consacré aux taches domestiques s'explique par un ensemble de transformations sociales
liees au développement d’autres normes domestiques d’un c6té, mais aussi a des mécanismes
de délégation de diverses taches de l'autre, facilitées entre autres par la réduction d'impét pour
I'emploi a domicile (loi du 26 juillet 2005 relative au développement des services a la personne,
dite « plan Borloo »'7). Or, cette capacité de délégation du travail est inégalement partagée socia-
lement, d'ou une réduction trompeuse des inégalités entre femmes et hommes (186).

Par ailleurs, si les efforts réalisés par les pouvoirs publics en faveur de I'égalité professionnelle
entre femmes et hommes ont permis que la situation s'améliore pour certaines femmes (les plus
diplomées et les mieux insérées), les femmes les plus éloignées du marché du travail (moins
qualifiées, reléguées dans des emplois de mauvaise qualité, contraintes au sous-emploi ou a
I'inactivité) semblent avoir été oubliées (187).

Plus directement encore, les politiques redistributives mais aussi les politiques d'allégement de
la charge familiale ont des effets différenciés. Si les meres de milieu populaire sont incitées a se
retirer du marché du travail pour bénéficier des allocations parentales d’éducation et s'occuper
des enfants, les femmes de milieux plus aisés sont celles qui ont le plus recours aux créches
et services d'assistantes maternelles ou a une garde a domicile afin de maintenir leur activité,
bénéficiant donc plus fortement de ce segment des politiques familiales (186).

Il semble que les politiques sociales en France présentent régulierement des effets différents
selon le genre des bénéficiaires, et par la méme une incidence sur les inégalités qui s’y rapportent.
Aussi est-il essentiel d'y fixer, de méme qu’en matiére sanitaire, des verrous a l'accroissement des
inégalités. En outre, si les inégalités de genre peuvent en sortir réduites, les politiques sociales
présentent un risque de méconnaitre d'autres facteurs et de présenter des effets pervers. Il en
ressort que si les politiques semblent pensées de fagon universelle, elles présentent des effets
ciblés qui doivent étre mieux anticipés. Assumer cet universalisme, ce qui passe notamment par
I'assurance qu’aucune situation ne soit laissée de coté, en le pondérant d'entrée de jeu selon les
besoins est donc indispensable.

Une politique de recherche médicale perfectible
sur les questions de sexe et de genre

En France comme partout dans le monde, on dispose d’'importantes marges de progression en
vue d'une meilleure prise en compte des différences entre femmes et hommes pour le diagnos-
tic et le traitement de certaines maladies. La recherche en constitue une étape fondamentale,
puisqu’elle est a la fois fondatrice de savoirs et de données sur lesquels peuvent se construire
les politiques publiques, et une étape essentielle du développement de nouvelles alternatives
diagnostiques ou thérapeutiques.

17 www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000000632799/.
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Lors du colloque « Sexe et genre dans les recherches en santé, une articulation innovante »
organisé par I'INSERM en 2017, Hervé Chneiweiss, président du comité d'éthique de I'Institut, a
rappelé qu’un des objectifs du comité était d'analyser les origines du manque de prise en compte
du sexe et du genre dans la recherche frangaise (188). En effet, cet état des lieux permettrait
de mettre en ceuvre des actions spécifiques, ciblées sur les problémes détectés, et donc de
rationaliser les moyens mis en ceuvre, d'agir avec plus de pertinence et d'obtenir des résultats
sans doute plus probants.

Sans nier les progres réalisés, il s'agit donc ici de présenter et d’analyser les causes des défauts
persistants dans la prise en compte du sexe et du genre par la recherche médicale en France.

Une méconnaissance de I'importance des différences sexuées

Desraisons sociétales et structurelles expliquent la conscience insuffisante des acteurs de I'impor-
tance de s'intéresser aux différences de sexe et de genre dans la recherche médicale (113, 189).

Il a longtemps été admis que les femmes n'étaient pas différentes des hommes, sauf lorsqu'il
était question de leurs organes reproducteurs. Par conséquent, il était supposé que les données
obtenues, dans le cadre de recherches impliquant des sujets de sexe masculin, pouvaient étre
extrapolées aux femmes (190). Certains auteurs rappellent également que le sexe masculin
a longtemps été considéré comme le représentant de I'espéce humaine et que tout ce qui en
différait était considéré comme atypique ou anormal (191).

Fort heureusement cela n'est plus admis aujourd’hui, ce qui doit pousser a ne pas négliger la
dimension sexuée dans la recherche médicale. Il s'agit de considérer ce fil directeur dans les
travaux qui ménent a la connaissance, afin d'améliorer la situation de la santé des femmes, et
des hommes.

Ce sontdailleurs les travaux conduits avec cette préoccupation d’analyse qui ont permis de mettre
en évidence les spécificités des femmes vis-a-vis des maladies cardiovasculaires, ou celles des
hommes vis-a-vis de l'ostéoporose, par exemple.

Les essais cliniques constituent la partie de la recherche médicale destinée a concevoir de
nouveaux moyens thérapeutiques ou diagnostiques, et a en démontrer I'efficacité et la sécurité.

e0ec0000cc00000000000000 0

La recherche préclinique

Le recours majoritaire aux animaux et cellules males dans la recherche pré-clinique est largement
rapporté au niveau international. En 2009, un biais en faveur des spécimens masculins était constaté
dans huit disciplines biomédicales sur dix, en particulier en neuroscience (ratio des articles rapportant
des résultats uniqguement sur des animaux males versus uniquement sur des animaux femelles
=5,5/1) (1917). Cela résulte, en partie, d'un postulat répandu selon lequel les animaux femelles sont
intrinsequement plus variables que les males, en raison de leur cycle cestral. Une récente méta-
analyse a cependant remis en question ce postulat en montrant que, dans la plupart des cas, les
souris femelles, testées tout au long de leur cycle cestral, ne sont pas plus variables que les males
(192). La variabilité liée a la testostérone a d'ailleurs aussi été documentée dans la littérature récente
(193).

Or différentes études ont montré que les résultats peuvent étre différents chez les animaux ou les
cellules méles ou femelles, et cela justifie de réaliser les études précliniques chez les deux sexes, afin
dorienter les essais cliniques (194, 195). On peut citer quelques exemples : les effets du sexe dans

la fonction de certains récepteurs de notre systeme immunitaire ont été découverts en 2011 par une
étude chez la souris (196) et, en 2013, des différences de prédisposition au diabéte de type 1 liées au
sexe sont découvertes chez la souris (197). Ces connaissances n‘auraient pas pu étre acquises sans
inclure a la fois des animaux/cellules des deux sexes.
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Limportance de prendre en compte le sexe dans le développement des traitements est fonda-
mentale. Cette prise en compte permet d'obtenir de meilleures informations sur les différences
entre les sexes, et d’éviter une série de déconvenues. En effet, les traitements développés sans
intégrer cette variable pourraient :

» n'étre efficaces, ou a des posologies différentes, que sur un sexe sans que cela soit détecté,
faute de représentation des deux groupes, ou d’analyse sexo-différenciée des résultats (par
exemple, retrait en 2001 de huit médicaments par la Food and Drug Administration (FDA) qui
comportaient plus de risques d'arythmie pour la femme que pour 'homme) (198) ;

» étre abandonnés alors qu'ils agissent peut-étre uniquement sur ’homme ou sur la femme,
mais que le protocole d’étude se limite a une analyse combinée des données ou que I'un des
groupes n'est pas suffisamment représenté (198).

Certains pays font d'ailleurs, parfois, le choix de tenir compte de la force des preuves scientifiques
pour leur politique de prise en charge des produits de santé. Ainsi, jusqu’en 2019, en Belgique,
le traitement du cancer du sein était remboursé uniquement pour les femmes et non pour les
hommes, moins souvent touchés par cette maladie, et absents des essais. Un plaignant et I'Ins-
titut pour I'égalité des femmes et des hommes ont récemment eu gain de cause au tribunal, qui
a estimé qu'il s'agissait d’'une discrimination directe.

La France, fortement engagée dans le respect des principes d'égalité, s'est généralement refusée
a ce type de décision.

eec00ccc0000000000000000 0

Pourquoi s’intéresser au sexe et au genre dans la recherche sur la COVID-19 ?

Les données recueillies ont tres tét permis de déceler que la mortalité lige a la COVID-19 était plus
importante chez les hommes que chez les femmes, notamment pour des raisons biologiques, sans
doute combinées a des facteurs comportementaux ou des comorbidités.

eececccccccsccce

Par ailleurs, les pandémies peuvent aggraver les inégalités existantes liees au sexe et au genre, ainsi
que celles liées a d'autres facteurs (socio-économiques notamment). C'est pourquoi il est essentiel
que ces différentes sous-populations soient prises en compte dans les travaux menés, afin de
conduire des politiques et des interventions en santé efficaces et équitables.

Au Canada, les Canadian Institutes of Health Research ont publié des avril 2020, un guide contenant
des recommandations pour ceux qui ménent ou analysent les travaux de recherche sur la COVID-19,
notamment (199) :

e recherche préclinique : inclure des cellules et des animaux méles et femelles et désagréger les résultats
par sexe (car le récepteur cellulaire au virus serait li¢ au chromosome X, et que les hormones sexuelles
pourraient influencer la réponse immunitaire) ;

e vaccins et traitements : I'efficacité, la sécurité et la toxicité pourraient varier selon le sexe, comme
c'est le cas pour certains médicaments ; la randomisation devrait étre stratifiée par sexe dans les
essais cliniques ;

e dispositifs médicaux et de protection individuelle : tenir compte des différences anatomiques liées
au sexe et des préférences liées au genre ;

e études observationnelles sociales, comportementales et de prévalence par les tests sérologiques :
prendre en compte les caractéristiques identitaires telles que le sexe, le genre et I'age dans la popu-
lation observée et dans les questions posées ; considérer les comportements sexués (comme le
tabac ou le recours aux soins) et les réles sociaux (sexuation des métiers, relations entre les sexes...) ;

® mise en ceuvre des interventions et des politiques publiques : inclure et cibler, si nécessaire, les dif-
férents groupes en fonction du sexe et du genre (et d'autres spécificités qui peuvent aussi influer sur
I'efficacité de la mise en ceuvre) ;

e politiques publiques : les résultats imprévus de toutes les politiques COVID-19, en particulier les poli-
tiques de relance économique, devraient étre pris en compte pour des groupes tels que les minorités
sexuelles et de genre, les parents isolés, les immigrants, les travailleurs non rémunérés, les personnes
ayant un statut de travail précaire, les personnes en situation de handicap, les sans-abri et ceux qui
vivent dans les régions rurales et éloignées (199).
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Des causes multifactorielles a la sous-représentation des femmes dans les
essais cliniques

Comme cela a été indiqué, les femmes n’étaient historiquement pas représentées dans les
essais cliniques.

Une relative sous-représentation des femmes dans les essais persiste encore aujourd’hui, ce
qu'ont souligné divers rapports parlementaires en 2015 (112, 113), 'INSERM, notamment lors
d’'un colloque international sur le théme « Sexe et genre dans les recherches en santé : une arti-
culation innovante », qui s'est tenu a Paris en novembre 2017 (92, 188), ainsi que de nombreuses
organisations internationales telles que 'Union Européenne (200), 'European Institute for Gender
Equality (201), 'European Gender Medicine Network (202), la Food and Drug Administration (203)
ou le NIH Office of Research on Women'’s Health (204), et bien d’autres’®.

Selon la FDA, les raisons de la prédominance des hommes dans les essais cliniques sont de

trois ordres (205) :

» surles connaissances:le manque de connaissances sur l'importance des différences femmes-
hommes dans I'étiologie, la physiopathologie des maladies, ou leurs réactions aux traitements,
qui rendrait incontournable un essai clinique sexo-différencié ;

» biologique : la nécessité de protéger les femmes enceintes et les feetus des risques éventuels
encourus lors des expériences ;

e économique : le fait que les investigateurs et les financeurs pensent que cela nécessite plus
de temps et d’argent de recruter des femmes.

Mais pour I'European Institute for Gender Equality (EIGE), d'autres raisons peuvent étre trouvées,

d'ordre systémique (201) :

» la moindre présence des femmes dans les filieres de recherche scientifique (en 2012, I'Union
européenne a 28 comptait 33 % de femmes parmi les chercheurs) ;

* les obstacles auxquels se heurtent les femmes qui cherchent a gravir les échelons des milieux
universitaires, et leur faible représentation aux plus hauts niveaux de I'échelle académique ;

« |a faible proportion de femmes dans les conseils d’administration, commissions de recherche
et développement, et autorités diverses qui exercent un pouvoir crucial sur les orientations de la
recherche scientifique (en 2010, I'Union européenne a 27 comptait 36 % de femmes membres
de ces conseils).

Selon I'EIGE, une plus grande mixité contribuerait a introduire une préoccupation sur la représen-
tation des femmes dans les travaux de recherche, et sur la variabilité potentielle des résultats
en fonction du sexe.

Des exemples internationaux ambitieux, qui contrastent avec un manque
d’impulsion politique en France

Dés 1994, aux Etats-Unis, la FDA a créé I'Office de |la santé des femmes (Office of Women'’s Health),
dont la mission est d’aider a protéger et a faire progresser la santé des femmes par le biais de
politiques, de la science et de la sensibilisation. En conséquence, I'Office plaide pour I'inclusion
des femmes dans les essais cliniques et tache d’accroitre les connaissances scientifiques grace
a une formation professionnelle avancée sur I'analyse des sous-populations (206).

La FDA a également publié des directives permettant I'inclusion des femmes en age de procréer
dans les essais cliniques de phases | et Il, a condition qu’elles aient recours a la contraception
(207). Il a aussi été exigé des sociétés pharmaceutiques sollicitant une autorisation de mise
sur le marché (AMM) gu'elles soumettent des données, aussi bien sur les femmes que sur les
hommes, en rapport avec leurs essais cliniques.

18 Des chiffres détaillés seront exposés dans la partie suivante de ce rapport (chapitre 3.3.1).
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Au Canada, une « Organisation pour la recherche sur les différences liées au sexe » (Organization
for the Study of Sex Differences - 0SSD) a été fondée en 2006 par la Société pour la recherche sur
la santé des femmes (Society for Women'’s Health Research - SWHR). Cette association a pour but,
entre autres, de faire progresser la compréhension des différences de sexe et de genre en réunis-
sant des scientifiques et des cliniciens d’horizons divers et de sensibiliser sur ces différences.

En Europe, depuis les années 2000, plusieurs pays (Allemagne, Belgique, Pays-Bas, Suéde,
Irlande) ont mis en place des instituts de recherches sur la thématique « Genre et Santé », avec
le soutien de la Commission européenne (208).

LUnion européenne veille aussi a la promotion effective de I'égalité entre les femmes et les
hommes et a la pleine intégration de la dimension du genre dans le contenu de la recherche et
del'innovation, entre autres en biomédecine (200). En 2014, un réglement du Parlement européen
et du Conseil a permis de |égiférer sur la prise en compte du sexe dans les essais cliniques de
médicaments a usage humain, rendant notamment cette information obligatoirement visible sur
le protocole et le résumé de I'essai (209). Ce texte précise que les participants a un essai clinique
sur un médicament devraient étre représentatifs des catégories de populations, par exemple le
sexe et le groupe d'age, susceptibles de I'utiliser, mais ce texte n'est pas pleinement appliqué,
ce que soulignait un rapport a I'’Assemblée nationale de 2015 qui précise que la ministre des
Affaires sociales, de la Santé et des Droits des femmes de I'époque, Mme Marisol Touraine, avait
rappelé que, selon les termes de la réglementation européenne, les essais cliniques doivent porter
sur un échantillon représentatif de la population, c'est-a-dire aussi bien sur les hommes que sur
les femmes et les enfants. Elle ne s'était pas prononcée en faveur de l'introduction d’éléments
nouveaux dans la loi, au motif que le droit prévoit déja que les essais doivent concerner égale-
ment les femmes (113). Par ailleurs, ce réglement n'impose pas qu'une analyse des résultats
soit conduite par sexe.

En France, une des recommandations d'un rapport au Sénat de 2015 était que soient encouragées
« les études et recherches en biologie et en médecine prenant en considération les différences
entre femmes et hommes » (112). Emprunter cette voie permettrait de mieux envisager les
disparités de sexe et de genre en santé, pour faire de la recherche médicale un outil stratégique
dans la mise en ceuvre des politiques publiques.

A notre connaissance, dans notre pays, seule 'Agence nationale de la recherche (ANR) est recen-
sée par le projet Gendered innovations de I'Université de Stanford (210) comme demandant une
prise en compte du sexe et du genre dans ses appels a projets.

En France, face au constat d'une « sous-représentation des femmes dans les recherches en
santé », la réalisation d'une mission d’évaluation sur les conditions d’essais cliniques de médi-
caments et la représentation des femmes dans ces tests a été recommandée dans un rapport a
I'’Assemblée nationale de 2015 (113), mais n'a pas été diligentée depuis a notre connaissance.

79

SYNTHESE

1 — CONSTATS DE SANTE

7
(I]
o)
o
-
@
=)
a
»
(V]
o)
=4
E

|
o
a

I
o

3 — DECLINAISON OPERATIONNELLE

ANNEXES



Conception des stratéegies
de sante:

I'esprit et les outils pour
s'intéresser aux questions
de sexe et de genre

Mobiliser de nouvelles approches plus adaptées
aux questions de sexe et de genre en santé

Mobiliser pleinement le sexe et le genre comme déterminants de santé

e Les déterminants sociaux de santé, des leviers souvent mentionnés mais peu employés
conjointement

Les inégalités sociales et territoriales de santé sont au coeur des réflexions en santé publique.
Elles sont également présentes, depuis le début de ce siécle, dans les recommandations préa-
lables et rapports préparant les actions |égislatives liées a la santé, en France comme ailleurs.

Mis au-devant des réflexions sur la santé publique depuis le début des années 2000, et particu-
lierement depuis 2010 en France via un rapport du Haut conseil de la santé publique (HCSP), les
déterminants de santé sont venus irriguer la réflexion sur les inégalités de santé. Ils se sont ainsi
retrouvés dans une grande partie des travaux préparatoires rédigés depuis en santé publique (211).

Les déterminants sociaux de santé sont également cités par la puissance publique comme des
moyens d'intervention sur ces inégalités, elles-mémes devenues un enjeu primordial des poli-
tiques de santé. En témoigne la loi de 2016, dite de modernisation de notre systéme de santé, qui
fait de la résorption des inégalités sociales de santé par I'action sur les déterminants, sa finalité
principale dés son article 1'°.

Au niveau international, 'OMS vérifiait,en 2018, I'incidence de nombreux facteurs sur les inégalités
concernant la santé au cours de la vie, incluant des facteurs sociétaux (niveaux nationaux de
richesse etinégalités de revenus, égalité des sexes, adhésion culturelle aux normes traditionnelles
de genre) et des facteurs individuels d'accés aux ressources économiques, liés a l'orientation
sexuelle, au statut de minorité ethnique ou de migrants. Chacun de ces éléments peut étre consi-
déré comme un déterminant de santé (27).

19 www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000031912641&categorieLien=id.
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Lintérét pour les déterminants de santé ne semble pour autant pas dépasser le stade préparatoire.
Polarisant rarement les débats, et donc la mise a 'agenda des politiques de santé, cette question
se trouve réguliérement reléguée au second plan comme une préoccupation d’experts (211).
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La consommation d'alcool, un facteur de risque typiquement lié aux déterminants de santé

Bien que le recul des usages d'alcool chez les adolescents observé entre 2014 et 2017 soit
encourageant, la persistance de fortes disparités d'usages, en particulier selon le statut scolaire

et 'environnement familial, réclame que les actions de prévention s'approprient davantage encore
ces résultats d'enquéte pour adapter et mieux cibler les interventions et actions de prévention. Les
déterminants mobilisés ici dépassent ainsi le seul gradient social et montrent l'intérét d’'une étude a
plusieurs dimensions de la consommation d'alcool chez les jeunes (62).
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e La place réduite du genre comme déterminant social de santé

Parallelement, il est regrettable que le genre, notion pourtant ancrée dans des préoccupations
sociétales, n'ait pas fait I'objet non plus d’'une véritable attention en santé publique. Souvent cité,
il est en réalité peu considéré dans les travaux. Linsertion de préoccupations liées au genre au
sein de la stratégie d'action publique en santé serait donc souhaitable, en sus d’autres détermi-
nants sociaux.

LOMS explore régulierement les liens entre le sexe, le genre et les déterminants socio-écono-
miques de la santé. Pour comprendre comment le genre se combine aux comportements liés a
celle-ci, il est utile de considérer le genre comme un systéme d'organisation sociale, un ensemble
d'attributs historiquement et culturellement construits par les activités de la vie quotidienne. Ces
activités sont elles-mémes déterminées par les conditions dans lesquelles les gens naissent,
grandissent, vivent, travaillent et vieillissent (212).

Dés lors, le genre peut étre observé comme un élément fondateur d’inégalités en santé, en ce
qu'il entraine des comportements, des attentes et des interactions différenciées.

e0ec0000cc00000000000000 0
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Lutilisation des masculinités pour comprendre quelques comportements dans le domaine de la
santé

Un nombre important de recherches en santé indique que les stéréotypes traditionnels de
masculinités sont associés a des états de santé plus dégradés chez les hommes qui se développent
tout au long de la vie avec des effets cumulatifs avec I'avancée en age (27).

eeeccccsccccce

Un récent rapport sur le suicide en Irlande, par exemple, souligne que les normes dominantes des
masculinités sont souvent représentées par des hommes hétérosexuels de la classe moyenne. Il est
donc important de comprendre comment ces normes peuvent marginaliser davantage les hommes
gais, les hommes transgenres, les hommes issus de milieux socio-économiques inférieurs et les
hommes appartenant a des minorités ethniques (27).

L'analyse des mécanismes d'adaptation montre que les hommes (plus que les femmes) ont tendance
a faire face a leurs problemes et dilemmes en se réfugiant dans des dépendances ou en ignorant

les besoins de traitement. Par conséquent, les symptémes de dépression chez les hommes restent
souvent non diagnostiqués (27).

Outre le fait que les hommes évitent de demander de I'aide ou nient leur état d'inconfort (car cela
serait considéré comme un symptéme de faiblesse et de vulnérabilité), les critéres diagnostiques de
la dépression sont souvent polarisés autour des signes d'une maladie traditionnellement féminine
(27).

Les hommes déclarent qu'ils chercheraient moins souvent de l'aide lorsqu'ils seraient confrontés

a un grave probleme émotionnel et croient qu'ils seraient plus génés que les femmes si des amis
connaissaient l'aide professionnelle regue pour leur santé mentale (27).

eeeccccccccccce
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Reconnaissant I'attention insuffisante aux interactions entre les normes masculines et la santé
des hommes au sein des systemes de santé publique, le bureau régional de 'OMS pour I'Europe
a publié en 2018 une stratégie pour la santé des hommes, qui n'a pour I'heure, pas nécessaire-
ment connu d’écho important en France comme dans le reste de la région Europe. Que ce soit
via la production de rapports ou d’action publique comme on le détaillera, cet élément n'a pas
revétu I'importance qu'il devrait avoir, démontrant la faible considération du genre comme un
déterminant de santé dans la santé publique frangaise (213).

Des pistes de prise en compte existent pourtant. Alors que la santé et sa promotion n'ont fait,
ni du sexe, ni du genre un théme majeur, un guide théorique et pratique sur « la promotion de la
santé au prisme du genre » paru aux presses de 'EHESP s'est attaché a démontrer que « ces
deux concepts sont intrinsequement liés sur les plans théorique, militant et professionnel ». Ce
guide « souligne I'importance de la prise en compte du genre comme déterminant d’inégalités
de santé. [Son objectif] est double : sensibiliser les professionnels de santé du secteur public et
associatif aux stéréotypes qu'ils peuvent véhiculer et aux conséquences sur la prise en charge
des usagers et mettre a disposition des professionnels un ensemble de recommandations » (214).

En ce sens, il est utile d'avoir une approche systématique du genre en promotion de la santé, en
évaluant toutes les étapes de la conception et de la mise en ceuvre d’'un projet (structure porteuse
du projet, contexte, objectifs, moyens, mise en ceuvre sur le terrain, population ciblée par I'action
envisagée, principes d'inclusion, de participation et d’éthique). A l'issue de ce travail d'analyse, la
synthése doit étre discutée collectivement par I'équipe en charge de la conception et de la mise
en ceuvre du projet de promotion en santé. Cette approche systématique trouve également son
utilité a I'échelle des politiques publiques, dés lors que ces dernieres envisagent le genre comme
un réel déterminant social de santé.

e Un défaut de considération du sexe comme déterminant biologique de la santé

Les résultats de santé énoncés en premiére partie de rapport laissent a voir que les déterminants,
tous les déterminants, peuvent influer sur I'état de santé d'un individu. Or ils ne sont pas tous
considérés également.

Pour autant, les déterminants sociaux, dont le genre, ne permettent pas a eux-seuls de comprendre
I'intégralité des inégalités de santé.

Une stratégie de santé publique doit également tenir compte de I'existence de déterminants
biologiques, d’abord a I'ceuvre dans la gravité ou les résultats de traitement d’'une maladie. Pour
illustrer ce besoin, il est nécessaire d'isoler des situations pour lesquelles les éléments biolo-
giques, ici le sexe, ont une probabilité raisonnable d'étre le facteur important de différences dans
les résultats de santé.

Les différences biologiques affectent les taux de survie des gargons et des filles aux premiéeres
années de la vie, au-dela des questions sociales et de soins de santé. En dépit de I'amélioration
globale de la mortalité des enfants de moins de 5 ans, I'écart entre les gargons et les filles est
resté constant. Cela suggére que, malgré des progrés en santé périnatale et au cours de la pre-
miére année de vie pour les deux sexes, les différences biologiques qui rendent les bébés de
sexe masculin plus vulnérables persistent. Donc, d'un c6té la biologie est déterminante dans la
petite enfance, d'un autre elle ne peut suffire a expliquer les taux de morbidité et de mortalité
aux ages plus avancés (27).

Il n'est pas seulement question de considérations binaires séparant les sexes féminin et mas-
culin, mais plus largement d’une reconsidération accrue de toutes les situations de sexe. Le cas
des personnes concernées par une variation du développement sexuel (intersexes) ou celui des
personnes trans doit étre pris en compte, a la fois pour leurs spécificités, et aussi par rapport
aux questions générales de santé qui les concernent mais dont ils semblent absents. Cette
acception moins binaire du sexe et du genre n'exclut pas la composante biologique : d'une part,
les personnes intersexes sont biologiquement différentes et, d'autre part, certaines d’entre elles
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vivent avec des taux d’hormones males et femelles qui vont influencer leur santé tout au long
de la vie (de méme que les personnes trans ayant entrepris un traitement pour faire coincider
sexe et identité de genre).

Si les explications comportementales permettent de mieux comprendre les différences obser-
vées entre état de santé des femmes et état de santé des hommes que les seules explications
biologiques, cela ne suffit pas, compte tenu de I'écart structurel, traversant quasiment toutes
les pathologies. Ainsi, le genre devrait étre considéré plus fermement comme un déterminant
des inégalités sociales de santé, mais pas sans que le sexe entre aussi au coeur des stratégies
de santé publique.

De nouvelles approches peuvent aider a rendre compte de cet écart avec précision, en s'appuyant
sur les données disponibles.

Le sexe inscrit dans une chaine de causalité : I'épigénétique

Lapproche d'épidémiologie biographique (lifecourse epidemiology) souligne I'importance du conti-
nuum existant entre I'environnement précoce des personnes et le développement des maladies
chroniques a I'age adulte. Les travaux montrant l'influence des premiéres années de I'enfance
sur les maladies cardiovasculaires, les cancers a I'age adulte ou encore la mortalité totale ont
des conséquences majeures sur les politiques, en particulier en faveur de I'enfance.

L'épigénétique s'intéresse a I'influence de I'environnement sur I'expression des génes, et donc a
I'évolution de cette expression au fil de la vie. Cette discipline jette ainsi un regard nouveau sur
le lien entre santé et environnement, y compris social. La traditionnelle opposition entre genes
et environnement n'est donc plus d'actualité (215).

Les récentes découvertes biologiques et la montée en puissance de I'épigénétique peuvent étre
utiles aux politiques de santé publique. Elles montrent que I'environnement précoce de vie des
personnes est susceptible de s'inscrire dans I'expression génique et de favoriser des pathologies
a l'age adulte, établissant un lien explicite entre biologie et environnement.

Raisonner selon une logique d’enchainements de causalité aide au choix des interventions, entre
celles qui s'adressent aux causes biologiques, sociétales et sociales et celles qui visent des
causes proximales, purement biologiques, voire pharmacologiques.

Bien entendu, cette approche se heurte a la temporalité des politiques publiques en visant des
résultats a plusieurs décennies. Pourtant, a minima, 'épigénétique peut aider a mieux comprendre
les situations et les résultats de santé, et ouvrir la voie a la nécessaire prise en compte complé-
mentaire des facteurs biologiques et contextuels menant a ces résultats. S'intéresser aux chaines
de causalité, et donc a des médiations multiples, suppose d'accepter une temporalité longue.

Les inégalités sociales de santé au croisement de diverses variables :
I'approche intersectionnelle

De nombreuses études sur la santé tendent a expliquer les différences en matiére de santé des
personnes en fonction de leurs comportements individuels. Ces derniéres années, ces explica-
tions comportementales ont été considérées comme s’inscrivant dans un éventail plus large de
facteurs qui déterminent la santé. La compréhension de I'importance du genre sur la santé a
progressivement introduit des notions telles que le sexisme ou la masculinité dans le débat sur
les déterminants sociaux de la santé.

Par exemple, en gynécologie, on observe de fortes différences de santé entre les femmes fran-
gaises nées de parents frangais, les Francaises issues de I'immigration et les immigrées. Celles-ci
persistent aprés avoir pris en compte la variété des situations socioéconomiques et ce, y compris
chez celles suivies régulierement (216).
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Ainsi, ni le gradient social seul, ni le sexe ou le genre seuls n'expliquent clairement la variété des
situations.

Autre exemple, des niveaux d'exclusion et de discrimination plus élevés sont observés a I'égard
des hommes migrants, issus de minorités ethniques, mais aussi des hommes gay ou trans,
conduisant a I'exclusion et a la discrimination, la ou prévalent les modéles normatifs de mas-
culinité hégémonique. Une telle discrimination peut avoir de graves répercussions sur la santé
des hommes touchés (27).

En matiere d'inégalités sociales de santé, les enjeux des inégalités hommes/femmes sont donc a
analyser a l'aune de multiples variables a l'intersection de différents groupes (hommes/femmes,
ouvriers/cadres, naturalisés/étrangers...). Une approche biomédicale ou comportementale stricte
est insuffisante.

Originellement instaurée pour observer les difficultés particulieres des femmes afro-américaines
aux Etats-Unis et montrer le cumul de discriminations subi par certains groupes, la logique de
I'approcheintersectionnelle peut trouver des applications pour repenser le lien entre genre et santé.

A ce titre, un nombre croissant de travaux scientifiques plaident en faveur d’'une approche inter-
sectionnelle, qui se caractérise par une discussion approfondie des facteurs qui contribuent aux
schémas de genre dans I'état de santé : facteurs socio-économiques, statut marital, relations avec
le monde du soins, expériences différentielles dans le traitement des soins médicaux, masculinité,
soutien social, statut migratoire, statut de minorité ethnique, comportements de santé (217).

La théorie de l'intersectionnalité encourage explicitement la recherche de croisements de plu-
sieurs inégalités (y compris, mais sans s'y limiter, le genre), non seulement au niveau individuel,
mais aussi au niveau structurel. En employant I'intersectionnalité dans leurs travaux, différents
chercheurs ont illustré des approches innovantes pour examiner le lien entre la santé et le genre.

La santé comme produit d'interactions entre facteurs biologiques et
sociaux : 'approche biosociale

Larecherche biosociale fait référence a des approches, des théories et des analyses qui examinent
la santé en tant que produit de phénomenes biologiques et sociaux croisés. Santé et maladie
sont alors les fruits d'interactions entre des facteurs psychosociaux et des facteurs biologiques.

Comme l'ont montré Springer et al. en 2012, dans un numéro spécial de la revue Social Science
& Medicine, deux axes ont dominé les travaux de recherche sur les inégalités de santé liées aux
différences de sexe : des études empiriques sur les différences entre les sexes et leur incidence
dans la maladie d’'une part, et des recherches portant sur des pathologies sexuées et leurs décli-
naisons en politique « santé des hommes » et « santé des femmes » d’autre part (218).

Ces deux approches renforcent une construction binaire (masculin vs féminin) et traitent le sexe
et le genre comme facilement séparables.

Pour comprendre comment dépasser cette construction, plusieurs exemples d’emplois de I'ap-
proche biosociale peuvent étre mobilisés.

Exemple 1: larecherche surle genre et les os propose un modeéle de recherche biosociale, montrant
comment la santé des os est fagonnée par les normes sexospécifiques et culturelles ainsi que par
les processus biologiques. Lauteure montre par exemple comment les activités de jeu pendant
I'enfance et I'adolescence, considérablement genrées, influent sur le développement osseux et
la solidité des os a I'dge adulte, avec un risque de plus grande fragilité chez les femmes (219).

Exemple 2 : une analyse biosociale a été mobilisée dans une étude sur I'hyperplasie congénitale
des surrénales, variation du développement sexuel qui provoque une surproduction d’androgenes.
Jordan-Young utilise I'hyperplasie congénitale des surrénales pour réfuter I'hypothése commu-
nément admise selon laquelle une exposition prénatale élevée aux androgéenes « masculinise »
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en permanence le cerveau - une théorie utilisée pour expliquer un large éventail de résultats liés
a la santé et au développement psychosocial. Plus largement, son article utilise I'hyperplasie
congénitale des surrénales comme étude de cas pour démontrer un principe de base de la
recherche biosociale - que les phénoménes physiologiques (par exemple, le rapport taille/poids
ou la dérégulation de 'humeur) ont des significations et des effets spécifiques au sein d'un
régime de genre particulier et doivent étre considérés comme produit simultané de la biologie
et de I'environnement social (220).

Exemple 3:'analyse des liens psychologiques a pu révéler dans les années 1990 que les facteurs
psychosociaux affectent le systéme biologique d’'une maniére qui peut affaiblir les fonctions
corporelles et modifier la vulnérabilité aux agents infectieux (221, 222). De plus, les habitudes de
santé ont un impact important sur le bien-étre psychologique et physique. De nombreux troubles
chroniques sont partiellement dus a I'association de comportements néfastes et d'un environne-
ment nuisible. Comme les économistes de la santé I'ont amplement démontré, les soins médicaux
ne peuvent se substituer aux habitudes et aux environnements favorables a la santé (218).

Afin de comprendre les ressorts genrés de la santé, et plus spécifiquement, les ressorts de la
santé au masculin, il est nécessaire de s'écarter d'une approche biomédicale ou comportementale
stricte qui tend a homogénéiser le groupe des hommes et le groupe des femmes et de prendre
en compte les conditions de vie, les conditions de travail, I'assignation différentielle aux taches
de care et les effets différentiels des politiques publiques de santé sur les hommes et sur les
femmes (223).

Intégrer le sexe et le genre dans la construction
des politiques de santé

Les approches développées dans le monde universitaire, au premier rang desquelles les démarches
intersectionnelle et bio-sociale, permettent de renouveler la prise en compte des inégalités de
santé dans la préparation des politiques publiques. Ces approches invitent a concevoir des poli-
tiques de santé plus inclusives en matiére de sexe et de genre, et a faire coincider considérations
biologiques et sociales afin de mieux les prendre en compte.

Le besoin de mobiliser le débat public pour intégrer pleinement le sexe et le
genre

Le débat public correspond a la mobilisation de la collectivité au préalable de la prise de décision
publique afin de recueillir un avis citoyen. Il peut étre mobilisé dans différentes perspectives.

D’une part, éclairer les décisions prises et donner aux questions de santé I'assise sociétale
nécessaire, en tenant compte de la diversité des situations.

D'autre part, établir une procédure délibérative répond, d’une certaine maniére, a la question
de définir des allocations plus équitables, question centrale dés lors que I'on cherche a mieux
considérer des facteurs d'inégalités, qu'ils soient biologiques (comme, par exemple, le sexe) ou
sociaux (comme, par exemple, le genre). En effet, dans un domaine empreint d'attendus sociaux
et d'opinions pouvant prendre le pas sur l'objectif initial d'amélioration de la santé des individus,
le seul recours a l'expertise peut étre insuffisant. Cela s'est vu dans les interventions autour de
sujets liés a la bioéthique (224) et invite d’autant plus a la mobilisation du débat public.

Quelle que soit la perspective, le débat public permet de définir des points de vigilance, mais
aussi d’élaborer des propositions.
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Quand on parle de sexe et de genre, recourir a ce débat est essentiel car la seule expertise se
montre limitée. Sans que le débat public ne remplace I'expertise et les divers travaux préparatoires
aux politiques de santé, il permet de s'assurer d’'une meilleure considération du vécu propre au
sexe et au genre, dans toute sa diversité et au plus prés du réel.

Au vu de la diversité des situations et des questions se rattachant au sexe et au genre, et plus
globalement a la santé, une composante participative est intéressante. Notamment parce que
cette prise en compte implique de s’attarder sur I'environnement dans lequel évoluent les indivi-
dus, ainsi que sur la conjugaison de facteurs biologiques et sociaux.

Dans ce champ de I'action publique, la nécessité d'impliquer la population n'est pas une nouveauté
et se trouve communément admise (225). Un rapport de lacommission des déterminants sociaux
de santé de 'OMS indique que I'implication de la société civile, qu'une présence plus représen-
tative des besoins de santé selon le sexe, ainsi que I'encouragement des citoyens a proposer
des solutions alternatives, concourent a la résorption des inégalités de genre en santé (226).

S'il ne fait pas de doute que le débat public est une nécessité, il s'agit désormais de définir de
bonnes modalités de mise en ceuvre pour y intégrer plus profondément les facteurs sexe et
genre en santeé.

Des expériences étrangeres montrent des pistes poury intégrer les questions liées au sexe ou au
genre, qui se recoupent dans la nécessité de donner une place au débat public dans la conception
des politiques de santé.

Au Royaume-Uni, le National Institute for Health and Care Excellence (NICE) a mis en place un
groupe de citoyens représentatif des différentes composantes et identités culturelles de la
société anglaise pour répondre au principe d’« inclusiveness » revendiqué par cette instance, et
qui correspond au fait d'impliquer toutes les parties prenantes concernées (professionnels de
santé, firmes, associations de patients, chercheurs...) dans les travaux. Ce groupe a permis de
révéler les jugements de valeur sociaux (social value judgements) qui sont maintenant pris en
compte dans les stratégies de santé publique. Parmi ces jugements, se trouvent notamment
la lutte contre les inégalités sociales de santé ainsi que la garantie contre les discriminations
fondées sur le sexe et le genre (227).

Le débat public est ainsi utile pour fixer avec force des régles et des impératifs de prise en compte
de certaines caractéristiques des individus plutét que d’autres. D'ailleurs, les caractéristiques
des personnes consultées influent sur leur maniére de fixer des priorités, d'ou I'intérét d'une
concertation plurielle (228).

En France, la santé est financée par la collectivité, 76 % des dépenses sont couvertes par l'assu-
rance maladie obligatoire (229). Chacun est donc concerné par l'allocation des biens en santé
en tant que bénéficiaire potentiel et financeur. Interroger la collectivité sur ses préférences en
matiere de justice distributive des biens de santé parait tout a fait Iégitime dans ce contexte
(230). Cette question d’une priorisation de I'allocation des ressources en fonction du sexe peut
paraitre incongrue. Elle existe pourtant de fait, par exemple lorsque les produits de santé sont pris
en charge par la collectivité avec des informations parfois plus limitées sur le rapport bénéfices/
risques pour les femmes que pour les hommes, ou bien encore lorsque des politiques sociales
ou de santé sont conduites a destination d'un groupe spécifique au risque de ne pas répondre
aux besoins d'autres groupes.

Voila de quoi nourrir un débat public, qui pourrait aider a définir des valeurs qui pourraient faire
défaut dans la conception d’une stratégie de santé publique en appuyant sur I'importance du
sexe, du genre et de leurs interactions avec d'autres déterminants.

Différents formats de débat public peuvent étre envisagés, avec des exemples en France?’. Chacun
présente des avantages et inconvénients selon ce qui est attendu (230).

20 Parmi ces formats, on retrouve notamment la démocratie participative (exemple : conférence nationale de santé,
avis sur la démocratie sanitaire) ; l'implication de groupe d'usagers experts dans la prise de décision (ex. : représentants
impliqués dans un conseil dédié et au niveau des groupes de travail a la HAS) ; des états généraux (ex. : mis en ceuvre dans
le cadre des lois de bioéthique) ; les enquétes publiques, visant a faire émerger les valeurs de la société et leur traduction
sous la forme de critéres délibératifs.
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La sensibilisation face a la nécessité des choix comme prérequis au débat

Les résultats de santé en fonction du sexe et du genre, ainsi que les interactions entre facteurs
biologiques et déterminants sociaux, ne sont pas nécessairement connus et appellent a une
sensibilisation. Lincorporation du débat public dans la conception des politiques ceuvre d'ailleurs
en ce sens. Cependant, d'autres éléments de construction des politiques de santé demeurent
incontournables, y compris dans les mécanismes de participation citoyenne.

eecc0c0cccccoce

Faire des choix en matiere d'allocation des ressources en santé, notamment quand il s'agit de
financer des nouveaux traitements, est un exercice complexe pour I'opinion publique. Les concepts de
co(t d'opportunité et de renoncement au financement a d'autres biens de santé pour le financement
d’un traitement en particulier ne sont, de plus, pas facilement entendables.

Impliquer la société civile pourrait également permettre de sensibiliser et de responsabiliser chacun
individuellement face au choix. Cette sensibilisation, de méme que celle sur les enjeux liés au sexe et
genre en santé, est un prérequis pour obtenir un avis citoyen employable par I'action publique. Cela
constitue, en outre, une étape nécessaire pour permettre une meilleure adéquation entre la décision et
les principes ou valeurs qui sont approuvés par la collectivité.

e0c0cccccccccce
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Linclusion encore partielle du sexe et du genre dans les études d’'impact
(ex-ante)

A la suite d’une circulaire de 2012, le ministére chargé du Droit des femmes encourage a évaluer
a priori l'effet d'une politique publique sur les inégalités femmes-hommes?'. Cette évaluation a
priori passe par le procédé de I'étude d’impact, une étape rendue obligatoire pour chaque projet
de loi depuis 2009. Encore faiblement institutionnalisée malgré cette avancée, la place de I'égalité
entre les sexes au sein des études d’impact n'est pas uniforme selon les politiques menées et
la maniere d'appréhender ces notions ; il est donc compliqué d'évaluer réellement leur prise en
compte sur le court terme (231).

La conception des politiques de santé concentre pourtant peu d’intérét pour les questions liées
au sexe et au genre, alors méme que des inégalités existent. S'assurer de la prise en compte de
ces facteurs par les décideurs, et ce dés les travaux préparatoires et les études d’'impact, semble
souhaitable. La réflexion n’est pas nouvelle, et renvoie au développement d’une approche dite
«intégrée » invitant a observer, en tout temps et sur tout sujet de I'action publique, les inégalités
de genre pour mieux les réduire. D’autres domaines a I'image des politiques de la ville ont su
s’approprier une telle approche, via la mobilisation d'acteurs issus de la société civile?>. En santé,
I'approche intégrée par le genre peine encore a se faire une place.

eec00ccc0000000000000000 0

Sexe, genre et études d'impact : la méthodologie de la DGCS

La direction générale de la cohésion sociale (DGCS) a produit, en 2014, un guide présentant l'intérét
et la méthode d'insertion du sexe et du genre dans les études d'impact (233). La méthodologie se
décline en quatre étapes :

eecc0c0cccccoce

1. « Connaitre la composition sexuée des groupes de personnes concernés directement et
indirectement par le projet de loi et identifier les différences qui existent entre femmes et hommes
dans le domaine concerné par le projet, et si ces différences posent probleme.

2. Evaluer l'effet direct de la mesure envisagée, compte tenu de ces différences.
3. Evaluer l'effet indirect en termes de comportements, de temporalité et discriminations multiples.
4. Proposer, si nécessaire, des mesures correctrices pour faire disparaitre ces différences. »

e0c0cccccccccce
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21 www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000026310492/

22 On pense ici aux travaux du centre Hubertine Auclert, promoteur d’'un renouveau des politiques de la ville et auteur d'un
guide méthodologique de I'approche intégrée du genre a I'échelle locale (232). Ce centre a produit des outils pour aider a
intégrer le genre dans la conception des politiques publiques, présentés dans I'annexe 2.2.
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La DGCS détaille chacune de ces étapes dans son rapport, qui suit d'ailleurs la sortie d'un autre
document présentant la place du genre dans le domaine du travail social. Néanmoins, la santé
et sa composante genrée ne constituent qu'une trés faible portion de la réflexion. Listant ensuite
les différents ministéres pour lesquels I'étude d’'impact intégrant la question des inégalités de
genre s'appliquerait, 'absence de la santé se remarque a nouveau (233).

Des criteres tels que le genre peuvent se montrer difficiles a manier, et une série d'outils doit
pouvoir étre mobilisée pour que I'étude d'impact ex-ante comme I'évaluation ex-post des mesures
décidées puisse disposer d'une méthodologie robuste. En ce sens, la mobilisation du monde
universitaire, dans un cadre défini par I'action publique (appels a projets, contrats de recherche...),
pourrait permettre de définir des objectifs clefs, des indicateurs et des modalités d'évaluation
adaptés aux questions de sexe et de genre en santé. Elle permettrait également une prise en
compte plus compléte par I'action publique des approches évoquées précédemment.

e0ec0000cc00000000000000 0

Repenser les politiques de santé en France face aux inégalités : I'universalisme proportionné

Les politiques publiques en France sont classiquement congues a partir de I'idée d'universalisme,
autrement dit d'une conception de la politique sans ciblage en amont d’'un groupe identifié. Cette idée
est cependant parfois délaissée au profit de politiques plus ciblées, une approche universelle risquant
d'ignorer les besoins des populations vulnérables, notamment en santé.

eececcccccccce

Cependant, l'accés a ces interventions ciblées dépend de critéres de sélection (revenu, scolarité, état
de santé) qui peuvent aboutir a I'exclusion des populations ne répondant pas a ces criteres et a leur
invisibilisation. En outre, les actions ciblées ont le défaut de stigmatiser des groupes humains.

C'est pour résoudre ces écueils que la stratégie d’universalisme proportionné se trouve justifiée en
santé publique. Il s'agit alors d'offrir des actions et des programmes de santé a tous (universalisme),
mais avec une intensité variant selon les besoins (proportion). Concretement, des actions et des
programmes de santé sont décidés et construits pour tous, indistinctement de I'appartenance sociale,
mais les actions sont différenciées selon les publics cibles, quant a leur stratégie ou la quantité de
ressources supplémentaires dédiées.

eeeccsccccccccee

ee00c000cc0000000000000 000

Cette adaptation des études d'impact s’inscrit dans I'idée de faire du sexe et du genre des incon-
tournables de la conception des politiques de santé. Les études d'impact doivent permettre,
d’'une part, de quantifier les bénéfices retirés par les différentes populations clefs et, d'autre
part, de s'assurer qu’elles ne creusent pas les inégalités. Quand une mesure sexo-différenciée
est envisagée par une loi ou quand une loi cible une sous-population au lieu d’étre universelle,
I'étude d'impact jointe a la loi, doit justifier I'intérét de cette sexo-différenciation a la lumiére de
ses conséquences potentielles.

Afin d’ancrer ce postulat, sans doute est-il également nécessaire de I'appuyer par voie normative
afin de donner tous les fondements nécessaires a la prise en compte de ces facteurs des les
travaux préparatoires aux politiques de santé. Une telle prise en compte, si elle se veut exhaustive,
dépasse la seule égalité entre les femmes et les hommes qui figure déja a l'article L. 1411-1 du
Code de la santé publique. Cet article pourrait donc étre complété pour faire apparaitre, notam-
ment, 'intérét du sexe et du genre en santé, mais aussi le besoin de les conjuguer aux autres
déterminants.
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De nouvelles modalites
de mise en ceuvre des
politiques publiques

Agir avec les populations concernées :
I'inclusion des acteurs de la société civile

LOMS a inscrit dans sa constitution une vision participative de la santé : « une opinion publique
éclairée et une coopération active de la part du public sont d’'une importance capitale pour I'amé-
lioration de la santé des populations »%.

Son efficacité est largement reconnue a I'étranger, aussi figure-t-elle dans de nombreuses déclara-
tions de 'OMS et dans les corpus théoriques et pratiques des enseignements de santé publique.
Cette intégration est cependant encore limitée a certains secteurs et certaines populations histo-
riguement ciblées. Une extension des programmes et des partenariats par la contractualisation
serait intéressante. Cette idée de mobilisation communautaire pourrait, par exemple, viser a
inciter les hommes a se préoccuper davantage de leur santé en agissant aux cotés de groupes
majoritairement masculins ou de groupes au sein desquels le faible recours au systéme de soin
se vérifie. Un tel mouvement d'adaptation et d'action aux c6tés de ces groupes est aujourd’hui
recommandée par les études sur les hommes au prisme du niveau socio-économique (234) ou
de l'appartenance a une minorité ethnique (235).

Dans l'espace européen, la réflexion autour de I'approche communautaire est incarnée par le
Secrétariat européen des pratiques de santé communautaires (SEPSAC). Il s'intéresse, notamment,
au développement de cette approche en Belgique, en France et en Espagne (236).

En France, notre culture universelle ne favorise pas la conception et la conduite d’actions de santé
basées sur un critére de différence communautaire comme cela a pu étre le cas en Amérique
du Nord.

La Société frangaise de santé publique a toutefois dégagé un cadre théorique et technique des
actions de ce type, regroupées sous le qualificatif « communautaire ». Ces actions sont consti-
tuées par trois éléments : la communauté, la participation, la médiation (237).

Il existe en effet de nombreuses actions en santé qui font le pari d’'une approche intégrant
directement les populations, sur la base de différents critéres de distinction : identité de genre
notamment, mais aussi orientation sexuelle, usage de produits stupéfiants, immigration, zone
géographique...

23 Déclaration constitutive de I'Organisation mondiale de la santé, 7 avril 1948..
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Dans ce cadre, lacommunauté doit parvenir a étre reconnue comme interlocuteur par les décideurs,
afin d'étre amenée a redéfinir les enjeux de santé (237). Au vu des résultats de santé présentés
et de I'importance que peuvent avoir le sexe et le genre dans ces résultats, il est nécessaire
de mieux identifier des ensembles constitués en prenant en compte ces facteurs, lorsque l'on
détermine les populations visées, mais aussi pour choisir des interlocuteurs au sein de la société
civile capables de mobiliser ces populations.

Une telle méthode d'approche fondée sur les populations ne figure dans aucun texte normatif
francais. Elle est, en revanche, intégrée comme telle en tant qu'outil de santé publique et de
promotion de la santé.

Cette démarche ne dispose pas de niveaux de preuve fortement appuyés, d'autant plus qu'initiée
par des associations, elle n'a pas fait 'objet de publications au titre de I'efficacité ou de I'efficience,
méme si I'on trouve des documents remarquables décrivant les processus d'intervention (238).

Le cas des personnes intersexes constitue un bon exemple des effets bénéfiques d'une action
concertée. Les associations représentatives peuvent étre indiquées par les professionnels de
santé comme un appui psychologique et administratif pour les parents d’'un enfant présentant
une variation du développement sexuel, et pour I'enfant lui-méme afin de rompre avec la solitude
souvent ressentie face a cette situation. Cette action coordonnée permet également un suivi plus
aisé et une parole plus libre des personnes intersexes, facilitant du méme coup le dialogue avec
le corps médical et un appui des personnes a la recherche (239).

Ce constat se retrouve également pour les personnes trans, ou la mobilisation des premiéres
intéressées elles-mémes aupres des personnels soignants permet une sensibilisation de ces
derniers. Lexpérience, ainsi que les inégalités de santé vécues par les personnes trans, invitent a
un travail plus coopératif, et a rompre avec un certain paternalisme a I'égard de cette population
aux besoins particuliers (240).

C'est dans l'atteinte des populations cibles que la démarche est la plus efficace puisque les
actions sont congues par et avec les populations concernées. En France, elle a notamment mon-
tré son utilité pour 'accompagnement des femmes en situation de vulnérabilité psychologique
et sociale, ou la collaboration entre les associations instigatrices et les professionnels de santé
s'est avérée particulierement efficace (241). Alors, I'approche communautaire offre un cadre
correspondant a la flexibilité nécessaire a I'efficacité de ce type d’intervention : participation
des citoyens au développement des projets, renouvellement de ces derniers selon les besoins,
évaluation des actions menées avec un niveau de détail tres fin (242).

Sila société civile, via le monde associatif notamment, peut étre mobilisée dans la mise en ceuvre
des politiques publiques de santé, il ne faut pas négliger 'importance d’une mobilisation sur
d'autres sujets, notamment celui des essais cliniques et de la collecte de données.

La communauté trans, par exemple, a beaucoup ceuvré pour que les résultats issus des essais
cliniques soient applicables aux personnes trans.

On peut s'étonner du peu d'intérét des mouvements en faveur des femmes sur le sujet de leur
représentation dans les essais cliniques, et sur celui de I'incertitude plus importante qui entoure
les résultats concernant les femmes que concernant les hommes.

Le co-fondateur de I'Organisation internationale des intersexes (Oll), lors d’'une table ronde en mai
2016, a souhaité « que soient mises en place des études sur le vécu des personnes intersexes,
notamment a propos du taux de suicide, des prises de risque, des addictions, de I'exclusion des
personnes concernées, de leur espérance de vie » (177). Pour cela, I'implication des personnes
intersexes dans la collecte et I'analyse de données de santé est indispensable et doit aider a
dégager des pistes d'amélioration. Et cela doit étre réfléchi avec cette communauté, de fagon a
concilier I'intérét recherché et la protection des droits des personnes vis-a-vis de la discrimination
et de la vie privée.
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Les modeles d'évaluation de I'action communautaire sont en construction, plutot a partir de
développements nord-américains récents. La stabilisation d’'un ou plusieurs modeles devrait
permettre des comparaisons qui, pour l'instant, font défaut. Dés lors, sans doute faudra-t-il que
la stratégie d’action publique frangaise s'inspire des résultats que laissent présager les exemples
cités, pour développer une action communautaire plus ambitieuse qui vienne notamment toucher
les personnes a la fois vulnérables par I'identité de sexe ou de genre et par un autre facteur de
précarité (femmes migrantes ou prostituées, par exemple) (243).

Aller vers les populations concernées :
I'Out-Reach

En agissant avec les groupes issus de la société civile pour garantir sa bonne adaptation aux
personnes concernées, I'action en santé publique doit aussi se mettre en capacité d'atteindre
des populations éloignées, souvent constituées des plus vulnérables. Lout-reach, littéralement
« aller vers », est une démarche qui consiste a penser et mener I'action au contact des populations
concernées, initialement des personnes exclues du systeme de santé, dans les lieux ou elles se
trouvent ou résident. Elle prend appui sur des professionnels de santé et des leaders issus de la
communauté des usagers selon le domaine.

Plusieurs exemples enillustrent I'intérét dans la mise en ceuvre des politiques publiques de santg,
fussent-elles par ailleurs congues sur un principe d’universalité.

Une des expériences fondatrices a été menée a Chicago, de 1968 a 1974. Avec le soutien de
responsables municipaux et associatifs, elle a pu obtenir des résultats appréciables dans la
réduction des consommations de produits psychoactifs. Le succes de I'expérience de Chicago
repose, notamment, sur le recrutement pour I'action d'un leader respecté parmi les usagers de
produits psychoactifs. Cet exemple n’est pas anodin en ce qui concerne le genre, les Nations
Unies ayant fléché, dans un rapport, le souci de la stigmatisation des femmes usageres face au
systéme de santé, d'ol une difficulté dans le suivi (244).

En France, cette démarche n'est pas sans résonnance avec la lutte contre la tuberculose ou les
professionnels de l'assistance sociale frappaient aux portes des familles défavorisées. La lutte
contre le VIH/sida a réactualisé, sous cette appellation d’out-reach, des méthodes anciennes,
parfois complétées par des démarches de mobilisation des personnes concernées. Ainsi, des
actions envers les populations éloignées du systéme de soins en raison de facteurs de vulnéra-
bilité divers, et parfois multiples, ont été déployées en France. On peut notamment citer I'action
des centres gratuits d’information, de dépistage et de diagnostic (CeGIDD) pour les femmes et
les hommes vulnérables pour des raisons parfois différentes, invitant a des adaptations, des
médiateurs de santé et des équipes mobiles d'intervention mobilisées pour les maladies infec-
tieuses ou la santé mentale, par exemple.

Une campagne de vaccination menée par Médecins du monde en 2011, en partenariat avec les
autorités sanitaires contre I'épidémie de rougeole sévissant en Europe, a montré l'intérét d’'une
approche d'out-reach vers des populations Roms regroupées dans des camps d’hébergement
a Marseille. Le retour sur cette campagne présente, entre autres, I'importance de s’adapter,
lorsque I'on va vers les populations, a des besoins et exigences de soin différents entre femmes
et hommes (245).

Enfin, des interventions ciblées (selon I'age, par exemple) ou universelles a I'égard des publics
en difficulté ont été jugées prometteuses, voire validées par Santé publique France dans certains
domaines comme la prévention des IST ou des grossesses non prévues. Ces interventions font
I'objet d'une attention particuliére dans les évaluations en Amérique du Nord, d’'ou elles sont
originaires (246).
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Puisque les publics en difficulté au regard de I'emploi présentent un état de santé?* et un recours
aux services de santé bien moindres que la population générale, la politique de santé doit répondre
en dirigeant des actions vers ces publics (247). |l apparait, par ailleurs, que femmes et hommes
peuvent faire face a des précarités différentes, ce qui implique de prévoir des adaptations selon
la population a prioriser. En considérant que la politique de santé peut s’enrichir de conceptions
mélant facteurs biologiques et sociaux de vulnérabilité, sa mise en ceuvre via une stratégie d'out-
reach devient alors incontournable.

De maniere plus générale, les évaluations d'efficience reléevent qu’'une stratégie d’'out-reach
présente bien souvent des coits plus élevés a la mise en place, que des moyens d’actions
absolument universels, plus proches de ce que le modeéle frangais connait. Toutefois, les éva-
luations démontrent aussi une économie de long terme grace a l'out-reach, dont I'efficacité
pourrait permettre d'éviter des dépenses de santé substantielles dans certaines situations (245).

Pour formaliser de telles stratégies, la voie contractuelle avec le monde associatif permet a la
fois de mieux atteindre les personnes représentées, mais aussi de nouer un engagement plus
profond, autorisant un travail de concert pour la prévention et le soin.

La stratégie d’out-reach est ainsi un bon moyen de s’assurer d'une mise en ceuvre des politiques
publiques au plus pres des besoins. Dans une perspective de prise en compte du sexe et du genre,
il semble essentiel que la mise en place de I'action publique puisse viser les personnes identifiées
comme étant les plus vulnérables, sans s’y limiter, et plus généralement les différents groupes
devraient bénéficier de ces efforts pour s'assurer d'une amélioration de la santé de tous. Une telle
action permettrait de contrebalancer des politiques universelles aussi inclusives que possible
pour n‘'omettre aucune situation avec une application ciblée et accentuée sur les populations les
plus en difficulté. A ce titre, la mobilisation et la sensibilisation des professionnels de santé sont
absolument indispensables. Cela implique aussi qu'une telle stratégie soit pensée en amont.

24 |Inférieur de moitié par rapport a la population générale de la méme classe d'age.
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Evaluation a posteriori

des politiques de sante :
efficacite et efficience au
prisme du sexe et du genre

L'évaluation est supposée établir si la politique est efficace, et dévoiler des failles que I'action
publique se devrait de corriger. En conséquence, les criteres définis pour I'encadrer sont fon-
damentaux. Chaque critere traduit une vision de ce qu'est une politique de santé efficace, et
I'absence de certains criteres pose ainsi question. Au vu de ce qui a été développé précédem-
ment, il est nécessaire d'interroger l'intérét d'intégrer, non seulement le sexe et le genre dans la
stratégie d'action publique, mais aussi la possibilité d'évaluer avant et aprés coup l'intérét d’'une
différenciation de la politique selon ces facteurs.

La conception des politiques de santé s’envisage de plus en plus aux co6tés de leur évaluation,
a priori comme a posteriori. Les projets de loi prévoient de plus en plus d'études d’'impacts pour
préparer I'entrée en vigueur d’'une mesure de santé publique, ainsi que la vérification de son
efficience aprés coup.

Evaluer I'efficacité des politiques sur les
résultats sexués en santé

De I'évaluation des politiques de santé a la prise en compte des inégalités
en France

Dans l'optique d'améliorer la santé via la lutte contre les inégalités de sexe et de genre, |'étape
de I'évaluation est essentielle pour vérifier qu'une action, qui plus est quand elle s'oriente vers
certaines populations, ne vient pas en fait créer ou creuser des inégalités alors qu'elle est sup-
posée les réduire en améliorant la santé de tous.

En ce sens, I'évaluation doit se fonder sur des données fiables et exhaustives sur les populations.
Or certaines données sontindisponibles, a commencer par celles concernant les personnes trans
et intersexes. La collecte et 'actualisation de ces données est un préalable indispensable pour
juger de I'efficacité des politiques de santé en matiére de sexe et de genre.

En 2019 sont définis 20 indicateurs pour mesurer I'efficacité des politiques publiques, dans le
cadre de la stratégie nationale de santé (SNS) 2018-2022 (248).
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A leur sujet, la conférence nationale de santé, consultée dans le cadre de la stratégie, a fait
remarquer un défaut de prise en compte de plusieurs éléments tels que la précarité ou la perte
d’autonomie, tres marqués par la présence d'inégalités. En outre, d'apres ces indicateurs, un
suivi de I'amélioration de la santé au regard du sexe et du genre, par exemple via I'évaluation des
inégalités de santé entre les femmes et les hommes, n'est pas prévu. Lévaluation des politiques
de santé par rapport aux inégalités de santé, malgré I'important intérét que celles-ci suscitent
en France, est donc plutoét lacunaire (249).

Des avancées internationales ambitieuses

En santé, le modéle reconnu pour évaluer I'efficacité des politiques correspond au Health System
Performance Assessment (HSPA) de 'OMS, mis en place pour la premiére fois en Belgique en 2010.

L'évaluation de type HSPA vise principalement a:

o fixer les objectifs et les priorités des systemes de santé ;

» servir d'interface pour I'élaboration des politiques publiques et la coordination des actions au
sein méme du systeme de santé;

e mesurer I'avancement vers la réalisation des objectifs ;

» constituer le fondement de la comparaison avec d'autres systémes de santé;

* promouvoir latransparence et laresponsabilité vis-a-vis des citoyens et autres parties prenantes
Iégitimes quant a la maniere dont les ressources financiéres sont dépensées.

En 2011, le Conseil de I'Union européenne a engagé un processus de réflexion pour uniformiser
et renouveler I'évaluation en santé. Sur 17 répondants, 13 ont indiqué qu’ils avaient, sous une
forme ou une autre, institué un cadre HSPA a I'échelon national ou régional. L'évaluation de I'ef-
ficacité de ces systémes y est envisagée comme un instrument essentiel du renforcement de
leur efficacité. On note I'absence de la France parmi ces initiateurs.

Le comité de la protection sociale (CPS) et son sous-groupe « Indicateurs » ont étudié la possi-
bilité d’adapter la méthodologie du cadre d'évaluation conjointe (Joint Assessment Framework)
aux systémes de santé (comité de la protection sociale, sous-groupe « Indicateurs » 2013).
Cette méthodologie quantitative est envisagée comme un premier contréle visant a détecter les
éventuelles défaillances des systémes de santé (250).

Sur la question des inégalités, le degré et la forme de prise en compte varient. Au Royaume-Uni,
la conception d'indicateurs et d'objectifs permettant de quantifier la réduction des inégalités a
rapidement été mise en place.

Ce mouvement peut également étre opéré au stade des expérimentations, comme aux Pays-Bas,
afin de définir I'impact sur les inégalités sociales de santé de différentes formes d'intervention.
Enfin, la Suéde, guidée par la promotion de I'équité plus que la réduction des inégalités, a produit,
via des groupes d'experts dédiés, une série d’indicateurs tendant vers cet objectif. Les stratégies
définies dans ces trois pays comportent des volets visant a agir sur les déterminants sociaux des
inégalités de santé, en amont, et des actions qui mobilisent le systeme de santé, en aval (251).

Une intégration progressive des questions de sexe et de genre dans
I'efficacité

De multiples formulations de cadres HSPA font référence a la question de I'impartialité, ou de
I'équité, dans la maniére dont la réalisation des objectifs se répartit entre les différents groupes
de population. Au méme titre, plusieurs systemes de santé en Europe intégrent directement les
inégalités de santé parmi les objectifs d’efficacité. Les questions de sexe et de genre pourraient
donc s'y insérer.
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Une extension des critéres d'efficacité apparait alors comme souhaitable. Une évaluation du
point de vue des identités sexuées devrait a la fois comporter :

e une évaluation des résultats de santé;

e une évaluation des inégalités : ont-elles été réduites, ou du moins pas creusées ? ;

» une évaluation d'efficience de la politique envisagée et de la sexo-différenciation.

Evidemment, cela implique de préciser I'aspect des inégalités liées au sexe et au genre. S'agit-il
d’inégalités d’acces aux soins ou aux services sociaux et médico-sociaux ? Celles liées ala qualité
des interventions ou des accompagnements ? Celles observées au niveau des résultats de santé ?

Les résultats de santé détaillés a lalumiére du sexe et du genre apportent de nombreuses pistes
d’indicateurs permettant d'évaluer I'efficacité du systéeme de santé sous cet angle. Pour cibler
un objectif, toute situation inégalitaire est un point de départ : I'évaluation pourrait, par exemple,
vérifier I'accés aux soins primaires des personnes intersexes ou trans ; jauger l'inclusion des
femmes dans les essais cliniques ; ou encore constater I'accés aux consultations gynécologiques
des femmes handicapées ou sans domicile.

Des travaux universitaires pourraient aider a définir les indicateurs d'efficacité. Dans le domaine
social et médico-social, comme dans de nombreux domaines en santé, la difficulté de I'exercice
de comparaison rend encore les calculs d’efficience trop hasardeux. En conséquence, 'évalua-
tion de l'efficacité des politiques, plus poussée dans la caractérisation des inégalités de genre,
permettrait d’établir des voies et des critéres d'amélioration plus uniformes.

Questionner l'efficience de la sexo-
differenciation

Des lors que I'on imagine des politiques de santé largement inclusives, mais ciblées en fonction
du sexe et du genre lors de leur mise en ceuvre, le ciblage doit étre évalué afin d’étre amélioré,
voire repensé si nécessaire. Les critéres d’'évaluation en santé sont entre autres économiques.
La sexo-différenciation d’'une politique doit donc pouvoir montrer son efficience.

L'évaluation économique permet de comparer différentes interventions de santé médicalement
pertinentes. Elle permet de les classer les unes par rapport aux autres en tenant compte de leurs
colts et de leurs conséquences sur les résultats de santé. Ce classement permet d’éliminer les
options a la fois plus colteuses et moins efficaces.

Deux cas de figure permettent d'observer comment il est possible d'évaluer la sexo-différenciation
d’'une politique de santé. Ces cas mettent en évidence que selon les modalités de la politique et
ses objectifs, la sexo-différenciation apparait comme plus ou moins efficiente par rapport a la
conservation d’'une mise en place universelle.

Deux exemples d'évaluation de I'efficience de la sexo-différenciation

e Analyse médico-économique d'un dépistage différencié entre hommes et femmes (252)

Des études conduites aux Pays-Bas sur le dépistage du cancer colorectal soulévent la question
de l'intérét d'une différenciation entre les femmes et les hommes.

Aux Pays-Bas, les stratégies de dépistage du cancer colorectal sont fondées sur une approche
unique, quels que soient I'age et le sexe, malgré des disparités de prévalence et d'espérance de
vie (donc de durée de dépistage).
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Disposant d'éléments pour étayer le fait qu'une stratégie de dépistage (fecal occult blood test
- FOBT) différenciée pourrait avoir un intérét, des chercheurs hollandais ont mené une analyse
médico-économique pour analyser I'efficience d’'une éventuelle sexo-differenciation des stratégies
de dépistage. Cette étude a simulé la création de stratégies distinctes selon le sexe, prenant en
compte les différences naissant de cette caractéristique (prévalence, age d'incidence, sensibilité
du test).

Cette analyse montre des gains distincts entre hommes et femmes, mais finalement marginaux.
Du coté de la stratégie imaginée pour les femmes, le dépistage s’avére moins coliteux mais le
déplacement de I'dge ou il est pratiqué entraine également une perte d’espérance de vie pour les
personnes atteintes. A I'inverse, du coté des hommes, une stratégie de dépistage plus précoce
est plus efficace mais considérablement plus colteuse : 6 300 € pour gagner en moyenne une
année de vie en bonne santé.

Au regard de ces résultats, on peut s'interroger sur la pertinence d'une modalité de dépistage
sexo-différentiée aux Pays-Bas. Les éléments pouvant étayer ce choix sont :

e |e faible gain de santé, voire la perte de chance pour les femmes selon la modalité testée,
associé a un dépistage sexo-différentié ;

le potentielimpact d'une sexo-différentiation sur la participation : il s’agit d'un paramétre majeur
de I'efficience du dépistage, et des recommandations sexo-différentiées pourraient brouiller
le message transmis a la population et diminuer la participation et ainsi aboutir a une perte
d’efficience plutdt qu’un gain. En effet, I'intérét d’une telle politique se trouve probablement
contrebalancé par la difficulté de communication autour du message lié a une politique sexo-dif-
férentiée, avec une potentielle perte d'adhésion d’une partie de la population.

Enfin, les montants des co(ts et résultats de santé moyens au niveau individuel (relativement
faibles dans I'analyse de I'efficience proposée) sont a mettre au regard de la taille de la population
cible susceptible de bénéficier du dépistage. Ce dernier est généralement efficient a des colts
moindres, mais étendu a des populations tres larges, ces gains et colts prennent une autre pro-
portion. A nouveau, I'évaluation de la politique sexo-différenciée permet de visualiser l'efficience
et 'impact budgétaire au regard de la population empiriquement atteinte, et la répartition sexuée
de cette population.

Dans cet exemple, la sexo-différenciation de la politique de dépistage du cancer colorectal n'appa-
rait pas comme une solution univoque pour les Pays-Bas. On peut imaginer que larecommandation
de modalités de dépistage spécifiques aux hommes et aux femmes, dans le contexte ou elles
sont développées ici, n'est pas tant intéressante que leur combinaison, qui pourrait apporter plus
d'efficience ala stratégie en la faisant coller aux réalités. Une telle combinaison ne peut exister que
sous réserve de clarté du message adressé ala population et de la participation de cette derniére.

Cette étude met en lumiére qu'une évaluation des politiques de santé sexo-différenciée est
essentielle, pour s'assurer que les ambitions de résorption des inégalités de santé entre les
sexes sur un probléeme donné se concrétisent.

En France, I'INCa s’est également penché sur cette question d’'une stratégie sexo-différenciée du
dépistage de cancer. Plus nuancées quant a l'intérét de cette derniére, ses conclusions aménent
a exposer que la mise en place d'un vaste programme différencié n'engendrerait que des gains
marginaux pour une mise en ceuvre complexe en pratique (253).
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e Vaccination HPV : passage d’une politique sexo-différentiée a une politique universelle

Dans plusieurs pays, une réflexion est menée sur la vaccination HPV des hommes adolescents,
et ainsi sur une universalisation de la politique de prévention, initialement réservée aux jeunes
femmes.

Des évaluations ont été conduites sur l'intérét et les limites des stratégies universelles, afin
d’aider au choix de stratégies en santé. Elles fournissent des résultats contrastés en termes
d'efficience et démontrent la nécessité de prendre en compte d’autres critéres dans la décision
publique.

Les évaluations constatent, dans un premier temps, que la vaccination des gargons comme stra-
tégie complémentaire de la vaccination des filles n'est pas efficiente, sil'on considére uniquement
la prévention du cancer du col de 'utérus. Il faut considérer des résultats de santé plus largement,
chez les filles et les gargons (prévention du cancer anal, du cancer de la vulve, du cancer vaginal,
du cancer du pénis, les verrues génitales...) pour pouvoir observer une éventuelle efficience de
la vaccination universelle. Les données sur ces gains de santé plus larges ne sont toutefois pas
toujours disponibles ou conforme a l'autorisation de mise sur le marché (AMM) des vaccins (254).

Second constat, les résultats d'efficience sont tres dépendants de la couverture vaccinale chez
les filles comme chez les gargons.

Ainsi, d'aprés une étude menée aux Etats-Unis, il est plus efficient d’augmenter la couverture
vaccinale chez les filles (un passage de 30 % a 45 % de couverture vaccinale), que d’amener les
gargons a un niveau de couverture équivalent a celui des filles (30 %). La sexo-différenciation
demeure donc plus intéressante, y compris lorsque la couverture vaccinale est en capacité
d’augmentation (255).

Une étude néo-zélandaise montre également que I'augmentation de la couverture vaccinale des
filles de 47 % a 73 % est plus efficiente qu’'une couverture des filles et des gargons a 47 % (par
rapport au statu quo). Cette étude met aussi en évidence que le rapport co(t-efficacité d’'une
vaccination des gar¢cons augmente lorsque le taux de vaccination des filles augmente. L'éva-
luation pointe ainsi un effet de rendements d'échelle décroissants : plus on augmente le niveau
de couverture vaccinale, plus les bénéfices associés a son augmentation diminuent (du fait de
I'immunité de groupe par exemple) et les colts associés augmentent (256).

En conclusion, 'augmentation de la couverture vaccinale des filles reste la stratégie la plus
co(t-efficace par rapport a la vaccination des filles et des gargons ; mais le ratio colt-efficacité
de cette derniére est plus favorable lorsque la couverture vaccinale des filles est faible (comme
c'est le cas en France).

En France, en 2018, seules 23,7 % des jeunes filles nées en 2002 avaient regu a leurs 16 ans
I'ensemble des doses correspondant au schéma vaccinal complet. Cette faible couverture
vaccinale chez les filles améne a se poser la question de la vaccination des gargons. Dans ce
contexte, I'efficacité d'une politique sexo-différenciée a été questionnée par le ministére de la
Santé qui a saisi la HAS.

Lintérét clinique et médico-économique du passage a une politique universelle a été étudié, et
in fine cette politique a été recommandée a la lumiére des données médico-économiques, mais
aussi de la perception par les professionnels de I'effet levier de la vaccination des gargons, et
des enjeux éthiques puisqu’une politique faisant porter le fardeau de la vaccination uniquement
sur les filles peut apparaitre discriminante, de méme qu’un ciblage des jeunes hommes selon
leur orientation sexuelle (254).
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Pour la HAS, cet élargissement de la vaccination vise a la fois a protéger les gargons vaccinés
et a freiner la transmission au sein de la population générale. La vaccination universelle permet-
trait également d’atteindre plus facilement les hommes ayant des relations sexuelles avec des
hommes (HSH) en évitant toute stigmatisation, & un age ou leur préférence sexuelle n'est soit
pas connue (par l'individu et son entourage), soit non affirmée.

e0ec0000cc00000000000000 0
.
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Limportance d’une synergie entre études d’'impact et évaluation pour percevoir le bénéfice de la
sexo-différenciation dans un systeme de santé donné

Dans la littérature, les ratios différentiels coUt-résultat (RDCR) d'une stratégie vaccinale étendue aux
gargons par rapport a une stratégie ciblée sur les filles étaient tres variables, et trés dépendants des
paramétres pris en compte dans le modeéle (types de résultats de santé considérés) et du contexte
(taux de couverture vaccinale initiale, types et colts des vaccins utilisés...). Selon les études,
I'extension de la vaccination anti-HPV aux gargons était plus ou moins efficiente (254).

Bien que l'efficience du passage d'une politique sexo-différentiée a une politique universelle ne

puisse étre transposée sans tenir compte du contexte précis dans lequel elle est évaluée, ces études
confirment l'intérét d'évaluer l'efficience des choix de conception de politique vaccinale (universelle ou
sexo-différenciée).

Aucune étude d'impact budgétaire, c'est-a-dire d'évaluation a priori du montant financier a débourser
pour financer la politique vaccinale selon la modalité retenue par rapport a celle écartée, y compris en
y intégrant les codts ultérieurs évités le cas échéant, n'a été conduite. Pourtant, étant donné la taille de
la population cible, une telle analyse aurait été intéressante.

Enfin, une politique peut étre efficiente mais difficilement soutenable au niveau populationnel (au
regard du nombre de bénéficiaires, sa mise en place n'est pas compatible avec les contraintes
budgétaires).
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de la construction des

politiques de sante

(propositions destinées au décideur public)
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Intégrer le sexe et le genre dans la conception des politiques publiques

La conception des politiques publiques doit tenir compte des différences liées au sexe
ou au genre, tout en ayant pour principe d'améliorer la santé de 'ensemble de la popula-
tion. Des mesures spécifiques et/ou une accentuation des moyens vis-a-vis de certains
groupes doivent pouvoir étre déployées lorsque c'est pertinent et utile. Ce qui implique
de définir une nouvelle forme d'universalité des politiques de santé qui ne nie pas les
différences, notamment celles liées au sexe et au genre.

Cela passe notamment par :
e le recours au débat public;
e les études d'impact;
¢ |a mobilisation du monde universitaire ;
e lareformulation al'article L. 1411-1 du Code de la santé publique, précisant l'objet des
politiques de santé pour y insérer I'idée d’interaction entre sexe biologique, identité
de genre et déterminants sociaux.

3 — DECLINAISON OPERATIONNELLE
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Proposition 3

Construire la mise en ceuvre avec les populations concernées

Il est nécessaire de concilier universalité et ciblage pour définir des politiques sociales
et de santé pour tous, tout en déployant des moyens spécifiques, si nécessaire, pour
toucher les différents sous-groupes de population.

La mise en ceuvre des politiques de santé doit se construire avec les populations concer-
nées, et les acteurs notamment associatifs. Il faut agir vers et avec ces populations dés
lors qu'elles présentent un risque d’étre difficilement atteintes sans action particuliére,
notamment en raison de la vulnérabilité associée a leur sexe, a leur identité de genre ou
de toute difficulté d’'ordre social ou médico-social aggravée par ces facteurs.

Cela passe par la mobilisation de partenariats et la co-construction : en ce sens, les
acteurs institutionnels doivent agir en synergie avec le monde associatif dans le but
d’améliorer la santé des personnes aupres de qui il intervient. La contractualisation de
I'action avec les opérateurs permet de mieux les atteindre en allant vers les populations
concernées, et de les mobiliser dans I'action.

Proposition 4

Evaluer a posteriori les politiques publiques au prisme du sexe
et du genre lorsque c’est pertinent

Les préoccupations liées au sexe et au genre doivent étre intégrées dans I'évaluation
des politiques publiques selon des criteres d'efficacité, d'efficience et d’équité définis
par I'étude d’'impact.

Notamment :

e une évaluation de I'efficacité et de I'efficience doit étre conduite dés lors qu'une
mesure différenciée selon le sexe est prévue, sous réserve qu'une comparaison avec
une alternative universelle soit possible ;

¢ une évaluation de I'équité doit étre recherchée lorsque I'impact des rdles sociaux
ou des stéréotypes de genre est prépondérant sur la santé, notamment pour vérifier
que la politique mise en ceuvre ne creuse pas les inégalités.
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Partie 3

Développer des
iInstruments de
politique
publigue de
sante plus
inclusifs

Déclinaison
opérationnelle

Un arsenal normatif
inadapté a certaines réalités
contemporaines

Usage des données sexuées :
favoriser I'analyse, protéger
la personne

Les essais cliniques :
comprendre les différences
sexuées, favoriser l'inclusion
des femmes et des minorités

Recommandations
professionnelles et de santé
publique : rattraper le relatif
retard de la France pour la
prise en compte du sexe et
du genre

Professionnels des secteurs
sanitaire et social : encourager
la prise en compte du sexe et
du genre

Propositions pour développer
des instruments de politique
publique de santé plus
inclusifs (propositions
destinées aux opérateurs)




Une nouvelle formulation de I'action publique, plus proche des
réalités de sexe et de genre, peut garantir de meilleures prises
en charge de tous et enclencher une résorption des inégalités en
santé. Rendre les politiques et stratégies plus universelles, puis
les décliner sur le terrain par des actions ciblées sont deux axes
complémentaires pour y parvenir.

Les engagements de politiques publiques doivent se traduire en
évolutions fortes et ambitieuses sur I'incorporation des questions
de sexe ou de genre. La déclinaison opérationnelle est au coeur de
cette réflexion. Que ce soit en santé ou dans les sphéres sociale et
médico-sociale, plusieurs leviers existent pour améliorer le carac-
tere inclusif du systéeme en matiére de sexe et de genre, autrement
dit n'en exclure personne en adaptant ses outils : normes adminis-
tratives, essais cliniques, recommandations ou encore formation
des professionnels.

Ces instruments font I'objet des prochains développements. Lana-
lyse nationale et internationale apposée sur chacun d’entre eux
permet d'observer I'intérét d'intégrer des enjeux sexués et genrés.
Un rapide regard porté sur les pratiques au prisme du sexe et du
genre permet également de faire ressortir les stéréotypes al'ceuvre
ainsi que les déséquilibres qu'ils engendrent.
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Un arsenal normatif
inadapteé a certaines
realités contemporaines

Une formulation des normes juridiques encore
perfectible

Des motifs Iégitimes de différenciation dans le droit

Le principe d'égalité dispose d'un haut niveau d'intégration dans la Constitution de la France. I
figure d'ailleurs des I'article Ter de la Déclaration des droits de 'hnomme et du citoyen, intégrée au
préambule de cette Constitution : « Les hommes naissent et demeurent libres et égaux en droit. »

Ce principe ne s'oppose cependant pas a une différence de traitement, laquelle est prévue par
ce méme article qui dispose que « les distinctions sociales ne peuvent étre fondées que sur
I'utilité commune ».

Il peut donc y avoir des motifs légitimes de différenciation admis par les jurisprudences. Une
situation bien connue est celle de la tarification des services publics. Il est admis que deux per-
sonnes ne se trouvant pas dans une méme situation peuvent avoir un traitement différent : les
résidents d'une commune par rapport a des non-résidents peuvent ainsi se voir appliquer un tarif
préférentiel dans I'accés aux services municipaux (thééatre, piscine, médiatheque...).

Le sexe, 'apparence physique, I'état de santé et les caractéristiques génétiques sont énumérés
a l'article 225-1 du Code pénal parmi les critéres dont I'utilisation pour opérer une distinction
constituerait une discrimination. Ainsi, ces éléments, qui sont au coeur de notre problématique,
ne peuvent justifier une différence de traitement dans I'acces a un droit ou a un service.

S'agissant du Code de déontologie médicale, les mémes critéres prohibés de distinction y sont
repris a l'article 7 : « Le médecin doit écouter, examiner, conseiller ou soigner avec la méme
conscience toutes les personnes quels que soient leur origine, leurs meeurs et leur situation de
famille, leur appartenance ou leur non-appartenance a une ethnie, une nation ou une religion
déterminée, leur handicap ou leur état de santé, leur réputation ou les sentiments qu'il peut
éprouver a leur égard. Il doit leur apporter son concours en toutes circonstances. Il ne doit jamais
se départir d'une attitude correcte et attentive envers la personne examinée ».

Dans le domaine de la santé, il est aussi admis qu’'une campagne de vaccination peut cibler une
population particulierement exposée a un risque plutot que I'ensemble de la population. C'est
ce qu’a reconnu en 2006 la Haute autorité de lutte contre les discriminations et pour I'égalité?®
(HALDE) dans le cas du dépistage ciblé de la tuberculose, par exemple (257).

25 Aujourd’hui intégrée dans l'institution du Défenseur des droits.

104



De méme, les femmes sont, au nom de leur protection particuliére, fréquemment exclues légale-
ment des essais précoces en cancérologie. D'autres groupes sont également exclus des essais,
soit pour les protéger (personnes agées, enfants), soit en vue de réduire des biais inter-individuels
(personnes intersexes, personnes trans). Cette attitude est aujourd’hui discutée (258, 259).

Une neutralité relative dans les normes juridiques

Lextension de la lutte contre les discriminations sexuelles aux discriminations en raison du
genre en France, a été résumée en trois grandes étapes par Morgan Sweeney lors d'un colloque
organisé en 2018 sous I'égide du Défenseur des droits, intitulé, « Multiplication des critéres de
discrimination. Enjeux, effets et perspectives » (260).

En 1992, laFrance a di renoncer a certaines dispositions paternalistes inscrivant des protections
spécifiques aux femmes, censurées par la Communauté européenne qui impose une conception
neutre a I'égard du sexe (261)%.

Plus tard, les juges européens ont évolué d’'une logique de discrimination fondée sur le « sexe
biologique » vers une logique de discrimination de genre.

Aprés avoirimposé la modification de I'état civil d'une personne trans a la suite d'un changement
de sexe, la Cour européenne des droits de I’homme a ensuite autorisé les personnes trans a se
marier avec une personne de sexe opposé a leur nouveau sexe, et la Cour de justice européenne
a tranché en faveur d’une personne trans ayant changé de sexe pour qu'elle bénéficie des avan-
tages sociaux conférés par son nouveau sexe.

Selon Morgan Sweeney, ce jugement fait prévaloir le sexe « social » sur le sexe « biologique » (262),
al'opposé de certains domaines comme le sport, ot aujourd’hui encore les dispositions réservées
aux femmes le sont selon leur sexe biologique (avec la difficulté de définir ce qu’est une femme
biologiquement, et la question de la Iégitimité des instances sportives pour en décider) (263).

Certaines discriminations, a caractére systémique et relevant de I'organisation d’'une société,
bénéficient d’'une acceptabilité juridique.

Le droit peut alors, de ce point de vue, &tre considéré comme lui-méme vecteur de différenciations
sexuées sur lesquelles s'interrogent certains auteurs (264, 265).

Via un programme de recherche dédié, plusieurs auteurs ont utilisé le genre comme un concept
d’analyse, afin de passer au crible le droit frangais et repérer les normes juridiques qui opérent
explicitement une distinction entre les sexes, et celles qui, bien que sémantiquement neutres,
participent a perpétuer des stéréotypes de genre, historiquement datés (266, 267).

Ainsi, en dépit d'une volonté politique affichée de promouvoir la mixité et une neutralité de genre,
il persiste dans le droit des dispositions établissant des relations inégalitaires ou stéréotypées
assignant des identités sexuées et des rdles binaires, le plus souvent au nom de l'intérét de la
personne. C'est, par exemple, le cas des regles d'attribution du nom de famille qui, si elles ne
consacrent plus lareprise systématique du nom du pere depuis 2002, demeurent malgré tout favo-
rables a la transmission de celui-ci par principe a défaut de décision spécifique des parents (268).

Lintérét de travaux sur ces questions avait été souligné dans le rapport d’information a ’'Assem-
blée nationale sur les études de genre (269). En effet, si le droit peut étre un instrument de lutte
contre les inégalités (et a cet égard, I'inclusion du terme « genre » dans le droit de la non-discri-
mination est une avancée importante), il peut aussi avoir des effets involontaires en termes de
rapports sociaux.

26 On notera cependant que la disposition sur le travail de nuit est restée inscrite dans le Code du travail jusqu'en 2001
www.legifrance.gouv.fr/codes/id/LEGIARTI000006647328/1987-06-20/.
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https://www.legifrance.gouv.fr/codes/id/LEGIARTI000006647328/1987-06-20/

C'est pourquoila Délégation aux droits des femmes et a I'égalité des chances entre les hommes et
les femmes recommandait en 2016 (recommandation n° 20) d’' « approfondir la prise en compte
des enjeux d'égalité de genre dans les études d’'impact pour améliorer I'élaboration des normes
juridiques, par exemple, en confiant au Secrétariat général du gouvernement un role de contréle
des analyses prescrites par la circulaire du 23 ao(t 2012 dans les études d'impact, afin que leur
existence et leur qualité conditionnent l'inscription des projets de loi dans la suite du parcours
législatif », comme le propose la Cour des comptes (269).

Une adaptation du droit encore inachevée en matiére de sexe et de genre

En France, I'acte de naissance doit porter mention du sexe de I'enfant?® (sans préciser que cette
mention ne doit étre que « féminin » ou « masculin »). La déclaration doit étre effectuée dans les
5 jours qui suivent la naissance.

La loi ne définit pas la notion de « sexe ». Toutefois, la binarité des sexes (« masculin » - « fémi-
nin ») se retrouve dans de nombreuses dispositions |égislatives, évoquant « I'un ou 'autre sexe »
(ex. : art. 388 du Code civil définissant la minorité)°.

S'agissant de la carte nationale d'identité, la circulaire du 10 janvier 2000 indique que « Le sexe
qui est mentionné sur I'acte de naissance (article 57 du Code civil*’) doit étre indiqué par la lettre
M (masculin) ou F (féminin) » sur la carte, introduisant ainsi la binarité du sexe.

La loi frangaise ne permet donc pas de faire figurer dans les actes de I'état civil I'indication d'un
sexe autre que masculin ou féminin. Or, les données de la science contredisent cette acception
binaire du sexe, de méme que les sciences sociales congoivent la variabilité des roles sociaux
et identités de genre. D'ou une série de situations dévoilant certaines limites.

Par exemple, le délai de déclaration du sexe a la naissance est d’application complexe dans la
situation des enfants intersexes.

L'article 57 du Code civil est ainsi complété par une circulaire de 2011°%" qui précise que : « Lorsque
le sexe d’un nouveau-né estincertain, il convient d’éviter de porter I'indication “de sexe indéterminé”
dans son acte de naissance » et d'indiquer « le sexe qui apparait le plus probable » pour le médecin.

Si des incertitudes existent donc, la Cour de cassation a répondu par la négative a la question

de la création d'une identité autre que féminine ou masculine pour des motifs sujets a débat®?:

» «(..) attendu que la loi frangaise ne permet pas de faire figurer, dans les actes de I'état civil,
I'indication d'un sexe autre que masculin ou féminin » ;

« lerisque avec la reconnaissance d’'un sexe neutre de « répercussions profondes sur les régles
du droit frangais construites a partir de la binarité des sexes [qui] impliquerait de nombreuses
modifications législatives de coordination »;

27 www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000026310492/

28 Larticle 57 du Code civil dispose que « I'acte de naissance énoncera le jour, I'heure et le lieu de la naissance, le sexe
de I'enfant, les prénoms qui lui seront donnés, le nom de famille, [...] ainsi que les prénoms, noms, ages, professions et
domiciles des pére et mere » www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000006420911/2006-07-01.

29 www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000032207650/2016-03-16.
30 www.legifrance.gouv.fr/codes/article_Ic/LEGIARTI000006420911/2006-07-01.

31 Circulaire du 28 octobre 2011 relative aux régles particuliéres a divers actes de I'état civil relatifs a la naissance et a la
filiation. Sexe de l'enfant - Lorsque le sexe d'un nouveau-né est incertain, il convient d'éviter de porter I'indication « de sexe
indéterminé » dans son acte de naissance. Il y a lieu de conseiller aux parents de se renseigner aupres de leur médecin pour
savoir quel est le sexe qui apparait le plus probable compte tenu, le cas échéant, des résultats prévisibles d’'un traitement
médical. Ce sexe sera indiqué dans l'acte, l'indication sera, le cas échéant, rectifiée judiciairement par la suite en cas
d'erreur. Si, dans certains cas exceptionnels, le médecin estime ne pouvoir immédiatement donner aucune indication sur le
sexe probable d'un nouveau-né, mais si ce sexe peut étre déterminé définitivement, dans un délai d'1 ou 2 ans, a la suite de
traitements appropriés, il pourrait étre admis, avec I'accord du procureur de la République, qu’aucune mention sur le sexe
de I'enfant ne soit initialement inscrite dans 'acte de naissance. Dans une telle hypothése, il convient de prendre toutes
mesures utiles pour que, par la suite, I'acte de naissance puisse étre effectivement complété par décision judiciaire.

32 Arrétn° 531 du 4 mai 2017 (16-17.189) - Cour de cassation - Premiére chambre civile.
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» unrapport parlementaire (177) prone une extension de ce délai; en revanche, il ne remet pas en
cause la forme binaire du registre d'état civil. Le Conseil d’Etat interroge, quant a lui, la 1égalité
de la circulaire de 2011 (270).

D’autres enjeux concernent, d’'une part, la recherche et la formulation du consentement aux soins
de la personne lors d’'un processus de réassignation de sexe et, d'autre part, la question de I'age
pertinent des soins. Ces deux enjeux relevant du droit général de I'expression du consentement
ne sont pas abordés dans ce rapport.

En Europe, aucun Etat ne permet de faire figurer la mention « sexe neutre » ou « intersexe »
dans les actes de naissance. En Allemagne, sont possibles la déclaration de sexe indéterminé
et la délivrance de certificats de naissance sans mention de sexe. Le Tribunal constitutionnel a
exigé l'ouverture d'un sexe neutre dans les registres de naissance. En Angleterre, sont délivrés
des certificats de naissance avec mention « sexe inconnu » ; les intéressés peuvent ensuite, au
cours de leur vie, soit faire le choix d’'un sexe masculin ou féminin, soit garder la mention du sexe
non renseignée.

En dehors de I'Europe, certains Etats ont admis la création d’une troisiéme catégorie a I'état civil
(sexe neutre ou autres cas), notamment I'Australie, la Nouvelle-Zélande, I'Inde, le Népal (271).

e0ec0000cc00000000000000 0
.

Erreurs d'état civil a la naissance d’enfants intersexes : pas de changement possible sur I'acte de
naissance intégral

Les erreurs d'état civil sont relativement fréquentes a la naissance d'enfants présentant une variation
du développement sexuel. Par exemple, certains enfants ayant une insensibilité compléte aux
androgénes (une des variations en particulier) sont parfois déclarés comme de sexe masculin sur

la base d'un caryotype XY, cependant ces enfants seront des femmes toute leur vie. Et ces femmes
n'ont pas de probleme d'identité de genre. La présidente de I'association Surrénales a exposé au Sénat
que « cette situation est extrémement dure psychologiquement. » (177, 272)

ececcocccccoe

Malheureusement, changer un acte de naissance intégral n'est pas envisageable sans procédure
judiciaire. Toute leur vie, une mention marginale de changement de sexe (ce qui est faux puisqu'il
s'agit d'une erreur administrative) figurera sur leur acte de naissance intégral. Des difficultés similaires
sont retrouvées lorsque certaines petites filles présentent a la naissance des signes de virilisation tels
qu'elles sont parfois déclarées comme étant des gargons.

Ces erreurs ne sont pas rares. Le Défenseur des droits a suggéré des évolutions juridiques sur ce
point, concernant notamment les personnes mineures, conformément aux recommandations du
Comité des droits de l'enfant de 'Organisation des Nations Unies (ONU) (273).

ee00c000cc0000000000000 000
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Des normes administratives a adapter aux
réalités de changement de sexe ou de genre

Le besoin de reconnaitre la personne pour ce qu'elle est dans les processus
administratifs

Alareconnaissance juridique précédemment évoquée doivent se joindre des attitudes nouvelles
et des adaptations administratives du systeme de santé.

En premier liey, les différents formulaires administratifs pourraient étre plus inclusifs qu’ils ne le
sont : binaires dans leur conception (femmes-hommes), ils ne tiennent comptent, ni du décalage
possible entre le sexe et le genre des personnes, ni de I'éventualité que des personnes ne se
reconnaissent pas dans ces « cases ». Un travail de réflexion pourrait étre ouvert avec les com-
munautés concernées afin de définir un (des) jeu(x) de valeurs (choix possibles pour le sexe et/
ou le genre) utilisables, tout en limitant le risque de réidentification lors de 'usage des données.
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Ensuite, le personnel médical et non médical devrait s’assurer d'utiliser les pronoms et/ou noms
afférents au genre préféré par la personne, que ce soit dans les processus administratifs, ou dans
les pratiques de soins ou d'accompagnement (274).

Les dossiers administratifs et médicaux devraient inclure ces informations de maniére visible
pour faciliter leur usage.

En revanche, les renseignements liés a un changement de sexe ou de genre ne devraient étre
accessibles qu'aux professionnels ayant besoin de cette information pour soigner ou accompa-
gner ces personnes.

C’est ce qu'ont mis en place certains hopitaux accueillant des personnes trans : a la demande
de ces personnes, leurs dossiers médicaux comportent une marque indiquant leur transidentité
dans l'objectif d’'une meilleure prise en charge médicale, et d'une meilleure reconnaissance
administrative.

Des risques liés a I'identification de I'usager en cas de changement de sexe
ou de genre

Fiabiliser I'identification de 'usager®, en relation avec les documents le concernant lors de ses
interactions avec le systéeme de santé, est essentiel, de fagon a lui fournir le juste soin, ou lui
proposer un accompagnement adapté.

Lidentitovigilance vise a garantir que tous les patients soient correctement identifiés tout au
long de leur parcours de santé, dans les échanges de données médicales et administratives. Il
s'agit de rattacher a un usager des informations qui lui sont spécifiques, stockées notamment
dans un systéme informatique. Il peut s’agir, par exemple, d'un dossier médical détenu par un
établissement de santé ou des droits a prise en charge a 100 % dans le cadre d'une affection
longue durée (ALD).

La personne qui se présente a un professionnel, un établissement ou une structure est identifiée
le plus souvent au moyen du nom de famille, du prénom (au sens de l'article 57 du Code civil), du
sexe et de la date de naissance. Ces informations sont les « traits d'identification ».

Les systemes informatiques vont se fonder sur ces traits, mais fonctionnent au moyen d'un
« identifiant », c’est-a-dire un nombre ou une combinaison de chiffres et de lettres qui sera propre
a chaque usager et qu'on pourra retrouver au moyen des traits.

Lidentifiant, mis en relation avec les traits, peut varier selon le systéme d'information mais I'iden-
tifiant national de santé (INS) est l'identifiant national de référence® pour la prise en charge des
personnes a des fins sanitaires et médico-sociales. C'est ce que nous appelons le « numéro de
sécurité sociale », parfois aussi le « numéro INSEE » (Institut national de la statistique et des
études économiques — INSEE). Les autres identifiants d'usager doivent s’y aligner et sy référer.

Le systéme informatique administré par '’Assurance maladie permet aux fournisseurs de soins,
a la fois de connaitre I'identifiant d’'un usager a partir de ses traits, et de vérifier les traits d'une
personne (nom, prénom, sexe, date et lieu de naissance) a partir de I'identifiant, sur présentation
de la carte Vitale en particulier.

Ces traits sont réputés permanents, ce pourquoiils peuvent étre identifiants. Or aucun n'est parfait :
la date de naissance peut étre incertaine pour I'usager lui-méme, notamment si sa petite enfance
a connu des périodes d'errance ; nom et prénom peuvent avoir été définis dans des alphabets

33 Les questions d'identification sont a distinguer de celles d’authentification qui consistent a démontrer que I'usager est
bien celui qu'il prétend étre, par exemple pour faire valoir des droits ou pour accéder a des informations via un systéme
informatique.

34 Décret n° 2017-412 du 27 mars 2017 relatif a I'utilisation du numéro d'inscription au répertoire national d'identification
des personnes physiques comme identifiant national de santé.
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non latins dont les translittérations ne sont pas univoques et surtout dans des définitions qui ne
sont pas celles de notre culture et de notre droit. De méme, le sexe peut avoir été changé, soit
en cas de difficulté de détermination a la naissance, soit par la volonté de I'usager. Si le sexe
de l'usager est modifié, I'INS va I'étre aussi, car le systeme informatique de I'Assurance maladie
s’aligne sur celui de I'état civil.

Il existe alors un risque de créer deux dossiers médicaux pour le méme usager, par exemple dans
un hopital. Si ces deux dossiers restent séparés, le risque est qu’une information inscrite dans
le premier dossier ne soit pas prise en compte (par exemple, une allergie a un médicament ou
une prise en charge au titre d’une affection longue durée). A I'inverse, si deux dossiers médicaux
d’'usagers différents sont « fusionnés » par erreur, le risque est, par exemple, une confusion de
groupe sanguin (donc risque en cas de transfusion) ou la qualification du patient par une patho-
logie qu'il n'a pas (par exemple, un cancer en phase palliative).

Linterrogation de I'’Assurance maladie a partir d’'un identifiant national de santé (INS) donné devrait
permettre de connaitre les identifiants précédents qui auraient, par exemple, été générés avec
un sexe différent et ainsi autoriser le chainage de différentes données médicales, sociales et
administratives. Si ce rapprochement de différents dossiers d'un méme usager est déja possible
aujourd’hui pour les bénéficiaires du régime général d’Assurance maladie, il ne I'est pas encore
pour tous. De plus, pour des raisons de confidentialité, les INS successifs d'un usager ne seront
fournis par 'Assurance maladie que si I'interrogation est opérée avec la carte Vitale de I'usager,
ce qui n'est pas nécessairement possible dans des situations d'urgence ou de détresse, par
exemple. Enfin, méme quand ces identifiants successifs sont fournis par I'’Assurance maladie, on
notera que les systémes informatiques des acteurs sociaux et médicaux ont des performances
tres variables pour opérer les fusions de dossiers.

Il résulte de cet environnement technique et juridique que le rapprochement des données médi-
cales, sociales et administratives d'un usager dont le sexe a changé représente le plus souvent
une difficulté particuliere exposant cet usager a un risque particulier de perte de données
médicales, sociales et administratives.

Par ailleurs, la perte de données médicales, sociales et administratives liée a un changement de
sexe ou de genre dans les bases de données médico-administratives ne permet pas de réaliser
des analyses fines et exhaustives, notamment de parcours, des personnes intersexes et trans.
Sans un changement de codification permettant un chainage de qualité des dossiers et un
renseignement adapté des actes et séjours des personnes concernées, la création de données
nouvelles se révele ainsi nécessaire pour mieux connaitre et mieux suivre ces personnes.

La cause de cette difficulté est a rechercher dans la construction de I'INS. Le numéro de sécurité
sociale (ou INS) est composé de 13 chiffres et d’une clé de controle a deux chiffres. Le premier
chiffre représente le sexe (1 pour les hommes et 2 pour les femmes), suivi de 'année de naissance,
du mois de naissance, du département de naissance, du numéro de la commune de naissance,
du numéro d'ordre d’enregistrement de la naissance (pour distinguer les personnes nées au
méme endroit au méme moment).

Des voix se sont élevées pour proposer I'ajout d'une valeur supplémentaire pour le sexe, premier
chiffre de I'identifiant. Elles se heurtent au refus du Iégislateur au motif de la binarité des sexes,
aurisque de discrimination lié a une identification possible d’un groupe minoritaire de personnes,
et n'apportent pas de solution au risque de perte d’information en cas de changement de sexe
tel qu’expliqué plus haut.

Une autre possibilité, rarement évoquée, pour pallier les probléemes liés aux questions de change-
ment de sexe biologique ou a I'état civil, serait de se passer du sexe dans la construction de I'INS.

En effet, dans la mesure ou le juge national et européen a consacré le droit de changer de sexe,
la question de la conservation de ce trait comme identifiant doit étre posée, ainsi que celle de sa
conservation dans la construction de I'identifiant national.
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Cette solution pourrait utilement étre étudiée par I'INSEE, en concertation avec I'ensemble des
acteurs compétents (la Caisse nationale d’assurance vieillesse - CNAV, la Caisse nationale
d’assurance maladie - CNAM, la Commission nationale de I'informatique et des libertés - CNIL,
I’Agence technique de I'information sur I'hospitalisation - ATIH, et I'Agence du numérique en
santé - ANS), pour étudier a la fois le nombre de collisions (risque d’attribution d’'un méme INS a
deux individus distincts), 'impact que cela aurait sur les systémes d'information, et les moyens a
mettre en ceuvre pour compenser cette suppression d’'information dans I'identifiant national, tout
en conservant lI'information sur le sexe qui reste utile pour la tres grande majorité des usagers.

Des incongruences administratives liées au sexe dans les systemes de
facturation

Le sexe d'un usager est aussi utilisé pour les controles de facturation, notamment des actes
médicaux (qu'il fasse partie du numéro identifiant, ou qu'il soit recueilli par ailleurs).

Des controles de cohérence et de sécurité existent dans les logiciels de soins (ou de dispensation),
par exemple pour ne pas prescrire de contraception oestroprogestative a un homme, ou pour ne
pas prescrire de Dépakine® a une femme en age de procréer. Cependant, le professionnel peut
toujours outrepasser ce controle s'il le juge inapproprié.

A l'inverse, dans le processus de contrdle du codage du programme de médicalisation des
systemes d’information (PMSI) et de la facturation des actes de la classification commune
des actes médicaux (CCAM), la régle liée au sexe est bloquante. Et cette disposition n'est pas
compatible avec la possibilité pour un patient de changer de sexe ou de genre.

En effet, en cas de chirurgie de changement de sexe, certains tissus du sexe de naissance vont
persister et doivent pourvoir faire I'objet d’explorations et de soins. Or, il ne sera pas possible de
facturer une échographie de prostate pour une femme trans, alors méme que la prostate aura
été conservée lors de la chirurgie de réattribution sexuelle, ou un frottis du col utérin a homme
(275). Le professionnel de santé ne pourra que renoncer au paiement de |'acte, ou déclarer un
autre acte. Dans les deux cas, la trace de l'acte laissée dans le dossier médical électronique
du patient ne sera ainsi pas conforme a la réalité et I'exposera a une fausse décision ou a une
récurrence de la prescription de 'acte.

eec00ccc0000000000000000 0

Incongruences administratives : des problemes de facturation et une stigmatisation des patients

Il a été rapporté a la HAS la situation de personnes trans ayant obtenu leur changement d'état civil
avant l'intervention chirurgicale de changement de sexe.

Ainsi, une personne trans dont I'état civil est déja passé de « masculin » & « féminin » (INS
commengant par 2) au moment de son orchidectomie a regu de la part de 'Assurance maladie,
a la suite de la demande de prise en charge, la réponse « le code acte CCAM JHFAOQ5 n'est pas
compatible avec votre sexe », car cette prise en charge est réservée aux hommes. Cela entraine
pour la personne une obligation de fournir la preuve du sexe biologique masculin au moment de
I'intervention, en parallele du sexe féminin a I'état civil.

eececccccccsccce

Quelques années plus tard, il a été prescrit a cette personne « une étude de volume prostatique ». Le
méme probléme s'est posé : incongruence administrative (un examen de la prostate est impossible
chez une femme). La solution la plus simple pour éviter des démarches administratives a été de
transformer I'examen en échographie pelvienne...

Cette situation renvoie au systeme de controle de facturation d'une part, et pose le probleme de la
stigmatisation des personnes qui en patissent d'autre part, et qui doivent, parfois publiquement,
justifier leur état civil.

eeeccsccccccccee
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Ces problémes de codage avec le PMSI et de facturation de la CCAM ne sont pas rares en situa-
tion de changement de sexe ou d'identité, ce qui peut paraitre aller a I'encontre de la décision
de la France de prendre en charge les traitements de réassignation de sexe, et les traitements
hormonaux des personnes trans.

C’est pourquoi les regles du PMSI et de la CCAM qui contrélent la conformité d'un acte ou d'un
séjour al’hopital, avec le sexe d'un usager (afin d'éviter des erreurs de saisie) ne devraient plus étre
bloguantes lorsque le codage correspond effectivement a la situation du patient. Le croisement
de I'acte ou du séjour, du sexe et de I'information existante de changement de sexe permettrait
d'éviter des blocages au moment du contréle de la conformité.
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Usage des donnees sexuees :
favoriser I'analyse, protéger
la personne

Statistique publique : des données
femmes-hommes largement collectées,
mais sous-utilisées

En 2013, dans un rapport sur « Linformation statistique sexuée dans la statistique publique »

remis a la ministre des Droits des femmes, Sophie Ponthieux (Insee) (276) faisait le constat que

des progres avaient été accomplis, notamment en matiere :

¢ de production de données sexuées femmes-hommes, y compris dans les champs sanitaire
et social ;

» de recueil dans les enquétes publiques pour permettre un approfondissement des connais-
sances;

¢ et de publications portant sur les différences entre les sexes.

Les statistiques publiques regroupent 'ensemble des productions issues :

» des enquétes statistiques dont la liste est arrétée chaque année par un arrété du ministre
chargé de 'Economie ;

» de I'exploitation, a des fins d'information générale, de données collectées par des adminis-
trations, des organismes publics ou des organismes privés chargés d’une mission de service
public (276).

Ce rapport soulignait une préoccupation liée a la sexo-différenciation encore peu fréquente.

Il semble malheureusement que le constat a peu évolué en 2020 : c’est le plus souvent la
répartition par sexe au sein d’'une situation ou d’un statut qui est décrite, sans qu'il s’en suive
nécessairement une analyse différenciée, ou une recherche de l'influence du sexe ou du genre
sur la donnée statistique.

Trois institutions gouvernent la statistique publique dans une organisation ternaire : le Conseil
national de l'information statistique (CNIS), le Service statistique public (SSP) et I'Autorité de la
statistique publique (ASP). La concertation entre utilisateurs et producteurs de la statistique
publique s’effectue essentiellement dans le cadre de sept commissions thématiques.

Les commissions « Démographie et questions sociales » et « Services publics et services aux
publics » sont celles qui concentrent la majorité des sujets évoqués dans ce rapport :

* |a premiére regroupe les thémes : démographie, conditions de vie et statistiques sociales;

» la seconde, les themes : santé, protection sociale, éducation et formation.
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Les nombreux principaux producteurs de la statistique publique concernés sont détaillés sur le
site du CNIS®* (www.cnis.fr).

Les données et analyses déja disponibles mettent en évidence des facteurs biologiques, compor-
tementaux, sociaux, ou structurels entourant la santé des personnes selon leur sexe et leur genre.
Elles soulignent la nécessité de considérer explicitement le sexe dans les études statistiques et
de santé publique, lorsque la donnée est disponible.

Une collecte, et surtout une exploitation adaptée, pourraient contribuer a mettre en évidence
des différences de résultats de santé en fonction des caractéristiques sexuées des patients ou
des personnes accompagnées, ou des pratiques professionnelles.

Pour ce faire, il ne suffit pas d'introduire la variable de sexe au moment de la collecte, puis de
citer 'exemple des femmes ou des hommes pour questionner la spécificité sexuée et modifier
réellement la perspective d'analyse (276, 277).

Afin d'améliorer I'usage de ces données déja sexuées comme déterminants de santé, il serait utile :

» de les rendre plus visibles et plus accessibles, aux c6tés des analyses sexo-différenciées
lorsqu’elles existent ;

o d'identifier les lacunes encore a combler;

* de faire apparaitre plus systématiquement la sexo-différenciation dans les programmes de
travail et définir des priorités et une programmation ;

o d'installer une coordination sur ce theme transversal, ce qui pourrait étre le role des commis-
sions thématiques du Conseil national de I'information statistique.

Big data : quel usage secondaire des données
liées au sexe ou au genre ?

Par définition, le Big data autorise le retraitement des données pour répondre a de nouvelles
questions grace aux nouvelles technologies d'analyse. Il s’agit, par conséquent, essentiellement
d’'un usage secondaire des données, en général non prévu au départ. De plus, le Big data permet
de traiter ensemble des données issues de sources différentes (essais cliniques, données de vie
réelle, statistiques publiques, données personnelles...).

Dans le domaine de la santé, le Big data correspond a un ensemble de données potentiellement
beaucoup plus vaste que la statistique publique : les données médico-administratives (SNIIRAM,
données de I'’Agence technique de I'information sur I'hospitalisation, des caisses de retraite...),
des données issues de cohortes (données issues du suivi d'un groupe de personnes ayant des
caractéristiques communes) et les données issues des essais cliniques.

A cela peuvent s'ajouter les données issues des objets de santé connectés, mais celles-ci restent
le plus souvent stockées et gérées par les géants d’'Internet.

35 La direction des statistiques démographiques et sociales de I'INSEE, les services statistiques des ministéres de
I'Intérieur, de la Culture, des Sports, de la Justice, la direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques
(DREES) du ministére des Solidarités et de la Santé, le service de la donnée et des études statistiques (SDES) du ministére
de la Transition écologique et solidaire, I'Institut national des études démographiques (INED), 'Observatoire frangais des
drogues et toxicomanies (OFDT), ainsi que la direction de I'évaluation, de la prospective et de la performance (DEPP)
du ministére de I'Education nationale, la sous-direction des systémes d'information et des études statistiques (SIES)
du ministére de 'Enseignement supérieur, la Caisse nationale des allocations familiales (CNAF), la Caisse nationale de
I'assurance maladie des travailleurs salariés (CNAMTS), la Caisse nationale d’assurance vieillesse (CNAV), 'Observatoire
national de la délinquance et des réponses pénales (ONDRP), entre autres.
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https://www.cnis.fr/

Les usages du Big data en santé sont potentiellement nombreux, parmi lesquels des utilisations
centrées sur la connaissance (par exemple, identifier les facteurs de risque de maladie), la veille
scientifique outechnologique, I'amélioration des soins ou des accompagnements, le pilotage des
politiques de santé, ou bien encore I'aide au recrutement de patients pour des essais cliniques.

Une importante partie des données qui alimentent le Big data en santé sont des données sexuées.
En particulier, les données médico-administratives sont recueillies en routine avec I'informa-
tion sur le sexe de I'usager. Des analyses en fonction du sexe sont donc largement possibles.

De fagon générale, I'usage secondaire des données sensibles (la donnée sur le sexe en est une)
pose la question des principes de transparence et de loyauté, et de possibilité pour la personne
d'exercer ses droits, puisque par définition cet usage n'était, ni prévu, ni parfois prévisible au
moment de la collecte, quel que soit 'objectif initial.

eec00ccc0000000000000000 0

Les cinq grands principes des régles de protection des données personnelles (278)

e e principe de finalité : le responsable d’un fichier ne peut enregistrer et utiliser des informations sur
des personnes physiques que dans un but bien précis, Iégal et Iégitime.

e Leprincipe de proportionnalité et de pertinence : les informations enregistrées doivent étre pertinentes
et strictement nécessaires au regard de la finalité du fichier.

e Le principe d'une durée de conservation limitée : il n'est pas possible de conserver des informations
sur des personnes physiques dans un fichier pour une durée indéfinie. Une durée de conservation
précise doit étre fixée, en fonction du type d'information enregistrée et de la finalité du fichier.

e Le principe de sécurité et de confidentialité : le responsable du fichier doit garantir la sécurité et la
confidentialité des informations qu'il détient. Il doit, en particulier, veiller a ce que seules les personnes
autorisées aient acces a ces informations.

e |es droits des personnes, notamment a la transparence et a la loyauté concernant I'usage de leurs
données®®.

esecccccccccccs

eeeccccccccccce
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Pour la trés grande majorité du Big data, la variable « sexe » est collectée de fagon binaire (femme
ouhomme), et sa réutilisation est a priori autorisée par la Commission nationale de I'informatique
etdeslibertés (CNIL), sous réserve du respect des régles de protection des données personnelles.

Le Big data en santé représente donc un important potentiel en matiere d’analyses sexo-diffé-
renciées qui pourrait étre mieux mobilisé dans l'objectif d'améliorer la santé des hommes et des
femmes, par la détection statistique de différences dans leur état de santé, leur réponse aux
traitements, leur prise en charge, leur recours aux soins...

e0ec0000cc00000000000000 0
.

Cas d’'usage de la plateforme des données de santé (Health Data Hub) pouvant intégrer un
questionnement lié au sexe ou au genre (279)

e « Prédire les trajectoires individuelles des patients et améliorer les actions de prévention ».

e « Améliorer la compréhension et la transparence du systéme de santé ».

* «Apporter des réponses aux patients atteints de pathologies rares », « prendre en charge les patients
le plus tot possible ».

* « Proposer aux patients les meilleurs traitements sur le long cours ».

e « Appuyer le professionnel de santé dans un contexte clinique qui se complexifie ».

eececccccccce

eeeccccccccccce

ee00c000cc0000000000000 000

36 Les droits des personnes relatifs a I'information, a l'opposition, a I'accés, a I'effacement, au déréférencement, a la
portabilité, a I'intervention humaine, a la limitation du traitement, et le droit de rectification.
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Un manque de données préjudiciable aux
personnes intersexes et trans

Au niveau international comme en France, les données concernant les personnes intersexes et les
personnes trans sont peu nombreuses (13, 14, 177, 280-282). Leur espérance de vie, leur qualité
de vie, leurs conditions de vie, leur acces aux prestations de santé et aux prestations sociales,
les maladies qui les touchent... sont mal connus.

Plusieurs obstacles sont a surmonter, qui rendent compliquée la conduite de projets de recherche

et de suivi tout au long de la vie de ces personnes :

» leurnombrerelativement faible et I'hétérogénéité de ces groupes recouverte sous les étiquettes
« trans » et « intersexe » qui souléve des questions d'identification et de représentativité ;

 lesréticences formulées par les patients a participer a des études qui, d'une part, ne présentant
pas de bénéfice individuel direct pour eux, sont vues comme une contrainte supplémentaire
dans une vie déja trés médicalisée et, d'autre part, sont considérées par certains comme une
forme de fichage ;

» des suivis de cohortes quine trouvent pas de financement car ils ne sont pas des essais cliniques
a proprement parler, et parce que la recherche est focalisée sur la découverte scientifique et
sur les nouveaux médicaments.

e0ec0000cc00000000000000 0
.

Données de santé publique concernant les personnes trans : une revue internationale

Une revue de la littérature, publiée dans The Lancet en 2016, a permis d'identifier 116 études
concernant les personnes trans dans 30 pays (dont 16 études conduites en Europe, aucune en
France). Les auteurs ont attribué des points aux différents sujets étudiés selon leur occurrence (282).

eececccccccce

Les sujets d'intérét de ces études sont dans l'ordre d'importance : la santé mentale (30,9 % des
points), la santé sexuelle et reproductive (22,3 %), la consommation de drogues et d'alcool (19,7 %),
les violences et les expériences de victimisation (10,7 %), la stigmatisation et les discriminations
(9,5%). La santé générale (mortalité, diabete, utilisation d’hormone, maladies métaboliques, cancer)
ne représente que 6,9 % des points et les études, a ce propos, sont trés disparates (282).

eeeccsccccccccee

ee00c000cc0000000000000 000

Deux types d’études en vie réelle peuvent permettre de collecter des données relatives aux per-

sonnes intersexes ou aux personnes trans :

» conduire une enquéte ou une étude dédiée, incluant exclusivement ces personnes;

» collecter des données sur une population plus diverse, avec une possibilité d'identifier les
données de ces personnes.

La collecte de ces données et leur exploitation soulévent d'importants défis.

Contrairement a certaines idées regues, les normes juridiques en vigueur n'empéchent pas de
collecter des données sur le sexe, le genre ou les préférences sexuelles dans le cadre d’un projet
d'étude. Le cadre légal de la protection des données a caractére personnel prévoit, par exception,
le recueil de données sensibles, sous réserve qu'un certain nombre de conditions soient rem-
plies, notamment que cette collecte soit justifiée (ce qui serait trés certainement le cas pour, par
exemple, étudier les inégalités de santé).

C'est d'abord la finalité d'une étude qui détermine la possibilité de la réaliser. Il est donc néces-
saire de s'interroger sur le rapport bénéfices/risques des projets d'étude. Une attention devrait
toujours étre portée a la pertinence d’un traitement « neutre » des données, versus un traitement
« sexué » (différencié selon le sexe) d’'une question ou d’'un phénomeéne, dans la conception d'un
projet d'étude sur les données.
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S'agissant des minorités de sexe ou de genre, la question centrale est celle du jeu de valeurs
a utiliser pour recueillir les informations sur le sexe et le genre. Et cette question ne peut étre
dissociée de celle du risque de réidentification.

En effet, la donnée de sexe est d’autant plus sensible qu’un risque de réidentification de la per-
sonne est possible.

Faut-il alors en rester a un choix binaire de propositions femme-homme ? C'est le jeu de valeur
a priori le plus simple ; mais il comporte nécessairement un biais d’interprétation entre sexe
biologique et sexe social.

Faut-il pour autant distinguer le sexe et le genre ? Et quels sont dans ce cas les choix a proposer ?
Faut-il normaliser un ou des jeu(x) de valeurs ?

Plus le jeu de valeurs sera fin, plus les personnes interrogées se reconnaitront dans les réponses.
Mais plus l'analyse statistique sur chaque valeur manquera de puissance (sauf a effectuer des
regroupements catégoriels), et plus le risque de réidentification des personnes augmentera.

La finesse du jeu de valeurs pour la donnée de sexe et de genre doit donc dépendre du besoin
par rapport a l'objectif de I'étude, de la taille de la cohorte, de la rareté de la valeur au sein de
cette population.

Ce sont les principes de « proportionnalité » et de « pertinence » : les informations enregistrées
doivent étre pertinentes et strictement nécessaires au regard de la finalité du fichier (278).

Les études de suivi tout au long de la vie des personnes intersexes

Le nombre de personnes concernées par chaque variation du développement sexuel étant tres faible
au niveau national (a titre d'exemple, 50 patients ont été identifiés sur le territoire frangais dans les

5 derniéres années pour les mutations du récepteur des androgenes) (12), il est particulierement
complexe de conduire des études incluant assez de patients pour en tirer des enseignements.

eeecccccccccccs

L'enquéte internationale dsd-LIFE (pour life with disorders in sex development) fait exception (283).
Financée par la direction générale de la recherche de la Commission européenne, cette étude de suivi
porte sur les résultats de la thérapie chirurgicale et hormonale et du soutien psychologique éventuel.
Elle avait pour ambition de dépasser les problemes de représentativité des petits échantillons, en
étudiant la qualité de vie de 1 040 personnes intersexes a travers six pays européens. Un centre de
référence frangais participe a cette étude qui reste la plus ambitieuse a ce jour, malgré certaines
limites (35 % de non-répondants, exclusion de certaines variations...) (284). Elle devrait aider a
améliorer les prises en charge des personnes intersexes.

eecccccccccccce

Nombreux sont les bénéfices qui pourraient étre retirés de la collecte et de I'analyse de données
relatives aux personnes intersexes et aux personnes trans, en termes de connaissance sur la
santé de ces populations, la pertinence des traitements, leurs parcours de vie, du point de vue
tant médical que psychologique, économique et social.

Cela ne peut se faire sans risque, et doit étre pesé avec les personnes concernées.

Dans un usage primaire, le droit des personnes a la transparence et a la loyauté sur I'usage qui
sera fait de leurs données sexuées est bien maitrisé, car cet usage est décrit dans la note d'infor-
mation délivrée a la personne acceptant la collecte de ses données par le promoteur de I'étude.

L'usage secondaire de ces données repose la question des droits et des principes des regles de
protection des données personnelles, puisque, par définition, cet usage n’était ni prévu, ni parfois
prévisible, au moment de la collecte.
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Cerapport bénéfices/risques de I'utilisation de données sexuées recueillies de fagon non binaire
doit étre estimé pour chaque étude. Cette balance est différente selon qu'il s'agit d'un usage
primaire ou secondaire.

Nous devons collectivement définir des modalités de collecte et d’'usage.

Aplus long terme, il pourra étre envisagé d'affiner la collecte des données de statistique publique en
routine, et de dépasserle mode binaire actuel qui ne correspond pas a une partie de la population.

Intelligence artificielle et biais lié au sexe ou au
genre

Les algorithmes d'intelligence artificielle (IA) sont de plus en plus présents dans le domaine de
I'analyse des données ; ils ouvrent des possibilités en matiere de connaissance et de compré-
hension en santé (285). Ces algorithmes permettent ou permettront de repérer aussi des signaux
faibles, ou de formuler de nouvelles hypothéses, liés au sexe ou au genre. Les promesses qu'ils
portent imposent d’agir dés a présent pour que le numérique tienne compte lui aussi des diffé-
rences liées au sexe et au genre.

Si d'un coté 'intelligence artificielle offre des pistes de recherche pour diminuer les disparités
ou les inégalités en santé (286), ou détecter les biais de sélection dans les populations incluses
dans les essais cliniques (115), de I'autre se pose la question du biais lié au sexe.

La question des biais, qui n'est pas exclusive du sexe ou du genre, concerne d'abord les données
de départ. En effet, si celles-ci comportent un biais, il influencera les résultats. Il peut s’agir, par
exemple, d'une sur-représentation d'une population par rapport a une autre, ou de 'omission
d’une variable ou d'un groupe. Or, les biais de sélection, ou le fait d'omettre une variable, peuvent
reproduire et amplifier des phénomeénes de normalisation biologique comme sociale, et générer
des effets de discrimination. Selon que I'on corrige ou non ces biais, et selon les régles données
a l'algorithme, celui-ci va étre plus ou moins discriminant.

Le sujet du gender bias fait I'objet de publications de plus en plus nhombreuses depuis 2016
(bibliométrie Pubmed) (287-291).

Diverses associations ceuvrent pour des algorithmes équitables dans différents domaines. A Paris,
le nouveau centre pour l'intelligence artificielle, inauguré récemment a la Sorbonne, comporte
un volet étude des biais sexistes et racistes. Il y a des conférences dédiées a ces questions et
de plus en plus d’études.

Il nexiste pas encore de solution parfaite et universelle pour garantir I'absence de biais de sexe
et de genre dans les algorithmes. Aussi faut-il faire en partie confiance aux acteurs dont l'intérét
n'est pas (en général) de développer des solutions technologiques sexistes, tout en conservant
les principes généraux d'explicabilité et d’auditabilité, de représentativité des données d’entrai-
nement et de test.

Parallelement, et sans tarder, il est nécessaire de développer un cadre éthique pour I'utilisation
des données par ces nouvelles technologies, de disposer de régles de droits souples au niveau
européen adapté aux évolutions extrémement rapides dans ce domaine, et de réfléchir a des
standards qui pourraient garantir un certain niveau d’équité de genre.

La HAS rappelle a ce sujet les recommandations qu'elle avait formulées en 2019 concernant
I'intelligence artificielle (285) et qui sont transposables a la problématique du sexe et du genre.
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Par ailleurs, considérant les colts de développement des algorithmes d’une part, et des controles
de qualité d’autre part, il est probable qu'il appartienne aux financeurs de solutions numériques,
et en particulier a la puissance publique, d’exiger des garanties de maitrise des biais de sexe et
de genre dans les analyses de données.

Les utilisateurs doivent eux aussi étre vigilants et faire remonter tout biais de sexe ou de genre
qu’ils pourraient constater.

Une prise de conscience de I'ensemble des acteurs (société civile, professionnels de santé et du
social, industriels, acteurs du numérique, institutions, politiques, éditeurs de revues scientifiques,
acteurs de la culture et de I'éducation) est indispensable (288). Les acteurs les plus proches de la
collecte, de I'analyse et de la présentation des données devraient étre formés aux conséquences
des biais de sexe et de genre, de fagon qu'ils y soient attentifs.

Des voix s'élevent pour encourager la présence des femmes dans ces domaines, considérant
qu'elle est cruciale pour s’intéresser au biais de sexe dans la collecte et I'analyse des données,
mais aussi pour prévenir les inégalités et les discriminations, et casser le cercle vicieux par lequel
les machines perpétuent un modeéle obsoléte (287). C'est pourquoi le laboratoire pour I'égalité
veut « faire de I'|A un moteur de I'égalité femmes-hommes » et propose un pacte dans ce sens,
dévoilé le 27 mai 2020 et soutenu par le gouvernement (292) (cf. annexe 2.3).
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Les essais cliniques :
comprendre les différences
sexueées, favoriser
I'inclusion des femmes et
des minoritées

La représentation femmes-hommes dans les
essais cliniques : une question internationale

Le sexe dans les essais cliniques : une donnée déclarative

Dans la plupart des essais cliniques, les données démographiques sont déclarées par les partici-
pants. Il serait donc plus adéquat d'utiliser les termes « sexe déclaré » et « age déclaré ». En effet,
dans I'immense majorité des protocoles de recherche, il n'est pas possible d'effectuer pour le sexe
une évaluation détaillée pour déterminer la constitution génétique de tous les participants (293).
Pour cette raison, les recommandations sur I'égalité des sexes et des genres dans la recherche
(The Sex And Gender Equity in Research - SAGER) indiquent que les auteurs doivent expliquer,
dans la méthode, si le sexe des participants a été défini sur la base de I'auto-évaluation ou a été
attribué a la suite d'un examen externe ou interne des caractéristiques du corps, par le biais d’'un
test génétique ou d'autres moyens (294).

Lorsque le sexe est basé sur l'auto-évaluation, il sera incorrect pour un trés petit pourcentage
d'individus, qui ne seront pas XX ou XY, ou qui auront déclaré leur identité civile ou leur identité
de genre, plutdt que leur sexe biologique.

Proportions de femmes et dhommes dans les essais : une quasi-parité qui
cache de fortes disparités

Comme cela a été déja dit dans la deuxieme partie de ce rapport (2.1.4 Une politique de recherche
médicale perfectible sur les questions de sexe et de genre), lorsqu’on cherche a évaluer au niveau
international la participation des femmes dans les essais cliniques, on peut constater que des

progrés ont été faits ces derniéres années, en tout cas dans les essais cliniques sur les médica-
ments, méme si cela reste perfectible (92,112, 113,188, 190, 191, 200-204).

Des données chiffrées plus détaillées sont présentées ci-apres, pour étayer ce propos.
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Lareprésentation des femmes varie beaucoup d’un essai clinique a un autre, et selon les patholo-
gies considérées : Feldman et al. ont développé un algorithme pour extraire les données de sexe
dans les articles référencés dans PubMed. Méme si la représentation des femmes est de 49 %
au total dans cette étude rétrospective menée sur 25 ans, elle varie beaucoup selon les essais.
Une sous-représentation significative des femmes est observée dans les essais conduits dans
sept catégories de maladies sur les 11 explorées, notamment dans les domaines du VIH/sida,
des maladies rénales chroniques et des maladies cardiovasculaires. Ces sex-ratios peuvent aussi
(plus rarement) étre défavorables aux hommes dans certains domaines thérapeutiques comme
celui des pathologies musculosquelettiques (115).

Concernant les dispositifs médicaux, une revue de 2014 de tous les essais cliniques de phase llI
enregistrés aux Etats-Unis rapporte que la représentation moyenne des femmes dans les essais
cliniques était de 50 %, mais qu’elle variait de 18 % a 100 % selon les essais et les domaines
étudiés. Quel que soit le sex-ratio, trés peu d'études (moins de 6 %) ont rapporté ou analysé les
résultats ou les événements indésirables par sexe (295).

Une sous-représentation modérée des femmes est retrouvée dans les essais cliniques portant

sur de nouvelles molécules :

e en 2019, la FDA a analysé les essais sur de nouveaux médicaments approuvés entre 2015 et
2016 (154 études pivots pour 66 nouveaux produits). Les femmes représentaient 43 % des
personnes incluses dans ces essais, et 41 % une fois retirés de I'analyse sept essais pour les
indications sexo-spécifiques. La représentation féminine atteignait 49 % pour les essais réalisés
aux Etats-Unis (45 % pour les indications mixtes), ce pays représentant a lui seul le tiers des
femmes participant, et 40 % hors Etats-Unis (39 % pour les indications mixtes), chaque pays
comptant pour 5 % ou moins dans le nombre de participants a la recherche ;

e la France se situe au 9¢ rang des pays en nombre total de participants aux essais, et en deu-
xiéme position aprés les Etats-Unis pour la proportion de femmes (46,1 % sur le total des
essais analysés) ;

= en Europe (neuf pays sur les 20 ayant inclus le plus de participants), le taux de femmes est
de 39 % (203).

Cette étude confirme, par ailleurs, que la proportion de femmes varie beaucoup selon l'aire
thérapeutique : de 0 % dans les essais conduits dans le domaine des produits pour I'imagerie
diagnostique, a 76 % en ophtalmologie. Les auteurs concluaient donc que la situation était plutot
satisfaisante, notamment grace aux pourcentages observés aux Etats-Unis (203).

Si la situation n‘apparait pas alarmante au vu de ces chiffres, on manque toutefois d'une com-
paraison des sex-ratios des essais par rapport a I'épidémiologie en vie réelle avant de pouvoir
accepter ce satisfecit sur la représentation des femmes dans les essais cliniques.

En France, la représentation des hommes et des femmes dans la recherche clinique a fait I'objet
d’'une information de ’'Académie nationale de médecine en juin 2016, intitulée « Parité en santé,
larecherche scientifique et la médecine ne peuvent plus ignorer les différences biologiques entre
les sexes » (296). Dans ce texte, 'Académie rappelle que « les hommes et les femmes ne sont
pas égaux devant la maladie et doivent donc étre traités différemment ». Elle alerte sur le retard
de la France dans la reconnaissance des différences entre les hommes et les femmes, parfois
au mépris de leur santé et formule six recommandations, dont la révision des principes établis
de la recherche fondamentale et clinique, jusqu'a la pratique médicale de tous les jours.
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Représentation femmes-hommes : une question qui n'est pas limitée au
sex-ratio

Bien qu'il soit souhaitable que le sex-ratio de la population de I'essai corresponde a celui de la
population cible, la question de la représentation des femmes dans les essais cliniques ne s'y
résume pas.

L'analyse statistique qui pourra, ou non, étre conduite sur les données collectées par sexe est

une question essentielle. En effet, pour atteindre l'objectif de disposer de preuves d'efficacité,

de sécurité et, par la suite, d'efficience, avec un niveau de confiance suffisant quel que soit le

sexe, celui-ci doit étre considéré aux différentes étapes des projets de recherche (198,297,298) :

« |a définition des questions de recherche et des hypothéses doit a priori tenir compte du sexe
(sauf si les données de la science ont montré que cela n'était pas utile), ce qui implique de
concevoir I'étude pour pouvoir collecter des données ventilées par sexe ;

 sila population de I'essai ne peut pas refléter les patients qui seront traités et que les femmes
et les hommes ne peuvent pas étre appariés selon les facteurs identifiés comme pouvant avoir
une influence, cela doit étre mesuré et controlé ;

e un essai qui inclut des femmes et des hommes doit utiliser des tests statistiques pour déter-
miner la confiance avec laquelle des similitudes ou des différences peuvent étre affirmées, et
analyser si les éventuelles différences constatées ont des implications médicales.

La réalité des arguments financiers selon lesquels I'inclusion de plus de femmes dans les essais
cliniques (publics comme privés) serait trop colteuse ne doit pas étre négligée. D'une part, les
analyses en sous-groupes nécessitent en général d'augmenter I'effectif de I'étude et, d'autre part,
I'inclusion de femmes peut représenter des colits assurantiels particuliers. Toutefois, le surco(t
occasionné devrait pouvoir étre accepté lorsqu’un bénéfice substantiel en santé est attendu.

Ainsi, par exemple, les données présentées concernant le VIH/sida a plusieurs reprises dans ce
rapport soulignent que les essais dans ce domaine n'incluent souvent que 15 a 30 % de femmes
(115). Cette répartition inégale s’explique majoritairement par la sous-représentation des femmes
dans la population infectée en France (299).

Les marqueurs d'efficacité dans le VIH étant trés stringents (la charge virale en est un), cette
proportion de femmes est en général suffisante pour prouver I'équivalence en matiére d’efficacité
entre les femmes et les hommes (cela dépend évidemment des effectifs totaux).

Les cohortes de patients traités et suivis confirment ces résultats.

En revanche, la tolérance et le risque tératogéne sont beaucoup plus difficiles a connaitre : ces
évenements indésirables étant rares, leur analyse nécessite des effectifs trés supérieurs a ceux
inclus dans les essais.

Cela pose ladouble question de la tolérance des femmes a ces nouveaux traitements (des études
ont mis en évidence, comme cela a été rappelé dans la premiere partie de ce rapport, que les
femmes tolérent souvent moins bien ces médicaments), et de la potentielle foeto-toxicité de ces
produits.

Toutefois, la résolution de ce probléme se heurte a des barrieres complexes :

e le risque important de foeto-toxicité limite I'inclusion des femmes en &ge de procréer dans les
essais ;

» une grande partie des femmes infectées par le VIH sont éloignées du systéme de soin, notam-
ment en Europe.

Afin d'anticiper le plus possible les effets négatifs et les risques des traitements pour le feetus, on
utilise les données observées en cas de prise du traitement chez des femmes enceintes avant la
découverte de leur grossesse, ou les données collectées a I'étranger dans les pays dans lesquels
les femmes sont plus nombreuses que les hommes a étre infectées par le VIH (en Afrique, le
sex-ratio est inversé) et regoivent de nouveaux médicaments, y compris pendant la grossesse.
Le risque n'est donc pas évité dans les faits : il est déplacé, et moins bien anticipé.
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Cela invite a réfléchir sur l'opportunité d’'une inclusion plus large des femmes dans les essais
cliniques, mise en balance avec les risques encourus pour les organismes de recherche et les
participantes.

Il demeure important de préciser que l'objectif de parité de représentation dans les essais cliniques
peut constituer un obstacle démesuré face a la recherche d'un traitement dans certains cas. Par
exemple, la recherche clinique sur les maladies rares implique un effectif extrémement réduit et
déja difficile a réunir. Un impératif de représentation en fonction du sexe serait alors périlleux,
car il allongerait la réalisation de I'essai, sans pour autant permettre d'étudier en profondeur les
effets des traitements selon ce facteur.

e0ec0000cc00000000000000 0
.

Les femmes également sous-représentées dans la recherche en chirurgie

Une équipe de chercheurs de 'université Northwestern a Chicago a analysé 1 303 études originales
publiées entre 2011 et 2012 dans cing revues consacrées a la chirurgie non spécialisée. Les études
concernant une chirurgie spécifique d'un sexe (de l'ovaire, des testicules...) ont été exclues de
I'analyse.

La majorité (78 %) incluait des hommes et des femmes, mais moins de la moitié incluait un tiers de
femmes ou plus.

eececccccccce

La donnée, lorsqu’elle était fournie, n‘était pas assez exploitée :

e |es résultats étaient rapportés par sexe dans 38 % des cas;

e ilsfaisaientl'objet d'une analysetenant compte du sexe entant que variable indépendante dans 33 %;
e et une discussion des résultats selon le sexe était retrouvée dans 23 % des publications.

Enfin, une grande variation dans l'inclusion, I'appariement et la communication des données en
fonction du sexe est mise en évidence selon les spécialités chirurgicales (et le journal), les chirurgies
colorectale, thoracique, endocrinienne et oncologique ayant les meilleurs scores, et les chirurgies
cardiaque, bariatrique et mammaire les pires (300).

La directrice de cette équipe de recherche, Melina Kibbe, est depuis devenue éditrice en chef de la
revue JAMA Surgery.

eeeccccccccccce

ee00c000cc0000000000000 000

Qu’en est-il des essais cliniques fournis a la HAS
pour les demandes de remboursement ?

La HAS s’est intéressée aux dossiers qui lui sont soumis dans le cadre des demandes de rem-
boursement par I'Assurance maladie. Une analyse des essais en fonction de l'indication du
produit, médicaments d'une part et dispositifs médicaux d'autre part, a été conduite sur une
courte période. Leur détail est fourni en annexe (annexe 3.1).

Pour les médicaments, une analyse rétrospective des documents préparatoires analysés par la
commission de la transparence selon une procédure d’instruction compléte a été conduite du
8 janvier 2020 au 19 février 2020, ce qui correspond a quatre séances de la commission de la
transparence. Pendant ces quatre séances, 25 dossiers de médicaments ont été présentés en
procédure d'instruction compléte (premiere demande de remboursement, réévaluation avec de
nouvelles données a I'appui, extension d’indication).

Dans ces 25 dossiers, 49 essais ont été analysés et détaillés dans les documents préparatoires;
pour 36 d'entre eux, I'information sur le sex-ratio était reportée dans le document fourni a la
commission.
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Parmi ces 36 études :

e la proportion de femmes est de 43,5 % en moyenne, sur le total des essais ;

¢ |e pourcentage d’hommes par rapport a celui des femmes était supérieur pour 22 essais sur
36 (soit dans 61 % des cas), et dépassait 65 % dans sept essais ;

« le pourcentage de femmes était quant a lui supérieur pour 12 essais sur 36 (soit dans un tiers
des cas), et dépassait 65 % dans cing essais ;

¢ deux essais avaient un ratio 50-50.

Linterprétation de ces proportions femmes-hommes nécessite de les rapporter a la prévalence

par sexe des pathologies considérées. Cette comparaison a été réalisée pour les essais cliniques

dans lesquels la proportion d’un sexe était supérieure a 65 % :

» ce pourcentage d’hommes largement supérieur avait un rationnel épidémiologique pour cing
des sept essais, et quatre des cing pathologies ;

e ce pourcentage de femmes largement supérieur avait un rationnel dans deux des cing essais
et deux des quatre pathologies.

Les trois pathologies dans lesquelles une sur-représentation d'un sexe ne peut étre expliquée par
la prévalence sont la rhinite allergique (plus d’hommes dans I'essai alors que les femmes sont
plus touchées par la maladie), la béta-thalassémie et la maladie de Wilson (nettement plus de
femmes dans les essais alors qu’elles sont autant touchées que les hommes).

Par ailleurs, I'analyse des essais a mis en évidence une représentation des femmes nettement
inférieure a celle des hommes dans les essais cliniques réalisés dans le VIH dans les deux dos-
siers concernés (quatre études).

Cette question est régulieérement pointée par la HAS, car soulevant une problématique de trans-
posabilité (301-304).

Une analyse similaire des essais analysées par la Commission nationale d'évaluation des dispo-
sitifs médicaux et des technologies de santé (CNEDIMTS) a également été conduite de maniére
prospective entre le 20 janvier et 20 février 2020. Elle concerne I'ensemble des dossiers de
dispositifs médicaux étudiés par le service sur cette période.

Au total, ce sont 26 dossiers qui ont été analysés.

Dans ces 26 dossiers, 66 essais cliniques ont été retenus dans les documents préparatoires
adressés a la Commission ; 64 comportaient une information sur le sex-ratio.

Deux dossiers de dispositif ayant une indication d'emploi exclusivement féminine (bandelettes
sous urétrales pour le traitement de I'incontinence urinaire d'effort) ont été retirés de 'analyse.

L'analyse finale de ce travail porte donc sur 24 dossiers, et 60 essais pour lesquels une information
sur le sex-ratio était disponible.

Dans ces 60 essais :

e |a proportion moyenne de femmes totale est de 37,5 % ;

 le pourcentage d’hommes par rapport a celui des femmes était supérieur pour 51 des 60 essais
(85 %), et dépassait 65 % dans 38 essais ;

* |e pourcentage de femmes était quant a lui supérieur pour neuf essais sur 60, et dépassait
65 % dans quatre essais.

Comme pour le médicament, les sex-ratios ont été comparés a la prévalence par sexe des
pathologies considérées uniquement pour les essais dans lesquels la proportion d'un sexe était
supérieure a 65 % :

» ce pourcentage d'hommes largement supérieur avait un rationnel épidémiologique pour 37 des
38 essais, et cing des six pathologies concernées (pathologies cardiovasculaires et maladie
de Parkinson) ;

» ce pourcentage de femmes largement supérieur avait un rationnel dans tous les essais concer-
nés (trois pathologies impliquées).
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Un seul essai clinique comportait une sur-représentation du sexe masculin qui ne pouvait étre
expliquée par la prévalence de la pathologie. Il s'agit d’un essai portant sur un traitement de la
sinusite chronique. Aucune donnée n'a été identifiée comme permettant de justifier cette sur-
représentation.

Au total, bien que cet échantillon ne soit pas nécessairement représentatif des dossiers regus
par la HAS, il permet de disposer d'une photographie instantanée a la date de sa collecte.

Cette rapide étude des essais cliniques analysés par les commissions d'évaluation des produits
de santé de la HAS est cohérente avec la littérature internationale sur ce sujet (92, 113, 115,
203,295, 305) :

» de gros progres ont été faits depuis une dizaine d’années sur la mention du sex-ratio et sur
la proportion moyenne de femmes dans les essais cliniques, notamment dans les essais sur
les médicaments ;

o il persiste toutefois une forte disparité selon les essais et les pathologies.

L'analyse de la représentativité par rapport a la population cible n'a été réalisée que sur les essais
avec un sexe représentant 65 % ou plus de I'échantillon de patients. Les proportions observées
sont le plus souvent en relation avec la prévalence de la maladie (sans pour autant étre toujours
les mémes).

Toutefois, faute de seuil auquel se référer pour déterminer si I'écart entre le sex-ratio de I'échan-
tillon de patients inclus dans 'essai et la proportion de femmes et d’hommes dans la population
cible est préjudiciable a la représentativité de I'échantillon, il est difficile de se faire une idée sur
le fait que les patients inclus dans les essais dont disposent les commissions de la HAS reflétent
ou pas ceux qui seront traités dans la vraie vie avec les produits de santé.

Par ailleurs, il serait intéressant de mener une analyse plus poussée afin de vérifier si les résultats
ont été rapportés en fonction du sexe, et si des analyses statistiques ont été réalisées pour savoir
s'il y aurait eu lieu de prendre en compte les éventuelles différences observées.

e0ec0000cc00000000000000 0

La question de la représentativité et de la transposabilité des résultats dans les avis de la HAS :
une question qui n'est pas exclusive du sexe et du genre

La question de la représentativité de la population incluse dans les essais cliniques, et de la
transposabilité des résultats observés, est régulierement posée dans la perspective d'aider les
pouvoirs publics a décider de la prise en charge des produits de santé.

eececcccccccce

En effet, les personnes dgées (qui sont majoritairement des femmes au-dela de 65 ans), les enfants,
les femmes enceintes... sont généralement exclus des essais, et les femmes et les hommes sont
encore trop souvent représentés dans les essais dans des proportions différentes de la population a
traiter. Cette question de la représentativité des patients inclus dans les essais cliniques, par rapport a
I'utilisation prévue du produit, apparait dans divers documents émis par la HAS ou ses commissions
(285, 301-304, 306-308).

Aussi, dans certains avis, les commissions émettent-elles des réserves a l'interprétation des résultats
de certains essais du fait de la possible non-représentativité du groupe des patients traités en raison
du faible taux de participation, et d'un &ge moyen des patients de I'essai inférieur a celui attendu.

eecccccccccccce
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Le suivi post-commercialisation : un outil
indissociable de la recherche clinique

Ainsi qu'il a déja été dit dans ce rapport, les différences de sexe et de genre peuvent avoir une
incidence sur les résultats observés des interventions en santé. Ainsi, ne serait-ce qu'a cause
des différences de poids moyen entre les deux sexes, une dose « standard » d'un médicament
pour un homme pourrait étre excessive pour une femme. De méme, l'usage concomitant de
contraceptifs oraux, ou plus généralement la prise d’un traitement hormonal au long court, peut
induire des effets sur le métabolisme d'un médicament, ce qui ne peut étre remarqué si aucune
analyse statistique n'est consacrée a ce type de patients.

D’autres questions concernent particulierement les femmes, étant donné leur espérance de
vie : I'exclusion des personnes agées des essais cliniques, ou I'absence d’analyse comparative
entre les résultats observés chez les sujets jeunes et les sujets de plus de 65 ans, les effets des
interventions chez les sujets polymédiqués.

Toutes ces raisons, en plus de I'évaluation des interventions en santé, et en particulier des pro-
duits de santé, justifient d’intégrer une préoccupation liée au sexe et au genre, avant et aprés
leur diffusion.

S'il apparait essentiel d’étudier une intervention en santé chez une population diversifiée de
patients, dans le cadre d’essais cliniques adéquats, avant de I'approuver, il est aussi important
de disposer de mécanismes indépendants pour le suivi des interventions validées (309) afin
d'évaluer leurs effets en conditions réelles d'utilisation, et de pouvoir établir des comparaisons
selon le sexe (et plus rarement le genre), notamment s'il n'a pas été jugé pertinent ou possible
de les prévoir au moment des essais cliniques.

Ce suivi des résultats « en vie réelle » est un outil indissociable de la recherche clinique. Il permet
de comparer 'efficacité observée dans les conditions sélectives des études protocolisées a I'effi-
cacité réelle (observée sur la population effectivement traitée, dans toute sa diversité) (309, 310).

La HAS y participe car les commissions d'évaluation ont la possibilité de demander des études
« post-inscription » (études conduites en conditions de vie réelle, sans protocole d’essai clinique).
Ces études, qui doivent recruter des patients sans les sélectionner, peuvent permettre de dispo-
ser de résultats sur la population cible, notamment dans des proportions de sexe conformes a
I'épidémiologie (population cible).

La représentation des minorités de sexe ou de
genre dans la recherche clinique

Parallélement a 'asymétrie de représentation des hommes et des femmes qui perdure, les mino-
rités bénéficient d'études dédiées, mais ne sont pas représentées — ou sont invisibles — dans
la recherche clinique qui ne les concerne pas exclusivement. Les personnes intersexes et les
personnes trans peuvent étre, de ce point de vue, considérées sous I'angle d’une problématique
commune.

La problématique de ce chapitre est davantage posée dans une perspective d’inclusivité et de
non-discrimination des personnes intersexes et trans dans la recherche clinique, que dans un
objectif de représentation de ces personnes dans les études pour atteindre la puissance statis-
tique nécessaire d’'une analyse dédiée des résultats (sauf cas particulier pouvant le justifier).
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Toutefois, il n'est pas inutile de souligner que la recherche actuelle sur des questions de santé
des personnes intersexes et des personnes trans, mais qui ne leur sont pas spécifiques (risque
de cancer et traitement, maladies cardiovasculaires, efficacité et effets indésirables des traite-
ments...) est limitée : quasi absence d’études prospectives spécifiques a ces populations dans
la plupart des domaines de la santé, manque de précisions sur l'identité de genre, le sexe, et
les préférences sexuelles dans les registres et les essais, confusion enfin des groupes LGBTI
en un ensemble dans divers travaux existants, ce qui revient a les considérer comme un groupe
homogene alors que la variabilité y est trés importante.

eec00ccc0000000000000000 0

La recherche sur le risque de cancer des personnes trans

La population trans présente a priori des facteurs de risque qui la prédisposent a différents types de
cancers. La consommation de tabac, d'alcool ou de drogue, la séropositivité au VIH ou la présence
du papillomavirus (elles-mémes associées a une incidence accrue de certains cancers) sont des
facteurs de risque statistiquement plus fréquents que dans la population générale.

eececccccccsccce

Par ailleurs, 'hormonothérapie masculinisante ou féminisante pourrait prédisposer les personnes
trans aux cancers hormonodépendants, bien que les données disponibles soient a ce jour
insuffisantes pour conclure.

Pour autant, la recherche actuelle sur le risque de cancer et son traitement chez la personne
transgenre est limitée, et I'urgence de conduire des recherches a ce sujet largement discutée (36, 37).

eeeccccccccccce
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En pratique, les protocoles de recherche clinique prévoient le recueil systématique des informa-
tions sur le sexe déclaré des participants aux études sous la forme d’un choix binaire (homme
ou femme), seul proposé dans les formulaires des essais. Ce point méthodologique a plusieurs
conséquences.

D’une part, cela ne permet pas de saisir I'identité de toutes les personnes. Et d'autre part, cela
exclut de fait les personnes qui n‘entrent pas dans ce cadre binaire, que ce soit du point de vue
du sexe biologique ou du genre, ou les inclut sans le savoir avec un risque de mésinterprétation
des résultats de I'étude.
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Variations du développement sexuel, parfois de tres petits effectifs

A peu prés 1,7 % de la population est concernée par une variation du développement sexuel, mais
ces variations sont diverses : au niveau des hormones, de la production d’hormones, des récepteurs
d’hormones, du caryotype, de I'appareil génital interne/externe, des caractéristiques sexuelles
primaires et secondaires.

eececccccccsccce

Au total, 'appellation recouvre une quarantaine de familles de variations et, derriére, des ramifications
fonctions des mutations génétiques, par conséquent des ramifications qui sont presque infinies, et
donc de tres petits effectifs variation par variation.

eeeccccccccccce
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Pourtant, il faut faire face a ces difficultés, car la solution n'est pas dans I'exclusion, en effet ces
personnes ne représentent pas uniquement les minorités dont elles font partie par leur différence,
mais devraient étre considérées aussi pour tout ce qu’elles ont de commun avec I'ensemble de
la population.

Malheureusement, les effets cumulatifs d'expériences traumatisantes dans de nombreux aspects
de la société, y compris la santé, suscitent souvent la méfiance, voire la peur chez ces personnes,
avec un impact direct sur leur participation aux recherches en santé.
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Il est important que les acteurs de la recherche connaissent et comprennent les personnes
intersexes et trans, afin de leur éviter de nouvelles expériences négatives, de ne pas perpétuer
les discriminations et de reconnaitre I'existence de ces personnes telles qu'elles sont.

La communauté trans, plus active et plus visible que la communauté intersexes, a ceuvré pour
que les résultats issus de la recherche clinique soient applicables aux personnes trans. De nom-
breux éléments issus de cette réflexion sont transposables aux personnes intersexes. En effet,
ces derniéres étant une communauté plus récemment constituée en associations que d'autres
minorités, elles font I'objet de peu de publications dédiées en recherche clinique. Les personnes
intersexes sont cependant parfois incluses dans des articles concernant les personnes LGBTI.

Voies d’amélioration pour favoriser la prise en
compte du sexe et du genre dans les essais
cliniques et plus largement dans la recherche
médicale

Repérés par une analyse de la littérature nationale et internationale disponible, différents leviers
d’action peuvent étre mobilisés pour améliorer I'inclusion des femmes et des minorités de sexe
et de genre dans la recherche médicale. Les outils repérés pouvant étre utiles aux opérateurs
pour la mise en ceuvre figurent en annexes 2.4. et 2.5.

Ces leviers sont présentés ici a titre informatif. Les propositions que la HAS choisit de porter sur
ce sujet seront évoquées en fin de rapport.

Améliorer les connaissances des acteurs de la recherche

Dans les années suivant le rapport au Sénat de Mmes Annick Billon et Frangoise Laborde (112)
qui préconisait une sensibilisation des acteurs afin d'encourager « les études et recherches en
biologie et en médecine prenant en considération les différences entre femmes et hommes »,
le groupe de travail « Genre et recherche en santé » du comité d'éthique de 'INSERM a entrepris
des actions de sensibilisation (colloque, campagne d'information, formations...) des médecins,
chercheurs, patients et acteurs de la société civile investis dans la santé publique (188, 208).

D'abord et avant tout, I'étude des différences liées au sexe, et parfois au genre, devrait aussi étre
percue comme une possibilité d'enrichir les connaissances, de développer des médicaments
et des dispositifs médicaux plus efficaces et mieux tolérés par les patients, et d’envisager de
nouvelles possibilités (311, 312). Le Canadian Institutes of Health Research a ainsi publié un
plan stratégique pour les années 2018-2023, intitulé Science is better with sex and gender (313).

Ainsi, par exemple, depuis 5 a 10 ans, des axes de recherche envisagent la progression de l'os-
téoporose chez les femmes et les hommes en évaluant le risque a I'aide de modéles de référence
spécifiques au sexe, alors que les modéles de diagnostic étaient traditionnellement développés
pour les femmes. Cela ouvre de nouveaux champs pour une meilleure prise en charge diagnos-
tique et thérapeutique de cette maladie chez les hommes (314).

Des préoccupations similaires peuvent permettre de développer des dispositifs médicaux
mieux adaptés aux femmes et aux hommes. C'est le cas, notamment, de certaines prothéses
qui nécessitent d'étre adaptées selon la corpulence ou la résistance osseuse par exemple, deux
facteurs liés au sexe. D'autres dispositifs médicaux nécessitent une prise en compte du genre
dans leur développement, en particulier dans le domaine du handicap, car leur usage peut étre
partiellement différent selon qu’on est une femme ou un homme.
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Ensuite, les améliorations souhaitées nécessitent que les acteurs de la recherche soient formés
a la question du sexe et du genre.

Ces formations devraient a la fois enseigner les outils disponibles pour intégrer les questions de
sexe et de genre a la recherche, notamment pour s'interroger sur la pertinence de cette question
pour un projet de recherche donné, et valoriser 'intérét potentiel de tels travaux.

Par ailleurs, il apparait nécessaire de former les acteurs de la recherche clinique aux questions
d’intersexuation et de transidentité, a I'importance de les inclure dans les études et, plus large-
ment, aux comportements a adopter vis-a-vis des personnes concernées.

Au-dela, I'ensemble des acteurs de la recherche pourraient utilement étre sensibilisés aux ques-
tions d'équité dans le domaine de la recherche clinique, a I'équilibre a trouver entre protection,
sélection et accés des patients aux essais (258).

Les outils de sensibilisation et de formation repérés dans le cadre de cette analyse sont fournis
pour information en annexe de ce rapport (annexes 2.1 et 2.4).

En France, les comités de protection des personnes (CPP), qui ont la charge du controle des effets
de larecherche biomédicale sur les personnes, sont également en mesure d’appuyer la nécessité
de se poser la question de I'importance du sexe et du genre, quand elle se justifie. Plus générale-
ment, la vigilance a I'égard de cette nécessité peut passer par la sensibilisation de ces comités.

Créer des outils pour aider les scientifiques a intégrer le sexe et le genre
dans les projets de recherche

Différentes méthodes (297, 315) et plusieurs guides sont disponibles (316-320).

Le sexe, et le genre lorsque c'est utile, devraient étre considérés a toutes les étapes de construction
d’un projet de recherche : de la définition des priorités de recherche et les objectifs du projet, a
I'analyse des résultats, en passant par les décisions de financement, et jusqu’a la rédaction de
politiques (cf. annexe 2.4).

Renforcer les exigences des financeurs de la recherche sur la
représentativité des populations incluses

Un nombre croissant d'organismes de financement a travers le monde exigent dorénavant que les
demandeurs tiennent compte du sexe et du genre dans leurs projets de recherche. On peut citer
I'exemple des instituts de recherche en santé du Canada qui, depuis 2010, ont émis des régles en
ce sens dans le cadre des subventions qu'ils accordent (321). De méme, des National Institutes
of Health (NIH), aux Etats-Unis, ont annoncé en 2014, leur ambition de prendre des mesures pour
favoriser I'inclusion dans la recherche pré-clinique de cellules et d’animaux femelles. A la suite
de cette annonce, des recommandations ont été émises lors d'une conférence de consensus
afin d'aider les NIH dans leurs actions (322).

Ensuite, les données brutes des essais, ventilées par sexe, y compris lorsqu’elles n'ont pas donné
lieu a une analyse publiée, pourraient étre mobilisées par les financeurs publics de la recherche,
notamment pour les produits de santé pris en charge par les systémes de santé, afin de permettre
laréalisation de méta-analyses, et un redressement partiel des biais liés a la sous-représentation,
ainsi qu’une analyse combinée avec les données post-commercialisation.

Afin d'améliorer la qualité et la disponibilité publique des données des sous-groupes démogra-
phiques, la FDA a financé un projet visant a combiner les données d'essais cliniques qui lui sont
soumises dans le cadre des demandes de mise sur le marché, et les données post-commercia-
lisation. Lobjectif était d'analyser les différences de résultats entre les sexes observés avec des
dispositifs médicaux, en effectuant une analyse spécifique a posteriori (310).
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Renforcer les exigences des éditeurs de revues scientifiques

Les résultats de la recherche devraient respecter des principes de rigueur, de reproductibilité et
de transparence, concernant notamment la description de la population de I'étude.

Chaque étape de la rédaction d'articles scientifiques devrait étre pensée et présentée selon le
sexe ou le genre, et évoquer les biais possibles d’entrée de jeu quand nécessaire (294).

En 2016, des recommandations pour améliorer I'information sur le sexe et le genre dans les
publications scientifiques, quels que soient la discipline et le stade de la recherche, appelées
SAGER guidelines (The Sex And Gender Equity in Research guidelines), ont été élaborées (294)
(cf. annexe 2.1).

La méme année, un outil d'évaluation de la qualité de I'intégration du sexe et du genre dans les
propositions de recherche en santé a été publié a I'intention des chercheurs et des peer-reviewers
(323).

Favoriser une représentation mixte dans les métiers de la recherche et dans
les organismes publics de santé

Le déséquilibre entre les sexes dans les comités d'éthique, les organismes de financement de
la recherche et les organisations consultatives, ainsi que le traitement différencié des femmes
scientifiques, ont été reconnus comme un facteur contribuant aux biais de genre dans larecherche
(226). De ce fait, de nombreux organismes, dont 'OMS, cherchent a promouvoir I'égalité des
genres dans les carrieres de la recherche, mais aussi dans leur propre institution.

Cela peut aussi passer par une représentation plus équilibrée des femmes et des hommes dans
les postes de décision en matiére de recherche. LInstitut européen sur I'égalité entre les genres
a recommandé cette solution pour parvenir a des résultats moins biaisés (201).

Le Sénat s’est déja prononcé en faveur d'un tel mouvement, recommandant également de conti-
nuer a encourager l'orientation des jeunes filles vers les filiéres scientifiques et de favoriser les
carriéres des chercheures scientifiques » (112) (cf. annexe 2.3).

Faciliter I'inclusion des femmes dans les essais cliniques

Aux Etats-Unis, plusieurs guides a l'intention des chercheurs détaillent les actions & mettre en
ceuvre pour réussir a mieux recruter les femmes dans les essais cliniques : mise a disposition
de transport, délocalisation de I'essai, mise en place de garderie d’enfants pour libérer les parti-
cipantes d'une charge qui leur incombe encore souvent, feed-back a la fin de I'essai... (317-320)
(cf. annexe 2.5).

Plus particulierement, afin de faciliter I'inclusion des femmes en age de procréer dans les essais
cliniques (qui sont souvent sous-représentées pour éviter le risque d'exposition foetale), différentes
recommandations a destination des promoteurs ont été élaborées : vérifier 'acces des femmes
a la contraception, vérifier avant l'inclusion que les femmes ne sont pas enceintes et mettre en
place un suivi, rédiger un document de consentement éclairé qui précise clairement les risques
encourus par le foetus en cas de grossesse... (324).

Faire évoluer la documentation associée aux études

Sous réserve que les personnes soient en capacité de le faire, la question du consentement
libre et éclairé ne se pose pas différemment en fonction du sexe ou du genre. Chacune peut
se prononcer sur les risques qu’elle peut, souhaite ou ne souhaite pas prendre pour sa santé et
celle de la communauté.
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Pour les minorités intersexes et trans, les formulaires ne sont pas adaptés, car ces personnes
ne se reconnaissent pas dans les choix de réponse proposés.

Une évolution de ces formulaires, et plus largement de la documentation associée aux études,
peut étre un premier pas pour améliorer la prise en compte du sexe et du genre dans la recherche
médicale.

Pour faire face a ces problemes, la division du sida du National Institute of Allergy and Infectious
Diseases (NIAID) aux Etats-Unis a créé le groupe de travail inter-réseaux sur les transgenres
(Cross-Network Transgender Working Group - CNTWG) en 2015. Ce groupe a pour objectif de
favoriser la coordination, la collaboration et I'échange d’informations sur les questions relatives
aux personnes transgenres entre les réseaux d’essais cliniques de vaccins anti-VIH, et de faciliter
leur participation (274).

Ce groupe de travail a recommandé l'utilisation de la méthode dite « en deux étapes » avec
laquelle les personnes participant a une étude se décrivent par leur identité de genre et par leur
sexe biologique (274). Cette méthode propose aussi plus de choix de réponses (cf. annexe 2.5).

Agir vers les populations concernées par la sous-représentation

Par ailleurs, dans un rapport de 2016, le Parlement européen appelait les Etats membres et la
Commission européenne a investir dans des campagnes de sensibilisation afin d'encourager les
femmes a participer aux essais cliniques (325) (cf. annexe 2.5).

De méme, des études ayant analysé les raisons de la sous-représentation des personnes trans
dans les essais cliniques de prévention du VIH ont mis en évidence la nécessité d'élaborer des
stratégies de recrutement axées spécifiquement vers la communauté trans (274).

Cependant, cela ne se substitue pas a un engagement communautaire efficace.

Compléter les essais cliniques par des études de suivi en vie réelle

Bien que les études en vie réelle ne puissent pas, ni ne doivent, remplacer les essais cliniques, la
collecte non protocolisée de données ne doit pas étre négligée dans une perspective de disposer
d’informations sexo-différenciées pouvant bénéficier a la santé de tous.

Une juste utilisation de ces études peut fournir des données précieuses (309), et conduire elle-
méme a la réalisation d’études cliniques protocolisées lorsqu’elles mettent en évidence des
différences liées au sexe ou au genre qui devraient étre explorées plus précisément.

Ainsi, le Bureau pour la santé des femmes (BSF) de Santé Canada, en utilisant I'analyse compa-

rative entre les sexes, a-t-il recommandé en 2006 (309) :

e « d'imposer des études post-commercialisation obligatoires pour tous les nouveaux médi-
caments, qui seront financées par I'industrie. Ces études doivent étre conformes au statut
d’approbation du produit concerné. Les médicaments ayant recu une approbation condition-
nelle doivent révéler un effet thérapeutique certain ; ceux ayant fait I'objet d’'une approbation
prioritaire doivent étre surveillés pour déterminer leur innocuité dans des populations autres que
celles qui ont été étudiées, par les moyens jugés les plus appropriés (y compris les registres,
les études d'observation et les essais randomisés) ;

» d'améliorer sensiblement le systeme de délivrance de licences conditionnelles (soit les avis
de conformité avec réserves) pour les nouveaux produits ayant seulement fait I'objet d’essais
pré-commercialisation limités, de fagon a assurer la transparence du processus et a surveiller
de pres les mesures prises par les sociétés pharmaceutiques pour respecter ces conditions ».

» d'établir « des normes s’appliquant a I'analyse comparative entre les genres (...) dans les essais
cliniques sur les médicaments, y compris dans la surveillance post-commercialisation et la
déclaration des effets indésirables ».
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Recommandations
professionnelles et de
santeé publique :

rattraper le relatif retard de
la France pour la prise en
compte du sexe et du genre

La prise en compte des nouvelles connaissances sur les différences femmes-hommes en matiere
de physiopathologie, de diagnostic et de traitement permettrait de renforcer la personnalisation
de la prise en charge. La différenciation de recommandations en fonction du sexe obligerait a
prendre systématiquement en compte le sexe de la personne concernée pour analyser le tableau
clinique et définir le bilan diagnostique ou la prise en charge.

Une prise en compte du sexe et du genre dans
les recommandations frangaises presque
inexistante

Une équipe canadienne (326) de I'Institut du genre et de la santé a Montréal a recherché sys-
tématiquement la mention du sexe ou du genre dans des guides canadiens de bonne pratique,
publiés entre janvier 2013 et juin 2015. Il est spécifié sila mention était relative a des recomman-
dations émises spécifiquement en fonction du sexe ou du genre, ou si elle relevait seulement de
données. Les auteurs se sont focalisés sur une quarantaine de pathologies jugées prioritaires
par les décideurs ou les médecins généralistes.

Les recommandations de bonne pratique (RBP) ont été analysées en recherchant électronique-
ment les mots-clés relatifs au sexe ou au genre (« sex », « gender », « male », « female », « men »,
«women », man », woman », boy », girl » and pregnant* »). Sur les 118 RBP répondant aux critéres
d'inclusion, 79 (67 %) comprenaient un mot-clé, dont 25 (35 %) dans des recommandations
spécifiquement sexuées (hors grossesse) ; cing (7 %) mentionnaient des valeurs de référence
spécifiques au sexe et 29 (41 %) rapportaient des différences d'ordre épidémiologique ou de
facteurs de risque.
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Seules 12 productions (17 %) mentionnaient un des mots-clés de fagon superficielle®’.

Les auteurs concluaient que ces recommandations mentionnaient le sexe ou le genre de fagon
encore trop inégale.

La HAS s’est inspirée de ce travail pour analyser la prise en compte du sexe et du genre dans les
recommandations frangaises.

Etat des lieux des recommandations frangaises dans le champ sanitaire

Une recherche des recommandations « genrées » ou « sexo-différenciées » a été conduite par la
HAS dans la bibliotheéque médicale A.F. Lemanissier. Cette bibliothéque accessible en ligne (www.
bmlweb.org) recense les consensus, recommandations, guides méthodologiques, et référentiels
élaborés pour I'évaluation des pratiques professionnelles ou le développement professionnel
continu. On y trouve une veille des productions francophones, institutionnelles (dont les docu-
ments de la HAS), et des sociétés savantes.

Une recherche par mots clés (« sex », « gender », « men », « women », « man », « woman », « boy »,
« girl » ou équivalent en francais le cas échéant) a été réalisée dans les guides de bonne pratique
de la bibliothéque dans quatre domaines : en addictologie (alcool, tabac), en santé mentale
(dépression, suicide), en cardiologie (accident vasculaire cérébral, infarctus) et en cancérologie
(cancer du cdlon).

Ces pathologies ou situations cliniques ont été arbitrairement choisies, car présupposées comme
étant potentiellement I'objet de recommandations « genrées/sexuées » bien que touchant les
deux sexes.

Les recommandations identifiées par cette recherche figurent en annexe (annexe 1).

eec00ccc0000000000000000 0

Des recommandations sexuées pour les maladies cardiovasculaires

La cardiologie est vraisemblablement |a spécialité la plus avancée dans sa compréhension des
différences biologiques cliniquement significatives entre les sexes.

esecccccccccccs

Les facteurs de risque des maladies cardiovasculaires et des accidents vasculaires cérébraux (AVC)
sont variables selon le sexe. Les tableaux cliniques des syndromes coronaires aigus différent aussi :
les hommes présentent la maladie plus précocement, et les femmes présentent plus fréquemment
un syndrome coronarien aigu (SCA) avec sus-décalage du segment ST (ST+), ce qui correspond a
linfarctus aigu du myocarde des anciennes définitions. Des différences entre les sexes apparaissent
a la fois dans les manifestations et conséquences cliniques, que ce soit pour une insuffisance
cardiaque, une fibrillation auriculaire, la formation d'anévrismes ou la décompensation d’une valve
aortique. Les seuils de troponine, biomarqueur des Iésions myocardiques aigués, sont connus pour
étre spécifiques en fonction du sexe. De méme, les valeurs de référence different entre femmes

et hommes pour I'ECG, les volumes des cavités cardiaques, la taille des vaisseaux artériels. Les
méthodes diagnostiques n'ont, de ce fait, pas nécessairement toutes la méme efficacité pour tous.
L'effet méme de certains médicaments cardiovasculaires, tant en termes d'efficacité que de toxicite,
varie en fonction du sexe. Il faut citer également les méthodes diagnostiques qui nont pas la méme
efficacité dans les deux sexes.

La Société canadienne cardiovasculaire a d'ailleurs récemment démontré la facilité et la faisabilité
d'une démarche systématique d'analyse critique visant a prendre en compte les données spécifiques
au sexe dans I'élaboration de RBP concernant la prise en charge de l'infarctus aigu du myocarde (avec
notamment le calcul du participation/prévalence ratio ou PPR qui reflete la participation des femmes
dans I'étude analysée, rapportée a la prévalence de cette maladie chez les femmes) (333).

eecccccccccce

.
e00c000cc00000000000000 000

37 Autrement dit, la grande majorité des productions contenant ces termes les employaient avec un réel intérét pour leur
conteny, et non de facon triviale ou anecdotique.
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Cette recherche par mots-clés n'a pas permis d'identifier de recommandation sur les domaines
considérés qui concernent explicitement les personnes intersexes ou les personnes trans. Et
lorsque le sexe est évoqué sans précision, implicitement il s'agit uniquement des femmes et des
hommes. Il n'est jamais fait mention du genre.

Des recommandations frangaises prenant en compte spécifiquement le sexe ont été identifiées,
dans deux des quatre domaines choisis : sur l'alcoolisme (327, 328) et en cardiologie (85, 329-
332). Ces recommandations distinguent les femmes et les hommes au niveau des valeurs, des
scores diagnostiques, de l'interprétation des informations données par le patient/la patiente, des
objectifs de traitement, et du choix des médicaments en fonction du niveau de risque. Plusieurs
d’entre elles ont été émises par la HAS (327, 329-332).

En santé mentale, que ce soit sur la dépression ou le suicide, des données sont rapportées en
fonction du sexe dans des recommandations (manifestations dépressives a I'adolescence, épi-
sode dépressif caractérisé de I'adulte), mais n'ont pas conduit a formuler des recommandations
spécifiques (334, 335).

En 2014 puis en 2016, I'Observatoire national du suicide (ONS) place le genre comme une question
devant étre transversale dans la recherche sur le suicide (98, 336). Cela rejoint le constat établi
dans une étude présentée a la conférence du Guidelines International Network (GIN) en 2010,
qui comparait quatre RBP européennes sur la prise en charge de la dépression (Autriche, Suéde,
Finlande et Royaume-Uni) (337).

e0ec0000cc00000000000000 0
.

Le genre sous-considéré dans quatre recommandations de bonne pratique européenne sur la
prise en charge de la dépression (Autriche, Suéde, Finlande et Royaume-Uni) (337)

Il est démontré, d'une part, que les femmes souffrent plus souvent de dépression que les hommes,
mais que les hommes commettent plus de suicides que les femmes. D'autre part, les femmes
déprimées ont des symptomes et des comportements différents des hommes. Les auteurs ont
évalué et comparé comment ces différences entre les genres étaient prises en compte dans les
recommandations de quatre pays européens (Autriche, Finlande, Suede et Royaume-Uni). Une
analyse de la littérature menée parallelement a confirmé des différences significatives, notamment
dans certains comportements (déni de la situation ou augmentation de la consommation d’alcool
pour les hommes, versus une propension a parler de ses sentiments ou a pleurer pour les femmes)
(338).

Au final, seules les recommandations britanniques et finlandaises rapportaient que les femmes
étaient davantage touchées que les hommes par la dépression. Les recommandations suédoises
considéraient le sexe masculin comme un facteur de risque de suicide. Les recommandations
britanniques soulignaient également que les femmes avaient plus recours au systeme de soins et
s'appuyaient davantage sur leurs liens sociaux.

eececccccccce

Méthodologiquement, les auteurs constatent que la stratégie de recherche et les critéres d'exclusion
sont trop restrictifs, et que le niveau de preuve des études « genrées » est souvent faible. Alors

que des données démontrant des différences entre les genres sont disponibles, celles-ci ne sont
pas prises en compte dans ces quatre recommandations. Les auteurs considerent méme que le
mangque d'informations spécifiques au genre dans ces recommandations pourrait conduire a de
faux diagnostics ou a des prises en charge inappropriées. Au-dela du développement de recherches
supplémentaires sur la dépression et le genre, ils concluent qu'il faudrait impliquer des experts

du genre dans I'élaboration des recommandations et mettre au point des outils d'évaluation des
recommandations quant a l'intégration des aspects relatifs au genre.

eeeccccccccccce

ee00c000cc0000000000000 000
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De méme, en addictologie sur le tabac, des données épidémiologiques sont rapportées en fonc-
tion du sexe, mais sans qu'elles puissent aboutir a formuler des recommandations spécifiques
qui peuvent se justifier dans la mise en place de la prévention (339).

Enfin, en cancérologie, les recommandations francaises ne sont pas spécifiques, bien que les
modeéles permettant de calculer des scores de risque integrent différentes variables, y compris
le sexe (340).

Etat des lieux dans les recommandations frangaises dans le champ social et
médico-social

Il n'existe pas d'équivalent a la bibliothéque Lemanissier pour retrouver les recommandations
dans le champ social et médico-social. Aussi, une recherche des recommandations « genrées »
ou « sexo-différenciées » a-t- elle été conduite pour ce rapport au sein des productions de I'Agence
nationale de I'évaluation et de la qualité des établissements et services sociaux et médico-sociaux
(ANESM) puis de la HAS avec laquelle elle a fusionné en 2018.

Comme pour I'étude menée dans le champ sanitaire, une recherche par mots-clés (« sexe »,
« genre », « homme », « femme », « gargon », « fille ») a été réalisée dans les guides de bonne
pratique publiés depuis 2016.

Des recommandations prenant en compte spécifiquement les différences sexuées ont été
identifiées dans trois domaines : la protection de I'enfance, I'inclusion sociale et le handicap.

En protection de I'enfance, les recommandations sur « la prévention de la violence entre les
mineurs adolescents au sein des établissements d'accueil » comportent plusieurs mentions
visant a sensibiliser les professionnels a la question du genre et a la différence entre les sexes
(actions spécifiques pour les établissements mixtes, représentations relatives au genre...) (341).

Celles sur « 'accompagnement des mineurs non accompagnés dits « mineurs isolés étrangers »
comportent des indications sur I'utilité d’utiliser des techniques d’entretien d'accueil adaptées
au sexe et I'age déclaré de la personne, d'avoir, si nécessaire, un traducteur interpréete et de tenir
compte du sexe de ce professionnel (342).

A contrario, dans les recommandations sur «'accompagnement des enfants ayant des difficultés
psychologiques perturbant gravement les processus de socialisation » (343), aucune recomman-
dation spécifique n'est formulée, alors que des données rapportent que les filles présentent deux
fois plus de troubles que les gargons.

Dans les recommandations sur le « repérage et accompagnement en centre d’hébergement et
de réinsertion sociale (CHRS) des victimes et des auteurs de violences au sein du couple », il
est préconisé de développer des actions de prévention privilégiant la réduction des inégalités
femmes-hommes (344).

Dans celles sur « la réduction des risques et des dommages dans les centres d'accueil et
d’accompagnement a la réduction des risques pour usagers de drogues (CAARUD) », il est
recommandé de prendre en compte le sexe dans les modalités d'intervention, y compris dans le
profil des pair-aidants, d’adapter I'accueil aux vulnérabilités ou besoins spécifiques, notamment
des femmes (345).

Il est a noter que des recommandations spécifiques ont été élaborées par d'autres organismes,
tels que la fédération Addiction, portant sur 'accompagnement en centres de soins, d'accom-
pagnement et de prévention en addictologie (CSAPA) et en CAARUD, des femmes présentant
des addictions (2016) (346).
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Les recommandations « Qualité de vie : handicap, les problemes somatiques et les phénomenes
douloureux » (347) et « les « comportements-problémes » au sein des établissements et services
accueillant des enfants et adultes handicapés » (348) précisent que le sexe est a prendre en compte
(sans plus de précision), tant en matiére de prévention qu’au niveau des réponses apportées.

Qu’en est-il de la prise en compte du sexe et du genre dans les guides
méthodologiques des institutions frangaises ?

Aucun guide méthodologique de la HAS ne préconise de prendre en compte spécifiquement
le sexe ou le genre dans I'élaboration de RBP (que ce soit la méthode d’élaboration de « recom-
mandations pour la pratique clinique », de « recommandations par consensus formalisé » ou la
« méthode d’élaboration des fiches mémo et fiches pertinence », ou bien encore le guide pour
«I'évaluation des aspects éthiques a la HAS ».

Toutefois, le guide de I'’Agence nationale d'accréditation et d'évaluation en santé (ANAES) publié
en 2004 Comment évaluer a priori un programme de dépistage ? (349), qui fait encore référence
aujourd’hui pour les recommandations de santé publique, demande, dans la liste des questions
a envisager avant toute évaluation, que soient décrites et quantifiées les différentes caractéris-
tiques des individus bénéficiaires du programme dont le sexe. De méme, I'épidémiologie doit
étre documentée en termes de mortalité, morbidité et fardeau de la maladie par age et par sexe.

Par ailleurs, la HAS avait élaboré un premier projet de grille de lecture de la prise en compte des
différences femmes-hommes a la suite d’'une journée qu'elle avait organisée en novembre 2013
sur le théme « Les femmes et la santé » (350), a I'occasion de la Journée internationale pour
I'élimination de la violence a I'égard des femmes. Il pourrait utilement étre repris comme base
de réflexion (cf. annexe 2.6.).

Une recherche sur les sites de I'’Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de
santé (ANSM) et de I'INCa ne montre pas non plus de prise en compte du sexe ou du genre dans
les guides d'élaboration des recommandations.

Il ne figure aucun guide méthodologique sur le site du Haut conseil de la santé publique (HCSP),
etil n'est pas fait référence a un tel guide dans les rapports. La recherche bibliographique réalisée
figure dans les publications ; nous n'avons pas retrouvé de mots-clés qui pourraient faire penser
que le sexe et le genre sont des sujets d'intérét pour le HCSP.

Certains pays incluent déja systématiquement
la question du sexe ou du genre dans leurs
guides méthodologiques pour élaborer des
recommandations

Prendre en compte le sexe et le genre commence par l'inclusion de la question du sexe et du genre
dansles méthodes de travail. Aussi, la HAS a-t-elle recherché pour ce rapport si des organisations
étrangeres similaires ont intégré ce sujet a leurs guides méthodologiques, et comment. Prendre
en compte le sexe et le genre commence en effet des la préparation des guides.

Différentes organisation étrangéres ou internationales incitent a la prise en compte du sexe dans
les recommandations par une méthode adaptée (351-353). Les termes employés dans ces guides
ont été relevés ; ils sont repris dans le tableau ci-apres.
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Tableau 8. Termes relatifs au sexe ou au genre employés dans les guides méthodologiques analysés

Guide méthodologique Mots employés

Scottish Intercollegiate Guidelines Network, 2019 Sex/Gender reassignment/Sexual orientation/Minority groups
(357)

National Institute for Health and Care Excellence, Sex/Gender/Gender reassignment/Sexual orientation

2014 (352)

Organisation mondiale de la santé, 2014 (353) Sex/Gender/Sex parity/Gender-balanced/Sexual orientation
Organisation mondiale de la santé, 2012 (354) Sex/social identity/Behavioural characteristics/Gender-balanced

Des détails sur ces guides sont fournis en annexe (annexe 2.6).

Il est a noter que seul le guide de 'OMS (353) tient véritablement compte de la question du genre,
en plus de celle du sexe, et de I'importance de I'équité en santé. Un chapitre est spécifiquement
dédié a I'importance de considérer I'équité, les droits de 'Homme, le genre et les déterminants
sociaux de santé dans la formulation des recommandations. Ainsi, dorénavant selon 'OMS, des
le début de tout projet et tout au long de son élaboration (jusqu'a sa publication et son actua-
lisation), les questions liées au sexe et au genre doivent étre posées.

Leffectivité de ces guides méthodologiques pose toutefois question. Ainsi, alors que des direc-
tives de 'OMS suggerent de respecter un équilibre femmes-hommes dans les contributeurs a
I'élaboration de recommandations, une étude (355) a montré que sur 230 recommandations
produites par 'OMS elle-méme de 2008 a 2018, les hommes étaient plus souvent représentés
dans les groupes (53,1 %) que les femmes (45,5 %), avec un président homme dans 59,7 % des
cas®. Mais ce constat tendait a s"améliorer : alors qu'un quart des groupes étaient composés de
moins de 40 % de femmes entre 2016 et 2017, cette proportion n'était plus que de 9,1 % en 2018.

Par ailleurs, certaines organisations comme le NICE s’engagent a ce que leur processus d’élabo-
ration de recommandations remplisse pleinement les conditions prévues par la loi sur I'égalité
(Equality Act,2010). Il s’agit d'éviter toute discrimination et de faire progresser I'égalité des chances
par rapport aux personnes qui partagent des caractéristiques protégées (sexe, changement
de sexe, orientation sexuelle, age, handicap, religion, origine ethnique, mariage, grossesse ou
maternité). Si I'un de ces critéres est spécifié dans un protocole d'étude, il doit figurer dans les
tableaux d’evidence. En revanche, le genre n'est pas explicitement distingué du sexe.

Le NICE prolonge encore sa démarche en publiant annuellement depuis 2015 un rapport sur
I'égalité (356). Y sont documentées la composition et la désignation des membres aux comités
du NICE (analysées notamment au regard du sexe (femme-homme), du handicap et de I'ethni-
cité), ainsi que pour le personnel lui-méme du NICE. Les différents types de production y sont
également répertoriés avec, pour chacun d’eux, mention du nombre de considérations relevant
des caractéristiques protégées précitées et de leurimpact en termes de recommandations. Ainsi,
par exemple, cing guides de pratique clinique (dont deux actualisations), deux guides de santé
publique et un guide diagnostic ont pris en compte le sexe comme critére d'égalité. Sur 2018 et
2019, la prise en compte du sexe aurait impacté 8 % des productions.

38 Cette étude montrait par ailleurs I'influence du sexe du président sur I'élaboration de la recommandation.
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Voies d'amélioration pour tenir compte du sexe
et du genre dans les recommandations

Sensibiliser les contributeurs

Différents exemples soutiennent que la prise en compte des différences liées au sexe, que ce soit
dans le champ de la prévention, du dépistage, du diagnostic ou des stratégies thérapeutiques,
ont permis d’élaborer des recommandations sexuées, mais faut-il encore se poser la question.
Une étude pilote (357) a examiné les caractéristiques des groupes discutant des données identi-
fiées liées au sexe et a montré qu’'un programme de formation comprenant un contact avec des
« experts du genre » permettait de sensibiliser les contributeurs a mieux prendre en compte ces
différences. Un role prépondérant des présidents a été mis en évidence : les discussions qu'ils
initiaient sur ce théme étant plus fréquemment reprises dans les guides (355) (cf. annexe 2.1).

Suivre une démarche structurée pour une prise en compte systématique du
sexe et du genre dans I'élaboration

En 2017, MacGregor et al. (358) invitaient déja les professionnels de santé a suivre différentes
étapes permettant de passer de la prise en charge standard non individualisée a la prise en
compte courante de recommandations sexuées lorsque c'est utile.

La premiére étape consistait a identifier le sexe biologique du patient qui peut étre différent de
I'identité de genre.

La seconde implique de s’interroger sur I'éventuelle variation de la physiopathologie et des symp-
tdmes selon le sexe et de prendre en compte les biais potentiels dus au sexe quant aux moyens
diagnostiques, ou aux seuils des biomarqueurs par exemple, pour établir le bilan initial du patient.

Il s’agit enfin d’adapter la stratégie thérapeutique en conséquence (choix des doses, par
exemple). Bien que la prise de décision puisse rester inchangée dans de nombreux cas, suivre
ce cheminement intellectuel permet de préparer les professionnels de santé a mettre en ceuvre
des recommandations sexo-spécifiques dans leur pratique, si nécessaire, pour ne pas perdre
l'opportunité d’'améliorer la prise en charge des patients, devenue ainsi plus individualisée.

Dans le développement de RBP, la définition de la population cible, intrinséque a la question cli-
nique, est une étape cruciale. Ainsi, des RBP peuvent tout a fait étre développées pour un sexe
ou un groupe en particulier, méme si la maladie touche plus généralement la population. Mais le
plus souvent, la population cible est essentiellement définie par la maladie elle-méme.

Prendre en compte le sexe et le genre dans I'élaboration de recommandations nécessite une
démarche structurée.

Certains auteurs ont proposé une approche systématique visant a analyser la qualité de la
preuve dans la littérature, et a apprécier si des recommandations particuliéres sont a formuler
en fonction du sexe (289).

Comme cela a été décrit précédemment, différentes organisation étrangeres ou internationales
ont défini une méthode pour y parvenir (351-353).

Enfin, certains auteurs (359) proposent d'utiliser la méthode du groupe de travail Grading of
Recommendations Assessment, Development and Evaluation (GRADE) (www.gradeworkinggroup.
org). Selon les auteurs, cette approche permet de relever de nombreux défis méthodologiques
concernant la prise en compte des questions de sexe et de genre, et des minorités : 'hétérogénéité
et la complexité des interventions en santé publique, la rareté des études cliniques, I'utilisation
de preuves indirectes, l'intégration des valeurs et des préférences de la population cible, la levée
des freins sociaux et juridiques, la formulation des recommandations...
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https://www.gradeworkinggroup.org/
https://www.gradeworkinggroup.org/

Ces outils sont brievement présentés en annexe (annexe 2.6).

De futures recherches doivent étre encouragées afin d'améliorer I'acces a une éventuelle informa-
tion spécifique en fonction du sexe et du genre, en relation notamment avec une représentation
adéquate dans les essais cliniques. Lorsque les données sont insuffisantes pour permettre de
formuler des recommandations sexuées, la synthése des connaissances doit étre transparente
afin de guider le design des études a mener.
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Professionnels des secteurs
sanitaire et social :
encourager la prise en
compte du sexe et du genre

Un environnement professionnel tres marqué par
des stéréotypes de genre

Une répartition des métiers et des responsabilités trés sexuée

En France, il est constaté une majorité de femmes dans les métiers des champs sanitaire,
médicosocial et social (360-363). Au point que certaines dénominations de métiers sont encore
attachées a un genre. On dit souvent « infirmiéres » et « assistante sociale » bien que la décli-
naison masculine existe aussi. A I'inverse, on parlera de « chirurgiens », « brancardiers », tandis
qu'on dira volontiers « homme-sage-femme » au lieu de maieuticien.

Souvent, c'est I'histoire du métier et les représentations sociales quiy sont associées qui expliquent
la dénomination, masculine ou féminine, des métiers dans le langage courant.

Dans le champ sanitaire, le pourcentage de femmes parmi les professionnels est estimé a 76 %
et est en augmentation (71 % en 1983) (364). A I'hopital, les femmes représentent les trois quarts
du personnel en 2008 (360).

Sabine Bessiére (361) propose de distinguer trois grands groupes de professions :

 |es professions trés fortement et historiquement féminisées avec plus de 70 % de femmes:
sages-femmes, orthophonistes, orthoptistes, aide-soignants, agents de service hospitalier,
infirmiers, psychomotriciens, ergothérapeutes ;

* les pharmaciens et les pédicures podologues : deux professions dont la féminisation évolue
fortement (majorité de femmes). En 2015, les femmes pharmaciens sont majoritaires (67 %) ;

» professions dans lesquelles les hommes restent majoritaires : opticien-lunetiers, masseurs
kinésithérapeutes, audioprothésistes, médecins et chirurgiens-dentistes.

Cette tendance a la féminisation va se poursuivre du fait des promotions en formation initiale
ou nouvellement dipldmées de plus en plus féminisées (ainsi 75 % des pharmaciens actifs de
moins de 30 ans sont des femmes contre 58 % de ceux de 60 a 69 ans (364-366).

La profession d'infirmier, trés féminisée historiquement (95 % en 1970), fait cependant exception
et présente une tendance a la masculinisation, tout en conservant une majorité de femmes (83 %
en 2014).
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Conséquence de cette répartition, le portrait des professionnels de santé de la DREES (364), et un
travail de la HAS et de I'’Agence nationale pour I'amélioration des conditions de travail (ANACT)
publié en 2016 sur la santé au travail en établissements de santé (360), mettent en évidence que
les soignants, en pratique majoritairement des femmes, ont des conditions d'exercice particu-
lierement pénibles (le travail de nuit et en horaires alternés, en particulier), et ressentent un fort
sentiment de manque de reconnaissance. L'analyse de la littérature conduite pour ce travail mettait
en évidence un constat plutot négatif sur I'évolution des conditions de travail, en conséquence
des nouvelles organisations, du management et des réformes successives du systéme de santé.
En particulier, les contraintes de rythme se sont accentuées a I'hopital depuis les années 2000,
avec un impact négatif, notamment sur les aide-soignantes, les agents de service hospitaliers
et les infirmiers, bien qu’'une enquéte de 2013 ait montré une amélioration (360). La sexuation
des métiers entraine ainsi des conséquences différenciées, les métiers féminisés étant plus
affectés par cette dégradation.

Parallelement, la place des femmes reste minoritaire dans les postes a responsabilité, les
instances représentatives, ou dans le monde académique.

Ainsi, par exemple, le Conseil national de I'Ordre des médecins ne comprend que 14 femmes sur
56 conseillers nationaux élus, et son bureau est composé de 17 membres dont une seule femme,
alors que la profession s’est féminisée et que les femmes représentent dorénavant la moitié des
médecins (367). A partir de juin 2019, le Conseil national devait étre renouvelé par moitié tous
les 3 ans, sur le mode paritaire femmes-hommes.

En ce qui concerne le milieu académique, on observe que sur les 36 universités de médecine en
2020, seulement quatre doyens sont des femmes.

Afin d'augmenter la présence des femmes dans le milieu académique, il a été imposé en France
depuis 2015, un quota de 40 % de femmes dans les comités de sélection a I'université. Une
analyse de I'impact de cette réforme montre que la progression de la proportion de femmes
dans les comités semble s'étre paradoxalement accompagnée d’'une diminution des chances
de recrutement des femmes candidates. La résorption de cette inégalité de représentation des
femmes est, par conséquent, plus complexe qu'une question de quota. Il faut agir aussi sur les
modalités d'orientation, les expériences de travail, les normes de fonctionnement et d'évolution
de carriére, mobilité, surinvestissement, environnement hostile... (368).

Les habitudes de citation dans les travaux de recherches

Une étude a analysé la fagon dont les hommes et les femmes présentent leurs résultats, et comment
cela est associé ensuite a des taux de citations des articles (369).

Cette analyse rétrospective a été conduite sur plus de 100 000 articles de recherche clinique et
environ 6,2 millions d'articles généraux sur les sciences de la vie indexés dans PubMed et publiés
entre 2002 et 2017.

Il en ressort que les articles cliniques impliquant un premier ou un dernier auteur masculin étaient
plus susceptibles de présenter les résultats de la recherche de maniére positive dans les titres

et les résumés, par rapport aux articles dans lesquels le premier et le dernier auteurs étaient des
femmes, en particulier dans les revues a fort impact. Et cette présentation positive des résultats de la
recherche par les hommes était associée a des citations en aval plus élevées.

eecccccccccccce

eecccccccccccce

Plusieurs raisons sont a considérer pour comprendre pourquoi les femmes, et notamment les
soignantes, atteignent plus difficilement les postes les plus élevés, méme a caractéristiques
identiques. Bosquet et al. ont cherché a comprendre ces différences de progression dans la
carriére dans le milieu académique frangais (370). Cette différence s’explique en grande partie
par le fait que les femmes publient moins que les hommes en moyenne, mais ces écarts de
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promotion entre les hommes et les femmes a caractéristiques similaires (a méme age, niveau
et filiere d’éducation donnés) sont aussi possiblement liés a une discrimination a I'encontre des
femmes, ou tout au moins a des différences de préférences des candidats et/ou d'attitudes lors
des candidatures a des postes a responsabilités, et a leur éventuelle moindre performance dans
les processus de promotion (370).

Dans les métiers du social, les femmes sont encore plus présentes que dans ceux du sanitaire.

Elles représentent 80 % des travailleurs sociaux (362, 363), tous métiers confondus. Elles sont
93 % chez les assistants de service social, et 70 % des éducateurs spécialisés, 65 % des profes-
sionnels de I'animation. Les aides a domicile et aides ménagéres sont trés majoritairement des
femmes. Le secteur de la petite enfance est également fortement féminisé.

La répartition femmes-hommes différe donc selon les métiers. Elle dépend aussi du type d'éta-
blissement ou de structure, et du public regu (362). Les hommes sont davantage présents dans
les domaines de l'insertion, alors que les femmes restent trés majoritaires dans le soin, et dans
les domaines visant les personnes handicapées.

Et la proportion de femmes suivant une formation initiale et continue dans ce champ confirme
cette tendance (371).

A part pour les éducateurs techniques®® (transmission de connaissances professionnelles a des
personnes en difficulté ou handicapées), qui constituent une exception avec 86 % d’hommes,
ceux-ci sont nettement sous représentés (372).

Comme dans le sanitaire, cette présence importante des femmes dans le travail social ne
représente pas forcément le sommet de la hiérarchie (362, 363). Les deux tiers des postes de
direction sont occupés par des hommes, sauf dans les établissements de la petite enfance ou
le taux de directrices est de 97 %.

On retrouve aux postes de direction, 35 % de femmes dans le secteur des personnes agées,
24 % de femmes dans I'enfance handicapée, et 22 % de femmes dans la protection de I'enfance.

De méme, les organisations professionnelles du travail social présentent également des désé-
quilibres aux postes de représentation. (373).

Le mouvement Women in Global Health (WGH), fondé en 2015, travaille avec d'autres organisations
mondiales de la santé pour encourager des parties prenantes publiques et privées, des gouver-
nements, la société civile, des fondations, des universités et des associations professionnelles
a I'égalité des sexes dans le leadership en santé.

WGH et 'OMS ont créé une plateforme pour I'équité femmes-hommes (374) (Gender equity Hub),
qui recense des données (dont certaines sur la France), et propose diverses ressources afin de
surmonter les préjugés sexistes et les inégalités entre les sexes dans le secteur sanitaire et
social dans le monde (375).

Le dernier rapport intitulé Delivered by Women, Led by Men (dispensé par des femmes, dirigé
par des hommes) daté de 2019 (376), est fondé sur une revue de la littérature consacrée a la
problématique du genre et de I'équité chez les personnels de santé dans le monde. Sa synthese
est disponible en frangais (374). Le rapport dresse les constats suivants :

» al'échelle mondiale, les femmes représentent 70 % des effectifs du secteur sanitaire et social.
Leur role est a I'évidence déterminant. Malgré tout, cette prépondérance des femmes dans les
systémes de santé n'a généralement pas conduit les Etats a faire de I'égalité femmes-hommes
une priorité du secteur alors qu'il importe de s’interroger sur la question des roles impartis
aux deux sexes ;

39 Le métier d’éducateur technique est a distinguer de la profession d'éducateur spécialisé (aide des personnes en
situation de handicap ou en difficulté a devenir autonomes) ou 'on retrouve une majorité de femmes, alors que cette
profession était relativement mixte.
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¢ les femmes rencontrent des obstacles que ne rencontrent pas leurs collégues de sexe masculin.
Ces obstacles nuisent a leur bien-étre, a leurs moyens d'existence, a I'égalité femmes-hommes
et ont un impact négatif sur les systemes de santé et la qualité des soins.

Quatre thémes ressortent de cette analyse internationale :

 la ségrégation verticale et horizontale des emplois (discrimination femmes-hommes qui
empéche les femmes d'occuper des fonctions a responsabilité, existence de normes ou de
stéréotypes déterminés par le genre : les emplois « pour hommes » (chirurgien), et ceux « pour
femmes » (infirmiers), emplois subalternes ou mal rémunérés pour les femmes ;

e les préjugés, discriminations ou harcelements, y compris harcelement sexuel dont sont vic-
times les femmes. Cela induit une dégradation de leur état de santé. De nombreux pays ne
disposent pas de législation;

e |'écart de rémunération de 26 % entre les genres (le plus important par rapport aux autres
secteurs d'activité) ;

» absence de parité des sexes aux fonctions de leadership. Les femmes occupent 25 % des postes
aresponsabilités. Les raisons sont les stéréotypes, discriminations, déséquilibres de pouvoirs.

Selon ce rapport, mieux considérer les femmes en tant que piliers du systéme de santé, et donc
lutter contre ces inégalités, devrait naturellement constituer un progrés en matiére d'offre et
de couverture sanitaire (376).

Les données spécifiques mentionnées dans ce rapport placent la France parmi les bons éléves,
si on considére, notamment, un écart salarial de seulement 10 % en 2017 entre les femmes et
les hommes travaillant dans le secteur de la santé (la moyenne européenne est de l'ordre de
18 %), et le temps quotidien de travail non rémunéré des femmes (parmi les plus faible des pays
de 'OCDE), a mettre toutefois en balance avec un temps de travail rémunéré également parmi
les plus bas (376).

Parallelement, 'OMS avait adopté en 2017 une stratégie de ressources humaines pour la santé
et un plan d’action quinquennal (2017-2021) (377). Et considérant que le personnel infirmier et
les sages-femmes contribuent a I'amélioration de la santé pour tous, c’est-a-dire a une couverture
sanitaire universelle, 'OMS a d'ailleurs placé I'année 2020 comme I'année internationale de ces
deux professions (378). Selon I'Organisation, la formation, le renforcement et I'épanouissement
professionnel de ces professions sont essentiels pour parvenir a des soins de qualité. Trop sou-
vent, ce personnel est sous-estimé et ne peut s’épanouir pleinement. Il doit étre reconnu a sa juste
valeur et occuper des postes de direction pour pouvoir orienter les politiques et investissements.

En France, le rapport social entre médecins et personnel infirmier a connu des évolutions : la
féminisation de la médecine, la professionnalisation plus récente des métiers du care, une relative
masculinisation des soins infirmiers, et les transformations successives de I'h6pital, la division
entre conception et exécution qui devient moins nette (379).

Des représentations stéréotypées au sein du milieu professionnel et de la
part des usagers

Quelques exemples permettent d'illustrer la problématique des stéréotypes de genre au sein et
vis-a-vis des professions de santé et des métiers du travail social.

La profession de médecin est entourée de représentations liées a son historique majoritaire-
ment masculin (367) : une disponibilité permanente vis-a-vis du patient, la nécessité d'une force
physique pour exercer. Les femmes médecins font encore aujourd’hui I'objet de représentations
stéréotypées, y compris de la part de leurs confréres et des usagers du systeme de santé, alors
qu'elles représentent 50 % de la profession.
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Elles subissent des préjugés sur leurs aptitudes physiques et leur engagement total pour exercer.

La féminisation de la profession a d'ailleurs été invoquée comme une possible cause de I'inégalité
de répartitions des médecins sur le territoire. On reproche plus souvent aux femmes de vouloir
concilier vie professionnelle et vie familiale, alors méme que les jeunes hommes médecins sont
de plus en plus nombreux a ne pas vouloir consacrer tout leur temps au travail (382). Parallele-
ment, les femmes indiquent se forcer a étre chaleureuses ou bienveillantes, se conformant a des
représentations traditionnelles de féminité (364).

Une enquéte de grande ampleur (plus de 3 000 réponses), réalisée par des syndicats de médecins
hospitaliers, et publiée en 2019, met en évidence que malgré la féminisation de la profession, les
discriminations liées au genre semblent toujours aussi prégnantes envers les jeunes femmes
praticiens hospitaliers que chez leurs ainées de plus de 45 ans (380). D'apres cette étude, le niveau
élevé des études, et l'investissement professionnel nécessaire a ces postes, ne modifient pas
la répartition des taches domestiques, ce qui crée un épuisement chronique chez les femmes
(58 %). Par ailleurs, les femmes se sentent davantage victimes de discriminations liées au sexe
que les hommes, et renoncent plus souvent que leurs confreres a la formation continue (49 %
pour les femmes et 33 % pour les hommes).

Effectivement, les femmes qui représentaient 44 % des médecins généralistes en 2015 (381)
ont une durée de travail en moyenne inférieure a celle des hommes, font moins de gardes, et
effectuent moins de visites a domicile. Pour ces raisons, elles sont régulierement accusées d'un
moindre engagement vis-a-vis de leur patientéle, voire taxées d'étre de moins bons médecins“.
Pourtant, la durée de leurs consultations est plus importante (382).

e0ec0000cc00000000000000 0

Stéréotype de genre dans le choix de spécialité

Les choix de spécialités en médecine sont eux aussi différents entre les hommes et les femmes.
Celles-ci se dirigent plus volontiers vers la pédiatrie (67 % de femmes), la gynécologie médicale

(72 %), la dermatologie (69 %), la médecine du travail (un peu plus de 70 %) et la santé publique (60 %).
ATinverse, elles représentent 22 % des chirurgiens.

D'une fagon générale, la médecine préventive aussi est moins valorisée que la médecine curative ou
d'urgence ; les femmes y sont davantage représentées (387).
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Quelques études ont d'ailleurs recherché I'impact du genre du professionnel d'une part et du patient
d'autre part dans les pratiques médicales. Elles suggérent des différences entre les hommes et
les femmes, et des effets sur la qualité des soins.

Par exemple, des différences de résultats ont été constatées selon le sexe du praticien sur le
taux de réadmission et de mortalité de personnes agées (383), et sur le pourcentage de décés
apres chirurgie (384). Des études complémentaires, en France notamment, seraient nécessaires
pour confirmer I'éventuelle influence du sexe sur la pratique médicale et les résultats observés.

En miroir, des travaux se sont intéressés aux différences de pratiques en fonction du sexe du
patient. Ainsi, dans une étude conduite en 2011 au Canada, il a été mis en évidence des dif-
férences de choix thérapeutiques en matiere d'arthroplasties totales de hanche ou du genou,
selon le sexe du patient. Le taux d'utilisation de cette technique était plus faible pour les femmes
que pour les hommes (parmi les candidats a l'intervention volontaires et correspondants aux
recommandations).

40 Le Monde du 26 septembre 2020 a publié une tribune collective regroupant prés de 330 professionnelles de santé
www.lemonde.fr/idees/article/2020/09/26/sexisme-dans-le-milieu-medical-les-discriminations-et-vexations-doivent-
cesser-aussi-bien-pour-les-femmes-medecins-que-pour-l-avenir-de-I-hopital_6053685_3232.html
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https://www.lemonde.fr/idees/article/2020/09/26/sexisme-dans-le-milieu-medical-les-discriminations-et-vexations-doivent-cesser-aussi-bien-pour-les-femmes-medecins-que-pour-l-avenir-de-l-hopital_6053685_3232.html
https://www.lemonde.fr/idees/article/2020/09/26/sexisme-dans-le-milieu-medical-les-discriminations-et-vexations-doivent-cesser-aussi-bien-pour-les-femmes-medecins-que-pour-l-avenir-de-l-hopital_6053685_3232.html

Le sexe du patient joue un réle important dans le processus décisionnel, et le sexe féminin
affecte de nombreuses étapes, ce qui suggere, selon les auteurs, que des barriéres propres aux
femmes existent dans la relation patient-médecin. lls recommandent I'utilisation d'outils d’aide
a la décision partagée dans ce domaine (385). Une étude plus large, également sur les pratiques
d’arthroplastie dans divers pays, dont la France, confirme que les femmes se voient moins propo-
ser cette intervention, et met en lumiere d’'autres facteurs tels que I'ethnie, le niveau d’éducation
du patient, ou sa couverture assurantielle (386).

eececccccccsccce
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Les violences aux cours des études de médecine

Il persiste, au cours des études médicales, des violences envers les étudiantes. Ces violences, liées

a des stéréotypes, ont été évaluées dans différents pays (374). Elles ont un impact, non seulement
sur la santé physique et psychique des victimes, mais également sur leur formation et leur carriere
(éviction de certaines filieres, renoncement), et probablement sur leur fagon de pratiquer la médecine.
Limpact est d'autant plus fort que le systeme repose sur une transmission des connaissances par les
pairs.

Plusieurs études ont mis en évidence I'ampleur du phénoméne en France, et la sous-estimation de sa
gravité.

Une enquéte conduite en 2018 auprés d'étudiants en médecine inscrits de la 3¢ a la 6° année dans
les sept facultés de médecine d'lle-de-France a mis en évidence un taux de déclaration de violences
sexuelles vécues de 29,8 % au cours du cursus (agressions sexuelles 25,2 %, et harcelement

11,6 %) parmi les répondants. Ces prévalences étaient plus importantes pour les femmes, et en 6e
année, prés de deux étudiantes sur trois (61,9 %) avaient vécu au moins une situation de violence
sexuelle (versus 14,8 % des hommes). En moyenne, 78 % des répondants ont reconnu les situations
présentées dans I'enquéte sous forme de dessins comme répréhensibles mais seulement 52 % les
évaluaient illégales. L'étude présente un biais potentiel puisqu'il est possible que les personnes se
sentant plus concernées par cette question (et notamment les victimes) soient sur-représentées
parmi les répondants. Cependant, ces résultats suggerent qu'il existe une forte prévalence des
violences sexuelles, surtout chez les femmes, et que le caractere illégal de ces violences est
largement sous-évalué par les étudiants en médecine (388).

L'étude marseillaise Messiaen (The Medical students suffering from their professional environnement)
présente des résultats récents sur le harcelement sexuel vécu par les jeunes médecins : 20 % des
femmes jeunes médecins déclarent avoir déja subi des violences sexuelles contre 5 % des hommes
[insinuations sexuelles (39,7 %), surnoms sexistes (36,1 %) et sifflements ou regards inadaptés
(20,6 %)1.

Des spécialités sont plus a risque que d'autres (rares en pédiatrie, mais plus courantes en chirurgie
78,5 % et en anesthésie 29,3 %). Lune des hypothéses est que ce sont des « spécialités en pyjama »
(les gens se changent pour travailler), et que le fait de porter un masque, un uniforme peut donner
le sentiment de ne pas étre dans son environnement ordinaire. Il est évoqué également une

culture chirurgicale constatée dans certains services comme présentant une « hégémonie un peu
patriarcale » (389).

Ce sujet des violences n'est cependant pas exclusif des études de médecine. L'étude Virage, réalisée
en 2017, a mis en évidence que les études sont le deuxieme espace ou les femmes déclarent le plus
de violences sexuelles, toutes formes confondues, aprés I'espace public (390).

ee00c000cc0000000000000 000
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Le métier d’infirmier est encore pergu comme un travail de femmes, alors que de plus en plus
d’hommes l'exercent et que la profession gagne en compétences décisionnelles. C’est aussi
une profession qui manque de reconnaissance. Elle est pergue comme secondaire face a la
médecine aux yeux du grand public, et considérée comme ayant un réle de soutien ou d'assis-
tanat aux praticiens.
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En ce qui concerne l'accés aux responsabilités, un rapport sur le leadership infirmier (Investing in
the Power of Nurse Leadership, What Will We Take ?) (391) pointe particulierement les obstacles
auxquels sont confrontés les infirmieres pour accéder a des postes de décideur. Sont évoqués :
des stéréotypes dévalorisant les femmes d’'une part, et les infirmiéres d’autre part, la perception
d’'un plafond de verre par les intéressées, tandis que leurs collegues hommes accédent plus a des
responsabilités, la nécessité de concilier travail rémunéré et non rémunéré (famille, proches...),
I'autocensure et le manque de confiance dans leurs capacités a occuper des postes a respon-
sabilités. Selon les auteurs, il est nécessaire de modifier la vision de la profession et d'améliorer
son statut, d'éliminer les stéréotypes des employeurs fondés sur le genre (notamment le réle de
meére de famille) et, au contraire, d’assurer un soutien familial, de favoriser les opportunités de
formation au management, de restaurer la confiance au sein de la profession et I'encourager, de
lui permettre d'accéder plus facilement aux réseaux professionnels.

Les métiers d’assistance sociale s’adressant historiquement a des femmes ne pouvaient étre
exercés que par des femmes, dévouées, célibataires, sans enfant. Lappartenance de sexe
constituait alors un passeport pour exercer I'activité (372). Pour Marc Bessin, « cette féminisation
renvoie a la construction d'un genre considéré comme prédisposé a l'aide, a 'accompagnement,
a l'altruisme... » (362).

Cette pratique exclusive de certains champs du travail social par les femmes, en fonction du
public visé, peut aussi avoir ses justifications. C'est, notamment, le cas dans le secteur social
d'aide aux victimes de violences conjugales, d'agression sexuelle, ou d'accompagnement des
femmes prostituées.

Ce mode d’intervention sociale non mixte reposait sur quatre principes : établir des rapports
égalitaires, faire connaitre la réalité des femmes, s’engager auprés des femmes et croire en leur
force et potentiel.

Orles besoins ont évolué, et I'assistance est aussi nécessaire a des hommes. Isabelle Astier avait
étudié l'instruction et le suivi des dossiers de demande du revenu minimum d’insertion (RMI)
(392). Elle avait constaté que les hommes ne se percevaient pas (en 1996) comme une cible des
politiques sociales, puisqu’en effet le RMI a constitué la premiere aide attribuable aux personnes
valides sans enfant a charge, et que — moins familiers des services sociaux - ils répugnaient a
alimenter le récit des dossiers par I'évocation de leur vie privée. Ainsi, les hommes se manifes-
taient moins que les femmes, y compris en cas de suspension de l'allocation. Elle remarquait,
par ailleurs, que pour un allocataire inconnu des services, le mode de traitement était différent
selon le sexe de la personne : il était trouvé plus d’éléments allant dans le sens de I'insertion pour
une femme que pour un homme demandeur, justifiant ainsi le versement du revenu minimum.

Plus récemment, le cahier Stratégie et prospective « Genre et renouveau du travail social » de
la direction générale de la cohésion sociale (DGCS), publié en 2014 (363), passait 'intervention
sociale au crible du genre et concluait que « le champ de l'intervention sociale apparait comme
un espace de reproduction qui amplifie la division sexuée des rbles professionnels ».

Alors qu'on assiste a un renforcement de la féminisation des métiers de la santé, on peut s'in-
terroger sur l'intérét d’'un recrutement d’'hommes dans des activités d’éducation de I'enfant, de
travail social, pour participer a la lutte contre les stéréotypes associés aux roles traditionnels de
genre. In fine, cela pourrait conduire a un résultat positif sur les pratiques professionnelles au
bénéfice de la personne accompagnée ou soignée.

La mixité s'accompagne-t-elle de changements, permet-elle de rompre avec les stéréotypes ?
Rien n'est moins s(r (372).

Notamment, les hommes professionnels du travail social peuvent étre spécifiquement sollicités
dés qu'il s'agit d’accueillir une personne agressive ou violente, ou de soulever des charges lourdes,
ce que certains hommes ressentent comme « le sale boulot ». Ces hommes ont ainsi I'impression
que leurs collegues font d'abord appel a leur identité sexuée et aux attentes qui s’y rattachent
(autorité masculine, force) plutot qu'a leurs compétences professionnelles.
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Chacun reste donc en partie prisonnier des représentations, et des comportements attendus
fondés sur l'opposition masculin-féminin, d’'une naturalisation des compétences en somme
(363, 373, 393).

S'interrogeant sur l'intérét de la mixité pour mieux prendre en charge ou réduire les inégalités de
genre des usagers, Marc Bessin propose de s'intéresser plus largement au genre des interven-
tions sociales. Il propose de réfléchir d'abord aux valeurs mobilisées dans le travail social et aux
stéréotypes a I'ceuvre, plutét que de choisir d'office la mixité comme solution (393).

Par exemple, I'action sociale vis-a-vis des jeunes est articulée entre protection et sanction, avec
une délégation du « care » aux professionnelles et de I'autorité aux professionnels. La mixité est
souvent vue comme un moyen pour accéder a la complémentarité, or I'essentiel réside dans
les valeurs du travail social de disponibilité a l'autre, de construction d’'une relation dans une
temporalité sur le long terme. Plus que la mixité, ce sont ces valeurs qui doivent étre privilégiées.

Une prise de conscience de l'influence du genre et des stéréotypes a I'ceuvre dans les pratiques
professionnelles et dans les pratiques de formation permettra de renouveler les analyses, et
d’améliorer la prise en charge et 'accompagnement des personnes.

Une formation qui tient trop peu compte du sexe
et du genre

La connaissance est un outil de changement indispensable ayant a |a fois pour objectifs de sen-
sibiliser les acteurs aux différences liées au sexe et au genre et a leur influence sur les pratiques
professionnelles, de diffuser une culture commune et d'accompagner une évolution des pratiques
et des comportements. La formation initiale et continue (de méme que les recommandations et
I'expérience) est un pilier essentiel de cette construction des savoirs professionnels. S'assurer
d’'une connaissance suffisante de ces différences par les professionnels est donc un enjeu de
premiére importance.

Une prise en compte limitée du sexe et du genre dans les études de santé

Pour le Pr Mathieu Nendaz, vice-doyen en charge de la formation prégraduée de la faculté de
médecine de I'université de Genéve (UNIGE) : « Linfluence du sexe sur la prévention d’'une maladie,
son dépistage et sa prise en charge est abordée durant le cursus pour certaines pathologies, mais
pas de fagon systématique ». La faculté doit de fagon générale encore mieux s'assurer que le
matériel d'apprentissage distingue la variabilité des situations et des symptomes liés au sexe ou au
genre, les femmes doivent étre suffisamment représentées dans les exemples de cas enseignés,
les supports d’enseignement ne doivent pas véhiculer de stéréotypes. Cela nécessite I'attention
des enseignants, mais aussi des étudiants (394). Les étudiants doivent pouvoir évoquer avec
leurs enseignants, y compris sur les terrains de stage, des attitudes qu'ils penseraient sexistes.

Ce constat, ainsi que la sous-estimation de ses conséquences, ne semblent pas différents en
France.

Une courte enquéte aupres d’étudiants a été conduite pour ce rapport. La HAS a souhaité recueillir
I'avis des futurs médecins sur la prise en compte du sexe et du genre dans leur formation, que
ce soit au cours des enseignements, ou des stages pratiques.

Trois questions simples ont été posées par le biais d'un Google forms. Les réponses étaient
uniquement binaires (oui/non), avec une possibilité de commentaire libre.
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Les différences de pratiques contraceptives expliquées par la formation et 'encadrement des
pratiques

SYNTHESE

Les usages contraceptifs en France et en Angleterre difféerent notoirement sur le recours aux
méthodes masculines : la vasectomie et le préservatif sont utilisés par la moitié des usagers outre-
Manche, et par seulement 15 % des personnes en France (395).

eecc0c0cccccoce

La thése de Cécile Ventola est que la régulation publique de la formation et des pratiques en
Angleterre permet une approche professionnelle qui laisse plus systématiquement une place
importante aux préférences des usagers du choix contraceptif, incluant notamment les moyens de
contraception masculine.

Tandis qu'en France, les principes de liberté en matiére de formation médicale autorisent une
approche paternaliste du choix contraceptif et I'expression de réticences professionnelles genrées
vis-a-vis des méthodes de contraception masculines. La recommandation 2 clics « Méthodes
contraceptives : focus sur les méthodes les plus efficaces disponibles » est un outil pour inciter les
professionnels a proposer un choix plus large aux couples ou aux personnes qui souhaitent une
contraception (396).

1 — CONSTATS DE SANTE

De méme, ce n'est que récemment que des publications ont permis aux femmes de prendre
conscience que les pauses dans la prise de pilule contraceptive n'ont aucun intérét médical. Ce que la
Faculty of Sexual and Reproductive Healthcare of the Royal College of Obstetricians & Gynaecologists
a rappelé dans une communication en 2019. Cela appelle a nouveau a donner le choix a la personne
selon qu'elle souhaite ou non un saignement mensuel, sans décider a priori de I'impact psychologique
que I'absence de regles peut avoir (397). En France, bien que ce schéma d'administration en continu
(sans saignement mensuel) figure dans les recommandations du College national des gynécologues
et obstétriciens frangais (398), ce message n'a pas encore été largement diffusé.

Cet exemple traduit Iimportance de la formation et des recommandations pour faire évoluer les
pratiques professionnelles, notamment lorsqu'elles sont marquées par des représentations genrées.

eecc0ccccccccce
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Lenquéte a été conduite du 16 au 22 juin 2020 via les réseaux sociaux (Facebook et Linkedin).

2 - POLITIQUES PUBLIQUES

LaHAS aregu 1122 réponses et en aretenu 873 provenant d'internes et d'externes en médecine.
L'enquéte ne peut donc ni prétendre a la représentativité, ni a I'exhaustivité*'.

Cette enquéte permet néanmoins d’avoir une premiére approche de la prise en compte de I'identité
sexuée dans les études de médecine aujourd’hui en France, du point de vue des futurs médecins,
faute de littérature sur ce sujet.

Les résultats observés sur les 873 réponses d'internes et d’externes soulevent divers points

d’attention :

» lorsque les différences sont bien établies par des travaux de recherche et une communication
surles résultats,comme c'est le cas pour les facteurs de risque de I'accident vasculaire cérébral
chez les femmes, les différences femmes-hommes sont enseignées en médecine ;

 lorsqu'enrevanche, les différences font I'objet de moins de publications, ou que des stéréotypes
sont fortement ancrés, I'enseignement semble encore influencé par les questions de rdles
sociaux (c'est le cas des signes de la dépression) ;

» lapréoccupation sur I'importance de considérer le sexe et le genre dans les pratiques médicales
est encore minoritaire dans I'enseignement.
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Ces points d’attention mériteraient un travail complémentaire d'approfondissement.

41 Cet écart s’explique par la volonté d'obtenir un ensemble cohérent pour limiter les biais d’analyse. Les réponses des
étudiants des premiéres années ont été exclues, car jugées inexploitables. Des détails quant aux modalités de I'enquéte et
a ses limites seront présentées en annexe 3.2.

ANNEXES

147



La majorité des externes et des internes considérent que leur formation universitaire ou pra-
tique ne leur a pas enseigné comment adapter leur prise en charge au sexe et au genre du
patient (64 %). |Is sont partagés sur le fait qu'on leur a enseigné que les signes de la dépression
peuvent étre différents chez une femme et chez un homme (52 % pensent que cela ne leur a pas
été enseigné). lls estiment, en revanche, trés majoritairement (93 %) qu'on leur a enseigné les
facteurs de risque d’accident vasculaire cérébral spécifiques aux femmes liés a la grossesse, la
ménopause ou la prise de contraceptifs oraux.

Les résultats semblent cohérents entre femmes et hommes, ils sont identiques sur les ques-
tions relatives a la dépression et a I'accident vasculaire cérébral, mais difféerent sensiblement
sur la question de I'adaptation des pratiques en fonction du sexe ou du genre de la personne.
Les femmes paraissent moins satisfaites de leurs apprentissages a ce sujet (69 % versus 55 %).

Les externes et les internes ont complété leurs réponses d'un commentaire libre dans 59 cas (41
pour les femmes — 17 pour les hommes). lIs relatent des attitudes stéréotypées, voire sexistes, de
la part d’enseignants ou de professionnels ('emploi de termes tels qu'« hystériques » ou « folles »
concernant les patientes), mais aussi de certains patients vis-a-vis des médecins femmes, la
hiérarchisation par les soignants de la parole des patients selon divers critéres dont I'identité
sexuée, notamment sur la douleur. Et ils réveélent des besoins de formation sur les différences
liees au sexe, la fagon d'adapter leur pratique et leur attitude selon le sexe et le genre du patient,
I'accueil des personnes LGBTI, la santé sexuelle non reproductive, et la maniére de répondre aux
attitudes sexistes.

Ces résultats observés avec les réponses des externes et des internes en médecine dessinent
des pistes de progrés en la matiéere, dans le prolongement des autres constats présentés dans ce
rapport. lls montrent également une demande d’actualisation des enseignements, ce qui rejoint
un mouvement plus global des jeunes médecins évoqué par des documents consultés dans le
cadre du rapport (18). Il apparait aussi que les étudiantes, plus critiques a I'égard de I'enseigne-
ment de I'adaptation de prise en charge selon le sexe et le genre que les étudiants, sont plus
demandeuses d’'une évolution que ces derniers.

e0ec0000cc00000000000000 0
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Traité des maladies des femmes
Extrait de la préface :

« Hyppocrate prend en deux fagons les maladies des Femmes ;
premierement en une signification fort estendue pour toutes fortes de
dispositions qui peuvent arriver aux Femmes, lesquelles neantmoins se
considerent d’une fagon toute particuliere, & ont une cure qui leur est
propre.

eecccccccccce

LEpilepsie, Apoplexie, Syncope & semblables se peuvent donner pour
exemple ; car quoy que ce soient maladies communes aux deux sexes,
parce que neantmoins dans les Femmes elles tirent une certaine
sympathie de la matrice, & prennent une malignité des excrements de la
Femme, c'est pourquoy Hyppocrate a leur sujet a dit generallement que la
cure des maladies des Hommes & des Femmes, est bien différente.

C'est dou vient qu’un Medecin qui doit avoir soin de 'homme en toute
son espece ne songera pas feulement a delivrer de l'insulte des maladies,
I’'homme en particulier, mais divisant I'espece en deux sexes, il considere les dispositions qui peuvent
arriver a tous les deux & détruire la nature de chacun en particulier, ou enfin empescher la generation.
Pour ce qui en est de moy voulant expliquer la partie la plus difficile, mais aussi la plus utile, savoir
les maladies des Femmes, je me serviray de cette methode & suivray cet ordre. Premierement je
considereray Amplement la nature des Femmes comme individus, qui font une partie de l'espece de
I’'homme, distinguez des maéles & sujets a leurs maladies : Secondement je les regarderay, comme
necessaires a la propagation de I’ espece. Pendant qu'elles y travaillent, elles sont sujettes a cent
symptomes, qui leur causent et a leur fruit beaucoup d'incommodité ».
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Pas d’enseignement sur les variations du développement sexuel, ni sur la
transidentité, sauf cursus spécialisé

Lensemble des professionnels doit étre bien formé aux nuances de sexe et de genre. Des forma-
tions réguliéres sur les interactions appropriées avec les patients, et la fourniture au personnel
médical de moyens simples et concrets d’absorber la formation et I'information seraient les plus
efficaces (274).

La libération de la parole des personnes intersexes, a la suite du consensus de Chicago de 2005,
et de la création de groupes d'intéréts militants, a mis en lumiére de fortes lacunes du c6té des
soignants.

On a déja évoqué le manque de tact de certains soignants, et le fait qu'il revient parfois aux
patients d'éduquer leur médecin sur les problémes de santé découlant de leur variation ou des
opérations gqu’elle a déclenchées.

Ce manque de connaissances est autant source de rejet pour les personnes intersexes que de
malaise pour les professionnels de santé et risque, de plus, d'influencer négativement les réponses
qui vont étre apportées aux maux des patients (239), non sans conséquences de long terme pour
I'enfant puis I'adulte intersexe, ses parents, et la communauté intersexe en général (10).

Selon une enquéte menée au Royaume-Uni aupres de personnes intersexes, la part de personnes
disant avoir été confrontées a un professionnel de santé peu bienveillant a leur égard est trois
fois supérieure a celle des personnes non intersexes (356). Une autre étude menée aux Pays-Bas
fait état, pour ces personnes, d'un sentiment d'avoir été regues par les professionnels de santé
avec une particuliére insensibilité (399).

Deux grands écueils actuels a la formation du personnel soignant sont, d'une part, le faible temps
qui est consacré aux variations du développement sexuel et, plus généralement, a la prise en
charge de personnes issues de minorités de sexe ou de genre, en dehors de cursus spécifiques
et, d'autre part, la dimension trées médicalisée des enseignements.

Une formation qui permettrait a tous les professionnels de santé d'avoir une connaissance de
base sur l'intersexuation et la transidentité et leur impact sur la santé, ainsi que sur les com-
portements a adopter pour une relation de soins en confiance, serait nécessaire.

De plus en plus, les jeunes médecins se mobilisent. Ainsi, le numéro de novembre 2019 du
Bulletin des jeunes médecins généralistes consacrait un article aux patients transgenres, dans
lequel étaient expliquées les différences entre sexe biologique, sexe gonadique, sexe social, et
la situation spécifique des personnes intersexes et des personnes trans (18).

Une approche plus globale qui doit davantage tenir compte du sexe et du
genre

Al'heure ou I'on parle de plus en plus de « médecine personnalisée », il devient indispensable d'in-
tégrer ces différences liées au sexe et au genre dans les pratiques et attitudes professionnelles.

Lapproche globale de la personne (on parle aussi de médecine intégrative) se manifeste princi-
palement sous deux formes en médecine. Lapproche centrée sur le patient invite a se focaliser
sur le patient dans toutes ses particularités, pour obtenir un soin plus efficace et une meilleure
perception de sa santé par la personne elle-méme (400). Complémentairement, I'éducation thé-
rapeutique du patient correspond a des programmes congus pour appuyer le patient atteint par
une maladie chronique dans son parcours de soins et de vie (401).

Plusieurs domaines de la médecine sont plus spécifiquement sensibles a ces approches : santé
scolaire (402), santé au travail (403), santé mentale (403), et ils se combinent dans les stratégies
communautaires en santé (404). Lapproche globale a montré son efficacité dans I'éducation
thérapeutique (405) et la prévention des risques de contamination par le VIH/sida (406).
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Cette approche est aussi celle qui est recommandée pour la santé et I'autonomie des personnes
les plus agées, par le ministere des Solidarités et de la Santé (407).

Envisager la personne dans sa globalité implique, notamment, de tenir compte aussi bien de son
sexe que des comportements associés a son genre, en complément de tout autre déterminant.
Un défaut d'attention envers ces facteurs entraine une plus mauvaise relation avec les patients,
et un risque de défiance pour ceux déja en tension avec le systeme de santé.

A titre d’exemple, selon une étude menée aux Etats-Unis auprés de femmes de 30 & 55 ans
hospitalisées pour un infarctus du myocarde expose que cette population peut étre réticente
a informer de signes cardiaques préoccupants, par crainte que les professionnels de santé les
considerent comme hypocondriaques selon un jugement fondé essentiellement sur leur genre
(408). Une analyse de littérature pointe, en outre, le manque de connaissance quant a I'influence
du genre du patient sur I'évaluation de la douleur par les professionnels de santé, ce qui encourage
la perpétuation de stéréotypes de genre plutdt qu’une réelle prise en compte des différences qui
y sont liées, comme le recommanderait une approche globale (409).

L'approche centrée sur la personne est aujourd’hui reconnue en médecine, ainsi que le besoin
d’adapter la prise en charge au sexe du patient. De méme, I'efficacité des savoirs d’écoute est bien
établie (410-414), pourtant ces derniers sont trop peu valorisés, notamment dans les processus
de sélection au cours des études ou des parcours professionnels. Cela constitue un frein a leur
diffusion, et a I'attention portée aux stéréotypes de genre face au patient.

e0ec0000cc00000000000000 0

Douleur : une approche individuelle

Peut-étre les hormones sexuelles modulent-elles la sensibilité a la douleur ? Peut-étre les mécanismes
a l'origine de la douleur sont-ils différents selon les sexes ? Peut-étre les normes sociales conduisent
elles les hommes a minimiser leur douleur ? Existe-t-il une influence du sexe ou du genre et de
I'éducation ? Difficile de faire la part des choses (416).

eececcccccccce

Dans l'attente de davantage de précisions scientifiques, il est essentiel que tous les professionnels de
la santé et les proches entendent sans préjugés la description des douleurs de chacun et de chacune,
chaque expérience douloureuse étant singuliere. Il est dorénavant acquis que la douleur doit étre
mesurée avec une échelle individuelle pour en assurer le traitement.

eeeccccccccccce
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La formation a la prise en compte du sexe et du genre dans les pratiques pourrait étre renforcée.
Lenquéte réalisée auprés d'étudiants en médecine en amont du présent rapport montre des
résultats en ce sens, une grande majorité de répondants déclarant de ne pas avoir été suffisam-
ment formés.

L'approche globale est également au coeur des professions sociales qui n‘auraient pas I'idée d'éva-
luer une situation sociale et de prodiguer leur action sans écouter (415)*2. Au-dela de I'approche
globale, les professions sociales parlent également d'approche systémique ou écologique : « cette
approche conceptuelle et pragmatique qui considére I'individu en fonction de son histoire, de son
environnement et de sa famille est fondamentale dans le domaine de la protection de I'enfance ».

Les cursus de formation initiale et continue pour les professionnels du social développent
I'approche globale et écosystémique, la place de I'écoute active y est centrale dans I'évaluation
d’'une situation sociale et des actions a prodiguer. Cependant, I'importance du sexe et du genre
pourrait y étre encore accentuée.

42 Voir le référentiel de la profession d'assistant.e de service social : www.unaforis.eu/sites/default/files/public/fichiers/
telechargements/referentiel_deass_maquette_vt_2018-02-06.pdf
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Personnes trans : traiter la personne dans son individualité

Lorsqu'il est question des inégalités en matiere de santé des personnes transgenres, les fournisseurs
de soins de santé évoquent souvent I'idée de « traiter tous les patients de la méme maniere » (417).

eecc0c0cccccoce

En réalité, cette approche est problématique parce qu'elle ne tient pas compte de I'unicité de la
personne, néglige I'importance des facteurs et des caractéristiques individuels sur les résultats
obtenus, et contredit la vision des soins centrée sur la personne. Sur le plan clinique, cela affecte la
relation patient-soignant, avec des conséquences sur I'adhésion au traitement, et peut conduire a un
défaut de dépistage de certaines maladies comme le cancer (418).

Il n'est pas surprenant dans ces circonstances que moins de 40 % des personnes transgenres
déclarent que leur médecin connait leur identité de genre.

e0c0cccccccccce
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Quelle prise en compte du genre dans la formation au travail social ?

Si les savoir d'écoute et d'approche globale sont largement diffusés par la formation dans le
travail social, la question du sexe et du genre tarde a faire partie des enseignements.

Pour certains, la question du genre dans le travail social apparait comme un angle mort, il y aurait
méme un déni sur cette question (362, 363, 419).

Cet angle mort se retrouve dans la relative absence de travaux en sciences sociales publiés sur
cette question, bien que cela tende a évoluer, et que la question du genre dans le travail social
fasse l'objet d'une attention croissante (164, 373, 420).

Pourtant la direction générale de la cohésion sociale avait engagé, en septembre 2013, une
réflexion prospective sur le theme « Genre et renouveau du travail social » (363). Ce travail mettait
en évidence l'intérét d'intégrer la question du genre dans le travail social et donc, de former les
professionnels a mieux appréhender cette question. Il est a noter que ce document considére «
les genres » au pluriel, et s'intéresse au croisement des différents motifs de discrimination que
sont le handicap, I'age... et le(s) genre(s).

Elle pronait la création et la diffusion des connaissances et proposait qu’une refonte des réfé-
rentiels des métiers et de la formation du travail social prévue pour I'année suivante intégre les
questions liées au genre.

Les états généraux du travail social (EGTS) en 2015 ont-ils changé quelque chose ? Six grandes
thématiques transverses ont été analysées a travers le prisme privilégié des politiques sociales
dont celle de I'égalité entre les femmes et les hommes. Les référentiels métiers et formation qui
définissent les professions, les formations et les domaines de compétences des 14 diplomes
du travail social ont été réexaminés (421).

La formation a été réorganisée en 2018 par deux décrets et six arrétés* pour les diplémes d’Etat
d’assistant de service social, de conseiller en économie sociale familiale, d'‘éducateur de jeunes
enfants, d'éducateur spécialisé, et d'‘éducateur technique spécialisé.

43 Décret n° 2018-733 du 22 aolt 2018 relatif aux formations et diplomes du travail social ; décret n° 2018-734 du 22 ao(t
2018 relatif aux formations et dipldmes du travail social ; arrété du 22 ao(t 2018 relatif au socle commun de compétences et
de connaissances des formations du travail social de niveau Il ; arrété du 22 ao(t 2018 relatif au dipléme d’Etat d'éducateur
spécialisé ; arrété du 22 aoQt 2018 relatif au dipléme d’Etat d'‘éducateur de jeunes enfants ; arrété du 22 ao(t 2018 relatif
au dipléme d’Etat d'assistant de service social ; arrété du 22 aoit 2018 relatif au dipléme d’Etat d'éducateur technique
spécialisé ; arrété du 22 aot 2018 relatif au dipléme d’Etat de conseiller en économie sociale familiale ; décret n° 2016-74
du 29 janvier 2016 créant le DEAES.
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Le socle commun de formation comprend des compétences telles qu'analyser la demande et
les besoins, évaluer une situation, accueillir, favoriser I'expression et I'autonomie des personnes,
et des connaissances communes comme éthique et valeurs en travail social, initiation a la
démarche de recherche, histoire du travail social et des métiers. Il n'est fait mention, ni du genre,
ni de I'égalité entre les sexes.

Au mieux, aujourd’hui on intégre quelques heures dans les centres de formation sur les femmes,
mais on parle encore peu du genre.

Diverses initiatives existent cependant : des centres de formation en travail social introduisent
la question du genre et de I'égalité femmes-hommes dans leurs dispositifs de formation, mais
ces initiatives restent ponctuelles, isolées. En effet, encore aujourd’hui, aucun contenu dans les
référentiels des diplomes du travail social n’incite clairement a traiter la question du genre, ou
de I'égalité femmes-hommes dans le travail social (cf. annexe 2.1).

Voie d’amélioration : agir en activant le levier de
la connaissance

Il est de la responsabilité des universités et des centres de formation d’apporter aux étudiants
et aux professionnels des clés de lecture afin d’habituer chacun a réfléchir sur les différences
induites par le sexe et le genre chez les personnes qu'ils soignent ou accompagnent, et sur la
maniére dont le genre impacte leurs actions et leurs organisations.

La recherche médicale et infirmiére, la collecte et I'analyse des données de vie réelle doivent étre
mobilisées pour nourrir les contenus de formation des soignants sur les différences biologiques
liges au sexe, et I'importance de considérer le genre dans les pratiques.

Les sciences sociales doivent aussi travailler sur la question du genre dans le travail social dans
une perspective opérationnelle, afin d'aider a la prise de conscience de l'influence du genre et
de fournir des outils d’aide a sa prise en compte(422). Des travaux de recherche académiques
doivent étre conduits, la recherche-action doit aussi étre mobilisée, et les résultats doivent étre
consignés afin de partager des bonnes pratiques en dépassant les freins culturels existants (liés
au secret professionnel, a la protection de la personne, a la singularité de la personne aidée...).

La formation doit avoir pour objectif de mettre a jour les représentations, d'apporter des éléments
objectifs et distanciés qui permettent a la fois de dépassionner le débat, mais aussi de I'aborder
de maniére professionnelle et non personnelle. Les professionnels accueillant des étudiants en
stages doivent étre vigilants sur leurs attitudes vis-a-vis des usagers, et vis-a-vis de leurs collegues
étudiants, de fagon a ne pas perpétuer des stéréotypes.

Enfin, les formations devraient inclure un socle commun de connaissances sur le sexe et le
genre, et éduquer les professionnels a accueillir et soigner les personnes intersexes et trans,
pour répondre au mieux aux besoins de santé des personnes.

A la suite du rapport d'information au Sénat en 2017, « 'un des enjeux principaux pour améliorer
la sensibilisation de notre société aux personnes intersexes réside dans la formation de tous
les intervenants éducatifs et sociaux qui sont plus particulierement au contact des enfants et
des adolescents » (177).

Différents outils de sensibilisation et de formation repérés au cours de |'analyse sont fournis pour
information en annexe de ce rapport (annexe 2.1).
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Propositions pour
développer des
instruments de politique
publique de sante plus
inclusifs

(propositions destinées aux opérateurs)

Une collecte et une analyse élargies des données sexuées en santé dans
un objectif de compréhension de I'influence du sexe et du genre sur la
santé

Proposition 5

Mobiliser la statistique publique

La statistique publique, doit permettre de déceler les différences liées au sexe ou au
genre, afin d'éclairer les politiques publiques et permettre leur sexo-différenciation.
Afin de favoriser I'usage de ces données déja sexuées comme déterminants de santé,
il serait utile :
» de rendre les données plus accessibles en open data;
« de faire apparaitre plus systématiquement la sexo-différenciation dans les travaux,
de définir des priorités et une programmation ;
¢ d'installer une coordination sur ce théme transversal, ce qui pourrait étre le rle d'une
des commissions thématiques du Conseil national de I'information statistique.
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Proposition 6

Considérer explicitement le sexe dans les essais cliniques
sur les produits de santé et les actes médicaux

Pour que les potentielles différences liées au sexe soient mieux documentées, la HAS
préconise que ces différences soient considérées a toutes les étapes de construction
d’un projet de recherche (dans la définition des objectifs du projet, dans I'analyse des
résultats et dans leur présentation). Cela passe par la prise en compte du sexe :
¢ dansla stratégie de recherche documentaire préalable qui doit permettre d'identifier
les différences attendues liées au sexe, et éventuellement au genre ;
¢ dansla définition des questions de recherche et des hypothéeses pour pouvoir collecter
des données ventilées par sexe, lorsque cela est pertinent ;
« danslapopulation de I'étude, qui doit refléter les patients qui seront traités, y compris
dans les études pédiatriques.
La HAS recommande, particulierement aux comités de protection des personnes, de
faire preuve d’une vigilance accrue a ce sujet.
Cela nécessite, par ailleurs, que tous les acteurs de la recherche veillent au respect des
regles d'équité de représentation femmes-hommes au sein des structures décisionnelles
et équipes de recherche.
Enfin, la HAS recommande qu’'une mission d’évaluation sur la représentation femmes-
hommes dans les essais cliniques conduits sur le territoire national soit diligentée.

Proposition 7

Analyser les données

Les données de statistique publique et les données de vie réelle devraient étre ventilées
par sexe. Leur analyse doit aller au-dela d'une simple présentation en deux colonnes
(femmes-hommes). Si des différences significatives apparaissent, ou qu’une différence
n‘apparait pas alors qu'elle était attendue, il est nécessaire d'aller en rechercher les expli-
cations, si nécessaire par des études complémentaires. Dans tous les cas, le résultat
de I'analyse doit étre mentionné.
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Intégrer le sexe et le genre dans les pratiques professionnelles

SYNTHESE

Proposition 8

Faire évoluer les formations initiale et continue

Tant dans le champ social, que dans le champ médico-social ou sanitaire, la formation
initiale et continue doit étre complétée pour intégrer les différences liées au sexe ou au
genre, et tendre vers une approche plus globale des personnes intégrant une perspective
de genre.

La lutte contre les stéréotypes a I'ceuvre dans les pratiques professionnelles doit com-
mencer dés la formation initiale.

1 — CONSTATS DE SANTE

Proposition 9

Adapter la méthodologie pour élaborer des recommandations

La prise en compte du sexe et du genre des personnes dans les pratiques professionnelles
des secteurs sanitaires, social et médico-social doit étre encouragée par une méthodo-
logie d’élaboration des recommandations tenant compte elle-méme de ces questions.

Les différents émetteurs de recommandations (institutions, professionnels) doivent
définir des méthodes permettant de se demander systématiquement s'il est possible
que le tableau clinique ou social, le bilan diagnostique, la prise en charge ou I'accom-
pagnement aient varié pour chacun des usagers du systeme de santé, s'ils avaient été
du sexe opposé.

2 - POLITIQUES PUBLIQUES

Dépasser la binarité lorsque c'est nécessaire

Proposition 10

Une préoccupation particuliére pour les personnes intersexes
et les personnes trans

Un travail de réflexion devrait étre ouvert avec les communautés concernées afin de
définir un (des) jeu(x) de valeurs pour le sexe et le genre utilisables pour les démarches
administratives en santé, pour étre plus inclusifs, tout en prévenant le risque de réiden-
tification lors de I'usage des données.

Les régles du PMSI qui contrélent la conformité d’un acte ou d'un séjour avec le sexe
d’un usager (afin d'éviter des erreurs de saisie) ne devraient plus étre bloquantes lorsque
le codage correspond effectivement a la situation du patient.
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Les personnes intersexes et les personnes trans ne doivent pas étre exclues de fait des
essais cliniques.
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Conclusion et
engagements
de la HAS

Les questions liées au sexe et au
genre traversent toutes les sphéres
de la santé : sanitaire, social et médi-
co-social. Lensemble des acteurs dela
santé doivent en prendre conscience,
et plus largement toute la société.
C’est pourquoi la HAS fait de cette idée
sa premiére proposition : 'améliora-
tion de la santé globale passe par la
prise de conscience que la santé des
femmes ne se limite pas aux questions
reproductives ; que la surmortalité des
hommesjusqu’a 65 ans ne doit pas étre
considérée comme une fatalité ; que la
santé des personnes intersexes ne se
limite pas aux opérations d’assignation
de sexe; et que la santé des personnes
trans ne se limite pas aux questions de
changement de sexe. Laboutissement
de cette prise de conscience est un
préalable a 'ensemble des autres évo-
lutions préconisées parla HAS dans le
cadre de ce rapport.




L'analyse au prisme du sexe et du genre dévoile un enchevétrement complexe des déterminants
de santé, entre différences biologiques et influence des réles sociaux sur la santé des individus.
Sans avancer que la prise en compte du sexe et du genre doit dépasser celle d'autres détermi-
nants ou qu'elle doit étre systématique, ce rapport propose des voies d'amélioration pour a la fois
rendre les politiques publiques et les outils plus inclusifs vis-a-vis de I'ensemble des dimensions
de sexe et de genre, et parfaire leur connaissance et leur appropriation par les acteurs : politiques,
professionnels et associatifs notamment.

A travers les réflexions et propositions émises par son rapport d’analyse prospective, la HAS
envisage des évolutions possibles et souhaitables pour notre systéme de santé. Elle reléve
différentes actions qui peuvent inspirer 'ensemble de ses acteurs. Au-dela du theme précis du
présent rapport, sans doute la question du sexe et du genre en santé améne-t-elle a regarder
plus largement le degré de prise en considération des différences entre individus en santé. Age,
origine ethnique, parcours de vie dans la précarité sous ses diverses formes, et bien d'autres
déterminants biologiques comme sociaux, pourraient étre utilement pris en compte de fagon plus
approfondie pour améliorer notre systéme de santé. Ces paramétres ne peuvent étre négligés en
santé, aussi les données s'y rattachant doivent-elles étre analysées puis mobilisées de maniere
plus importante. Les propositions concernant le sexe et le genre peuvent, en ce sens, constituer
un point de départ pertinent vers une réflexion plus ample, sur la reconnaissance et la prise en
compte des différences par le systeme de santé frangais.

ececccccccccce

En tant qu'autorité publique, la HAS s’engage

Des aujourd’hui
e LaHAS porterales préoccupations issues de ce rapport dans les instances nationales,
européennes et internationales auxquelles elle participe.

A court terme

e Faire des questions de sexe et de genre en santé I'un des axes du plan de formation
des agents de la HAS.

e Favoriser 'intégration par les industriels de la préoccupation de la représentation
femmes-hommes dans leurs études, en les sensibilisant au moment des rencontres
précoces et en leur demandant ces données dans les études post-inscription. La HAS
en fera un point d'attention systématique dans ses évaluations.

e Dans le cadre des exigences relatives a la représentativité des bases d'entrainement
et de test pour l'intelligence artificielle que la HAS a déja formulées, la pertinence du
sex-ratio doit étre documentée.

e LaHAS continuera arechercher I'équilibre de la représentation femmes-hommes dans
ses commissions et ses groupes de travail.

eecccccccscccccccccccce e

A moyen terme

e Intégrer les questions de sexe et de genre dans les guides méthodologiques et les
méthodes de travail de la HAS (recherche documentaire, analyse au prisme du sexe
et du genre des études mobilisées dans les travaux, report dans les publications,
argumentaire ou avis), sans pour autant systématiquement produire des conclusions
différenciées.

e La HAS suivra I'impact de ses engagements sur ses productions, et en fera le bilan
dans son rapport d'activité.

A plus long terme

e Prendre en compte les différences de sexe et de genre dans son prochain projet stra-
tégique dans le cadre plus général de la lutte contre les inégalités.

e000c0cccc000000c00000
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Annexe 1. Synthese des

constats epidemiologiques -
Situation des femmes et des

hommes en France

Indicateurs Femmes Hommes Ecart ou ratio Année de Source, année
F/H référence de publication,
référence
DEMOGRAPHIE
Population totale 33450613 31361439 2089174 2018 INSEE, 2019 (1) ;
Moins de 20 ans 7543914 7901395 -357 481 INED, 2018 (7)
de20a 64 ans 18436179 17797 310 638 869
65 ans ou plus 7 470 520 5662 734 1807 786
Espérance de vie 853 ans 79,4 ans 59 années 2018 INSEE, 2019 (1)
a la naissance (+1an/2008) (+Tanet10
mois /2008)
Espérance de vie sans 64,5 ans 63,4 ans 1,1 années 2018 INSEE, 2019 (1)
incapacité (stable/2008 (+8 mois
-0.5 /2008
mois/2017) +10
mois/2017)
Part des années vécues 75 % 79 % -4 pts 2018 DREES, 2019 (2)
sans incapacité
MORTALITE
Nombre de déces 290 304 288926 1,004 2016 Boulat et al., 2019
dont déces prématurés 32918 65273 2 (79)
Déces par maladies non 4454 743,5 17 2016 Boulat et al., 2019
transmissibles (75)
Dont maladies cardio- 156,2 2527 1,6
vasculaires
dont cancers 128,8 3474 2,7
Déces par morts 334 74,8 272 2016 Boulat et al., 2019
violentes (75)
Décés par maladies 11,7 18,4 1,6 2016 Boulat et al,, 2019

transmissibles

(75)
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Indicateurs Femmes Hommes Ecart ou ratio Année de Source, année
F/H référence de publication,
référence

DONNEES SOCIO-

ECONOMIQUES

Scolarisation a la majorité 79 % 77 % +2 pts 2017 Ministere de 'Educa-
tion nationale, 2019
(41)

Salaire mensuel net 1986 2238 18 % 2015 INSEE - Berger et al.,

moyen dans le secteur 2017 (56)

privé (euros)

Evolution du pouvoir +20 % +8 % 2,5 2019 CEREQ - Couppié

d'achat lié au salaire 2018 etal., 2018 (423)

moyen (1997-2015)

Part d'actifs occupés 304 % 7.9 % 38 2015 INSEE - Collet et

atemps partiel Rioux, 2017 (424)

Population sans domicile 38% 62 % 16 2012 INSEE - Yaouancq
etal., 2013 (149)

Dont sans abri 5% 95 % 19

Dont hébergement 9% 91 % 10,1

collectif nuit 18

Dont hébergement 36 % 64 %

collectif nuit & jour 1,7

Dont hoétel 63 % 37%

TABAGISME

Prévalence du tabagisme 229 % 28,2 % 12 2017 Andler et al,, 2019

quotidien 18-75 ans (55)

CONSOMMATION

D’ALCOOL

Fréquence au cours des 2017 Richard et al., 2019

12 derniers mois 18-75 (60)

ans

Abstinent vie 6,9 % 39% 0,6

Abstinent année 9,4 % 6,7 % 0,7

< une fois par mois 36,2 % 177 % 0,5

Au — 1f/mois mais 19,5 % 19,1 % 1,0

<1f/sem.

14a2f/semaine 20,3 % 29,8 % 15

4 a6 f/semaine 2,6 % 7,6 % 29

Tous les jours 51% 152 % 33

Alcoolisation ponctuelle 38 % 49 % 13 2017 Richard et al., 2019

importante (API) au cours (60)

du dernier mois

Estimation des déces 11000 30000 2,7 2015 Bonaldi et Hill, 2019

attribuables a l'alcool

(63)
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Indicateurs Femmes Hommes Ecart ou ratio Année de Source, année

F/H référence de publication,
référence

SUBSTANCES PSY-

CHOACTIVES ILLICITES

Cannabis 2017 OFDT - SPF - Spilka

Expérimentation 372% 52 % 14 etal, 2018 (64)

Usage régulier 18% 54% 3

Cocaine (experimentation) 32 % 8% 2,5

Héroine (expérimentation) 0,5% 21% 4,2

TROUBLES DE LA

NUTRITION

Adultes de 18-74 ans 2015 SPF - Etude ESTE-

% en surpoids ou obese 44 54 10 pts BAN, 2018 (68)

(IMC = 25)

% de l'obésité (IMC = 30) 17 17 0 pts

INFECTIONS SEXUELLE-

MENT TRANSMISSIBLES

Découverte de 2131 4024 19 2018 SPF, 2019 (109)

la séropositivité

% infections a chlamydia 60 40 1,5 2017 SPF, 2019 (109)

trachomatis

% infections a gonocoques 26 74 3 2017 SPF, 2019 (109)

% infections a syphillis 5 95 19 2017 SPF, 2019 (109)

SANTE MENTALE

Dépression déclarée dans 13% 6,4 % X2 2017 Barométre Santé -

les 12 derniers mois en Léon et al, 2018 (91)

population 18-75 ans

Dépression majeure 2,3 2011 Wittchen et al,, 2011

14+ ans (88)

Troubles bipolaires 1,2

18-65 ans

Troubles anxieux 14+ ans 2,5

Anorexie 14-65 ans 4,5

Boulimie 14-65 ans 8

Troubles psychotiques 038

18+ ans

Dépendance a I'alcool 0,3

15+ ans

Démence 60+ ans 16

Tentatives de suicide 99 % 44 % 04 2017 Barometre Santé

déclarées sur la vie publique France -

(18-75ans) Léon et al,, 2019 (86)

Nombre de décés par 2014 6 566 32 2016 SPF - CépiDc,

suicide 2019 (77)

3 — DECLINAISON OPERATIONNELLE
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Indicateurs Femmes Hommes Ecart ou ratio Année de Source, année

F/H référence de publication,
référence

CARDIOVASCULAIRE

Impact du tabagisme sur 13,7 6.2 22 2009 Grundtvig et al., 2009

l'occurrence du premier (83)

infarctus (en années

d'avance p/r non fumeur)

VIE AVEC LE CANCER

Troubles de la mémoire 70,5 % 61,1 % 12 2018 INCa - VICAN 5,2018

déclarés 5 ans apres (120)

diagnostic

Maintien dans I'emploi 82,8% 743 % 1,1 2018 INCa - VICAN 5,2018

5 ans aprés diagnostic (120)

Recours a l'accompagne- 17,7 % 87 % 2 2018 INCa - VICAN 5,2018

ment social

(120)
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Annexe 2. Boite a outils
pour aider a la prise en
compte du sexe et du genre
en sante

Dans cette annexe sont décrits des outils pouvant aider a la prise en compte du sexe et du genre
dans les politiques publiques de santé dans les secteurs sanitaire, social et médico-social, ainsi
que pour la construction des instruments nécessaires a leur déclinaison opérationnelle. Cette boite
aoutils ne prétend pas a I'exhaustivité mais fournit un apergu du type de ressources disponibles.

Ces outils n'ont été ni expérimentés ni validés par la HAS (qui n'est dailleurs pas directement
concernée par la totalité de leurs domaines d'application). lls sont cités pour information et
complétent les rapports et publications scientifiques disponibles.

2.1. Outils pour améliorer les connaissances des
acteurs sur lI'importance de tenir compte du sexe
et du genre

Des outils de sensibilisation et de partage des connaissances

LINSERM a mené une campagne de sensibilisation auprés du grand public et organisé un col-
loque international sur le theme « Sexe et genre dans les recherches en santé : une articulation
innovante » qui constituent deux exemples d'outils congus pour améliorer la connaissance de
tous les publics sur les questions de sexe et de genre en santé.

Sont disponibles :

« les vidéos de ce colloque (interviews, présentations et discussions) ;

» un dossier d'information se rapportant au sujet « Genre et santé : prendre en compte les diffé-
rences, pour mieux combattre les inégalités », et incluant plusieurs vidéos visant a déconstruire
certains clichés sur les maladies cardiovasculaires, I'ostéoporose, la dépression. Ce dossier
expose notamment les enjeux de la recherche.

Les outils de diffusion de la connaissance fournis par I'Institut Emilie du Chatelet (IEC) sont plus
interdisciplinaires et mélent sciences humaines, sciences sociales et sciences biomédicales. En
effet, I'lEC qui travaille au développement de la recherche et des enseignements sur les femmes,
le sexe ou le genre dans I'ensemble des disciplines scientifiques regroupe 17 grandes institutions
de recherche et d’enseignement supérieur nationales ou régionales.
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Il met a disposition quantités de vidéos afin de contribuer a la diffusion des recherches sur
le genre et les femmes aupres du public le plus large, les conférences, les assises et certains
colloques organisés par I'lEC faisant I'objet depuis leurs débuts d’'une captation vidéo et d’'une
mise en ligne sur le web.

Le Centre Hubertine Auclert* propose, quant a lui, une série de vidéos qui a pour but d’expliquer
en 3 minutes des notions souvent complexes comme le genre ou le sexisme, ou victimes d'idées
recues. Avec un graphisme volontairement réaliste, ces films ont pour objectif d'apporter une
réponse claire a une question complexe. lls peuvent ainsi étre utilisés pour ouvrir un débat, illustrer
un propos... Ces clips pédagogiques sont en libre acces.

Enfin le Laboratoire de I'égalité fournit des informations sur I'égalité femmes-hommes et conduit
des campagnes de sensibilisation.

En 2016, des recommandations pour améliorer I'information sur le sexe et le genre dans les
publications scientifiques, quels que soient la discipline et le stade de la recherche, appelées
SAGER guidelines (The Sex And Gender Equity in Research guidelines), ont été élaborées (294).
Elles préconisent que :

« les auteurs doivent utiliser les termes « sexe » et « genre » avec précaution, sans confondre
les deux termes ;

e lorsque les sujets de larecherche concernent des organismes capables de différenciation selon
le sexe, la recherche doit étre congue et menée d’une maniere qui peut révéler des différences
lies au sexe dans les résultats, méme si cela n'était pas attendu initialement ;

* |aoules sujets peuvent également étre différenciés selon le genre, la recherche doit étre menée
de maniére a prendre en compte ce niveau supplémentaire de distinction.

Dans le but d'évaluer la qualité de l'intégration du sexe et du genre dans les propositions de
recherche en santé, un outil a été publié, en 2016, a I'intention des chercheurs qui préparent leurs
protocoles de recherche, mais aussi a celui des peer-reviewers qui évaluent les recherches (323).

Des formations plus ou moins spécialisées

Le Centre Hubertine Auclert propose une offre de formations pour développer les politiques
locales d’égalité, lutter contre les violences faites aux femmes, éduquer a I'égalité, et renforcer
le développement associatif en faveur de I'égalité femmes-hommes.

Ces formations s'adressent aux élus locaux, aux directeurs de structures, aux associations, aux
professionnels et aux bénévoles.

Au Canada, I'Institut national de santé publique du Québec a mis en place des formations (gra-
tuites) « Sexes, genres et orientations sexuelles : comprendre la diversité » (niveau 1) et « Adapter
nos interventions aux réalités des personnes de la diversité sexuelle, leur couple et leur famille »
(niveau 2), destinées au personnel et aux intervenants de la santé et de ses services sociaux,
des milieux de I'enseignement et des services publics ou communautaires.

De plus, I'Institut de la santé des femmes et des hommes (ISFH) du Canada a mis en place des
ressources en ligne avec pour mission d’encourager I'excellence dans la recherche sur I'influence
du genre et du sexe biologique sur la santé et de mettre en application les résultats de cette
recherche.

44 Le Centre Hubertine Auclert est le centre francilien pour I'égalité femmes-hommes. Il contribue, avec I'ensemble de ses
membres, a la lutte contre les inégalités et les discriminations fondées sur le sexe et le genre et promeut I'égalité femmes-
hommes.
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Des modules de formation sont disponibles en ligne, en frangais, sur le site des Instituts de
recherche en santé du Canada :

* « Pourquoi intégrer le sexe et le genre dans la recherche ? »;

e « Le sexe et le genre dans la recherche biomédicale » ;

e « Le sexe et le genre dans la collecte de données primaires chez I'humain »;

e « Le sexe et le genre dans I'analyse de données secondaires provenant de sujets humains ».

Le Centre régional de formation aux métiers du social (CRFMS - ERASME) situé a Toulouse pro-
pose depuis plusieurs années un module obligatoire « Genre et travail social » dans la formation
des éducateurs spécialisés (le module était optionnel jusqu’en 2007) (425). Ce module de 112
heures a pour objectifs de faire prendre conscience des stéréotypes de genre, de savoir en repérer
les effets discriminants, et de s'inscrire dans une démarche de changement. Cette initiative a
été retenue parmi les « 400 idées pour faire avancer 'égalité » recensées par le secrétariat d’Etat
chargé de I'Eqgalité entre les femmes et les hommes et de |a Lutte contre les discriminations, en
partenariat avec le Conseil économique, social et environnemental (CESE).

On peut aussi citer le document « Genre et travail social : pour la promotion de I'approche genre
dans les formations en travail social » de I'Institut Saint Simon (CFA métiers du travail social) (426),
et la formation « Genre et santé sexuelle » dans le travail social d'accompagnement, notamment
des jeunes, organisée par le planning familial des Bouches-du-Rhoéne.

En France, le dipldme universitaire de I'université de Paris-Diderot « Pratiques de genre : éducation,
médecine, psychanalyse et société » vise les professionnels des champs éducatif, clinique et
thérapeutique, de la psychologie clinique, de la psychanalyse, du médical et paramédical. Il porte
sur les différences des sexes, dont les transidentités et I'intersexuation.

En médecine, les variations du développement sexuel sont le plus souvent enseignées au sein de
diplédmes universitaires d'endocrinologie pédiatrique, plus ou moins focalisés sur la reproduction,
comme, par exemple, celui proposé par l'université Paris-Saclay, en collaboration avec la Société
francaise d’endocrinologie et diabétologie pédiatrique.

Le diplome universitaire de la faculté de médecine Sorbonne université, et le dipléme inter-uni-
versitaire des universités Paris-Diderot, Lyon-Claude Bernard, Aix-Marseille-Méditerranée, et
Bordeaux-Segalen proposent une formation a la prise en charge de la transidentité, destiné aux
professionnels de santé, médecins ou non médecins (sur les sites des universités concernées
et celui de la Société frangaise d'études et de prise en charge de la transidentité).

LInstitut pour la santé des minorités sexuelles de Montréal a une importante offre de formations
destinées aux professionnels ceuvrant aupres de personnes trans, notamment plusieurs modules
«Vers une approche globale pour la santé et le bien-étre des personnes transgenres, non-binaires
et créatives dans le genre » (en ligne, payante).

La Délégation interministérielle a la lutte contre le racisme, I'antisémitisme et la haine anti-LGBT
(DILCRAH) met a disposition une fiche pratique sur le respect des droits des personnes trans.
Elle s'adresse notamment a toutes les administrations, ainsi qu’aux écoles de service public pour
promouvoir un accueil optimal des personnels et usagers trans (427).

Le livret conseil « Variations du développement génital » développé par une équipe anglaise, puis
adapté et traduit pour la France par les centres de référence de Lyon et Paris, est destiné aux
parents dont I'enfant est né avec des organes génitaux inhabituels (428).

Le Collectif Intersexes et Allié.e.s - Oll France, association frangaise par et pour les personnes
intersexes, fournit sur son site Internet de nombreuses ressources pédagogiques et données sur
I'intersexuation et les variations du développement sexuel.
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De nombreuses autres associations proposent des brochures et des ateliers de formation-sensibi-
lisation autour des transidentités en direction des personnes trans, des professionnels médicaux,
paramédicaux, sociaux, des entreprises, ou des associations (les associations OUTrans et Chry-
salide sont des exemples parmi d'autres).

Il existe, par ailleurs, de nombreuses ressources documentaires qui permettent d'approfondir ses
connaissances. Par exemple, le document de la Haute école de santé de Geneve sur les variations
du développement sexuel (429), ou le diaporama en ligne du Docteur Kathy Wagner-Mahler du
centre hospitalo-universitaire de Nice qui aborde des aspects a la fois médicaux, juridiques et
psychosociaux liés a ces variations, a I'occasion de la journée annuelle du groupe d’étude en
néonatologie du 20 mai 2017 (430).

Il existe aussi une offre de formations dans des domaines singuliers, par exemple un e-learning
(payante) « Le genre au temps des pandémies : comprendre les crises sanitaires et planifier des
réponses genrées » du Graduate Institute Geneva (en frangais ou en anglais selon la session).

—— Pour trouver ces outils

Centre Hubertine Auclert : www.centre-hubertine-auclert.fr

Centre régional de formation aux métiers du social - ERASME : www.erasme.fr
(voir le programme du dipléme d'éducateur spécialisé)

Chrysalide (association) : www.chrysalide-asso.fr
(voir l'onglet « nos-documents »)

Collectif Intersexes et Allié.e.s - Oll France : cia-oiifrance.org

Faculté de médecine - Sorbonne université : medecine.sorbonne-universite.fr

Graduate Institute Geneva : www.graduateinstitute.ch/genderp

Institut Emilie du Chatelet : www.institutemilieduchatelet.org

Institut national de la santé et de la recherche médicale :
www.inserm.fr/information-en-sante/dossiers-information/genre-et-sante
(dossier d'information « Genre et santé »)

Institut national de santé publique du Québec : www.inspqg.qc.ca/formation

Institut pour la santé des minorités sexuelles de Montréal : frismh-isms.com/ateliers/

Institut Saint Simon - CFA métiers du travail social : institutsaintsimon.com

Instituts de recherche en santé du Canada : cihr-irsc.gc.ca/f/8673.html

Laboratoire de I'égalité : www.laboratoiredelegalite.org

OUTrans (association): outrans.org

Planning familial des Bouches-du-Rhéne : www.leplanning13.org
Société frangaise d’endocrinologie et diabétologie pédiatrique : www.sfedp.org
Société frangaise d'études et de prise en charge de la transidentité : www.sofect.fr

Université Paris-Saclay : www.universite-paris-saclay.fr

Université Paris-Diderot : www.ep.univ-paris-diderot.fr
(voir les diplomes d'université)
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2.2. Outils pour mieux intégrer le genre dans la
conception des politiques publiques

Aprés un premier guide intitulé « Pour convaincre du bien-fondé des politiques locales d'égalité
femmes-hommes » (431) qui proposait des arguments et exemples aux agents et élus des collec-
tivités territoriales souhaitant promouvoir et diffuser une culture de I'égalité, le Centre Hubertine
Auclert a publié en 2014 un second guide intitulé « Planifier, conduire et évaluer une politique
locale d’égalité femmes-hommes » (232). Celui-ci propose une démarche méthodologique et
des outils pour mettre en ceuvre une politique locale d’égalité femmes-hommes : du diagnostic
initial au suivi-évaluation, en passant par la définition du plan d’actions.

Si une telle démarche a été pensée dans le cadre des politiques locales, elle peut constituer une
inspiration intéressante aux échelons régional et national. De méme, le secteur de la politique de
la ville doit pouvoir inspirer les politiques de santé dans la mobilisation des outils.

Méthodologie pour la définition des actions a mettre en place

Le Centre Hubertine Auclert propose un questionnement a suivre pour le travail sur la délimitation
des champs d’actions, sur les axes prioritaires et les actions a mettre en ceuvre. |l est reproduit
ci-dessous.

Questions diagnostic Question pour le plan d’action
Analyse du contexte, - Quelle est la situation locale ? Est-elle - Sur quoi faudrait-il agir en priorité ?
de la situation locale comparable a la situation nationale, régionale - Quels sont les objectifs
et départementale ? Si on constate des écarts, secondaires ?

quelles sont les explications possibles ?
- Ou se concentrent les inégalités ? Ou sont-elles
les plus visibles ?

Quelles sont les actions a

Analyse des actions Est-ce que des actions dans le domaine de

déja réalisées I'égalité femmes-hommes ont déja été réalisées renouveler, a valoriser, a enrichir, a
? Si oui, est-ce des actions spécifiques et modifier ou ne pas reproduire ?
transversales ? - Quelles nouvelles actions pourraient
- Quel en est le bilan ? Qu'est-ce qui est étre mise en place (notamment au
satisfaisant ? Quelles sont les limites ? regard de I'analyse du contexte) ?

Qu'est-ce qui a réussi ?

Analyse des moyens Quelle est la répartition des moyens ? Comment atteindre un meilleur
Est-elle la méme pour les femmes et les équilibre dans la répartition des
hommes ? moyens ?

Sinon, a quoi cela est-il lié ? Au montant des

subventions directes, aux équipements ou

personnel mis a disposition ?

Analyse de la culture

Quel est le degré de sensibilisation des acteurs Quelles actions de sensibilisation

des acteurs a la question de I'égalité femmes-hommes ? formation, de communication
(Cela va se mesurer par la mise en place de mettre en place pour favoriser,
formations, la réalisation d'actions ponctuelles étendre une culture de I'égalité ?
ou durables, les outils de communication...) - Quel est le public prioritaire ?

Qui peuvent étre les acteurs facilitateurs
ou résistants en matiéere d’égalité femmes-
hommes ?
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Grille d’auto-diagnostic sur I'égalité femmes-hommes

Les collectivités signataires de la charte européenne pour I'égalité des femmes et des hommes
danslavie locale sont encouragées a faire un diagnostic par champ ou domaine de compétence.
Elles disposent d'un outil d'autodiagnostic a travers le document de valorisation des actions
locales pour I'égalité entre les femmes et les hommes (DOVALE) disponible en ligne sur le site
du Haut conseil a I'égalité entre les femmes et les hommes (HCEfh) (432).

Le DOVALE est congu comme un outil d'évaluation interne pour que chaque collectivité, quels
que soient son échelon et sa taille, puisse I'utiliser, et s’interroger sur sa politique d’'égalité, sur
ses actions, sur leur visibilité ou sur les moyens consacrés.

Les collectivités peuvent aussi s'appuyer sur la grille d'autodiagnostic du Centre Hubertine Auclert,
qui reprend I'ensemble des champs de la charte européenne (232). Une partie de cette grille est
reproduite ci-dessous, pour sept thématiques sanitaires, sociales et médico-sociales.

Rappel Objet/Compétences

Exemples d’Actions

Engagement général a
travailler sur I'égalité F/H et
les discriminations multiples,
a mettre en place une ana-
lyse sexuée des politiques
publiques de leur conception
a leur évaluation

Santé/Protection maternelle
et infantile

Action sociale/soins aux
personnes dépendantes

Désignation d'un-e référent-e élu-e ou/et agent.

Vote d'un budget dédié.

Célébration du 8 mars et du 25 novembre.

Page dédiée sur le site Internet de la ville.

Communication non stéréotypée et participation a une visibilité égale des femmes
et des hommes : revue locale, campagne de communication...

Mise en place d’'une commission extramunicipale sur le sujet.

Produire et analyser les données sexuées sur des dispositifs et budgets
(fonctionnement et investissement - gender budgeting).

Participer a un réseau de collectivités engagées sur I'égalité F/H (et la lutte
contre les discriminations), impulser la mise en réseau pour les communautés de
communes, conseils généraux, conseils régionaux ou au sein des associations de
collectivités (associations des Maires, ADF, ARF, pays, parcs naturels...).

Soutien aux associations travaillant sur la santé reproductive.

Soutien ou organisation de campagnes d’information sur la contraception,
l'interruption volontaire de grossesse, la sexualité, le cancer du sein,
I'alimentation...

Soutien d'actions spécifiques dans les quartiers.

Formation des agent-e-s et personnels a la lutte contre les stéréotypes sexués et a
I'enjeu du partage de la parentalité.

Charte d'accompagnement de la maternité et des jeunes parents (liberté de choix
entre allaitement et biberons, role et place du pére...).

Mise en place d’actions en direction des familles monoparentales (information,
groupe de parole, chantier d'insertion, majoration des parts pour le calcul du
quotient familial...).

Mise en place ou soutien d'actions en direction des femmes des quartiers
prioritaires, intégration de I'égalité F/H dans I'ensemble des axes du CUCS...
Formation des agent-e-s et travailleurs sociaux travaillant aupres des familles, des
personnes agées, des personnes sans domicile fixe...

Développement d'actions en direction des personnes isolées.

Réflexion sur les visuels et textes pour lutter contre les stéréotypes sexués.
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Rappel Objet/Compétences Exemples d'Actions

La garde d'enfants - Réaliser un guide de I'accueil des jeunes enfants avec visuels non stéréotypés.
- Proposer des modes d'accueil diversifiés (accueil collectif, individuel, accueil
d'urgence, horaires décalés, accueil des enfants de 2 a 3 ans...).

Insertion/emploi - Soutien a des associations conduisant des actions en faveur des personnes

éloignées de 'emploi dont les femmes : CIDff, actions quartiers prioritaires...

- Soutien a la mise en place de chantiers d'insertion a destination des femmes ou
des chantiers d'insertion mixte.

- Formation des acteurs de l'insertion sur I'égalité femmes/hommes et la lutte
contre les stéréotypes.

- Information des nouveaux arrivants sur les associations et les réseaux pouvant
faciliter I'insertion sociale et professionnelle (lors notamment des journées
d’accueil).

Le logement - Mise a disposition de logements pour les femmes victimes de violence.
- Réflexion avec les bailleurs sociaux sur les besoins et attentes en termes de
logement, notamment des familles monoparentales ou en cas de violences
conjugales (signataires du bail).

Prévention sécurité/lutte - Soutien financier aux associations de lutte contre les violences faites aux femmes
contre les violences et intervenant aupres de personnes prostituées.
- Organisation et/ou soutien d’événements a l'occasion du 25 novembre :
conférences, exposition, actions partenariales...

- Mise a disposition de logements d’'urgence pour les femmes victimes de violences.

- Convention de partenariat avec le procureur pour la mise en place des mesures
d’éloignement du conjoint violent.

—— Pour trouver ces outils

Centre Hubertine Auclert : www.centre-hubertine-auclert.fr

Haut conseil a I'égalité entre les femmes et les hommes :
www.haut-conseil-egalite.gouv.fr
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2.3. Outils pour favoriser la représentation des
femmes au sein de la communauté scientifique

La création de réseaux entre pairs pour les femmes du milieu de la
recherche

Pour favoriser I'accés des femmes aux métiers de la recherche, plusieurs pays et organisations
ont tenté de mobiliser une structuration de I'apprentissage et de la solidarité entre pairs du sec-
teur. Deux principaux outils peuvent étre mobilisés pour ce faire :

e |a création de programmes de mentorat des jeunes chercheuses par des femmes plus expé-
rimentées dans ce milieu. Un groupe de réflexion du ministére frangais de I'Enseignement
supérieur proposait en 2018 la mise en place d’un mentorat plus poussé a quelques étapes
charnieres de la carriére, par exemple la préparation de I'habilitation a diriger des recherches
(433). Des actions de ce type sont mises en ceuvre par I'association Femmes et sciences ;

» |aconstitution de réseaux régionaux ou nationaux de femmes engagées dans la recherche afin
de coordonner des travaux d’envergure et de disposer du soutien de pairs a travers I'espace
du réseau. Ces réseaux sont largement plébiscités par I'OMS, qui finance, par exemple, leur
constitution par des organismes publics de recherche dans plusieurs pays d’Afrique.

La mobilisation des acteurs de I'éducation et de la formation

L'encouragement des jeunes femmes vers les métiers de larecherche, et de la science en général,
est un pas important pour atteindre plus de mixité dans le domaine et, possiblement, une prise
en compte plus équilibrée du sexe et du genre.

L'association Femmes et sciences ceuvre aussi dans ce domaine par l'organisation de colloques,
d’actions en milieu scolaire, actions envers les institutions et les décideurs...

Le levier de la formation est notamment mis en avant par le pacte pour une intelligence artifi-

cielle égalitaire entre les femmes et les hommes (sur le site du Laboratoire de I'égalité). Parmi

les outils mobilisés, on retrouve :

« |'orientation des filles vers les spécialités scientifiques dans le secondaire et le supérieur;

 lapopularisation de I'apprentissage du code chez les filles et les femmes via des ateliers dédiés;;

* des programmes de formation des conseillers d’orientations et les personnels de I'enseigne-
ment aux biais de genre dans 'accompagnement des éléves.

Les mécanismes financiers pour lever les freins a I'implication des femmes
dans la recherche

Le groupe de réflexion du ministére de 'Enseignement supérieur et de la Recherche a soulevé
I'idée d'un jeu sur le financement de certains frais afin de lever les freins a la participation des
femmes (433). Par exemple, au vu du poids de la vie familiale, encore plus important pour les
femmes que pour les hommes en moyenne, il est proposé de mettre en place des dispositifs
d'aide aux frais de garde d’enfants, sur I'exemple d’'un mécanisme en place a 'INSERM.
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—— Pour trouver ces outils

Femmes et sciences (association) : www.femmesetsciences.fr

Laboratoire de I'égalité : www.laboratoiredelegalite.org

Ministere de I'Enseignement supérieur, de la Recherche et de I'lnnovation :
www.enseignementsup-recherche.gouv.fr/pid38153/egalite-et-lutte-contre-les-discri-
minations.html

Organisation mondiale de la santé : www.who.int/tdr/capacity/gender/en/
(liste des projets financés)

2.4. Outils pour améliorer la prise en compte du
sexe et du genre dans la recherche clinique

Une méthodologie d'accompagnement a chaque étape d’un projet de
recherche

Luniversité de Stanford met a disposition sur son site Internet « Gendered innovations in Science,
Health and Medicine, Engineering and Environment », une liste de méthodes permettant I'analyse
du genre et du sexe a chaque étape de la recherche et fournit quelques exemples concrets de
mise en application de ces méthodes dans le domaine médical.

D'autres outils sont également disponibles : on peut notamment citer la checklist établie par
I'université pour opérer un suivi étape par étape des projets de recherche en matiére de prise en
compte du sexe et du genre :

¢ détermination de I'importance du sexe et du genre dans le projet ;

¢ analyse de la littérature ;

o formulation de questions et d’hypotheéses ;

préparation de la méthode de recherche et d'analyse des données;

interprétation des données ;

* rédaction des résultats ;

e production de conclusions et de recommandations.

L]

Cette checklist contient aussi bien les principes de réflexion pour chaque temps du projet que
leur déclinaison opérationnelle, et fleche ce qu'il faut faire mais aussi les écueils a éviter.

Au Canada, les IRSC imposent aux équipes candidates a I'obtention d'un financement d'intégrer,
s'ily alieu, le sexe et le genre a leur plan de recherche. Pour faciliter cette intégration, Ils mettent
a disposition une large base documentaire (vidéos, rapports officiels, articles scientifiques...) et
proposent une méthodologie de prise en compte du sexe et du genre a chaque étape de ce plan.

Des mécanismes d'inclusion du sexe et du genre dans la recherche et
I'analyse documentaires

Une stratégie de recherche documentaire efficace est essentielle pour pouvoir intégrer le genre
et le sexe dans la recherche. Ainsi, le Centre des sciences de la santé de l'université Texas Tech
a développé et validé un outil de recherche documentaire PubMed sur la santé en fonction du
sexe et du genre. Celui-ci est facilement et librement disponible pour les chercheurs cliniciens
et les praticiens (316, 434).
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Des guides pour renforcer les exigences des évaluateurs de la recherche

Un guide a destination des évaluateurs a été publié en 2015 par les NIH : il permet de vérifier que
le sexe a été correctement intégré en tant que variable biologique dans les recherches portant
sur les animaux vertébrés ou les humains, et souhaitant une subvention de la part d'un NIH. Le
guide se présente comme une série de questions pour déterminer que le sexe est bien pris en
compte, et incite a présenter le défaut de prise en compte comme une faiblesse de I'étude éva-
luée, d'autant plus s'il n’est pas justifié.

Le college des évaluateurs des IRSC au Canada s’est également emparé de la question pour

établir une série de criteres permettant de considérer la prise en compte du sexe comme un

point fort de I'étude :

« indication claire de la présence ou de I'absence de différences liées au sexe dans 'objet de 'essai;

o recrutement de femmes et d’hommes a bonne proportion dés lors que 'objet de I'étude concerne
les deux sexes ;

* documentation et analyse du sexe des cellules utilisées dans le protocole;

e désagrégation des résultats selon le sexe ;

» reprise des connaissances préexistantes sur les différences liées au sexe dans le domaine
de I'étude.

Par ailleurs, il est précisé que les notions de sexe et de genre ne doivent pas étre dissoutes I'une
dans l'autre, ce qui constituerait un point faible dans I'étude évaluée.

—— Pour trouver ces outils

Texas Tech University Health Sciences Center : www.sexandgenderhealth.org

Instituts de recherche en santé du Canada : cihr-irsc.gc.ca/f/50836.html

National Institutes of Health — Central resource for grants and funding information :
grants.nih.gov/policy/peer/index.htm
(Reviewer Guidance to Evaluate Sex as a Biological Variable)

Université de Stanford - Gendered innovations in Science, Heath and Medicine, Enginee-
ring and Environment : genderedinnovations.stanford.edu

2.5. Outils pour améliorer l'inclusion et la
représentation des populations dans les essais
cliniques

Des moyens de ciblage de I'étude vers les populations a atteindre

Plusieurs moyens de cibler des populations spécifiques, notamment les femmes, ont été mis en

ceuvre a l'échelle locale ou nationale aux Etats-Unis :

* en 2016, une campagne de sensibilisation afin d'encourager les femmes a participer aux essais
cliniques a été réalisée aux Etats-Unis par le bureau de la santé des femmes de la FDA (Women
in clinical trials — Make a difference for yourself and for women like you) (207) ;
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» on peut aussi citer 'emploi d'un registre de la santé des femmes de I'lllinois (The lllinois Women’s
Health Registry) comme plateforme de mise en relation entre les promoteurs d’essais cliniques
et les femmes (320). Le Women'’s Health Research Institute (WHRI) propose, par ailleurs, de
nombreuses autres ressources afin d’'informer les parties prenantes de I'importance de l'inclu-
sion du sexe dans toutes les sciences biomédicales, de favoriser les recherches qui explorent
les différences entre les sexes.

Une étude a évalué et acomparé I'efficacité de plusieurs styles d'annonces sur des sites Internet ou
des médias sociaux en tant qu'outils de recrutement pour des études. L'analyse par les participants
de l'iconographie, du texte et du style a permis d'identifier la nécessité d'avoir une représentation
visible, et I'utilité de campagnes personnalisées plutot qu'une campagne générale (274).

Des formulaires plus adaptés a la diversité des situations

Le HIV vaccine trials network (Réseau d’essais cliniques de vaccins anti-VIH) (HVTN) a révisé
ses formulaires selon les principes de la méthode en deux étapes (sexe biologique d’une part,
identité de genre d’autre part) (274). Les choix de réponse y sont classés par ordre alphabétique,
pour le sexe d'une part et le genre d’autre part, avec une case « Autre », ainsi qu'une possibilité
de ne pas répondre, ouverte aux personnes qui craindraient un préjudice lié a cette déclaration.
Dans ce formulaire, le sexe est celui déclaré a la naissance, avec une possibilité d'intersexuation.

Au sein d’'une boite a outils mise en place par un centre sur les essais cliniques (Multi-regional
clinical trials Center of Birgham and Women's hospital and Harvard) géré par l'université Harvard
pour atteindre un degré de diversité et d’équité suffisant dans les essais cliniques, se trouve une
série d'éléments pour rendre les essais cliniques inclusifs vis-a-vis des différentes minorités.
Lidée de formulaires plus complets et d'identification en deux étapes s’y retrouve, aux cotés
d’'une recommandation de laisser le participant déterminer et indiquer lui-méme son identité de
genre (436, 437).

Des méthodes pour favoriser la littératie des participants aux essais
cliniques prenant en compte leur identité de genre

Pour s’assurer d'une meilleure inclusion des personnes sous-représentées dans les essais et
les études cliniques, sans doute est-il aussi nécessaire de développer des outils pour rendre les
enjeux de santé plus compréhensibles. La région européenne de 'OMS a, par exemple, mis en
place en 2019, un réseau d'action sur la littératie en santé pour la prévention et la maitrise des
MNT. Les enjeux liés a la littératie dépassent largement le sexe et le genre, mais ces deux facteurs
montrent la complexité de sa mise en ceuvre et invitent ainsi a la renforcer.

La littératie en santé est spécifiquement identifiée comme un enjeu des essais cliniques par le
centre sur les essais cliniques mis en place par I'université d’Harvard, pour mieux intégrer les
minorités dont celles liées au sexe et au genre. La plateforme Health Literacy in clinical research
propose de nombreux outils pour rendre la recherche clinique plus claire et plus accessible.
En matiere de prise en compte des caractéristiques des personnes, elle invite les chercheurs a
établir des échanges « bi-directionnels » avec les participants pour les laisser développer ces
caractéristiques, notamment leur identité de genre, ce qui permet au professionnel d'adapter son
discours selon ce qui pourra étre le mieux compris.

Dans cette méme logique, les NIH ont mis en place aux Etats-Unis des sessions d’écoutes adres-
sées aux personnes LGBTQI, avec le soutien de plusieurs centres de recherche et d'associations
locales. Ces sessions réalisées en effectifs limités servent a la fois a permettre aux personnes
concernées de faire connaitre leurs priorités en santé, de renforcer leur proximité avec le monde
de la recherche et d'améliorer I'appréhension des communautés par les équipes de recherche.
Un exemple existe dans la région de Houston au Texas (438).
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—— Pour trouver ces outils

Community compass : www.hvtn.org/en/community.html
(HIV Vaccine Trials Network, rubrique Community)

Food and Drug Administration :
www.fda.gov/consumers/womens-health-topics/women-clinical-trials

HIV vaccine trials network : www.hvtn.org/en/community/community-compass.html

Multi-regional clinical trials Center of Birgham and Women'’s hospital and Harvard :
mrctcenter.org/resources
(Projets Diversity, Inclusion, and Equity in Clinical Trials et Health literacy in clinical research)

National Institutes of Health (Sexual & Gender Minority Research Office) :
dpcpsi.nih.gov/sgmro/listening-session

Organisation mondiale de la santé (regional office for Europe) :
www.euro.who.int/en/health-topics/disease-prevention/health-literacy

Women's Health Research Institute (Northwestern University) :
www.womenshealth.northwestern.edu

2.6. Outils pour améliorer la prise en compte du
sexe et du genre dans les recommandations

Des guides méthodologiques dont I'objectif est de développer des
recommandations prenant en compte le sexe, voire le genre

Différents guides méthodologiques institutionnels d’élaboration de recommandations ont été
identifiés au cours des travaux liés a ce rapport. lls sont répertoriés ci-dessous.

Le Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN) a actualisé en 2019 son guide méthodo-
logique « A guideline developer’s handbook » (351).

Il est intéressant de noter que le guide écossais inclut spécifiquement le sexe et les préférences
sexuelles (sex*’, gender reassignment, sexual orientation), mais pas le genre dans la définition de
la population cible que la recherche documentaire doit couvrir, tout comme le groupe d'age. Les
auteurs soulignent que, lorsque les questions revétent une importance clinique, il fauty répondre,
méme si 'on ne pense pas qu'il y aura de bonnes preuves. Ces éventuelles lacunes dans la base
de données probantes permettront de prioriser les recherches futures a mener. lls vont méme
plus loin avec la notion d'équité, en veillant a ce que tout sous-groupe (specific social or minority
groups) de la population de patients qui aurait des besoins particuliers par rapport au sujet de
I'étude (ou pour lequel toute preuve de différences dans l'efficacité des interventions est mise
en évidence) soit pris en compte.

Le National Institute for Health and Care Excellence (NICE) a mis a jour son manuel (352), et sa
liste de principes clés pour I'élaboration de recommandations?*, respectivement en 2018 et 2020.

Ces principes reprennent, notamment, les principes éthiques et les valeurs qui guident les déci-
sions de leurs comités consultatifs (227).

45 Le terme « gender » est aussi employé dans ce guide, cependant sans désigner le réle ou I'identité sociale.

46 The principles that guide the development of NICE guidance and standards : 13 principes consultables sur le site du
NICE.
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Lun d'eux est de chercher a réduire les inégalités de santé au travers des recommandations,
y compris les inégalités liées au sexe, ou au moins a ne pas creuser celles qui sont connues.

Un autre principe est de considérer s'il est approprié de formuler des recommandations particu-
lieres pour différents groupes de personnes. Le NICE restreint cette possibilité aux cas ou il existe
suffisamment de preuves que l'efficacité ou I'efficience d’'une intervention est supérieure pour
un sous-groupe donné, ou qu'une obligation |Iégale le nécessite, ou lorsqu'il y a d'autres raisons
relatives a I'équité pour I'ensemble de la société.

L'Organisation mondiale de la santé (OMS) a introduit en 2014, dans la deuxieme édition de son

guide pour I'élaboration de recommandations, un chapitre spécifiquement dédié a I'importance

de considérer I'équité, les droits de 'hnomme, le genre et les déterminants sociaux de santé dans

la formulation des recommandations [« Handbook for guideline development » (353)]. Ainsi,

dorénavant selon 'OMS, dés le début de tout projet et tout au long de son élaboration (jusqu'a

sa publication et son actualisation), les questions suivantes doivent étre posées :

o existe-t-il un impact éventuel des recommandations sur I'équité, sur les droits de I'homme et
sur le genre ?

» est-il pertinent de considérer des sous-groupes dans les questions clés d'élaboration de
recommandations ?

Un des points d'entrée proposé dans le guide de 'OMS concerne I'analyse et les stratégies a
mettre en place pour aborder les questions de sexe et de genre. Le guide insiste sur I'importance
d'étre attentif aux identités de genre qui n'entrent pas dans les modeles binaires du féminin et du
masculin. Les contributeurs peuvent utiliser certains outils tels qu’'une matrice d’analyse et une
échelle d’évaluation spécifiques du genre (439), pour examiner dans quelle mesure les interven-
tions évaluées abordent ces questions.

De plus, les guides de bonne pratique doivent promouvoir I'égalité des sexes tant dans les pro-
cédures que dans l'organisation des programmes et services.

Le guide de 'OMS aborde aussi le sujet du langage a utiliser qui ne doit pas étre stigmatisant, ou
bien encore les questions d'adaptation, d'implémentation et d'évaluation des recommandations
qui doivent tenir compte du sexe et du genre.

Une méthode d'élaboration de recommandations particulierement attentive
a la population d'intérét

Le groupe de travail Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation
(abrégé GRADE) a développé une approche en cing étapes pour évaluer la qualité des preuves
disponibles et la force des recommandations en santé (440).

Cette méthode permet, notamment par une définition précise de la population d’intérét (questions
PICO), de prendre en compte le sexe et le genre (359, 441). Le cadre PICO oblige a s'intéresser
a quatre éléments :

* P:les patients ou la population auxquels les recommandations sont censées s’appliquer ;

| : I'intervention thérapeutique, diagnostique ou autre a I'étude (par exemple, l'intervention
expérimentale ou, dans les études d'observation, le facteur d’'exposition) ;

e C:la comparaison a l'intervention alternative ou dans le groupe témoin ;

* O (outcome) : le(s) résultat(s).

Dans le développement de RBP, la définition du « P », c’est-a-dire la population cible, est une étape
cruciale. Le cadre PICO permet de s’assurer que les recommandations couvrent utilement les
groupes particuliers de patients.

Ce questionnement peut aussi utilement étre associé a d'autres méthodes d’élaboration de recom-
mandations que la méthode GRADE, pour ce qui est d'intégrer les questions de sexe et de genre.
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Des approches systématiques de revue de la littérature incluant les
spécificités de la population étudiée

La Cochrane Library et la Collaboration Campbell produisent et diffusent des revues systématiques
de lalittérature. Les deux collaborations sont des organisations internationales, a but non lucratif
et indépendantes. Le Campbell and Cochrane Equity Methods Group encourage les auteurs de
revues systématiques a décrire explicitement I'effet potentiel des interventions en santé, non
seulement sur la population dans son ensemble, mais aussi en fonction du gradient social (y
compris les sous-populations défavorisées et marginalisées) et en fonction du sexe.

Ce groupe publie des outils destinés aux producteurs et aux utilisateurs de revue systématiques.

Il a notamment publié des recommandations et une checklist pour les auteurs de revues systé-
matiques souhaitant s'intéresser a I'équité en santé (442-444).

Selon ce groupe, I'équité en santé peut étre envisagée aux dix étapes suivantes du processus
de revue systématique (444) :

1. définir une approche conceptuelle de I'équité en santé ;

2. développer une approche théorique, qui peut inclure un cadre analytique quiidentifie I'équité
en santé comme un résultat ;

. formulez les questions d’équité en santé;

. inclure des plans d'étude pertinents pour évaluer les questions d'équité en santé;
. identifier les sources d’information pour les questions d'équité en santé;

. définir les termes de recherche pour les questions d'équité en santé;

. élaborer des outils d'extraction de données pour 'équité en santé;

0o N o o b~ W

. évaluer l'influence du contexte et du processus sur les résultats en matiére d'équité en
santé;

9. utiliser des approches de synthese pour évaluer les effets sur I'équité en santé ;
10. recueillir des données relatives a I'applicabilité et a I'équité.

La checklist contient, quant a elle, une trentaine de points (443), dont certains font référence au
cadre PICO précédemment décrit.

Considérant que I'amélioration des connaissances sur les différences femmes-hommes fait évo-
luer la pratique médicale d'une approche universelle a un processus plus individualisé, I'équipe
de Tannenbaum et al. (289) propose une approche systématique visant a analyser la qualité de
I'evidence de la littérature, et d'apprécier si des recommandations particulieres sont a formuler
en fonction du sexe.

Ces auteurs soulignent différents défis a relever pour mettre en ceuvre une telle démarche :

« la terminologie : un amalgame existe souvent entre les termes sexe et genre, ce qui souléve
la question de savoir comment les données ont été collectées et quels sous-groupes ont été
constitués dans les analyses;

¢ la recherche documentaire souléve un autre probleme : les guides et recommandations de
bonnes pratiques cliniques n'incluent pas de terminologie spécifique au sexe ou au genre dans
la stratégie de recherche, ce qui conduit potentiellement a omettre des sources d'evidence
importantes pour les différents sous-groupes. Song et al. (316) ont proposé une stratégie
standardisée afin de couvrir'ensemble des publications abordant le diagnostic ou le traitement
spécifiquement en fonction du sexe (femme-homme) ;

« la représentation des sous-groupes dans la population étudiée peut étre également un frein
a |'élaboration de recommandations sexo-différenciées. Il est en effet nécessaire d’'apprécier
si I'un des groupes est sur-représenté ou sous-représenté (ce critere est utilisé par la Food
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and Drug Administration pour les hommes et les femmes). Il faut également que les résultats
d'efficacité et les évenements indésirables, par exemple, soient rapportés en fonction du sexe,
et, si possible, en fonction du genre;

 la puissance statistique, qui renvoie a la probabilité de détecter une différence statistiquement
significative entre deux sous-groupes, suppose d'avoir posé la question a priori, faute de quoi
des analyses multivariées s’avérent nécessaires pour prendre en compte d’autres variables
telles que I'dge ou les comorbidités.

Une grille de lecture des recommandations a posteriori

Prise en compte des différences femmes-hommes dans les recommandations : projet de
grille de lecture élaboré lors de la journée « Les femmes et la santé », organisée par la HAS en
novembre 2013 (350).

Etape 1 : sélection
Q1.1 : I'équilibre femmes/hommes est-il respecté dans les choix des sujets ?
Q1.2 : le choix de sujet répond-il a des préoccupations prioritaires de santé publique ?

Etape 2 : cadrage
Q2.1 : la pertinence des criteres de différenciation femmes-hommes (biologiques ou non) a-t-
elle été établie, notamment en matiere de besoins, préférences et impacts ?
Q2.2 : les groupes de travail sont-ils équilibrés et représentatifs ?

Etape 3 : réalisation
Q3.1 :la collecte de données qualitatives et quantitatives et le recueil d'information bibliogra-
phique permettent-ils de tracer des différences femmes-hommes ?
Q3.2 : les conclusions de ce travail ont-elles des conséquences différenciées ?
Q3.3 : vont-elles modifier les rapports thérapeutiques, voire les rapports sociaux ?

Etape 4 : diffusion
Q4.1 : la présentation des conclusions permet-elle de respecter une différenciation ou, au
contraire, d'assurer une neutralité entre femmes et hommes ?
Q4.2 : la stratégie de diffusion prend-elle en compte d'éventuelles différences femmes-
hommes ? (Points de vigilance a rappeler aux professionnels de santé)

Q4.3 : les perspectives de recherche sur les différences femmes-hommes sont-elles docu-
mentées ?

—— Pour trouver ces outils

Campbell and Cochrane Equity Methods Group : equity.cochrane.org

GRADE working group : www.gradeworkinggroup.org

Haute Autorité de santé (journée « Les femmes et la santé ») :
www.has-sante.fr/jcms/c_1650986/fr/journee-has-les-femmes-et-la-sante-paris-14-
novembre-2013

National Institute for Health and Care Excellence :
www.nice.org.uk/about/who-we-are/our-principles

Scottish Intercollegiate Guidelines Network : www.sign.ac.uk/our-guidelines

World Health Organization : www.who.int/gender-equity-rights/en
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Annexe 3. Etudes
spécifiques conduites
par la HAS pour ce rapport

3.1. Analyse des essais cliniques fournis a la
HAS par les entreprises du médicament et du
dispositif médical dans le cadre des demandes
de remboursement par la collectivité

Analyse des études cliniques fournies a la HAS par les entreprises du
médicament

Analyse descriptive des études dans les documents préparatoires analysés par la commission
de la transparence.

Méthode : analyse rétrospective des documents préparatoires analysés par la commission de
la transparence selon une procédure compléte du 8 janvier 2020 au 19 février 2020, ce qui cor-
respond a quatre séances de la commission de la transparence.

Pendant ces quatre séances, 25 dossiers ont été présentés en procédure d'instruction compléte,
et 49 études ont été analysées.

Les études dans lesquelles le pourcentage d'hommes était supérieur a 65 % correspondaient

aux dossiers :

* DOVATO (deux études : 90 % vs 10 % et 85 % vs 15 %) : ce pourcentage s’explique par le fait
que la séropositivité concerne pour environ 70 % les hommes ;

e LIBTAYO (83,3 % vs 16,6 %) : ce pourcentage s'explique par le fait que le carcinome épidermoide
cutané touche environ deux fois plus les hommes que les femmes ;

* BAVENCIO (73,9 % vs 26,1 %) : ce pourcentage s'explique par le fait que le carcinome a cellules
de Merkel touche plus fréguemment les hommes que les femmes de l'ordre de 60 % ;

* NASACORT (66 % vs 34 %) : ce pourcentage ne s'explique pas car les femmes sont normalement
plus fréquemment touchées par la rhinite allergique ;

* TROGARZO (deux études : 85 % vs 15 % et 86,8 % vs 23,2 %) : ce pourcentage s'explique par le
fait que les hommes représentent 70% des personnes séropositives en France.

Les études dans lesquelles le pourcentage de femmes était supérieur a 65 % correspondaient

aux dossiers :

* VABOREM (66,2 % vs 33,8 %) : ce pourcentage s'explique par le fait que les femmes sont plus
touchées que les hommes par les infections des voies urinaires compliquées, y compris les
pyélonéphrites ;
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e ZYNTEGLO (deux études : 70 % vs 30 % et 70,6 % vs 29,4 %) : ce pourcentage ne s'explique
pas vraiment car les femmes sont autant touchées que les hommes par la béta thalassémie ;

e CUFENCE (67,3 % vs 32,7 %) : ce pourcentage ne s’explique pas vraiment car les femmes sont
autant touchées que les hommes par la maladie de Wilson;

e OCALIVA (92 % vs 8 %) : ce pourcentage s’explique par un ratio H/F de 1/10 de la cholangite
biliaire primitive.

Il estimportant de souligner que les dossiers pouvaient comporter plusieurs études, dont certaines

avec une représentation femmes-hommes plus en accord avec la population cible.

Analyse des études cliniques fournies a la HAS par les entreprises du
dispositif médical

Analyse descriptive des études transmises par les demandeurs dans leurs dossiers soumis pour
évaluation a la Commission nationale d'évaluation des dispositifs médicaux et des technologies
de santé (CNEDiMTS).

Méthode : étude conduite de maniére prospective entre le 20 janvier et 20 février 2020 sur les
dossiers analysés par le service de la HAS assurant le secrétariat scientifique de la CNEDIMTS.

Autotal, ce sont 26 dossiers (66 études) qui ont été analysés sans préjudice du mode d'instruction
ultérieur du dossier en commission (instruction en procédure compléte ou en procédure simplifiée).

Les études dans lesquelles le pourcentage d’hommes était supérieur a 65 % correspondaient

aux dossiers et aux pathologies suivantes :

e THORAFLEX HYBRID (une étude 71 % vs 29 %) prise en charge des dissections aortiques.

* EDWARDS SAPIEN 3 (une étude 69,3 % vs 30,7 %) prise en charge des sténoses valvulaires
aortiques.

e OPTIMIZER SMART (quatre études : 76 % vs 24% ;94 % vs 6 % ;79 % vs 21 % ; 76 % vs 24 %)
prise en charge de I'insuffisance cardiaque chronique avancée (classe NYHA > Il et 25 % < FEVG
< 45 %), insuffisamment contrélée par un traitement médical optimal.

e IMPELLA CP & IMPELLA 5.0 (21 études ou séries de cas non comparatives avec des sex-ratio
compris entre 65 et 85 %) prise en charge du choc cardiogénique réfractaire au traitement médi-
cal optimal survenant a la suite d'une chirurgie cardiaque ou d'un infarctus du myocarde (IDM).

e ACTIVA RC (une étude 66,7 % vs 33,3 %) traitement des symptomes de la maladie de Parkin-
son idiopathique, lors de I'apparition d’'une géne fonctionnelle certaine malgré un traitement
médicamenteux optimisé.

* ORSIRO & ORSIRO MISSION (cing études 76 % vs 24 % ; 72 % vs 28 % ; 77 % vs 23 % ; 74,7% vs
253 % ;71,6 % vs 28,4 %) prise en charge des syndromes coronariens aigus.

e TITAN OPTIMAX (quatre études 75 % vs 25 %; 76 % vs 24 % ; 76 % vs 24 % ; 77,5 % vs 22,5 %)
prise en charge des syndromes coronariens aigus.

* XPRESS (une étude 66 % vs 34 %) prise en charge de la rhino-sinusite chronique non compli-
quée, aprés échec des traitements médicaux optimaux.

Les études dans lesquelles le pourcentage de femmes était supérieur a 65 % correspondaient

aux dossiers :

e DERIVO & SILK (deux études 83 % vs 17 % ; 79 % vs 21 %) prise en charge des anévrismes
intracraniens non rompus avec risque de rupture spontanée supérieur au risque lié a la procé-
dure d’embolisation.

e VISMED GEL MULTI & HYLOVIS GEL MULTI (une étude 87,7 % vs 12,3 %) traitement sympto-
matique de la sécheresse oculaire avec kératite ou kératoconjonctivite seche en troisieme
intention aprés échec des substituts lacrymaux de faible viscosité et des gels.

* SPYSCOPE DS & SPYSCOPE DS Il (une étude 68 % vs 32 %) traitement des calculs biliaires et
pancréatiques complexes lorsque les autres traitements endoscopiques ont échoué.
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3.2. Détail des réponses a I'enquéte HAS aupres
des étudiants et internes en médecine

La HAS a réalisé une enquéte par questionnaire auprés des étudiants et internes en médecine
afin de recueillir leur avis sur la prise en compte du sexe et du genre sur trois thématiques bien
spécifiques de la formation.

Pour rappel, cette enquéte ne vise aucunement a l'exhaustivité ni a la représentativité car sa
méthodologie ne le permet pas. Elle n'a été mobilisée que pour combler un manque de données
dans la littérature, afin d'obtenir une idée générale de la prise en compte du sexe et du genre sur
certains points précis dans les études de santé.

Les répondants disposaient de la possibilité d'ajouter un commentaire libre en plus des réponses
sur les trois sujets du questionnaire. La synthése de ces réponses est présentée ici.

Les externes et les internes ont complété leurs réponses d’'un commentaire libre dans 59 cas (37
pour les externes — 22 pour les internes ; 41 pour les femmes — 17 pour les hommes — un d’'un
interne n‘ayant pas souhaité répondre) :

» neuf questionnent la méthodologie d'enquéte ou mettent en cause son principe (la question
sur la dépression devrait étre revue selon six répondeurs en ce qu'elle reprendrait elle-méme
une vision stéréotypée de la pathologie chez les hommes et les femmes) ;

* 13 soulignent des stéréotypes de la part des enseignants ou des seniors. Le terme de sexisme
revient plusieurs fois, les femmes seraient qualifiées d’ « hystériques », de « folles », elles en
« feraient trop » face a la douleur. Plusieurs commentaires soulignent que la parole de certains
patients, notamment des femmes, est hiérarchisée selon divers critéres dont le sexe et le genre,
voire délégitimée par certains médecins ;

» deux relevent les attitudes sexistes de certains patients vis-a-vis des médecins femmes;

» six sont plutot favorables a la formation, considérant que I'enseignement de la physiologie est
suffisant, ou que les futurs médecins sont formés a s’adapter a chaque personne au cas par
cas au-dela des seuls critéres de sexe et de genre;

e six ont paru neutres du point de vue de I'objet de I'enquéte ou questionnant la notion de sexe et
de genre d'une fagon générale, comme, par exemple, une remarque sur 'importance de prendre
en compte le sexe en consultation, et pas seulement le genre (ce qui rejoint les conclusions
de ce rapport) ;

e un n'a pas pu étre interprété sur l'intérét d'introduire des enseignements sur les personnes
«non-binaires » ;

» 16 fournissent des détails sur les besoins en formation ou les manques des enseignements,
exprimés par les externes et les internes aux questions liées au sexe et au genre :

» des enseignements seraient datés (y compris parfois en cardiologie),
» nombreux seraient ceux qui véhiculeraient des stéréotypes,
» les externes et les internes s’exprimant sur la question souhaiteraient qu'on leur fournisse
une formation sur :
- la différence entre sexe et genre ;
- comment adapter les prises en charge selon le sexe du patient et comment se comporter
vis-a-vis du sexe opposé, notamment pour des examens intimes ;
- la maniére d'accueillir les patients LGBTI (notamment trans et intersexes) ;
- la fagon de répondre aux attitudes sexistes ;
- la santé sexuelle (et pas la santé reproductive) ;
- la psychologie, la sociologie et la démographie en fonction de leur sexe et de leur genre.

Plusieurs répondants ont indiqué rechercher des informations par leurs moyens propres, ou relevé
quelques enseignements optionnels.
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3.3. Détail des résultats de I'étude conduite sur
les recommandations frangaises

Analyse des recommandations frangaises dans le champ médical
Larecherche a été conduite via la Bibliotheque Lemanissier dans quatre pathologies ou situations.

Le tableau ci-dessous reproduit la liste des recommandations identifiées mentionnant explicite-
ment le sexe ou le genre, selon qu’elles aboutissent a des préconisations différenciées ou non
différenciées.

Pathologies ou situations Organisme et titre de la recommandation de bonne pratique (année)
cliniques

PRECONISATIONS DIFFERENCIEES SELON LE SEXE OU LE GENRE

Alcool Mésusage de l'alcool : dépistage, diagnostic et traitement (2015) — SFA

Outil d'aide au repérage précoce et intervention breve : alcool, cannabis, tabac chez
l'adulte — Haute Autorité de santé (HAS) - décembre 2014

Cardiologie Guide parcours de soins - Maladie coronarienne stable — Haute Autorité de santé (HAS) -
juillet 2015

Prévention vasculaire apres un infarctus cérébral ou un accident ischémique transitoire :

synthése des recommandations, recommandations, argumentaire — Haute Autorité de
santé (HAS) - actualisation juillet 2014

Guide parcours de soins Fibrillation atriale et Synthése — Haute Autorité de santé (HAS) -
février 2014

Prévention cardio-vasculaire : le choix de la statine la mieux adaptée dépend de son
efficacité et de son efficience - Fiche de bon usage du médicament — Haute Autorité de
santé (HAS) - février 2012

Consensus d'experts de la Société francaise d'hypertension artérielle sur les spécificités
de la prise en charge de I'hypertension artérielle (HTA) de la femme. Décembre 2018

MENTION DU SEXE OU DU GENRE SANS PRECONISATION DIFFERENCIEE

Dépression et risque HAS - Manifestations dépressives a I'adolescence : repérage, diagnostic et prise en
suicidaire charge en soins de premier recours (2014)

Suicide - Etat des lieux des connaissances et perspectives de recherche — 1¢ rapport de
I'Observatoire national du suicide (ONS)

Suicide. Connaitre pour prévenir : dimensions nationales, locales et associatives - 2¢ rap-
port de I’ Observatoire national du suicide — Ministére des Affaires sociales, de la Santé et
des Droits des femmes - février 2016

Episode dépressif caractérisé de 'adulte : prise en charge en premier recours (2017)

Tabac Arrét de la consommation de tabac : du dépistage individuel au maintien de I'abstinence
en premier recours : Reco2clics (lien ne fonctionne pas), Recommandations (lien ne
fonctionne pas), Argumentaire scientifique -

Recommandations pour la pratique clinique — Haute Autorité de santé (HAS) - actualisa-
tion octobre 2014

Cancérologie Cancer colorectal : modalités de dépistage et de prévention chez les sujets a risque élevé
et trés élevé — Fiche memo — Haute Autorité de santé (HAS) — mai 2017
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http://www.sfalcoologie.asso.fr/download/RBP2014-SFA-Mesusage-AA.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2014-12/outil_rpib_v2.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2014-12/outil_rpib_v2.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2014-09/guide_mcs_web_2014-09-09_21-25-19_719.pdf
https://www.has-sante.fr/jcms/c_1252051/fr/prevention-vasculaire-apres-un-infarctus-cerebral-ou-un-accident-ischemique-transitoire
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2014-09/avc_synthese_des_recommandations.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2014-09/avc_recommandation_2014-09-25_13-08-18_537.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2014-09/avc_argumentaire.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2014-05/guide_pds_fibrillation_atriale_vf.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2014-05/synthese_guide_pds_fibrillation_atriale_vf.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2012-02/statine_-_fiche_bum.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2012-02/statine_-_fiche_bum.pdf
https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/etudes-et-statistiques/la-drees/observatoire-national-du-suicide-ons/article/suicide-etat-des-lieux-des-connaissances-et-perspectives-de-recherche-1er
https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/etudes-et-statistiques/la-drees/observatoire-national-du-suicide-ons/article/suicide-connaitre-pour-prevenir-dimensions-nationales-locales-et-associatives
https://www.has-sante.fr/jcms/c_1739917/fr/episode-depressif-caracterise-de-l-adulte-prise-en-charge-en-premier-recours
https://www.has-sante.fr/jcms/c_1718021/fr/arret-de-la-consommation-de-tabac-du-depistage-individuel-au-maintien-de-labstinence-en-premier-recours
https://www.has-sante.fr/jcms/c_1718021/fr/arret-de-la-consommation-de-tabac-du-depistage-individuel-au-maintien-de-labstinence-en-premier-recours
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2014-01/argumentaire_scientifique-_arret_de_la_consommation_de_tabac.pdf

Analyse des recommandations frangaises dans le champ social et médico-

social

Recherche d’éventuels éléments relatifs au sexe ou au genre dans les guides de bonne pratique de
I’Agence nationale de I'évaluation et de la qualité des établissements et services sociaux et médi-
co-sociaux (ANESM), puis de la HAS dans le champ social et médico-social, publiés depuis 2016.

Le tableau ci-dessous reproduit la liste des recommandations identifiées mentionnant explici-
tement du sexe ou du genre, selon qu’elles aboutissent a des préconisations différenciées ou

non différenciées.

Domaines

Titre de la recommandation de bonne pratique (année)

PRECONISATIONS DIFFERENCIEES SELON LE SEXE OU LE GENRE

Protection de I'enfance

Inclusion sociale

Personnes handicapées

La prévention de la violence entre les mineurs adolescents au sein des établissements
d'accueil (2019
L'accompagnement des mineurs non accompagnés dits « Mineurs isolés étrangers »

2018

Repérage et accompagnement en centre d’hébergement et de réinsertion sociale (CHRS)
des victimes et des auteurs de violences au sein du couple (2018)

La réduction des risques et des dommages dans les centres d'accueil et d'accompagne-
ment & la réduction des risques pour usagers de drogues (CAARUD) (2017)

Qualité de vie : handicap, les problémes somatiques et les phénomenes douloureux

2017

Les « comportements-problémes » au sein des établissements et services accueillant
des enfants et adultes handicapés : prévention et réponses (2016)

MENTION DU SEXE OU DU GENRE SANS PRECONISATION DIFFERENCIEE

Protection de I'enfance

'accompagnement des enfants ayant des difficultés psychologiques perturbant grave-
ment les processus de socialisation (2017
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https://www.has-sante.fr/jcms/c_2903292/fr/la-prevention-de-la-violence-entre-les-mineurs-adolescents-au-sein-des-etablissements-d-accueil
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2903292/fr/la-prevention-de-la-violence-entre-les-mineurs-adolescents-au-sein-des-etablissements-d-accueil
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2833768/fr/qualite-de-vie-handicap-les-problemes-somatiques-et-les-phenomenes-douloureux
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2833768/fr/qualite-de-vie-handicap-les-problemes-somatiques-et-les-phenomenes-douloureux
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2834964/fr/les-comportements-problemes-au-sein-des-etablissements-et-services-accueillant-des-enfants-et-adultes-handicapes-prevention-et-reponses
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2834964/fr/les-comportements-problemes-au-sein-des-etablissements-et-services-accueillant-des-enfants-et-adultes-handicapes-prevention-et-reponses
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2833677/fr/l-accompagnement-des-enfants-ayant-des-difficultes-psychologiques-perturbant-gravement-les-processus-de-socialisation
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2833677/fr/l-accompagnement-des-enfants-ayant-des-difficultes-psychologiques-perturbant-gravement-les-processus-de-socialisation

Annexe 4. Abreviations

et sigles

CCAM
FDA
GRADE
HAS
HPV
INCa
INED
INS
INSEE
INSERM
IST
LGBTI
MNT
NICE
NIH
OCDE
OMS
PMSI
RBP
sida
VIH

Classification commune des actes médicaux

Food and Drug Administration

Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation

Haute Autorité de santé

Human papillomavirus

Institut national du cancer

Institut national des études démographiques

Identifiant national de santé

Institut national de la statistique et des études économiques
Institut national de la santé et de la recherche médicale
Infection sexuellement transmissible

Lesbiennes, gays, bisexuelles, trans, intersexes

Maladies non transmissibles

National Institute for Health and Care Excellence

National Institute of Health

Organisation de coopération et de développement économiques
Organisation mondiale de la santé

Programme de médicalisation des systemes d'information
Recommandations de bonne pratique

Syndrome d'immunodéficience acquise

Virus de 'immunodéficience humaine
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