ANNEXE I: 

 Du Sexe  au  Gender , quel impact pour la recherche en santé ?

Les enjeux éthiques  et  méthodologiques d'une redéfinition du concept de genre pour la recherche

Le genre est généralement défini dans le contexte scientifique sous l'étiquette « rapports sociaux de sexe ». Il apparaît comme plus policé que le terme de sexe qui représente un potentiel conflictuel. Les institutions font aujourd'hui un usage exclusif du terme car la notion de genre nivelle la différence par son flou notionnel qui dépolitise la hiérarchie entre les sexes comme catégories sociales dérivant  du biologique .

Il sera ainsi important de définir en quoi le genre diffère du simple sexe social, et quel impact a cette définition pour les enjeux éthiques de la recherche qui ne peut plus se penser dans la perspective de l'universel masculin (Sexe et Genre, Hélène Rouch, 2002).

En effet la science se pense classiquement en termes de neutralité de genre et tente de ne pas être perturbée dans sa description du réel par les aspects sociaux qui ont une dimension historique  et donc altérable. Pourtant la connaissance  scientifique aujourd'hui ne peut,  lorsque son objet est l'humain,  se dégager des conséquences sociales et éthiques de la recherche .  Le réalisme scientifique ne peut prétendre ne faire que décrire le réel . Il doit composer avec le nominalisme qui contruit   des concepts à partir des mutations  du champ social . 

Le déterminisme biologique  mis en question par les techniques  de reproduction assistées 

la question du genre s'est d'abord posée dans le champ de la reproduction assistée  qui a questionné l'évidence de la reproduction hétérosexuelle comme fait de nature .  En créant des  possibles hors nature ,  et en déplaçant l'embryon  de l'utérus aux boîtes de Pétri .  

 Avec les biotechnologies  de la reproduction,  la science est devenue  acteur dans le champ socio-anthropologique. Avec   la reproduction assistée  la sexualité est devenue par le biais de la médecine reproductive  un objet de sciences  mais aussi un tiers dans la relation duale du couple hétérosexuel  qui pouvait échapper au fait de nature,  pour entrer dans une multiplication de possibles : mères porteuses , couples lesbiens, réductions embryonnaires...., altération génétique des embryons  . Qui ont permis ce que les féministes américaines ont nommé l'embodiment, c'est a dire la prise en considération du corps identitaire   comme donnée  opératoire dans l'abstraction des  régulations   scientifique. Rosemarie Tong, Anne Donchin..pour la bioéthique féministe )

 Ces  nouveaux modes possibles de reproduction et de filiation  ont très vite été régulés par le droit et sont donc entrés dans le registre institutionnel et normatif des sciences sociales grâce au concept de genre, posant la non discrimination entre les sexes ; C'est donc cette conjonction entre possibles  scientifiques et  choix sociaux qui a donné au concept de genre toute sa pertinence et a provoqué un changement radical de nos representations de la filiation comme  nécessairement biologique et naturelle à partir du moment ou l'embryon precisement quittait son lieu dit « naturel » et survivait néanmoins  pour être transformé ou « amélioré ». 

C'est ainsi que la  séparation et la hiérarchie commode entre les deux sexes perçue comme  nécessaire, n'est plus opératoire pour  comprendre les enjeux éthiques et politiques  posés par le concept de Genre en sciences sociales. Cette terminologie ne peut se limiter aux sciences sociales et requiert une réflexion sur les conséquences de ces évolutions éthiques,  sémantiques et anthropologiques  produite par  la recherche biologique et médicale elle même comme lieu capable de façonner le réel et non seulement à le décrire. 

Plasticité biologique et genre 

De plus, la plasticité du concept de Gender/ genre ces quinze dernières années dépasse le fait que le mot genre est d'abord issu de conventions grammaticales. En situant le sexe du côte de la certitude biologique et le genre du côté du constructivisme social, on ne fait que rappeler que l'on ne parle pas exactement de la même chose et que ces deux catégories ne sont pas superposables. Cela suffit-il à englober les enjeux sociétaux que pose les sciences aux catégories anthropologiques de genre par leur multiplication des possibles, en termes de reproduction ou de filiation notamment?

Comment  doivent se situent les scientifiques par rapport à la résistance des autorités religieuses ou juridiques  face à la notion de genre , qui impliquedes décisions bioéthiques dans une société démocratique et pluraliste,qui resiste à l'idée d'une nature humaine sacralisée?

Ces questions, loin d'être abstraites, conditionnent  la possiblité ou l'interdiction de certaines recherches aujourd'hui et demandent donc que les chercheurs puissent se positionner en termes des enjeux éthiques  que suscitent  ces déplacement des frontières  entre normes soociales et normes scientifiques .

Le genre n'a pas en français la même histoire ni le même sens que le mot gender. Il vise néanmoins dans les deux langues à rejeter le déterminisme biologique (Scott 1988).

Les enjeux biopolitiques de cette notion se font de plus en plus nombreux et requièrent des éclaircissements sur la légitimité  à leur accorder dans le discours scientifique. On ne peut néanmoins faire l'économie d'une réflexion sur l'articulation entre sexe biologique, sexe social, et genre aujourd'hui, précisément à partir des questions empiriques  d’éthique et de société que soulèvent les possibles reconsidérations de la seule dualité  des sexes  dans les sciences elles-mêmes.

Pourquoi des scientifiques devraient-ils prendre en considération le concept de genre et ne pas se contenter de la notion de sexe biologique  qui ne décrit pas la complexité du réel? De quoi parlons-nous ? Peut-on confondre le  sexe/genre biologique et la question du genre soulevée par les sciences humaines ?

Notre perspective sera moins  épistémologique qu'éthique , mais nous aurons à montrer que les deux dimensions sont interdépendantes, car le vécu subjectif est inséparable du vécu de la liberté et des droits subjectifs. Le droit et l’éthique se doivent de réinventer « l'objectif » ou le neutre à partir d'une hétérogénéité de points de vue, sans qu'une définition soit exclusive des autres, car la perspective de genre est éthiquement inclusive de la pluralité des  modes de vies sexuels qui existent de fait , en dehors des normes sociales, et questionne par là-même l'objectivité des normes biologiques qui ne reconnaitraient  que l'existence que de deux sexes, dans une perspective reproductive. Celle ci   est à la fois une fonction biologique et une fonction sociale, longtemps déterminante du destin  social et hiérarchisée des femmes comme  reproductrices. La biologie peut contribuer à l'emancipation des representations sociales et vice versa, c'est ce que permet de dire le  concept  de genre. 

Loin de ne constituer qu'un problème de terminologie, cette tension sémantique révèle un statut problématique des femmes au regard de la notion d'humanité dans les discours normatifs, qu'ils soient juridiques ou scientifiques. En effet, il révèle une confusion entre genre grammatical et histoire naturelle qui mène à une confusion entre le linguistique et le biologique,. Cette incohérence  soulève des questions éthiques quand à la pertinence des sciences, voire de la médecine à dire le vrai sur des questions qui dépassent leur compétences.

Le terme de genre remet  en question à partir de situations  vécues  ou empiriques  un dualisme universel de la reproduction comme hétérosexuée. Cette representation  qui a structuré nos représentations nos intuitions psychologiques et nos modes de pensée. Il permet de révéler  la confusion de l'homme générique et l'homme masculin ainsi que ses conséquences sociales et sanitaires  de cette confusion . 

Cette critique des universaux n'est pas neuve,  est héritée des lumières par des sujets parlants qui refusent d'être déterminés dans leurs désirs a priori , par une catégorisation dites naturelle ,  qui déterminerait mécaniquement  leurs choix sociaux et leurs désirs de sujets.

Il renvoie  déjà à la question de Condillac qui disait déjà contre Linné :

« Il n'existe dans la nature que des individus »

(grand dictionnaire universel du XIXème, article sur les universaux)

« Ainsi, bien que le genre soit d'invention humaine, sa composition n'en est pas moins fondée sur une somme de caractères fournis exclusivement par la nature elle même »

(Linné, Larousse 1878 : 1168)

Il ne s'agt pas de choisir entre le naturel et le construit mais de réaliser leur permanente interaction et les lentes mutations qu'elle suscite dans nos representations ou nos croyances .

Il semblerait pourtant  que malgré l'évolution des sciences biogénétiques, l'a priori reste le même quant au féminin comme sexe à la fois biologique et sexe social, alors qu'il exige d'être repensé si nous prenons au sérieux la dimension subjective des normes éthiques et la possible  l’évolution des mœurs qui en résulte en Occident et que l'on associe à la liberté de la echerche comme à la liberté individuelle.

Elle présuppose une causalité externe au langage d'ordre naturel et biologique, autant dire universelle et fraternelle. C'est précisément ce présupposé idéaliste que questionne le concept de genre. Il questionne le fait que la division des genres divise l'espèce de manière  nécessairement hiérarchique. La hiérarchie n'est pas de nature elle est au contraire une interprétation contingente d'une differenciation  biologique.

Cette entreprise de renaturalisation, c'est a dire de qualification de naturel de ce qui est produit social et culturel  dans les sciences a pour enjeu de consolider la représentation de la différence et des rôles sexuels en les fondant en nature et en droit. 

Cette position conservatrice est nécessairement en tension avec ce que nous savons  de la  plasticité du vivant , décrite par les sciences biologiques elles-mêmes et exige  donc la capacité d'un discours réflexif et critique  des chercheurs , afin d' accompagner le processus d'évolution des sciences et de la société de manière plus cohérente .

Il n'est pourtant  pas question ici de donner une définiti on consensuelle du genre qui masquerait les enjeux bio-politiques de cette définition, mais d’éclairer les enjeux éthiques que soulève l'historisation de cette notion , par rapport à des perspectives biologiques fixistes qui confondraient convention et naturalisation.

Le féminisme comme champ interdisciplinaire a signalé les effets sociaux dans les sciences biologiques, la médicalisation du genre, de la renaturalisation du corps, alors que précisément les sciences interrogent les anthropologies sur le fixisme de leurs propres catégories. Le champ des sciences est globalement interpellé par la notion de genre, ces questions ne peuvent être l'objet des seuls champ de la sociologie ou de la philosophie. C'est pourquoi cet avis nous semble devoir susciter une réflexion et une prise de position qui ne soit pas normative a priori mais donne les moyens de sensibiliser les chercheurs à la complexité des enjeux sociaux soulevés par la notion de genre.

Il n'est pas inutile de rappeler que si l'on sépare l'enjeu et l'usage critique de genre et ses effets éthiques, se pose la question de pourquoi la détermination de sexe donne-t-elle lieu à des classifications ? En d'autres termes : pourquoi le sexe est-il supposé causer le genre ? Quels effets et quelle pertinence ont ces classifications? Sont-elles cohérentes avec les données scientifiques ? Mais surtout, est-ce bien là la question?

Se donner les moyens conceptuels d'adresser ces questions nous permettrait d'éviter certaines confusions dans la compréhension de l'élargissement du concept de genre à l'éthique de la recherche et d'éviter les raisonnements naturalistes et leur biais idéologiques pour des catégories d'individus qui ne se sentent pas reconnus par le modèle normatif existant, fondé sur la seule dualité d'un déterminisme biologique conventionnel.

Judith Butler dit elle-même dans « Défaire le genre » :

« Il me semble que pour beaucoup de personnes, il n'est pas souhaitable que la réalité structurante de la différence sexuelle disparaisse, qu'il n'est pas possible de la remettre en question (...) elle constitue pour ces personnes une sorte d’arrière plan nécessaire à la possibilité de la pensée, du langage et du fait d'être un corps dans le monde (...) c'est un moment particulièrement dense d'incertitude dans le langage » (p.204)

Ce que pose le terme de gender c'est l'hypothèse que la différence sexuelle n'est pas que factuelle ou donnée mais qu'elle est une question pour notre temps, celle de savoir comment inclure l'altérité et l'incertitude qui vulnérabilise nos représentations acquises face à des questions qui doivent rester ouvertes pour continuer à être pensées.

L’extension de la notion de genre

Nous devrons aussi poser la question de la pertinence de l'extension foudroyante du concept de genre à tous les domaines d'activité et sa non limitation à la sexualité, à la procréation, ou aux effets sociaux sur la filiation,

Interpellés par les questions éthiques ou bioéthiques soulevées par la notion de genre, il nous faut donc délimiter le champ où peut se rencontrer le concept de genre pour les chercheurs.

Pour cela Il faudra décoder de manière interdisciplinaire les enjeux du débat idéologique ambiant qui s'oppose au terme de genre comme étant une menace pour le déterminisme biologique, rappeler que le genre n'est pas une théorie qui se veut une alternative à la description biologique du genre ou du sexe, mots qui sont utilisés souvent sans discernement dans le discours des biologistes, sans tenir compte du débat nécessaire avec les sciences sociales pour clarifier les limites du champ.

Tension entre le sexe défini par de manière fixiste ,  et les enjeux sociaux de classifications de l'identité de genre : division ou hiérarchie?

Une des thèses est de considérer que le sexe biologique reste aujourd'hui encore un trait destiné à être le réceptacle de classifications (Archer et Lloyd 1985). Le concept genre restera car c'est pratique pour classer les gens, nous disent certains biologistes. Ces deux besoins sont simplement affirmés pour maintenir les rôles sociaux différenciés.

Cette thèse est défendue par les « cognitivistes » qui font appel à des postulats sur les pré requis de la cognition humaine. Sa version savante est celle de Levy Strauss qui fonde son interprétation de la parenté sur un besoin pré-social (i.e. psychologique) de la part de l'humain de tout diviser en deux.

Comment ne pas confondre les différences qui fondent le langage grammatical et les structures sociales, responsables de la justification de la hiérarchie de genre ? Penser le genre pour les sciences sociales et l'éthique  c'est précisément critiquer ces présupposés et les conséquences sur la hiérarchie sociale qu'elles valident dans les rôles sociaux dévolus aux hommes et aux femmes..

Comment ne pas croire que la réponse est donnée a priori et naturellement de surcroît. Le sexe est un marqueur crucial de la division sociale que repense le concept de genre, ceci afin de repenser le rapport entre dominants et dominés, mais aussi dans les rapports sociaux inhérents à la pratique de la médecine et de la recherche.

La question de la naturalité de la division des sexes a des répercussions sur la légitimité de certains objets de recherche, comme la recherche sur embryons par exemple, car elle exclut une perspective gradualiste du respect de l'humain, mais surtout sur les décideurs qui orienteront les enjeux sociaux de ces recherches pour des individus dont la subjectivité peut être altérée par des choix d'orientation sexuelle délégitimés ou pathologisés par la science, comme cela l'a été dans le passé en ce qui concerne l'homosexualité ou la notion de « race ».

Est-il acceptable, et jusque dans quelle mesure, que l'Église, ou les responsables religieux, voire même les instances normatives des instances scientifiques, s'immiscent dans ces questions individuelles qui forgent de manière inductive les valeurs d'une société et limite la légitimité de certaines recherches, contre l'avis des hommes et des femmes concernés, les infantilisant par rapport à leur choix de vie, ou leur refus de maternité, de paternité. Ces enjeux sont cruciaux aux débats bioéthiques et supposent une culture du pluralisme. Ils ont ouvert la voie, contre l'avis des plus conservateurs, à inscrire des désirs inédits de filiation, rendu possible par les sciences et les techniques questionnant radicalement l'idée d'un modèle a priori d'une nature humaine a préserver, et relancé l'idée que l'on n'est pas homme ou femme mais qu'on le devient. Ce point de vue suggère la possibilité d' une mutation des constructions sociales que ne peuvent négliger les scientifiques, mais surtout pas le champ des sciences biomédicales qui est le laboratoire social de ces possibles. Ceci afin d’éviter de pathologiser des comportements qui seraient considérés comme déviants par rapport au mythe d'une norme universelle qui serait bonne pour tous et de tout temps, en dehors de toute contextualisation sociale, économique ou politique.

Les marqueurs biologiques eux-mêmes ne sont pas des marqueurs prêts à l'emploi et n'échappent pas à une certaine contextualisation. La réduction de la complexité des marqueurs de différenciation sexuelle est un acte social qui se traduit dans différents langages en conflits d'intérêts avec la science, l'Église, le discours féministe, et la manière dont les sujets se perçoivent et exigent d'être reconnus dans l'ordre social.

Certains biologistes imposeront comme marqueur la présence ou absence de pénis (Money 1972), d'autres la capacité biologique de procréer.

Mais ces divergences au sein même du discours scientifique remettent en cause les noyaux durs de notre appréhension du monde comme divisé en catégories claires et immuables du masculin et du féminin comme étant naturelles et innées et doivent être pensées comme catégories sociales pouvant être modifiées par les circonstances ou les choix individuels dans l'histoire.

Il faut donc, face au débat que provoquent les nouveaux possibles techno-scientifiques dans une société démocratique pluraliste, poser la question suivante :

Quant on met en corrélation le genre et le sexe, compare-t-on du social à du naturel? Ou compare-t-on du social avec du social ? Ou une représentation donnée de ce qu'est la biologie de la reproduction ?

Ainsi le débat social sur le genre et sur sa place relativement au sexe recoupe en grande partie le débat sur la priorité entre deux éléments constitutifs du genre qui sont donnés ensemble mais qu'il faut séparer analytiquement : la division et la hiérarchie.

Le genre et le naturel

Les concepts de sexe et genre ne sont donc pas neutres et relèvent de modèles épistémologiques plus ou moins cohérents selon les disciplines faisant usage de ces notions. Il s'agit néanmoins lorsqu'on parle de genre de problématiser ou de repenser les rapports sociaux de sexe dans un modèle non hiérarchique, dans le contexte de la sociologie française, pour qui dans les années 60 le sexe est une variable comme une autre, tel l'âge ou l'appartenance professionnelle. Mais le masculin est encore identifié à la variable générale jusqu'à la fin des années 90 en sociologie. Joan Scott vise précisément à rejeter l'idée de déterminisme biologique (Scott 1988). Elle mentionne que le concept de gender est paradoxalement une idéologisation de la différence des sexes, ce que son emploi visait initialement à critiquer. Nous le verrons plus loin en ce qui concerne la « gendered medicine ».

Le sexe biologique reste donc trop souvent admis comme non discutable car évident et naturel puisque venant avant le genre. Les fondements économiques et idéologiques des sociétés européennes restent grandement fondés sur la bi-catégorisation sexuelle. Ceci malgré les techniques de reproduction assistée qui déplace l’évidence de la fonction reproductive comme naturelle et immuable. Les différences entre les individus semblent plus difficiles dès lors à attribuer à deux catégories sexuelles distinctes.

Le « sexe génétique »

L’évolution sur le processus complexe de la différenciation sexuelle en plusieurs étapes interroge le déterminisme sexuel dans la différenciation vers le testicule et non la différenciation vers l'ovaire, perçue comme « venant modifier le processus naturel » (testis determining factor). Il faut rappeler que ce n'est que vers les années 50 que la relation entre la présence du chromosome Y et le phénotype mâle sera établi (Jacobs1959), mais les publications scientifiques considèrent comme inébranlable la bi-catégorisation mâle-femelle, ainsi que l'a montré Christine Delphy.

Les études sur le sexe sont passées du niveau cellulaire au niveau moléculaire, les chercheurs se sont donc intéressés à une molécule à la surface des cellules puis aux gènes présents sur le chromosome Y, en donnant un rôle dominant à ce chromosome Y. Mais l'analyse des différents caryotypes a montré qu'il existe un nombre non négligeable d'individus ne possédant pas la formule chromosomique standard.

Le second candidat est l'antigène Hy, qui s'avère ne pas être non plus le « testis determining factor » attendu. Les recherches vont devenir de plus en plus complexes pour trouver le responsable de la petite différence qui prouverait la barrière infranchissable ente les sexes. Comme si la biologie pouvait conforter ou prouver une doxa. L'idée d'un événement déclenchant la différenciation sexuelle devient difficile à démontrer. Ces variantes sont d'ailleurs perçues comme des pathologies ébranlant l'hypothèse a priori. 

C'est ainsi que la stérilité a été présentée comme une maladie. Mais n'est-ce pas le cadre conceptuel qu'il faut repenser, plutôt que de pathologiser les individus hors normes ? Telle est la question que pose précisément la perspective de genre en critiquant l'évidence des modèles épistémologiques ambiants pour déterminer la différence sexuelle génétiquement.

Il n'est pas inutile, là non plus, de rappeler que la question du déterminisme biologique des comportements sociaux a été soulevée par le mouvement sociobiologique (Wilson 1975), ce qui ne peut être considéré comme une position universellement acceptable.

Cette école fonde elle aussi le repérage du naturel sur un « invariant » qui serait l'existence simultanée de trois universaux, confirmant que les différences socioculturelles existent dès l'origine de l'homme, en se rappropriant et donnant un vernis scientifique au mythe du patriarcat, voire du matriarcat, à partir de la biométrie.

Comment « dé-diagnostiquer le genre »

La place de plus en plus grande de la notion de genre dans les échanges scientifiques fait que les incitations aux régulations éthiques de la recherche sont toujours formulées en termes de gender, traduit par genre en français.

Ce terme souffre, comme nous l'avons souligné plus haut, d'un flou notionnel qui risque, s'il n'est pas clairement expliqué, d'aseptiser les problématiques abordées dans le contexte scientifique sous l'étiquette « rapports sociaux de sexe ». Reste à déterminer l'importance de la prise en compte des rapports sociaux de sexe dans le domaine de la recherche biomédicale qui nous intéresse ici.

On ne peut définir le genre sans expliciter le contexte de son émergence, contre l'évidence de la discussion binaire entre deux termes de sexe biologique.

Il n'est en effet pas anodin de rappeler  comme le fait Butler que le terme de genre n’a pas été créé par les féministes américaines radicales mais par le sexologue John Money, ayant rédigé une thèse sur l’hermaphrodisme dans une perspective béhavioriste. Sa thèse, contrairement aux discours des études de genre, visait à comprendre le comportement « normal » et analyser, à partir des pathologies, rien moins que « la nature humaine » (Castel 2003:64). L’intention de J. Money n'est pas de comprendre l'intersexualité mais de comprendre ce qu'il appelle les erreurs de la nature, à partir de la « normalité sexuelle », ce qui suppose qu'il y ait une sexualité normale et une sexualité pathologique. C'est donc paradoxalement lui qui a créé le concept de gender, et les féministes, par le développement des « gender studies », s'opposeront à cette médicalisation normative de l'identité sexuelle du sujet. Il pense pouvoir guérir en reconstruisant hormonalement l'identité sexuelle du sujet hermaphrodite.

Ces théories ont rencontré une vive réaction des partisans du primat biologique, mais paradoxalement en psychiatrie , l’antécédence du genre sur le sexe, demeure le paradigme pour « traiter » les nouveaux nés inter-sexes. Il y a donc un refus de l’ambiguïté sexuelle, comme contre nature, à laquelle la science va répondre par une normalisation hormonale; ceci afin que la notion d'imprinting empruntée à Konrad Lorenz se réalise le plus tôt possible. Le cas qu'il a traité d'hermaphrodisme de David met à mal la théorie puisque, comme Judith Butler le montrera, cette théorie radicalisait la normativité sexuelle par la médecine, au nom de la science, dans l'objectif de normaliser les corps comme appartenant naturellement soit au sexe biologique masculin soit au sexe féminin. L'attente sociale est prédéfinie en termes médicaux. Le concept de genre à son origine a donc, loin de remettre en cause la binarité normative du sexe, permis de réinscrire la nature sexuelle, "grâce" aux outils de la chirurgie. Le genre est donc au départ un outil de normalisation des corps par les préjugés sociaux ambiants; il vise à fabriquer hormonalement un sexe masculin ou féminin et donc à normaliser les corps pour un fonctionnement social prédéterminé, car une conduite sexuée ambiguë est perçue comme une pathologie biologique et psychiatrique, sans tenir en compte la coexistence d'autres catégories comme pathologiques
, la complexité des rôles sociaux ou leur hiérarchie. Cela a donné à ses idées fumeuses un vernis scientifique conforté par le fait qu'il se soit basé sur des données statistiques et des échantillons considérables.

L'embryologiste Jost confirme ces processus de sexuation intra-utérins, affirmant que le fœtus était par défaut féminin, tandis que le masculin serait « le résultat d'une évolution fœtale plus complexe ». Il parlera d'insuffisance du principe d'Adam chez les personnes transsexuelles
, donnant une caution scientifique à des présupposés mythologiques (Money 1976).

C'est précisément contre ce courant scientiste que ce sont construites les études de genre dans le courant féministe. Car, très rapidement, ce concept de genre, forgé par les sexologues américains et psychiatres dans le cadre de la clinique pédo-psychiatrique, va passer dans le langage courant mais va radicalement changer de signification en s'appuyant sur le discours critique de la psychanalyse, qui ne réduit pas le sujet sexué à sa biologie.

La fonction   épistémologique et sociale du concept de genre

En effet, l'émergence, à la fin des années soixante, de la distinction entre sexe et genre (gender) a certes donné une cohérence aux travaux de féministes anglophones. Cette distinction associe à la notion de sexe les caractéristiques biologiques permettant de différencier les hommes des femmes. A la notion de genre elle associe les attributs psychologiques, les activités et les rôles et statuts sociaux culturellement assignés à chacune des catégories de sexe et constituant un système de croyances, dont le principe de déterminisme biologique est le pivot.

Cette distinction a pour vertu critique de mettre en question l’évidence de la puissance explicative de la catégorie sexe biologique comme inférant des différences psychologiques et sociales. Elle permet de repenser la pertinence du système dichotomique, mais surtout hiérarchisé en levant le voile sur les rapports de domination liant les femmes aux hommes; ceci même dans la recherche scientifique  se voulant épistémologiquement à l'abri  de ces controverses , en se plaçant derrière le voile de la neutralité scientifique.

De plus, il y a un enjeu à la fois scientifique et politique à cette distinction sexe genre dont il est important d'être conscient dans le monde de la recherche biologique. La distinction Sexe /Genre, si elle est utile, porte néanmoins le risque de renforcer l'idée que le biologique, lui, serait invariant car « naturel », en mettant de côté que le biologique est lui-même l'objet d'une élaboration psychologique et sociale. Un certain engouement dans les textes législatifs pour le terme genre a conduit trop souvent à le substituer au terme sexe et à le priver ainsi de toute signification effective, et en ne changeant rien au système explicatif en biomédecine. Sa vertu est donc de rappeler que le genre est une construction qui interroge le biologique.

Il s'agit de libérer le regard du chercheur d'un déterminisme qui renverrait de manière causale d'une réalité biologique du corps sexué à la construction sociale du binarisme des sexes. Comment n'occulter ni le biologique ni le psycho-social, pour ne pas diluer la question de la hiérarchie des sexes dans la recherche, est la raison du développement de l'approche genre dans l'éthique de la recherche.

Comment repenser leur coexistence dans la recherche biologique ? La question plus difficile est de savoir comment la recherche biomédicale pourra épistémologiquement prendre en considération la polysémie grandissante du concept de genre et sur quels critères elle devra en déterminer avec d'autres institutions normatives les limites ?

En effet, comment maintenir une différence entre les sexes biologiquement déterminés, qui ne relève pas d'une hiérarchie ni d'une discrimination, fait partie des nouveaux droits citoyens de certaines démocraties européennes, car l'identité sexuelle relève à présent du droit subjectif.

Il s'agit de faire en sorte que le terme de genre ne remplace pas la catégorisation de sexe mais n'élimine pas non plus  par la notion de 
gender medicine
 qui visait a corriger l'exclusion des femmes des protocoles de recherche
  la pertinence d'une différenciation des marqueurs de santé selon les sexes. En d'autres termes la notion de genre doit permettre à tout le moins de remplacer la discrimination hiérarchisée en catégorisation différenciatrice et non d'épouser l'un ou l'autre courant de la recherche sur le concept polysémique de genre.

Il semble évident que le seul usage de mot genre dans le discours scientifique provoque un trouble en termes de repères et de signification épistémologique. Il questionne surtout l'évidence de la hiérarchie, ce qui est utile mais insuffisant s’il n'est pas soutenu par des moyens de penser, en santé publique et en médecine, les catégories homme femme, féminin masculin, comme des catégories cognitives non équivalentes, mais égales en droit, comme l'universalité de l'accès aux soins de santé pour des agents dont les capacités sont limitées par leur appartenance à, ou leur reconnaissance dans un groupe genré particulier.

Genre et santé : reconnaissance de la “gendered medicine” ?

Le champ de la gendered medicine est récent, datant d'une vingtaine d'années. Il vise a offrir des soins ciblés selon le sexe biologique, mais aussi dans une perspective de genre
. Il vise idéalement à intégrer des critères reconnus de la santé et de la maladie dans la recherche clinique. Ce champ innovant est très présent et s'étend à la littérature scientifique au delà des disciplines, de la reproduction aux neurosciences et à la psychiatrie, adoptant une perspective différentialiste du déterminisme biologique dans une perspective de genre.

Il faut souligner tout d'abord que les recherches en termes de genre et santé sont peu financées par les universités et se cantonnent en général aux sciences sociales. Le récent document produit par la Norvège indique la nécessite de modifier cette perspective
.

Pourtant, il semble extrêmement important de reconnaître l'impact des représentations de genre sur la recherche dans la clinique globale, et surtout sur les thèmes de recherche financés ou exclus du financement de la recherche, et donc de révéler des discriminations en termes de thématiques de genre :

· La procréation médicalement assistée. La recherche sur cellules souches a globalement ignoré la recherche extrêmement importante menée par différents courants féministes en bioéthique et biodroit sur ces problématiques. Il n'est donc pas question d'innover, mais de traduire et d'adapter au contexte de la recherche médicale des questionnements issus des sciences sociales et qui ne partagent pas toujours les mêmes jeux de langage ou boîtes à outils. Ceci produit donc, malgré lui, des filtres sémantiques pouvant avoir des effets discriminatoires.

· C'est précisément le rôle du concept de genre d'être attentif à ces discriminations et d'y répondre d'un point de vue de justice distributive des soins ou d'accès à la participation à la recherche.

La médecine genrée (gendered medicine) est un terme relativement nouveau, fort développé en Allemagne et aux États-Unis, ou dans les pays du nord de l’Europe, mais peu en France ou dans les pays latins, pour des raisons idéologiques et un biais masculiniste de la recherche sur ce que représente un objet de savoir scientifiquement valable.

Un changement s'est récemment produit dû aux recherches multicentriques et à l'internationalisation de la recherche. Cette globalisation n'est pas sans soulever de nouvelles questions liées au genre en contexte; le concept de genre étant difficilement perméable aux sociétés traditionnelles et patriarcales fondées sur la hiérarchie des sexes et les rôles sociaux prédéterminés. Ce défi s'est découvert majeur lors de la conférence du Caire
.

Institutionnellement, la Commission Européenne valorise la perspective de genre dans ses programmes, ce qui pose des problèmes aux chercheurs qui souvent se contentent de noter combien de femmes chercheurs collaborent dans leur équipe ou assurent, pour répondre à la demande, que leur recherche constitue un risque minimal pour les femmes ou les fœtus qu'elles portent, ou toute autre catégorie vulnérable, s'engagent à ne pas poursuivre de recherche sur embryons, et se sentent dédouanés de la question genre et recherche en santé.

Pourtant, les politiques de recherche établissent l'égalité de genre comme un critère d'excellence scientifique dans le projet 2020
, pour les mêmes raisons.

De plus, la médecine personnalisée qui apparaît à l'horizon 2020 ne pourra l'éluder, car la question de la discrimination de genre, au-delà de son fondement biologique est clairement présentée comme une construction de soi. Cette construction de soi fait partie des droits humains de nos sociétés libérales, comme le montrent en Europe les bouleversements anthropologiques perçus autour des législations concernant la reproduction assistée et ses effets sur la filiation, ainsi que la parentalité dont les définitions ont été bousculées par les multiples possibles ouverts par les avancées biotechnologiques. Ces techniques sont souvent appliquées sans penser à l'impact anthropologique, social et symbolique de leurs avancées biotechniques, un autre domaine très sensible impliquant la représentation de genre.

L'institutionnalisation de la perspective de genre et ses dérives

L’implication des gender studies dans les sciences biomédicales a commencé avec le mouvement de santé des femmes et la critique féministe des sciences dans les années 1980.

Une des références culte est l'ouvrage Alice through the microscope
. Ce livre révèle les stéréotypes véhiculés par une science et une médecine paternaliste fonctionnant selon des stéréotypes de genre inconscients. Des femmes biologistes, telles Lynda Byrke et Anne Fausto-Sterling
, ont développé, à partir de leurs expériences, une approche critique de la biomédecine en introduisant les problématiques d'égalité, qui questionnent la naïve épistémologie d'une science neutre car elle serait objective et vraie.

La perspective critique de genre permet de repenser le déterminisme biologique comme séparé d’une destinée historique des rôles sociaux des femmes.

S'il est encore pour l'instant un fait biologique et universel que seules les femmes peuvent donner la vie, cela ne devrait avoir aucune conséquence sur les choix sociaux du soin de l'enfant, argument défendu par Londa Schibinger dans" Has feminism changed science" ? (op. cit).

Il faut donc accepter le fait que la perspective de genre ne peut faire l'économie de l'histoire du féminisme et de ses multiples courants.

Ces réflexions ont amené à penser des changements dans la manière dont se conduisait la recherche en termes méthodologiques, mais surtout dans les pays du nord de l’Europe, la France accusant un retard certain dans ce domaine.

Le OPHRYS (Women's Health Research) au NIH, quant à lui, a lutté pour un changement des pratiques standards selon lequel les femmes étaient exclues comme objets de recherche au nom de leur vulnérabilité, pour les inclure sans discrimination à partir du principe d'égalité d’accès aux soins.

Le même argument s'applique pour la recherche sur les enfants, ou tout groupe socialement vulnérable, ce qui a eu pour effet collatéral de ne pas offrir aux femmes les bénéfices de la recherche ciblée à leurs pathologies ou représentations de la maladie.

Ces régulations on un effet sur l'usage de métaphores sexistes dans le langage scientifique dénonçant sa pseudo neutralité ou son objectivité.

Un travail mené sur l'usage des métaphores et analogies dans le discours scientifique a montré que même muet le genre joue un rôle non négligeable dans les représentations et les intentions des chercheurs, et qu'il faudrait le rendre plus explicite pour éviter des biais.

C'est ce qui a donné lieu à la création de la revue Gender medicine
, qui regroupe des rapports de toutes disciplines académiques s'adressant à la question du genre.

Il faut aussi mentionner l'IGM (International Society of Gender in Medicine) ou le Berlin Institute of gender in medicine, qui se consacrent également à ces questions.

La prise en considération du genre sur les pratiques et la recherche médicale constituent donc une innovation dans le champ de la recherche biomédicale et ses aspects éthiques et sociaux. Il permet d'avoir une approche plus précise sur la médecine individualisée, en remettant au centre des préoccupations le sujet de soins t sexué, et la perception biographique qu'il a de lui-même.

La médecine genrée joue donc un rôle de distance critique face aux approches normées et populationniste du soin en Santé publique.

La question de l'équité de genre ouvre aussi aux questions de justice distributive d'accès aux soins au-delà de la différence de genre en termes de classe et de race, auxquelles les chercheurs et chercheuses doivent être sensibilisés.

La perspective de genre vise à renforcer les politiques anti-discriminatoires et différencie entre sexe biologique comme fait biologique, qui traverse les différences culturelles, et les choix de valeurs de genre comme construction sociale de rôle ou de relations, et des valeurs associées à ce choix d'appartenance.

Les métaphores dégradantes pour représenter les étapes de la vie d'une femme : menstruation, grossesse, ou ménopause, sont légion et n'ont pas contribué à la valorisation du féminin ou des performances ou capacités physiologiques des femmes.

L'impact des rôles de genre au niveau individuel

Une étude sur le genre et les maladies coronariennes dans les années 1990 a montré, à l'époque de la reconnaissance de la différence sexuelle au-delà de la question reproductive, que les maladies coronariennes sont parmi les premières pathologies dans lesquelles les aspects de sexe et de genre dans la recherche ont eu un impact certain.

Cette différence conceptuelle n'a pas de réalité dans la vie des patientes, pour lesquelles il y a un continuum entre sexe et genre ; il s'agit donc d'un niveau d'éducation permettant la conscience de soi comme n'étant pas liée au seul  déterminisme biologique, mais comme étant également agent de sa santé.

De plus, les rôles de genre ne sont pas fixes et peuvent évoluer au cours de l'existence d'un individu, et échappent donc aux outils de mesure classique de l'Évidence based medicine et de ses présupposés méthodologiques.

Le rôle des institutions européennes dans la diffusion du concept de genre

C'est seulement en l'année 2000 que ces questions ont reçu une visibilité dans la recherche mainstream.

C'est précisément l'année où la Commission Européenne par exemple a lancé le gender impact assessment studies, fondé sur le principe d’égalité entre les sexes, qui répondait très approximativement aux résultats de la réflexion sur l'impact du genre.

Les études ont été exécutées par sept équipes de recherche qui étudiaient la participation des femmes à la recherche. En analysant comment la recherche pouvait affecter les femmes et les hommes dans leurs différences perçues ou réelles.

Le mot gender étant compris par la Commission Européenne en recherche biomédicale comme prenant en considération à la fois la différence de sexe et les effets de genre. Cette étude a eu un certain impact car elle est devenue une dimension importante de la recherche qualitative.

Dans le programme FP6
 du Program for Life Sciences, genomics and biotechnology for health : on peut lire, page 4-5:

“Sex and gender aspects in research have a particular relevance to this theme as risk factors, biological mechanisms, causes, clinical manifestation, consequences and treatment of diseases and disorders often differ between men and women. Therefore all activities within the thematic priority must take the possibility of such differences into account in their research protocol, methodologies and analysis of results”.

On a analysé dans ce programme comment des institutions telles l'Inserm ou le Karolinska Institute avaient elles-mêmes développé ou pas ces aspects dans la régulation et l'évaluation de leurs propres recherches qualitatives.

Le gender medicine fut considéré à l'époque comme un regard innovant sur la recherche biomédicale, mais qui risquait de cristalliser une définition du genre plutôt que de considérer que l'approche avait une vertu critique envers les méthodologies universalistes mainstream.

Paradoxalement, nous avons peut-être à défaire et à refaire le lien entre genre et sexe en médecine comme un lien plastique et non comme une séparation épistémologique rigide produisant des stéréotypes nouveaux.

La notion de genre a en effet pour but de donner des capacités critiques à la démarche scientifique en la rendant sensible aux questions des valeurs que celle-ci produit, montrant qu'un concept scientifique de genre qui remplacerait le terme de sexe ne ferait que confirmer l'approche scientiste concernant la naturalité du sexe biologique.

Il est question ici avant tout de sensibiliser les chercheurs à la problématique de genre, tout en leur donnant les outils permettant de constater qu'elle a un effet réel et éventuellement quantifiable sur la santé des femmes et des hommes,  pour évaluer des facteurs de risques prenant en compte les differences  sans les hiérarchiser. et non de  faire  du genre une norme alternative  au déterminisme biologique. Notre capacité d'apprendre tout au long de l'existence ne peut se contenter d'un dualisme fixiste . Le genre  M.G Pinsart, Mylene baum se presente   donc  comme un outil critique permettant aux  sciences d 'entrer en dialogue avec  les questions éthiques  et épistémologiques  que soulevent l'application des techniques biomédicales   dans le champ social. 


Mylène Baum
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