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PREAMBULE

Depuis quelques années, le nombre de prise en charge de personnes transgenres au
sein d’un parcours hospitalier a largement augmenté. Ce parcours méne a la mise en place
de traitements hormonaux avec de nombreux effets attendus par les personnes transgenres

mais aussi de nombreux effets indésirables peu connus de ces derniers.

Ce parcours de soins est un long processus avec la rencontre de nombreux
professionnels de santé avant la mise en place d'un traitement hormonal.

De nombreuses interrogations sont présentes pour les personnes transgenres autour
de ce parcours et de ces traitements. Beaucoup d’attentes vis-a-vis des traitements
hormonaux ont également été définies par les personnes transgenres selon leur vision de
'homme ou de la femme. Des attentes qui sont parfois non-concordante avec la réalité

pharmacologique des traitements.

Le but de notre étude est de montrer a I'aide de la réalisation d’entretiens les
connaissances que peuvent avoir initialement les personnes transgenres et leurs attentes vis-
a-vis de leur traitement par rapport a la réalité pharmacologique du traitement hormonal. Cette
étude reviendra aussi sur les effets indésirables des traitements, peu connus par les

personnes transgenres, alors qu’ils ont une part importante dans la prise en charge médicale.

Dans une premiére partie nous reviendrons sur le concept de sexe et de genre qui a
permis de définir la notion de personnes transgenres.

Puis nous aborderons I'évolution de la prise en charge au sein du monde médical avec
les différentes classifications et parcours de soins existants.

Ensuite nous détaillerons les traitements hormonaux pour les femmes et les hommes

transgenres ainsi que leurs effets indésirables d’'un point de vue pharmacologique.
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Enfin, nous analyserons les entretiens réalisés dans le cadre d’'un programme
d’Education Thérapeutique du Patient (ETP) dans le Service d’Endocrinologie du Centre
Hospitalier Régional Universitaire (CHRU) de Nancy qui abordera les connaissances et les
attentes des personnes transgenres vis-a-vis d’un futur traitement hormonal ou d’un traitement

hormonal déja mis en place.
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PARTIE |

|. LE SEXE ET LE GENRE

Nous allons dans une premiére partie revenir sur la fagon dont est défini la notion de sexe
dans les différents domaines que sont I'anthropologie, la philosophie, la psychologie et la

sexologie.

L’anthropologie et la philosophie ont longtemps étudié la notion de sexe en tenant compte
du concept d’un « sexe social » qui serait défini comme le réle social que la personne occupe
dans la société. Ce « sexe social » ne serait pas concordant avec I'attribution du réle social au

sexe biologique de la personne.

D’aprés llana Loéwy, le terme « sexe » renvoie au « sexe biologique », alors que le terme
« genre » renvoie a ce que I'on appelle le « sexe social ». Le sexe biologique se présente
comme une continuité avec aux extrémes le sexe masculin et féminin et au milieu une large
gamme de situations intermédiaires qui ont été nommeées dans le passé comme des individus
« intersexes ». Le sexe social quant a lui devient une variable indépendante des structures

biologiques. (1)
Ce n’est qu’au XIXe siécle que I'on reconnait une catégorie appelée « homosexuel » en
tant que « troisieme sexe », qui améne a ce que l'on porte de lintérét aux individus

« intersexes » qui sont qualifiés comme « intermédiaires sexuels ». (2)

D’aprés llana Léwy et Héléne Rouch, c’est durant cette période que nait une volonté de

dissocier les structures anatomiques des fonctions physiologiques, de l'identité sexuée, du
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désir sexuel et du réle social. Pendant de nombreuses années, il était supposé comme
« normal » que tous ces éléments soient liés. Selon les médecins, le sexe biologique, I'identité
sexuelle et la sexualité concordaient toujours. Les seules problématiques observées furent les
cas des personnes possédant les deux types de gonades a la naissance, appelées

« hermaphrodisme vrai ». (3)

D’aprés Eléonore Lépinard et Maryléne Lieber, cette nécessité de différencier « sexe » et
« genre » s’accéléra dans les années 1940, ou différentes femmes, telles que Simone de
Beauvoir ou encore Margaret Mead, avant méme de parler de « genre », ont insisté sur la
dimension de pouvoir et de hiérarchisation que peut avoir la notion de sexe qui différencie les
hommes et les femmes. Elles évoquent également la place que la société et la culture prennent
dans cette différenciation par rapport aux critéres biologiques, renvoyant a ce que I'on appelle

le sexe social. (4)

C’est également ce que tente d’expliquer Saladin d’Anglure dans son texte sur le
« troisieme » sexe social chez les Inuits. En effet, dans I'organisation de la société chez les
Inuits, le role social de la personne pouvait entrainer un « travestissement » de celui-ci en
fonction du réle féminin ou masculin qu'il occupait dans la société. Cela donna I'acceptation
d’un troisieme sexe dans la civilisation inuit qui était différent du sexe masculin et féminin
acquit a la naissance et développa le concept d’un sexe social ne concordant pas avec le sexe

biologique par la place qu’occupait la personne dans la société. (5)

Selon les nouvelles approches, le sexe biologique et le genre (ou sexe social) sont
coconstruits. La perception des différences sociales et culturelles entre hommes et femmes
affecte la perception des corps sexués tandis que la perception des corps sexués modifie la
culture.

Cette vision d’un sexe social qui est non concordant avec le sexe biologique a permis de

montrer que le genre est variable non seulement en fonction des époques et de I'évolution de
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la vision dont on se fait du sexe dans la société, mais également des contextes et du role que

la personne décide d’occuper.

Selon Marie-Elisabeth Handman, les anthropologues sont les avant-gardistes pour
montrer la présence d’une identité pouvant différer du sexe biologique d’attribution a la

naissance et pour commencer a aborder la possibilité d’'un autre sexe. (6)

La sexologie et la psychologie sont deux disciplines qui ont permis d’aborder la notion de
« sexe psychique » qui se différencie de la notion de sexe biologique.

Cette notion est intéressante dans notre sujet, car elle peut étre abordée par des
personnes transgenres qui peuvent exprimer une sensation comme de « se sentir coincées »

dans un mauvais corps ne concordant pas avec leur identité profonde.

Les débuts de la sexologie ont montré la multiplicité des comportements sexuels des
hommes et des femmes et qu’il était donc difficile de réduire a une simple dichotomie entre
« masculin » et « féminin ».

Le développement des études sur les « sécrétions internes », correspondant aux
hormones, a montré que le sexe biologique était composé de nombreuses caractéristiques qui
ne pouvait donc plus se réduire a la notion de masculinisation et féminisation par les gonades.
En effet, on retrouve des hormones « males » chez les femmes et des hormones « femelles »

chez les hommes compliquant la notion de binarité. (1)

D’aprés llana Léwy, les médecins ont alors été contraints de reconnaitre que lidentité
sexuelle et le désir sexuel ne suivent pas forcément le sexe biologique. Cela a été expliqué
par certains médecins au début du XX® siecle par une anomalie au niveau de la sécrétion des

hormones. Pour eux, cela expliquerait cette discordance de certains individus « intersexes ».

(1)
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D’'aprés Eléonore Lépinard et Maryléne Lieber, c’est dans les années 1950 qu’eu lieu la
premiére utilisation de la notion de « genre » au niveau du monde médical, par des
psychologues et des psychiatres, qui étaient spécialisés dans le « traitement de
I’hermaphroditisme et du transsexualisme » chez les enfants. Les médecins ont défini une
forme d’intersexualité chez les enfants selon leur origine, par exemple chromosomique ou
encore hormonale ou issue d’anomalies du développement feetal.

Ce terme « d’intersexualité » a permis de montrer I'écart entre I'anatomie sexuelle
ambigué des enfants et l'identité sexuée profonde de chacun. Selon le psychologue John
Money, cette identité sexuée profonde n’est fixée que vers I'age de trois ans.

Le but de ces spécialistes était de faire correspondre le sexe anatomique a lidentité

sexuée de I'enfant en modifiant leur anatomie sexuelle. (4)

D’aprés Emmanuel Beaubatie, c’est alors qu’est nait le concept « d’identité de genre »
désignant le « sexe psychique ». Ce terme a permis de différencier la prise en charge des
enfants hermaphrodites, naissant avec les deux sexes anatomiques, des enfants souffrant de
« transsexualisme ». (2)

Le terme « transsexuel » a été défini comme une personne souffrant d’un « trouble du
genre » étant un désaccord profond entre l'identité sexuée inscrite dans le corps de la
personne et celle inscrite dans son psychisme.

Le développement des hormones sexuelles a permis d’élargir le champ des possibilités
d’intervention pour des individus qui ne souffraient pas d’anomalie biologique identifiable, mais
qui se déclaraient comme emprisonnés dans un corps ne correspondant pas a leur véritable

identité sexuelle.

Il est judicieux de préciser que pour les personnes transgenres, 'emploi du terme

« transsexuel » renvoie au changement de sexe et donc a la notion de binarité homme-femme,

qui n’est pas toujours recherché. Le terme « transgenre » permet donc d’aborder un public
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plus large par la multitude des notions de genre comme le défendent les associations
LGBTQ+.

Pour rappel, le sigle LGBTQ correspond a la qualification des personnes lesbiennes, gays,
bisexuelles, trans, queers. On a ajouté a ce sigle le signe « + » pour inclure d’autres variantes
qui peuvent concerner I'identité de genre, les caractéristiques sexuelles ou encore I'orientation

sexuelle.

Nous allons aborder les aspects de I'évolution de la prise en charge des personnes
transgenres dans le parcours de soins en France pour exposer la difficulté d’obtenir une dé-

pathologisation en termes de classification.

A partir des années 1950, la thése psychiatrique autour des personnes « transsexuelles »
se développa et c’est ce monde clinique psychothérapeutique qui s’occupa jusque dans les
années 1980 de savoir si les personnes transgenres étaient atteintes de probléme de santé
mentale ou de troubles de la personnalité.

Les pratiques médico-chirurgicales ont été tres limitées en France jusqu’en 1979. En effet,
en 1956, il fut décrété que la chirurgie pour les personnes transgenres était punissable par la
réclusion a perpétuité pour crime de castration. Jusque-la, le traitement chirurgical de la
personne transgenre était « hors la loi ».

C’est entre 1975 et 1977 que le président de I'Ordre des médecins rappelle que I'on ne
peut autoriser les interventions que lorsqu’elles sont justifiées par un motif médical trés

sérieux. (7)

Le 1° mars 1979, la Commission européenne des droits de 'homme considéra le

traitement médical des personnes transgenre comme licite. Cela conduit par ailleurs a la mise
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en place d'un protocole signé par trois meédecins, composés d’un chirurgien, d'un

endocrinologue et d’'un psychiatre, ayant réalisé 'examen préalable du patient.

A partir des années 1980, la question autour des personnes transgenres commencga a
évoluer en se demandant s’il ne s’agissait pas d’un trouble de la personnalité plutét que d’'une
maladie mentale. Mais le c6té pathologique était toujours présent.

C’est alors que dans les années 1990, se développa un mouvement appelé études queers
qui revendiqua une émancipation des sujets transgenres vis-a-vis du milieu médical. C'est a
partir de ce mouvement que 'on commenga a prendre en considération I'expérience des
personnes transgenres et qu’ils devinrent des patients acteurs dans leur prise en charge. (7)
lls dénoncent la vision qu’on fait d’eux comme étant des personnes malades et donc traités
comme tels. Ce sont les associations, notamment LGBTQ+, qui ont fortement travaillé,
conjointement avec les patients, pour obtenir une dépathologisation des personnes

transgenres.

C’est en 2001 que furent créés, en France, les premiers postes a I’hdpital pour les prises
en charge du « transsexualisme ». Deux systémes de parcours de soins se développérent
pour la prise en charge de ces personnes. Le premier parcours appelé filiere « hors protocole »
consiste a la consultation des médecins libéraux pour la transition puis a réaliser les opérations
chirurgicales a I'étranger. Le second parcours consiste au suivi d’'un protocole proposé par

des équipes hospitalieres spécialisées. (8)

En France, pour accéder aux traitements hormonaux et aux chirurgies, les personnes
transgenres suivent une longue évaluation psychiatrique d’une durée d’au moins une a deux
années. Le psychiatre et le psychologue s’assurent des critéres définis dans le cadre du
Trouble de lidentité de genre (TIG) et I'absence de psychopathologie associée. lls doivent
s’assurer de ne pas confondre « transsexualisme » avec 'homosexualité, le travestisme ou

encore une idée délirante due a un syndrome dépressif par exemple. (9)
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Le systéme de santé leur demande d’identifier les personnes transgenres pouvant accéder
a des protocoles de soins incluant des traitements en coopération avec les endocrinologues
et les chirurgiens.

C’est une des choses auxquelles s’opposent les associations militantes remettant en
question la légitimité des psychiatres pour I'accés a des soins. Cependant, la prise en charge,
une fois inclus dans le parcours de soins, reposant sur un endocrinologue et un chirurgien
n‘est pas remise en cause par les associations grace a leurs savoirs pergus comme
« technique ».(8) Mais la décision finale repose sur I'accord du psychiatre, du psychologue,

de I'endocrinologue et du chirurgien.

Dans ces associations militantes, relevant principalement des études queers, on observe
des divergences pour la dé-psychiatrisation.

Il existe des partisans pour celle-ci par rapport au c6té symbolique que donnerait la
dépathologisation. Mais il existe également des opposants a la dé-psychiatrisation car le
diagnostic psychiatrique garantit le remboursement des soins.

Leur opposition reléve donc plus d’un aspect financier montrant une dépendance

socialement déterminée vis-a-vis du parcours de soins.

En mai 2009, les mouvements militants ont I'espoir d’'une dépathologisation de la
« transsexualité ». En effet, une réforme annonce que I'état de « transsexualité » ne sera plus
considéré comme une affection psychiatrique de « longue durée ».

Mais cette réforme s’avere trompeuse car dans celle-ci le « transsexualisme » reste une
maladie dont les soins seront toujours remboursés au titre d’Affection Longue Durée (ALD) et
ou I'étape psychiatrique est maintenue a une place essentielle.

Cette réforme n’entraine donc finalement ni dépathologisation, ni dé-psychiatrisation. (9)

22



Un autre probléme relevant des revendications des associations militantes est celui de la
l'interdépendance du médical vis-a-vis de la justice. Pour elles, le juridique va venir valider le
médical tout en imposant ce que doit étre un corps transgenre.

De plus en plus de sujets transgenres ne veulent plus systématiquement avoir recours a
de la chirurgie. Il y a moins de demande pour « changer de sexe », car on tend a se diriger
vers une société caractérisée par la fluidité des genres.

Cependant les opérations génitales avait une place centrale pour l'obtention du
changement d’état-civil. Il fallait la preuve de l'irréversibilité de la transformation qui, pour les
juges, peut souvent étre associé a la vaginoplastie ou I'ovariectomie et I'hystérectomie. (8)

Cependant aujourd’hui, la loi tend a définir de plus en plus de critéres pour I'obtention du
changement de I'état-civil qui ne sont plus obligatoirement fonction d’opérations génitales.

Aujourd’hui il est demandé aux juges de prendre en compte les effets du traitement

hormonal ainsi que la place occupée par le sujet dans la société.

Jusqu’en novembre 2016, en droit frangais, il y avait une absence de toute disposition
législative ou réglementaire sur le changement de sexe sur I'état-civil, cela ne reposait que sur
la condamnation de la France par la Cour Européenne des droits de 'Homme en 1992.

En effet celle-ci considéra qu’un refus de changement de I'état-civil a la suite d'un
traitement médico-chirurgical était une violation de la Convention européenne de sauvegarde
des droits de ’'hnomme et des libertés fondamentales. (9)

Mais la loi du 18 novembre 2016 de modernisation de la justice permit de faire évoluer la
situation, posant un cadre Iégal sur la demande de changement d’état-civil.

Une nouvelle procédure permet a toute personne majeure (ou mineure émancipée) qui
démontre que la mention relative a son sexe dans les actes de I'état-civil ne correspond pas
a celui dans lequel elle se présente et dans lequel elle est connue, d’obtenir cette modification,
sans avoir a justifier d’avoir subi des traitements médicaux, une opération chirurgicale ou

encore une stérilisation. (10)
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Cette évolution au niveau des tribunaux était déja une grande avancée pour les
associations militantes.

Une autre évolution eut également lieu dans la Classification Internationale des Maladies
(CIM) 11 avec le passage du chapitre Santé Mentale a celui de Santé Sexuelle en n’employant
non plus le terme « trouble de I'identité de genre » mais celui « d’incongruence du genre » afin
d’assurer une reclassification non pathologisante. Mais, celle-ci ne reste pas suffisante, car le

terme employé suggére toujours une anomalie.

Dans cette partie, nous allons revenir sur les problémes que peuvent engendrer cette
pathologisation des personnes transgenres aux yeux de la société. La psychiatrisation par le
systéme de santé des personnes transgenres associé a la difficulté d’accés au changement

d’état-civil est source de discrimination et de transphobie envers ces personnes.

D’aprés Denise Medico, la personne transgenre se considére comme un « impense »
sociétal qui 'empéche de se considérer dans sa différence et donc de la comprendre et de
I'accepter. Mais quand cette différence devient acceptable, le rejet social est toujours présent
ainsi que les discriminations et les difficultés d’accés aux soins et a une prise en charge

individualisée en fonction de besoins spécifiques. (11)

C’est ainsi que se définit la transphobie. Elle ne réside pas uniquement dans le rejet de la
personne se définissant autrement qu’homme ou femme mais également dans le fait de rendre

invisible un genre non-conforme qui n'est pas acceptable voire pas pensable.

D’aprés une enquéte menée en 2014 par Arnaud Alessandrin et Karine Espineira, plus de
huit personnes transgenres sur dix déclarent avoir été victimes de transphobie au cours de

leur vie. Cette transphobie pouvant prendre différentes formes telles que des injures, des
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coups ou encore du harcelement. Cette transphobie n’est pas sans conséquence, car elle
donne souvent lieu a des isolements que ce soit au niveau professionnel ou amical, mais

également a des dépressions ou encore des tentatives de suicide. (12)

La prise en charge dans le parcours de soin a tendance a évoluer pour prendre de plus en
plus compte de la complexité du genre en abandonnant le principe de la dichotomie au profit
de la diversité permettant de valoriser la multiplicité des vécus transgenres. (11)

Le fait « d’étre trans » ne consiste pas qu’a changer son corps en fonction d’'un genre,

mais surtout a se ressentir différent.

Il faut réussir pour pallier cette transphobie a sortir de ce schéma binaire homme/femme ;
la réalité étant beaucoup plus complexe. |l faut que les personnes transgenres se sentent
libres d’étre ce qu’elles sont, de pouvoir accepter et étre acceptées par les autres que ce soit
entre les deux genres féminin et masculin, mais aussi de pouvoir étre catégorisées comme
homme ou femme. (13)

L’acceptation de soi passe par I'acceptation de la société et par I'écoute des professionnels

de santé dans une démarche d’individualisation des soins.
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[I. LACCOMPAGNEMENT PAR LES PROFESSIONNELS DE SANTE

a. La transition de genre

L’accompagnement par les professionnels de santé est une part importante dans la prise
en charge des personnes transgenres. En effet nous constatons une augmentation des
consultations pour la dysphorie de genre non seulement en France, mais également dans les
autres pays. Par exemple, dans le service d’endocrinologie du CHRU de Nancy, le nombre de
nouvelles consultations par an est passé de 2006 a moins de 10 consultations, pour les
hommes et les femmes transgenres, a 2018 a plus de 30 nouvelles consultations pour les
femmes transgenres et environ 25 nouvelles consultations pour les hommes transgenres

comme le montre la Figure 1. (14)

Nombre de nouvelles
consultations / an

40

30

20

10

2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013

2014 2015 2016 2017 0

Il Sujets assignés hommes a la naissance
.. Sujets assignés femmes a la naissance

Figure 1 Evolution du nombre de nouvelles consultations pour une dysphorie de genre entre 2006 et 2018 au CHRU Nancy
(14)
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L’accompagnement par les professionnels de santé ne passe pas uniquement par la prise
en charge par un médecin. En effet la transition n’est pas que médicale. Elle est également
sociale, familiale, émotionnelle, culturelle, etc.

Tout d’abord la transition se définit par le parcours de changement de genre. Ce parcours
se compose de cing étapes, comme décrit dans la Figure 2, qui débute par I'étape
diagnostique correspondant a un accompagnement psychologique d’'une durée de six a neuf

mois.

Ensuite vient I'étape de l'affirmation du genre ou la personne vient a se présenter au
quotidien dans le genre désiré. Cette étape a une durée d’environ un an et elle est suivie par
le psychologue ou le psychiatre et I'endocrinologue. Le but de cette étape est de confirmer la
volonté de transition en s’affirmant dans le genre désiré dans la vie quotidienne et de réaliser

les conséquences que ce changement peut entrainer.

C’est a la suite de cette étape que se met en place le traitement hormonal qui correspond
a des changements irréversibles pour la personne. Ce traitement hormonal sera suivi par de
nombreux professionnels de santé et sera un traitement a prendre a vie et donc nécessitera
un suivi médical a vie. Ce traitement va engendrer des modifications physiques progressives

et permet a la personne d’exprimer son souhait de poursuivre la transition a I'étape suivante.

Cette étape correspond aux chirurgies de réassignation qui sera encadrée par des
chirurgiens et toujours I'endocrinologue, le psychologue ou le psychiatre. Cette étape de
chirurgie n’est pas souhaitée par toutes les personnes. En effet certaines personnes désirent
un changement anatomique et auront donc recours aux chirurgies, tandis que d’autres
n‘auront qu’un désir de changement d’apparence physique et n’auront donc recours qu’aux

traitements hormonaux.
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Enfin la derniére étape correspond au suivi a long terme. En effet, comme expliqué plus
haut, le traitement hormonal sera un traitement au long cours, avec des analyses et des
rendez-vous réguliers. Un suivi psychologique pour le ressenti de la personne dans son
changement de genre est également obligatoire durant toute la transition et au long cours.

D’autres spécialistes peuvent également intervenir dans le parcours de changement de
genre, comme les orthophonistes pour I'apprentissage des méthodes de la voie genrée.

La transition est donc un long parcours qui ne dépend pas que du coté médical et qui peut

durer jusqu’a cing a sept ans avant le changement de genre désiré. (14)

* TRAITEMENT "\ “  CHIRURGIE SUIVIA
DU GENRE HORMONAL DE REASSIGNATION LONG TERME

Endocrinologue

Psychiatre Chirurgien

Psychologue Endocrinologue Endocrinologue
Psychiatre Urologue Psychiatre Psychiatre
Psychologue Gynécologue Psychologue Psychologue
Endocrinologue Orthophoniste Orthophoniste Orthophoniste

Figure 2 Les cinqg étapes du parcours (14)
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Avant d’aborder les traitements hormonaux, nous allons revenir sur les documents servant

de référence dans la prise en charge des personnes transgenres.

Tout d’abord, le document de la World Professional Association for Transgender Health
(WPATH) correspond a un Standard de Soins (SDS) a utiliser par les professionnels de santé
dans la prise en charge des personnes transsexuelles, transgenres et de genre non-conforme.
Ces SDS sont basés selon des données scientifiques et le consensus d’experts.

Le but de ces SDS est de proposer aux professionnels de santé des directives cliniques
pour la prise en charge des personnes transsexuelles, transgenres ou de genre non-conforme
pour que ces derniers puissent se sentir bien dans leur vécu en optimisant leur état de santé,
leur bien étre psychologique et leur épanouissement personnel. Ce sont des recommandations
cliniques flexibles qui doivent s’adapter de fagon individualisée a chaque personne transgenre.

Ces SDS permettent aussi aux professionnels de santé de faire prendre connaissance aux
personnes transgenres des nombreuses possibilités de prise en charge qu’il existe en fonction
de leurs attentes, tout en reconnaissant que toutes les attentes ne nécessitent pas de
traitement psychologique, hormonal ou chirurgical. Ces SDS seront utilisés plus tard dans ce

document concernant I'utilisation des différents traitements. (15)

Il existe ensuite le document fourni par I'Endocrine Society avec son Guide de Pratique
Cliniqgue. L’Endocrine Society est une société savante spécialisé dans le domaine de
'endocrinologie et qui fournit des lignes directrices de pratique clinique selon la pratique
courante.

Il existe différents Guides de Pratique Clinique, fournis par 'Endocrine Society, et il en
existe un spécifiquement pour les personnes en dysphorie de genre ou en incongruence de

genre.

29



Ce Guide de Pratique Clinique a été élaboré avec la participation de neuf experts, un
méthodologiste et un rédacteur médical. Ce document sert a la pratique clinique des
professionnels de santé et il base ses conseils de prise en charge selon des études.

Il établit des recommandations en fonction de la tranche d’age des personnes transgenres,
des différents traitements utilisés et de la surveillance a effectuer en fonction des potentiels
effets indésirables des traitements. Ce Guide de Pratique Clinique comporte des protocoles
« type » de prise en charge des personnes transgenres en fonction de critéres établis que

nous détaillerons plus tard. (16)
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Ensuite des systémes de classification ont été développés donnant diverses terminologies
en fonction de critéres diagnostiques établis. Nous allons revenir sur ces systémes de

classification.

Tout d’abord, la cinquiéme version du Diagnostic and Statistical Manuel of mental
disorders (DSM-5). Il s’agit d’'un manuel élaboré par ’American Psychiatric Association paru
en 2013 qui répertorie les différents troubles mentaux et leurs critéres diagnostiques.

C’est un document que I'Endocrine Society conseille d’utiliser dans son Guide de Pratique
Clinique mais qui maintient le débat autour de la classification de la dysphorie de genre en
tant qu’affection psychiatrique et qui pose un probléme pour les associations militantes mais
aussi pour les personnes transgenres. Nous allons tout de méme détailler ici les différents
critéres de diagnostic de la dysphorie de genre ou de I'incongruence de genre établis par ce
manuel qui est utilisé par les professionnels de santé.

Dans la partie de la dysphorie de genre, les critéres diagnostiques sont répartis selon des
criteres spécifiques aux enfants et des criteres spécifiques aux adolescents et aux adultes

comme détaillés dans le Tableau 1. (27)
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Dysphorie de genre chez les enfants

A. Non-congruence marquée entre le genre vécu/exprimé par la personne et le genre
assigné, d’'une durée minimale de 6 mois, se manifestant par au moins six des items
suivants (le critere A1 en faisant obligatoirement partie) :

1. Désir marqué d’appartenir a I'autre genre, ou insistance du sujet sur le fait qu’il
est de l'autre genre (ou d’un genre différent que celui qui lui a été assigné).

2. Chez les gargons (genre assigné), forte préférence pour le style vestimentaire
opposé ou pour le travestissement en femme, ou chez les filles (genre assigné),
préférence marquée pour le port exclusif de vétements masculins et forte
opposition au port de vétements typiquement féminins.

3. Dansles jeux de « faire semblant » ou dans les fantaisies de jeu, forte préférence
pour incarner 'autre sexe.

Forte préférence pour les jouets, jeux ou activités typiquement de 'autre sexe.
Préférence marquée pour les camarades de 'autre sexe.

Chez les garcons (genre assigné), fort rejet des jouets, des jeux et des activités
typiquement masculins et évitement marqué des jeux de bagarre, ou chez les
filles (genre assigné), fort rejet des jouets, des jeux et des activités typiquement
féminins.

Forte aversion pour sa propre anatomie sexuelle.

Désir marqué d’avoir les caractéristiques sexuelles primaires et/ou secondaires

qui correspondent au genre que le sujet vit comme sien.

B. Le trouble est accompagné d’une détresse cliniquement significative ou d’une

altération du fonctionnement social, scolaire ou dans d’autres domaines importants.

Spécifier si :
Avec trouble du développement sexuel (p. ex. un trouble adrénogénital congénital tel
qu'une hyperplasie congénitale des surrénales ou un syndrome d’insensibilité aux
androgenes).
Note de codage : Coder le trouble du développement sexuel ainsi que la dysphorie de

genre.

Tableau 1 Critéres diagnostiques dysphorie de genre chez les enfants DSM-5 (17)
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Dysphorie de genre chez les adolescents et les adultes

A. Non-congruence marquée entre le genre vécu/exprimé par la personne et le genre
assigné, d’une durée minimale de 6 mois, se manifestant par au moins deux des
items suivants :

1. Non-congruence marquée entre le genre vécu/exprimé par la personne et ses
caractéristiques sexuelles primaires et/ou secondaires (ou chez les jeunes
adolescents, avec les caractéristiques sexuelles secondaires attendues).

2. Désir marqué d’étre débarrassé(e) de ses caractéristiques sexuelles primaires
et/ou secondaires en raison d’une incompatibilité avec le genre vécu/exprimé (ou
chez les jeunes adolescents, fort désir d’empécher le développement des
caractéristiques sexuelles secondaires attendues).

3. Désir marqué d’avoir les caractéristiques sexuelles primaires et/ou secondaires
de l'autre sexe.

4. Désir marqué d’appartenir a I'autre genre (ou d’'un genre différent de celui qui lui
est assigné).

5. Désir marqué d’étre traité(e) comme une personne de I'autre genre (ou d’un genre
différent de celui qui lui est assigné).

6. Conviction marquée d’avoir les sentiments et les réactions de I'autre genre (ou

d’un genre différent de celui qui lui est assigné).

B. Le trouble est accompagné d'une détresse cliniquement significative ou d’une
altération du fonctionnement social, professionnel ou dans d’autres domaines

importants.

Spécifier si :

Avec trouble du développement sexuel (p. ex. un trouble adrénogénital congénital tel
que : hyperplasie congénitale des surrénales ou syndrome d’insensibilité aux androgénes).
Note de codage : Coder le trouble du développement sexuel ainsi que la dysphorie de

genre.

Spécifier si :

Post-transition : L’individu a fait la transition vers une vie a plein-temps dans le genre
désiré (avec ou sans légalisation du changement de sexe) et a subi (ou se prépare a subir)
au moins une procédure médicale de changement de sexe ou un protocole thérapeutique,
a savoir un traitement hormonal ou une chirurgie de changement de sexe vers le genre
désiré (p. ex. pénectomie, vaginoplastie chez une personne née de sexe masculin,

mastectomie ou phalloplastie chez une personne née de sexe féminin).

Tableau 2 Critéres diagnostiques dysphorie de genre chez les adolescents et les adultes DSM-5 (17)
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La composante principale pour le diagnostic de dysphorie de genre dans le DSM-5 est la
divergence entre le genre auquel ils ont été assignés, habituellement a la naissance, et le
genre éprouvé/exprimé qui peut étre également différent des stéréotypes binaires. Ce manuel
diagnostique établit aussi une liste de diagnostic différentiel pour s’assurer qu’il s’agit bien de

dysphorie de genre avant de débuter la démarche de transition.

L’autre systéme de classification que nous allons étudier est le document de la
Classification Internationale des Maladies (CIM). Il s’agit un document produit par
I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) dont nous allons aborder la dixieme version et la
onziéme version (qui prendra la place de la dixieme courant de 'année 2022) qui classifie de
nombreuses maladies mais ne pouvant pas répondre a tous les besoins et demandes dans
tous les domaines de la santé par une classification unique.

La CIM-10 est la version datant de 2008 et qui classifie la dysphorie de genre sous le terme
de « transsexualisme ». Ce terme a comme définition de correspondre a un désir de vivre et
d'étre accepté en tant que personne appartenant au sexe opposé. Ce désir s'accompagne
habituellement d'un sentiment de malaise ou d'inadaptation par rapport a son sexe anatomique
et du souhait de subir une intervention chirurgicale ou un traitement hormonal afin de rendre
son corps aussi conforme que possible au sexe désiré. (18)

Cette notion de transsexualisme est classée sous la grande catégorie de Troubles
mentaux et du comportement. C’est cette classification qui, comme expliqué plus haut, a posé
un probléme pour les associations militantes conférant a la dysphorie de genre une notion de

probléme mental.

C’est pour cela que la CIM-11 a été considérée comme un début d’évolution dans la
reconnaissance des personnes transgenres.

En effet, la CIM-11 classifie la notion de dysphorie de genre sous le terme
« d’incongruence de genre ». Ce terme n’est pas encore considéré comme étant le plus

adapté conférant toujours une notion de « probléme » mais c’est sa nouvelle classification
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dans la CIM-11 qui est considérée comme une évolution. Ce terme d’incongruence de genre
n’est plus classé dans la catégorie de Troubles mentaux et du comportement mais dans la
catégorie des Conditions liées a la santé sexuelle. Cela enléve le c6té pathologie mentale de
la CIM-10.

Dans cette CIM-11, I'incongruence de genre correspond a une incongruence marquée et
persistante entre le genre vécu par un individu et le sexe qui lui a été assigné. Le

comportement et les préférences en matiere de genre ne constituent pas a eux seuls une base

pour l'attribution des diagnostics dans ce groupe. (19)

CIM-10 CIM-11

Troubles mentaux et Conditions relatives a la

CHAPITRE comportementaux santé sexuelle

Incongruence de genre
chez ’adolescent et
I’adulte

Dysphorie de genre chez

CATEGORIE Transsexualisme Padolescent ot I"adulte

Figure 3 Les différentes terminologies selon les classifications internationales
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lll. LES TRAITEMENTS HORMONAUX

Nous allons maintenant aborder les traitements hormonaux utilisés chez les personnes
transgenres dans le cadre de 'accompagnement médical. Ces traitements hormonaux ont
pour objectifs de favoriser le développement des caractéres sexuels opposés au sexe de

naissance et d’atténuer les caractéres sexuels du sexe de naissance.

Nous allons développer toutes les spécialités utilisées pour la prise en charge de la
dysphorie de genre chez I'adulte et le jeune adulte.

Il est bon a savoir qu’il existe dans les référentiels des recommandations de prise en
charge pour I'enfant au début de sa puberté. Ces thérapies sont trés peu utilisées en France,
car on préfére mettre en place un accompagnement de I'enfant avec des ateliers d’éducation
ou encore des groupes de parole avant la mise en place d’un traitement hormonal.

En effet, les thérapies hormonales sont des traitements irréversibles il est donc préférable
de prendre le temps nécessaire avant de les instaurer d’autant plus que I'adolescence est une
période durant laquelle la personne se questionne énormément et que sa décision de prise

d’un traitement hormonal n’est pas forcément un souhait pour le long terme.

En France, et plus particulierement au CHRU de Nancy, les traitements hormonaux
peuvent étre proposés a la fin de la puberté avec I'accord signé des deux parents. Nous allons
donc détailler ces traitements hormonaux proposés a partir de la fin de 'adolescence et a 'age

adulte.
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Avant d’aborder les traitements proposés aux personnes transgenres, il est important de
revenir sur la physiologie des gonades de I'appareil reproducteur féminin et masculin pour

comprendre le mécanisme d’action du traitement hormonal sur le corps humain.

Nous allons tout d’abord étudier la physiologie de I'appareil reproducteur féminin. Le
fonctionnement de Il'appareil génital féminin est dépendant de ce qu’on appelle I'axe
hypothalamo-hypophysaire composé de I'hypothalamus et de I'hypophyse antérieur. Cet axe
est en lien avec les ovaires régulant la sécrétion des hormones chez la femme via une boucle

de rétrocontrdle négative. (20)

Tout d’abord, '’hypothalamus va libérer un peptide appelé gonadolibérine (GnRH) de fagon
pulsatile. Ce peptide va réguler la libération de '’hormone lutéinisante (LH) et de I'hormone
folliculostimulante (FSH) par le biais des cellules de I'hypophyse antérieur.

La LH et la FSH vont alors stimuler la sécrétion des stéroides sexuels qui chez la femme
sont les cestrogénes et la progestérone.

Cette production de stéroides sexuels chez la femme s’effectue selon le cycle menstruel
et les différentes phases de celui-ci a savoir la phase folliculaire, la phase d’ovulation et la

phase lutéale.

La LH a pour réles principaux de promouvoir la synthése des androgénes par les cellules

thécales de l'ovaire, de déclencher I'ovulation et de maintenir le corps jaune lors du cycle

menstruel.
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Quant a la FSH, elle a pour roles principaux de favoriser la croissance des follicules
ovariens chez la femme, de stimuler I'activité de 'aromatase dans les cellules de la granulosa

pour permettre la conversion des androgénes en cestrogénes. (21)

Les hormones sexuelles « femelles » sont composées de la progestérone et des
cestrogénes comprenant I'estrone (E1), I'estradiol (E2) et I'estriol (E3).

La progestérone est 'hormone permettant la nidation et la gestation. Elle est synthétisée
au niveau des cellules de la granulosa du corps jaune et aussi dans le placenta au moment
d’'une grossesse. Elle exerce une action sur la régulation de I'axe hypothalamo-hypophysaire
en fonction des phases du statut ovarien (folliculaire, ovarien et lutéal). Lors de la phase
folliculaire elle donne une hausse de la GnRH alors que lors de la phase lutéale elle exerce
un rétrocontréle négatif. Le rble de la progestérone est de transformer la muqueuse utérine en

une muqueuse sécrétoire capable d’accueillir un ceuf fécondé.

Les cestrogénes sont produits dans la théque interne et dans les cellules de la granulosa
et vont entrainer a la puberté le développement des caractéres sexuels secondaires. Ces
cestrogénes exercent un rétrocontrole négatif sur la libération de GnRH par I'axe hypothalamo-
hypophysaire. (22)

L’estradiol chez la femme en age de procréer, est produit majoritairement par la conversion
des androgénes réalisée sous l'influence de la LH. L’estradiol a comme rdles principaux chez
la femme le rétrocontrole, positif et négatif, sur la sécrétion des gonadotrophines
hypophysaires et un effet sur I'apparition des caractéres sexuels secondaires féminins.

L’estrone chez la femme en age de procréer est quant a lui produit également par la
conversion des androgénes sous l'influence de la LH. Son réle n’est que supposé mais il
pourrait réguler la conversion de I'E1 en E2 pour ajuster le degré d’cestrogénisation.

L’estriol chez la femme en age de procréer est lui produit en de faible quantité par

I'hydroxylation de 'E1 et de 'E2 et son réle reste inconnu. (23)
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L’appareil reproducteur masculin fonctionne selon le méme principe que l'appareil
reproducteur féminin en suivant I'axe hypothalamo-hypophysaire mais cette fois-ci avec
I'action des testicules.

L’hypothalamus produit toujours de fagon pulsatile la GnRH stimulant la production
pulsatile par 'antéhypophyse de LH et, de fagon moindre, de FSH.

Les cellules de Leydig au niveau des testicules produiront alors de la testostérone en
réponse a la production de LH. Une partie de la testostérone est transformé en un métabolite
plus actif appelé la dihydrotestostérone (DHT) par 'enzyme 5-alpha-réductase.

La FSH a pour role chez 'homme de stimuler les cellules de Sertoli et induire la
spermatogenése en présence de testostérone.

Cette régulation hormonale de I'axe gonadotrope masculin est décrite ci-dessous dans la

Figure 4. (24)
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Figure 4 Principe de la régulation physiologique de I'axe gonadotrope masculin
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L’appareil reproducteur masculin fonctionne sous l'influence d’hormones que I'on appelle
androgeénes. lls sont composés de la déhydroépiandrostérone sulfate (DHEAS), de la
déhydroépiandrostérone (DHEA), de l'androsténedione et de la testostérone. Les trois
premiers androgénes sont des pro-hormones, elles ont donc besoin d’étre converties en

testostérone pour avoir leur effet.

Les androgénes conférent des actions virilisantes avec par exemple 'augmentation de la
pilosité ou encore la mue de la voix mais ils ont également des effets métaboliques avec une
action sur la masse musculaire et sur les os.

La testostérone est I’hormone chez ’homme responsable du développement des organes
génitaux masculins, elle stimule également la libido, la masse musculaire et les caractéres
sexuels secondaires. (21)

La testostérone est aussi transformée en estradiol par 'aromatase qui sera le médiateur
des actions de la testostérone sur certains organes comme les os et le cerveau.

A savoir que chez I'homme, l'estradiol circulant provient a 20% d’'une production

testiculaire par les cellules de Sertoli et a 80% de la conversion périphérique des androgénes.

Cet ensemble testostérone, DHT et estradiol exercent un rétrocontrdle négatif sur I'axe
hypothalamo-hypophysaire. (25)

La testostérone inhibe la production de la LH quand sa concentration au niveau du réseau
sanguin est augmentée. L'estradiol joue aussi un réle important chez ’lhomme dans I'inhibition
de la production de la LH.

Pour l'inhibition de la production de FSH, le rétrocontrble négatif est réalisé d’'une part par

I'estradiol mais aussi par I'inhibine B étant un peptide produit par les cellules de Sertoli. (22)
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L’hormonothérapie « masculinisante » correspond au traitement hormonal utilisé par les
hommes transgenres. Ce traitement est composé dans la majorité des cas de spécialités a
base de testostérone.

Ce sont des esters de testostérone qui sont utilisés dans I'hormonothérapie
« masculinisante » car il s’agit de molécules qui vont venir se fixer sur les récepteurs des
androgeénes. Ces récepteurs sont répartis dans tout I'organisme ce qui permet d’avoir des
effets dans tout le corps que ce soit au niveau des caractéristiques physiques et

psychologiques. (26)

Les objectifs principaux de I'hormonothérapie « masculinisante » sont de réduire les
niveaux d’hormones sexuelles endogénes pour ainsi réduire les caractéristiques sexuelles
secondaires du sexe féminin de naissance et ensuite de remplacer les niveaux d’hormones

sexuelles endogénes conformément a l'identité de genre de la personne.

Les effets les plus souvent désirés par les hommes transgenres avec l'utilisation de cette
hormonothérapie sont la hausse de la pilosité du visage et du corps, la hausse de la masse
maigre et de la force, la baisse de la masse grasse, avec la modification de la composition
corporelle qui se rapprochera de celle des hommes, mais aussi une voix plus grave, une
hausse de la libido, I'arrét des menstruations ou encore une hypertrophie clitoridienne.

Au niveau des caractéristiques psychologiques, [lattente vis-a-vis de cette
hormonothérapie est la réduction de la dysphorie de genre, la baisse du stress percu, de

'anxiété et de la potentielle dépression présente.
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Il existe également d’autres effets avec le traitement qui ne sont pas forcément attendus
par les hommes transgenres. |l s’agit de la présence d’acné, entrainant trés souvent la prise
de médicaments oraux ou topiques pour le traitement de I'acné, une alopécie, généralement
présentes chez les hommes transgenres génétiquement prédisposés mais qui peut étre aussi
souhaitée chez certaines personnes transgenres.

D’autres effets indésirables au niveau biologique sont également présents, nous

reviendrons sur ceux-ci plus tard.

Tous ces effets ne vont pas forcément étre présents, cela va dépendre des personnes
mais également d’'un délai d’apparition, du dosage utilisé, des voies d’administration et des
spécialités utilisées.

L’Endocrine Society a établi un tableau résumant le délai d’apparition des effets

masculinisants avec la prise de testostérone qui est repris ci-dessous (Tableau 3).

Effets du traitement androgénisant chez les hommes transgenres

Effets Début Maximum

Graisse de la peau / acné 1-6 mois 1-2 ans
Croissance des poils du visage et du corps | 6-12 mois 4-5 ans

Chute de cheveux 6-12 mois Variable @
Augmentation de la masse / force musculaire | 6-12 mois 2-5 ans
Redistribution des graisses 1-6 mois 2-5 ans

Arrét des menstruations 1-6 mois Non disponible °
Accroissement du clitoris 1-6 mois 1-2 ans
Atrophie vaginale 1-6 mois 1-2 ans
Aggravation de la voix 6-12 mois 1-2 ans

@: Prévention et traitement tels que recommandés pour les hommes biologiques.

®: Les ménorragies nécessitent un diagnostic et un traitement par un gynécologue.

Tableau 3 Effets du traitement androgénisant chez les hommes transgenres (16)
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Cette hormonothérapie est un traitement individualisé qui nécessite certains critéres pour sa
mise en place.

Tout d’abord, une évaluation psychosociale est nécessaire. Elle peut étre réalisée par
un professionnel de santé mentale ou par le professionnel de santé prescripteur de
’hormonothérapie qualifié.

Les autres criteres pour 'hormonothérapie sont les suivants: un antécédent et une
persistance de la dysphorie de genre, la capacité a donner un consentement éclairé, 'age de
la majorité en fonction du pays et enfin, s'il y a existence de problémes mentaux ou médicaux,

ils doivent étre raisonnablement contrélés. (15)

Un bilan pré-thérapeutique est également nécessaire avant I'instauration d’un traitement
hormonal. Il faut réaliser un examen cardiologique comprenant un électrocardiogramme
(ECG), des échographies trans-thoraciques (ETT) et une échographie doppler du tronc supra-
aortique. Enfin il faut réaliser un bilan sanguin pour vérifier 'hémostase et les dosages
hormonaux ainsi qu’une densitométrie minérale osseuse (DMO) du rachis et du col du fémur

pour prévenir les différents effets indésirables.

Il est également judicieux de rappeler que la prise de ’'hormonothérapie « masculinisante »
ne comporte que peu de contre-indications, mais il en existe tout de méme. Ces contre-
indications absolues a la prise de testostérone sont les suivantes; la grossesse, une
coronaropathie instable et une polyglobulie non-traitée avec un hématocrite supérieur ou égal

a 55%. (15)

Les formes orales de testostérone correspondent a la spécialité a base d’'undécanoate de

testostérone (PANTESTONE®) sous forme de capsule molles.
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C’est une spécialité a prescription initiale restreinte et prise en charge a 65% par la
Sécurité Sociale en France et a 100% en cas d’ALD.

Cette spécialité s’utilise a la posologie d’1 a 2 comprimés 2 fois par jour mais elle n’est que
trés peu utilisée, et n’entre pas dans les recommandations des Guides de Pratiques Clinique
par sa posologie élevée par voie orale qui génére une toxicité importante pour le foie. De plus,
cette spécialité a une efficacité limitée sur la suppression des menstruations.

Ce traitement n’est donc pas adapté pour une utilisation sur le long terme mais peut étre

utilisé au début d’'une transition ou lors d’une prise temporaire. (27)

Concernant les risques majeurs liés a I'utilisation de la testostérone par voie orale, ils sont
relativement compliqués a évaluer par I'absence d’études au long cours de la prise de
testostérone par les hommes transgenres et par I'absence d’études avec d’assez hautes
preuves scientifiques a cause du nombre de sujets assez faible dans les différentes études.

Le cholestérol Lipoprotéine de Haute Densité (HDL) serait le paramétre le plus souvent
modifié dans le sens de la diminution, ce qui en fait un risque car il s’agit du « bon » cholestérol.

De facon inverse, les triglycérides vont aussi souvent étre affectés dans le sens de la
hausse ainsi que le cholestérol Lipoprotéine de Basse Densité (LDL). Cela donne un profil
lipidique plutét athérogéne avec la prise de testostérone. (16)

Une prise de poids avec hausse de la graisse viscérale est souvent relevée chez les
hommes transgenres avec la prise de testostérone. (26)

D’autres risques seraient potentiellement existants avec la prise de testostérone comme
la hausse des enzymes hépatiques mais qui serait limitée par le fait de ne pas prendre la

testostérone par voie orale.
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Dans les spécialités sous forme injectable de la testostérone on retrouve I'énanthate de
testostérone (ANDROTARDYL®) ou le cypionate de testostérone (non disponible en France)

et 'undécanoate de testostérone (NEBIDO®) sous la forme d’injection intramusculaire. (27)

L’ANDROTARDYL® est un médicament a prescription initiale restreinte qui s’effectue
selon une administration intramusculaire de 150 a 250mg toutes les deux a quatre semaines.

Il a pour avantage d’avoir des injections assez espacées dans le temps mais qui en font
aussi son inconvénient du fait de variations cycliques dans les effets (comme de la fatigue ou
de lirritabilité en fin de cycle, ou de I'agressivité en début de cycle d’injection) ainsi qu’un
temps plus élevé hors des seuils physiologiques de testostérone. (15) On aura avec cette
spécialité un pic élevé de testostérone dans les 48 heures a 72 heures aprés l'injection.

Ce médicament est pris en charge par la Sécurité Sociale en France a 65% ou a 100%

en cas d’ALD.

Le NEBIDO® est également un médicament a prescription initiale restreinte qui s’effectue
selon une administration intramusculaire de 1000mg toutes les 10 & 14 semaines en
commencgant généralement avec une injection de 1000mg puis une autre a 6 semaines et une
autre a 12 semaines d’intervalle. (16)

Il s’agit d’'un médicament qui n’est pas pris en charge en France par la Sécurité Sociale.
Cela en fait son gros désavantage car une injection colte entre 100 et 180€.

Mais I'avantage de cette spécialité est qu’elle permet de maintenir un niveau a peu prés

stable de testostérone durant 12 semaines et donc de limiter les effets indésirables.

Nous allons revenir sur les effets indésirables que peut provoquer la prise de testostérone

par voie injectable.
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Tout d’abord, le risque majeur avec l'utilisation de TANDROTARDYL® est I'apparition
d’'une polyglobulie a cause du pic de testostérone lors de l'injection. On a une hausse de
’'hémoglobine et de 'hématocrite. (26)

Un autre risque spécifique a ’TANDROTARDYL®, expliqué aussi par le pic de testostérone,
est lirritabilité les jours suivants l'injection.

Les autres risques présents, communs aux spécialités par voie injectable, sont |la prise de

poids et le développement d’acné.

La prévention des effets indésirable repose tout d’abord sur une surveillance clinique
réguliere des changements physiques et des changements indésirables, comme I'apparition
d’acné, d’alopécie ou de saignements utérins irréguliers. Une surveillance clinique au niveau

du poids et de la tension artérielle est aussi a réaliser réguliérement.

La prévention de ces effets indésirables repose aussi sur une surveillance biologique en
laboratoire des niveaux d’hormones stéroidiennes sexuelles tous les 3 mois la premiére année
de prise de testostérone puis une a deux fois par an par la suite.

Pour limiter au maximum les effets indésirables ainsi que les différents risques cités ci-
dessus, il faut maintenir un taux de testostérone dans la fourchette physiologique normale des
hommes. En effet, la majorité de ces effets indésirables découlent d’'une utilisation a des doses
supra-physiologiques de testostérone. (16)

Pour savoir si on a le bon dosage de testostérone, il est possible, en plus des dosages
biologiques, de le constater en fonction de I'examen clinique. En effet, certains signes
montrent un surdosage comme la rétention d’eau, des bouffées de chaleur, de la fatigue, des
fourmillements dans les mains ou dans les pieds, des douleurs articulaires ou musculaires, de

la nervosité ou de I'agitation excessive. (27)
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Chez les hommes transgenres, le but de I’hormonothérapie est d’obtenir un taux d’estradiol
inférieur a 185 pg/mL et un taux de testostérone compris entre 2 et 7 ng/mL comme le montre

le schéma suivant.
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Figure 5 Cibles de testostérone et d’estradiol circulants pour les hommes transgenres (14)

Les dosages du taux de testostérone doivent étre réalisés au milieu des injections lors de
l'utilisation de TANDROTARDYL® et a la fin des injections avec le NEBIDO®. (28)

En plus de cette surveillance du taux d’hormones stéroidiennes sexuelles circulantes, il
faut également réaliser un contréle de la Numération de Formule Sanguine (NFS) pour
surveiller particuliérement 'hématocrite et donc le risque de polyglobulie.

Il faut aussi mettre en place un dépistage du cancer du sein et la surveillance des organes

génitaux internes tant qu’une mastectomie et une hystérectomie n’ont pas été réalisées.

L’Endocrine Society résume dans un tableau le suivi nécessaire des hommes transgenres

sous I'hormonothérapie « masculinisante » (Tableau 4).
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Suivi des personnes transgenres sous hormonothérapie d’affirmation du genre :

Hommes transgenres.

1. Evaluer le patient tous les 3 mois au cours de la premiére année, puis une & deux
fois par an, afin de surveiller les signes appropriés de virilisation et I'apparition
d'effets indésirables.

2. Mesurer la testostérone sérique tous les 3 mois jusqu'a ce que les taux se situent
dans la plage physiologique masculine normale :

a) Pour les injections d'énanthate/cypionate de testostérone, le taux de
testostérone doit étre mesuré a mi-chemin entre les injections. Le niveau
cible est de 400-700 ng/dL. On peut aussi mesurer les niveaux de pointe
et de creux pour s'assurer que les niveaux restent dans la fourchette
normale des hommes.

b) Pour l'undécanoate de testostérone parentérale, la testostérone doit étre
mesurée juste avant l'injection suivante. Si le taux est < 400 ng/dL, ajuster
I'intervalle posologique.

c) Pour la testostérone transdermique, le taux de testostérone peut étre
mesuré au plus tot aprés une semaine d'application quotidienne (au moins
2 heures apres l'application).

3. Mesurer I'nématocrite ou I'némoglobine au début du traitement et tous les 3 mois
pendant la premiére année, puis une a deux fois par an. Surveiller le poids, la
pression artérielle et les lipides a intervalles réguliers.

4. Un dépistage de l'ostéoporose doit étre effectué chez les personnes qui arrétent le
traitement par testostérone, qui ne respectent pas I'hormonothérapie ou qui
développent des risques de perte osseuse.

5. En cas de présence de tissu cervical, surveillance selon les recommandations de
I'American College of Obstetricians and Gynecologists.

6. L'ovariectomie peut étre envisagée apres la fin de la transition hormonale.

7. Effectuer un examen annuel des seins sous et péri-aréolaire si une mastectomie a
été pratiguée. Si la mastectomie n'est pas pratiquée, envisagez alors des

mammographies selon les recommandations de I'American Cancer Society.

Tableau 4 Suivi des personnes transgenres sous hormonothérapie d’affirmation du genre : Hommes transgenres (16)
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En plus des traitements hormonaux a base d’esters de testostérone, il existe d’autres
traitements complémentaires pouvant étre prescrits pour I’arrét des menstruations.

L’utilisation de progestatifs, comme la médroxyprogestérone (DEPO PROVERA®), peut
étre utilisé sur une courte période pour aider a arréter les menstruations au début de
’hormonothérapie. (15)

Ce médicament est sous la forme d’injection intramusculaire a réaliser tous les 3 mois. Il
arréte les menstruations chez 60 a 70% des personnes mais peut dérégler le cycle et, méme

a l'arrét des injections, une grossesse peut mettre plusieurs mois a arriver.

Un autre progestatif, 'acétate de chlormadinone (LUTERAN®) peut étre aussi utilisé pour
recréer le profil hormonal lors d’'une grossesse et donc arréter les cycles chez la plupart des
personnes. Mais cette molécule est depuis juillet 2021 beaucoup moins prescrite du fait de la

découverte d’'un risque de méningiome associé a son utilisation.

L’utilisation d’antagoniste de la GnRH est aussi possible dans ce méme but, comme le
danazol (DANATROL®) qui a une activité androgénique et anabolisante modérée. Il bloque la

sécrétion de FSH et de LH et donc les taux d’cestrogénes et de progestérone diminuent.

Une autre possibilité est aussi la prise de la pilule contraceptive en continue qui est la
méthode la plus simple et la plus courante pour empécher les menstruations.
Ces produits ont pour avantage d’assurer une contraception des hommes transgenres

mais ont comme effets indésirables communs I'acné ou encore la prise de poids.

Enfin, le minidoxil (MINIDOXIL®) est un médicament sous forme de shampooing, qui n’est
pas a base de testostérone ou de dérivé de testostérone, mais qui a une indication dans la

prise en charge de I'alopécie. Il peut donc étre utilisé chez les hommes transgenres pour
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limiter la calvitie. Il stimule la pousse des poils et des cheveux et peut donc étre utilisé de fagon
locale pour favoriser la pilosité. Mais pour avoir un effet qui est maintenu dans le temps, il faut

un usage continu du MINIDOXIL®. A son arrét, les effets s’estompent assez rapidement. (27)
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L’hormonothérapie « féminisante » correspond au traitement hormonal utilisé par les
femmes transgenres. Ce traitement est composé de différentes spécialités a base
d’cestrogénes et complété par des anti-androgénes. Nous allons revenir sur cette
hormonothérapie avec les spécialités utilisées, leur protocole mais également les effets

indésirables et la surveillance que cela entraine.

Le but des spécialités a base d’cestrogénes est de changer I'équilibre entre les cestrogénes
et les androgénes. Un apport en cestrogénes va augmenter les concentrations d’cestrogénes
circulantes mais également faire diminuer les concentrations de testostérone circulante grace
a la rétroaction négative sur I'axe hypothalamo-hypophyso-gonadique. (29)

Cependant, malgré 'ajout d’cestrogénes, cela ne suffit généralement pas a atteindre des
concentrations assez faibles en testostérone, c’est pour cela que des anti-androgénes sont
ajoutés au traitement hormonal des femmes transgenres. Ces anti-androgénes sont des
molécules qui vont inhiber la production de testostérone en bloquant le récepteur des
androgénes et jouent également un rdle de rétroaction négative sur la sécrétion de la LH

hypophysaire. (30)

Les objectifs principaux de 'hormonothérapie « féminisante » sont de réduire les niveaux
d’hormones sexuelles endogénes pour ainsi réduire les caractéristiques sexuelles
secondaires du sexe masculin de naissance.

Les effets le plus souvent désirés par les femmes transgenres sont la croissance des seins,
la baisse de la pilosité corporelle et faciale, la baisse de la masse musculaire et une
redistribution des graisses qui serait moins abdominale mais plus située au niveau des

hanches.
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Au niveau des caractéristiques psychologiques, les attentes sont les mémes que pour les

hommes transgenres.

Mais tous ces effets ne vont pas forcément étre présents, comme des attentes au niveau

de la croissance des seins qui ne seront pas atteintes avec la prise d’cestrogénes.

L’Endocrine Society a établi un tableau résumant le délai d’apparition des effets

féminisants avec la prise de stéroides sexuels qui est repris ci-dessous (Tableau 5).

Effets du traitement féminisant chez les femmes transgenres

Effets Début Maximum
Redistribution de la masse graisseuse 3-6 mois 2-5 ans
Diminution de la masse musculaire 3-6 mois 1-2 ans®
Assouplissement de la peau / peau moins grasse | 3-6 mois Inconnu
Baisse de la libido 1-3 mois 1-2 ans
Baisse des érections spontanées 1-3 mois 3-6 mois
Dysfonctions sexuelle masculines Variable Variable
Croissance mammaire 3-6 mois 2-3 ans
Diminution du volume testiculaire 3-6 mois 2-3 ans
Baisse de la production de sperme Variable Variable
Pilosité moindre et croissance ralentie sur le corps | 6-12 mois >3 ans®
et le visage
Calvitie masculine Pas de repousse, arrét | 1-2 ans

de la perte en 1-3 mois

@ Significativement dépendant de la quantité d’exercice physique.
b Traitement par électrolyse ou laser pour une épilation compléte.

Tableau 5 Effets du traitement féminisant chez les femmes transgenres (16)

Comme chez les hommes transgenres il s’agit d’'un traitement individualisé qui nécessite
les mémes critéres que cités plus haut pour sa mise en place.
Pour rappel, ces criteres correspondent en partie a toute la prise en charge

psychosociale, au consentement éclairé du patient, d’'une prise en charge des problémes
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mentaux ou médicaux s’il en existe et bien évidemment d’'une persistance de la dysphorie de

genre. (15)

Un bilan pré-thérapeutique est également nécessaire avant I'instauration d’un traitement
hormonal. Il faut réaliser un examen cardiologique comprenant un électrocardiogramme
(ECG), des échographies trans-thoraciques (ETT) et une échographie doppler du tronc supra-
aortique. Enfin il faut réaliser un bilan sanguin pour vérifier 'hémostase et les dosages
hormonaux ainsi qu’'une DMO du rachis et du col du fémur pour prévenir les différents effets

indésirables.

Enfin, comme pour I’hormonothérapie « masculinisante » il existe peu de contre-indication
a l'utilisation de I'hormonothérapie « féminisante » mais il existe des contre-indications
formelles en particulier a l'utilisation d’cestrogénes. Ces contre-indications sont les suivantes ;
des épisodes antérieurs de thrombose veineuse liés a une affection sous-jacente d’état
d’hypercoagulabilité, des antécédents de néoplasie sensible aux cestrogénes et les stades

terminaux de maladies du foie. (15)

Les cestrogénes par voie orale peuvent étre composés d’cestrogénes conjugués oraux a
base d’éthinylestradiol.

Le risque accru d’événements thromboemboliques associés aux cestrogénes semblent
plus préoccupant avec I'éthinylestradiol en particulier. Il entrainerait également une surcharge
du foie du fait de sa prise par voie orale. |l n’est donc plus recommandé d'utiliser cette forme
d’cestrogéne. (16)

Les cestrogenes oraux sont a éviter si possible ou a utiliser a de faibles dosages pour les
femmes transgenres ayant des risques de thromboembolie veineuse. Pour ces personnes la

forme d’cestrogénes par voie transdermique, que nous détaillerons aprés, est conseillée.
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Il est supposé que la voie orale pour la prise d'cestrogéne soit plus a risque
thromboembolique a cause de I'effet de premier passage. Ce risque thromboembolique serait
également dose-dépendant. (27)

Certaines comorbidités augmentent ce risque thromboembolique telles qu’'un age des
patients supérieur a 40 ans, la consommation de tabac, la présence d’obésité et la sédentarité
de la personne.

Cependant ce risque serait diminué avec I'utilisation d’cestrogénes par voie transdermique
et par des spécialités utilisant le 17beta-estradiol plutét que I'éthinylestradiol. (15)

Mais ces cestrogénes par voie orale peuvent étre parfois prescrits chez des personnes

jeunes et en bonne santé n’ayant pas de risques identifiés.

La prise d’cestrogénes oraux entraine aussi des troubles du métabolisme lipidique. Les
cestrogénes oraux peuvent accroitre les triglycérides d’environ 30 mg/dL aprés 24 mois aprés
le début de I'hormonothérapie. Il est difficile cependant d’évaluer les effets sur le cholestérol
HDL et le cholestérol LDL. Mais en prenant I'exemple des femmes prenant la pilule
contraceptive orale a base d'cestrogénes et de progestérone on observe une hausse du

cholestérol total, des triglycérides et du cholestérol HDL associée a cette prise. (29)

Les cestrogénes utilisés par voie cutanée permettent d’éviter au maximum le risque de
thrombose veineuse et permettent de délivrer des taux stables d’cestrogénes. lls sont donc
majoritairement conseillés et prescrits aux femmes transgenres.

Ces thérapies sont composées d’cestrogenes qu’on appelle « bio-identiques » car ce sont
des hormones synthétiques mais qui ont une structure chimique identique aux hormones
produites directement par les ovaires chez la femme. Ces cestrogénes « bio-identiques »

correspondent au 17béta-estradiol. (28)
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On retrouve ces spécialités tout d’abord sous forme de patch. On trouve en France les
spécialitts comme VIVELLEDOT®, DERMESTRIL®, ESTRAPATCH®, OESCLIM®, ou
encore THAIS®.

Ces patchs existent a différents dosages allant du 25ug au 100ug. Ces dosages dépendent
de la facilité du produit a pénétrer dans la barriére cutanée en fonction de I'épaisseur de la
peau.

lls doivent étre appliqués sur une peau saine, propre, séche, pauvre en poil et non irritée
qui ne se plissera pas dans la journée. lls sont généralement appliqués au-dessus de la
hanche ou de la fesse, sur le haut de la cuisse, en haut du dos ou en haut du bras. Il faut
appliquer ces patchs a distance des seins car cela favoriserait le risque de cancer.

Ces patchs sont en moyenne a changer tous les trois a cinq jours.

Mais ils restent peu demandés par les femmes transgenres du fait de la visibilité de celui-
ci et de son décollement assez fréquent ce qui n’en fait pas une forme pharmaceutique

adaptée pour ces derniéres.

Il existe alors d’autres spécialités transdermiques sous forme de gel. On trouve en France
les spécialités suivantes ESTREVA GEL®, OESTROGEL®, ou encore OESTRODOSE®.

Ces gels s’appliquent de fagon quotidienne sur une grande surface de la peau sauf sur les
muqueuses et encore moins sur les seins car cela augmenterait le risque de cancer.

En appliquant ce gel de cette fagon cela apporterait un dosage de 5 a 10mg par jour
d’estradiol mais cela varie d’une personne a I'autre en fonction de I'application effectuée.

Pour donner une équivalence, une dose de gel correspondrait a environ un patch de 25ug,
deux doses correspondraient a un patch de 37,5ug, trois doses a un patch de 50ug et quatre

doses a un patch de 75 ou 100ug environ. (27)

Toutes ces spécialités par voie cutanée sont prises en charge a 65% par la Sécurité
Sociale et a 100% en cas d’ALD et sont sur la Liste Il. Ces spécialités n’ont pas de restriction

par rapport a leur prescripteur.
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Mais cette voie transdermique comporte également des effets indésirables comme une
prise de poids par une baisse du métabolisme. La présence de flatulences peut aussi avoir

lieu pouvant étre un signe de surdosage.

Concernant les effets indésirables présents avec la prise d’cestrogéne, il existe un risque
possiblement accru correspondant a la présence de prolactinome. La prise d’cestrogénes
augmenterait le risque d’hyperprolactinémie durant la premiére année de traitement ou lors
de l'utilisation a long terme a de fortes doses. Mais ce risque serait réversible a 'arrét du

traitement par cestrogénes.

Il y aurait également un risque de diabéte de type 2 avec la prise d’cestrogénes mais
cela serait aussi en lien avec des antécédents familiaux de diabéte ou la présence d’autres
facteurs de risque de cette maladie.

Quant a la DMO, la prise d’cestrogénes la préserverait car il s’agit de la principale

hormone stéroide sexuelle empéchant la perte osseuse chez les hommes et les femmes.

Comme expliqué plus haut, les traitements hormonaux avec des doses physiologiques
d’cestrogénes seuls peuvent ne pas suffire pour que les niveaux de testostérone soient
abaissés a des plages « normales » pour des femmes. C’est pour cela que 'on utilise en
complément des cestrogénes des thérapies baissant la concentration en testostérone a base
d’anti-androgénes.

Les molécules disponibles pour obtenir cet effet sont la spironolactone, l'acétate de
cyprotérone, les inhibiteurs de la 5-alpha-réductase comme le finastéride ou encore les

analogues de la GnRH.
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L’acétate de cyprotérone (ANDROCUR®) était la spécialité la plus couramment utilisée en
France avant 2019. Il s’agit d’'un médicament sur Liste | et ayant une prescription initiale non
restreinte. On trouve en France deux dosages de TANDROCUR® a 50 ou 100mg.

L’acétate de cyprotérone est un progestatif qui va empécher les androgénes, surtout la
DHT, de se fixer sur leurs récepteurs. Il s’agit d’'une molécule puissante et qui peut provoquer
une perte de libido et favoriser un état dépressif. Elle va aussi entrainer d’autres effets
indésirables comme le fait de charger le foie par son effet de premier passage hépatique,
augmenter le risque de thrombose veineuse, d'ostéoporose et d’hypertension. La prise de ce
médicament doit donc entrainer un suivi médical attentif.

Mais depuis 2019, un bulletin de pharmacovigilance relate le risque de méningiome avec
I'utilisation de cette molécule. C’est pour cela que celle-ci n’est plus que rarement prescrite en
France. Elle I'est généralement toujours si les femmes transgenres présentent des contre-
indications aux autres molécules disponibles. Dans ce cas, le médecin doit présenter les
risques associes a l'utilisation de cette molécule et remplir une demande de consentement
éclairée d’aprés les recommandations de la Haute Autorité de Santé et réaliser des IRM de
contréle tous les deux ans pour vérifier 'absence de méningiome. Si la découverte d’un
méningiome est réalisée, I'arrét du traitement par ANDROCUR® est immédiat et contre-
indiqué a vie.

Il existe également un risque trés potentiellement accru par rapport a 'augmentation des
enzymes du foie avec la prise associée d’cestrogenes et d’acétate de cyprotérone et un risque
accru de cholélithiase. Mais ce risque quant aux problémes au niveau du foie reste une zone
d’incertitude car cela pourrait étre lié & une consommation abusive d’alcool ou a la présence

d’'une hépatite virale.

La seconde molécule trés utilisée en France correspond a la spironolactone

(ALDACTONE®) qui est plus connue comme étant un antagoniste de I'aldostérone. Mais elle

a également une action en bloquant directement les androgénes quand ils interagissent avec
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leurs récepteurs. Cette molécule pourrait également avoir une activité agoniste sur les
récepteurs aux cestrogenes.

Avec l'utilisation de cette molécule il est conseillé de surveiller la pression artérielle du fait
de son effet antihypertenseur, et 'ionogramme a cause du risque d’hyperkaliémie ainsi que

la fonction rénale a cause du risque d’insuffisance rénale.

Ensuite il y a le finastéride (CHIBOPROSCAR®) qui est un inhibiteur de la 5alpha-
réductase et qui pourrait diminuer les concentrations en testostérone en bloquant la synthése
de la DHT a partir de la testostérone. Mais ce médicament est peu recommandé chez les

femmes transgenres car il aurait tendance a aggraver la dépression.

Enfin, les molécules qui peuvent étre utilisées sont les analogues de la GnRH, ayant
également une activité anti-androgénique, avec comme molécules la triptoréline
(DECAPEPTYL®) ou encore la leuproréline (ENANTONE®).

lIs agissent en réduisant la sécrétion de la LH et de la FSH donnant une baisse de la
production de testostérone. Ces analogues de la GnRH ont donc pour but d’inhiber la
production au niveau de I'hypophyse de LH et FSH.

Dans un premier temps, ils vont venir saturer les récepteurs hypophysaires donnant une
hausse la libération de LH et de FSH et donc une hausse de la production de testostérone.
Mais cette saturation en continue des récepteurs va donner lieu au bout de quelques semaines
a la mise au repos de I'hypophyse et donc a I'absence de production de LH et FSH et donc de
testostérone. (31)

Ces spécialités sont sous forme d’injections a réaliser de fagon mensuelle ou trimestrielle.
Ces spécialités sont prises en charge par la Sécurité Sociale en France.

A ce jour, il y a encore peu d’études menées au long cours sur l'utilisation prolongée des
analogues de la GnRH. Mais d’aprés les données actuelles, I'utilisation de ce traitement
entrainerait une baisse de la DMO. Cela causerait aussi une hausse de la proportion de

masse grasse avec une baisse de la proportion de masse maigre.
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Vi. Prévention des effets indésirables

Nous allons maintenant revenir sur les moyens de prévention des différents effets
indésirables de I'hormonothérapie « féminisante » avec les différentes surveillances a mettre

en place.

Tout d’abord, pour limiter le risque d’effets indésirables il faut réussir a maintenir un taux
d'cestrogénes dans un intervalle physiologique et éviter un taux supra-physiologique
responsable de la majorité des effets indésirables. Pour vérifier cela, des analyses sont
réalisées de fagon réguliére avec des examens biologiques.

Il faut également atteindre une concentration de testostérone diminuée pour rejoindre la
fourchette féminine. La supplémentation seule en cestrogénes fait diminuer les concentrations
de testostérone mais a des valeurs de la fourchette basse normale d’'un homme, c’est-a-dire
entre 2 et 3 ng/mL. C’est pour cela que la plupart des femmes transgenres auront besoin de
'ajout d’anti-androgénes pour atteindre la fourchette normale de testostérone pour une
femme, c’est-a-dire une concentration inférieure 0,5 ng/mL. (29)

Pour les femmes transgenres, le but de 'hormonothérapie est donc d’obtenir un taux de

testostérone inférieur a 0,5 ng/mL et un taux d’estradiol entre 100 et 200 pg/mL.
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Figure 6 Cibles de testostérone et d'estradiol circulants pour les femmes transgenres (14)
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Pour savoir si on a le bon dosage en cestrogénes, il est possible, en plus des dosages
biologiques, de le constater en fonction de I’examen clinique. En effet, certains signes
montrent un surdosage comme les jambes lourdes, des gonflements, des douleurs au niveau
des seins. Quant a la présence de bouffées de chaleur, cela peut au contraire, traduire la

nécessité d’'une augmentation des doses. (27)

Il est également conseillé de réaliser une surveillance du taux de prolactine tous les 6 a 12
mois et d’envisager une IRM hypophysaire en cas de présence d’hyper-prolactinémie qui ne

se normalisent pas avec une baisse des doses d’cestrogénes. (28)

Concernant les surveillances par rapport a la prise d’analogues de la GnRH, il est
recommandé de surveiller tous les six a douze mois par un bilan biologique au laboratoire, la
LH, la FSH, I'estradiol et la testostérone, la vitamine D et le 25-OH vitamine D (calcifédiol).

Il faut aussi surveiller tous les uns a deux ans la DMO par absorption biphotonique a rayons
X (DXA) ainsi que I'age osseux sur une radiographie de la main gauche si cela est cliniquement
indiqué pour surveiller les paramétres biologiques. (32)

En fonction de ces résultats, il est possible d’ajouter une supplémentation en calcium si la
DMO n’est pas correcte ainsi que de la vitamine D si les dosages ne sont pas corrects. Il est
également conseiller, pour le maintien d’'une bonne masse osseuse, de pratiquer une activité

physique réguliére.

L’Endocrine Society résume dans un tableau le suivi nécessaire des femmes transgenres

sous hormonothérapie « féminisante » (Tableau 6).
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Suivi des personnes transgenres sous hormonothérapie d’affirmation du genre :

Femmes transgenres.

1. Evaluer la patiente tous les 3 mois au cours de la premiére année, puis une & deux
fois par an, afin de surveiller les signes appropriés de féminisation et I'apparition

d'effets indésirables.

2. Mesurer la testostérone et I'cestradiol sériques tous les 3 mois.
a) Le taux de testostérone sérique doit étre de < 50 ng/dL.
b) Le taux d'estradiol sérique ne doit pas dépasser la plage physiologique
maximale : 100-200 pg/mL.

3. Pour les individus sous spironolactone, les électrolytes sériques, en particulier le
potassium, doivent étre contrélés tous les 3 mois au cours de la premiére année et

annuellement par la suite.

4. Le dépistage systématique du cancer est recommandé, comme chez les personnes

non transgenres (tous les tissus sont présents).

5. Envisager un test de DMO au départ. Chez les personnes a faible risque, le
dépistage de l'ostéoporose devrait étre effectué a I'age de 60 ans ou chez les

personnes qui ne respectent pas le traitement hormonal.

Tableau 6 Suivi des personnes transgenres sous hormonothérapie d'affirmation du genre : Femmes transgenres (16)

Concernant les risques oncologiques, le risque de cancer du sein avec ’hormonothérapie
« féminisante » ne serait pas augmenté par rapport au risque des femmes de naissance. Il en
est de méme par rapport au risque de cancer de la prostate qui ne serait pas augmente, encore
moins avec la prise d’un traitement anti-androgéne. Il faudra donc réaliser des surveillances

identiques a la population générale.
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d. Tableaux récapitulatifs des traitements hormonaux

Dans ces tableaux, les molécules reprises sont celles utilisées le plus fréquemment chez
les personnes transgenres au CHRU de Nancy. Ce tableau a été établi a la suite de
consultations avec des personnes transgenres auxquelles jai pu assister dans le service

d’endocrinologie du CHRU de Nancy.

L’hormonothérapie masculinisante disponible en France :

Remboursement
Nom Demi-vie et Effets en France par la
Molécules commercial Posologle cinétique | indésirables | Sécurité Sociale
(SS)
Injection Pic élevé de
: testostérone —
intra- Irritabilité
musculaire 454 72n Acné
Enanthate de | Androtardyl® _a_pré_s Prise de Remboursé par
testostérone | 250mg 105 4 250mg l'injection poids la SS
toutes les 3 a - Polyglobulie
4 semaines | Demi-vie de
4.5]
Injection
intra-. Tau;; stable Non remboursé
Y musculaire esr;\:‘r:inn; : Acné parla SS
de Nebido® 100mg Prise de Entre 100 et
testostérone toutes les 10 | Demi-vie de poids 180€ par
a4 90j injection
semaines
Comprimé
Undécanoate Toxicité .
de Pantestone® 142 hépatique Pns%ge Remll):usr;é par
testostérone comprimés 2 | (peu utilisé) po
fois/]

Tableau 7 L'hormonothérapie masculinisante disponible en France
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L’hormonothérapie féminisante disponible en France :

Remboursement
Nom Demi-vie et Effets
Molécules T Posologie cinétique indésirables en Fransc; par la
Concentration
Patch sérique
De 25 & physiolog';qug
(7] Vivelledot® atteintes dés 8h .
%’ Estradiol CEsclim® 10019 aprés application Pn(s)ied:e Remllaaouslzé par
§ Thais® A changar (proportionnel a la P
quantité
K N l;s 34 d'estradiol du
g j patch)
Gel .
Environ 10% de la .
Estradiol ?:t::d?se@ 123 dose appliquée P | Femoaper
pression/iour est absorbée posss -
Comprimé Effetar::-ximal Hypotension
Spironolactone | Aldactone® 100 4 minéralocorticoide Hlyp:;rkallémle RemlI)aouSr;é par
(7] obtenu au bout de shr~inrnt
% 300mg/] 24h rénale
w
8 Acétate de Androcur® Demi-vie de 2j Méningiome c%z':;\':gemgzt
g cyprotérone (élimination) Dépression éclairée + IRM
Z Injection | tilisé au début
E musculaire 8 I franakiors s Remboursé par
Z Décapeptyl® temps d'avoirun | Baisse de la
Triptoréline | | 53 75mg et taux de DMO la8S
|njecncl>ln testostérone
FRSCaS diminué

Tableau 8 L’hormonothérapie féminisante disponible en France
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Un des aspects qu’il faut également aborder avec les personnes transgenres est la
question de la fertilité et de la reproduction.

Les personnes transgenres devraient étre informées des effets du traitement hormonal sur
la fertilité, des options concernant la préservation de la fertilité et sur les questions relatives a
I'utilisation des gamétes.

Une consultation d’'information est alors proposée aux personnes transgenres avant le
début du traitement hormonal, avant une chirurgie génitale et régulierement au cours du suivi

pour s’informer de I'évolution de la demande. (14)

En effet, ’hormonothérapie limite la fertilité mais il est possible, si une chirurgie n’a pas
encore été réalisée, de stopper le traitement hormonal assez longtemps pour permettre aux

hormones du sexe biologique de se rétablir et ainsi permettre de retrouver une fertilité.

Pour les hommes transgenres, un court arrét de la testostérone permettrait aux ovaires de
produire a nouveau des ovules mais cela dépend également de I'age de la personne
transgenre et de la durée de prise de testostérone. (15)

Les techniques de conservation de la fertilité possible pour les hommes transgenres sont

la vitrification ovocytaire et la cryopréservation ovarienne.

Concernant les femmes transgenres, une étude a montré que l'arrét des oestrogénes
permet aux testicules de retrouver leurs fonctions.
Pour les femmes transgenres, les techniques de conservation de la fertilité sont I'auto-

masturbation avec la conservation du sperme dans une banque de sperme. (15)

Mais ces techniques ne sont pas disponibles en France selon la loi de bioéthique pour les

personnes transgenres. L’assistance médicale a la procréation est réservée aux couples
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hétérosexuels ou a un couple formé de deux femmes ou a une femme non mariée ainsi qu’aux
personnes ayant une prise en charge médicale susceptible d’altérer la fertilité.

Les traitements hormonaux chez les personnes transgenres sont considérés comme des
« choix » et des « opérations de confort » et non des nécessités par certains Centres d’Etudes
et de Conservation de CEufs et du Sperme humains (CECOS). (27)

Mais certains CECOS acceptent la conservation des gamétes pour les personnes

transgenres. (14)
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PARTIE Il : LETUDE PERSONNELLE

l. INTRODUCTION ET OBJECTIFS

Le traitement hormonal du sexe désiré peut avoir des répercussions sur le métabolisme,
le systeme cardiovasculaire, un risque sur le plan oncologique et sur la fertilité. Selon les
recommandations des sociétés savantes, un bilan initial et une réévaluation lors du suivi
doivent étre réalisés régulierement pour éviter I'apparition d’effets potentiellement
indésirables. (33)

Il est également recommandé par les sociétés savantes et selon les lois sur la

bioéthique, de proposer la préservation de la fertilité avant I'initiation du traitement hormonal.

Etant donnée la relative méconnaissance des professionnels et du public quant a la
prise en charge de la dysphorie de genre et des difficultés d’acceés aux soins pour cette
population, la proposition du Ministére des Affaires Sociales et de la Santé est de développer
les connaissances sur la problématique de la prise en charge des personnes transgenres pour
mieux cibler la prévention et le dépistage dans cette population. (34)

Il existe trés peu d’études disponibles ayant évalué la connaissance et les attentes des

personnes transgenres et/ou leurs proches par rapport aux traitements hormonaux.

Dans le cadre des actions d’accompagnement et de prévention, I'équipe d’endocrinologie
TransEst au CHRU de Nancy a mis en place les ateliers d’Education Thérapeutique du Patient
sous I'égide de I'’Agence régionale de santé (ARS).

Ce programme d’ETP est organisé par un médecin coordinateur : Eva Feigerlova. |l est
destiné au jeune adulte transgenre ainsi qu’a son entourage. La plaquette du programme
EduTransEst est disponible en annexe. (Annexe 1)

Parmi les séances, il y a celle sur le traitement hormonal. Il s’agit d’'une séance collective

qui a pour but d’expliquer les effets attendus et les effets secondaires du traitement hormonal.
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L’objectif de cette étude est d’étudier les attentes et les connaissances des personnes
transgenres et/ou de leurs proches par rapport aux traitements hormonaux durant les séances

de 'ETP dédiées au traitement hormonal.
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Il. LA METHODOLOGIE

Les seéances d’ETP ont été construites a la suite de consultations avec le médecin
endocrinologue durant lesquelles les jeunes adultes transgenres pouvaient émettre des
questionnements.

Durant ces consultations une prise de note a été effectuée afin de faire émerger les
thématiques a aborder lors des séances d’ETP. Elles concernent les interrogations et les
méconnaissances des jeunes adultes transgenres comme les effets du traitement hormonal
androgénisant avec la prise de poids et la polyglobulie, les effets du traitement hormonal
féminisant avec les risques cardio-vasculaires ou encore les effets du traitement hormonal sur
la fertilité.

Ces premiéres informations ont permis de mettre en place une premiére version du
guide d’entretien, disponible en Annexe 2, qui sera utilisé lors des séances d’'ETP.

Puis, une réunion technique a été organisée avec deux pharmaciens du CHRU pour
discuter du contenu du diaporama et des cartes situations qui seront utilisés lors des séances
d’ETP. Durant cette réunion les thématiques émergeantes des consultations ont été reprises
pour que les pharmaciens construisent les outils de la séance d’ETP (cartes de situations et
diaporama expliquant le traitement de maniére ludique). Cette réunion a aussi permis la
construction par les pharmaciens d’'un questionnaire de satisfaction de la séance d’ETP.

Une nouvelle réunion commune a ensuite été mise en place pour valider le diaporama,
les cartes situations et le questionnaire de satisfaction et ainsi coconstruire la séance d’'ETP
en ajustant les données du guide d’entretien, disponible en Annexe 3, qui est utilisé lors des
séances d’ETP.

Les investigateurs de cette étude se sont consacrés a la construction du guide
d’entretien et les pharmaciens a la construction des outils de la séance d’'ETP (cartes de

situations, diaporama théorique et questionnaire de satisfaction).
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Le médecin endocrinologue invite a chaque séance d’ETP un patient expert pour une

partie consacrée a un échange entre les participants de I'atelier et ce dernier.

Les séances d’'ETP EduTransEst sont réalisées dans le service d’endocrinologie dans le

cadre d’'une hospitalisation de jour.

Les ateliers ont été réalisés dans le cadre de I'étude DyGeT qui n’est pas encore cléturée.

Il s’agit d’'un atelier dédié au « Traitement hormonal ».

La réalisation de 'ETP a été effectuée selon les recommandations de la HAS. (35) La

séance a eu une durée de deux heures avec la présence d’un patient expert.

L’organisation de la séance est illustrée dans le Tableau 9.

Etapes de la séance portant sur le traitement Durée A_«nimateurs et
hormonal intervenants
Questionnaire autour du guide d’entretien 20 minutes Etudiant(e) en
pharmacie
Diaporama concernant la fonction gonadique, le | 30 minutes Pharmacien
traitement hormonal et les effets indésirables
Cartes de situations 20 minutes Pharmacien
Dialogue avec les patient expert 40 minutes Etudiant(e) en
pharmacie
Médecin
Pharmacien
Questionnaire de satisfaction 5 minutes Pharmacien

Tableau 9 Organisation de la séance d'ETP

69



L'étude est proposée aux sujets correspondant aux critéres de sélection venant en
consultation ou en hospitalisation de jour dans le service d’endocrinologie, diabétologie et
nutrition du CHRU de Nancy dans le cadre de la prise en charge de la dysphorie de genre
participants au programme d’ETP EduTransEst.

Ce projet, s’inscrivant dans une démarche exploratoire, la saturation des données pourrait

ne pas étre atteinte.

Les critéres d’inclusion de I'étude sont les suivants :
Patient :
e Age>18ans
o Diagnostic de I'incongruence (dysphorie) de genre selon la Classification Internationale
des Maladies, révision 11
Parent :
e Parent d’'un mineur suivi pour I'incongruence (dysphorie) de genre diagnostiqué selon

la Classification Internationale des Maladies, révision 11

Les critéres de non-inclusion de I'étude sont les suivants :

o Maladie psychiatrique ou somatique sévére, non controlée

Ethylisme chronique

e Toxicomanie

¢ Refus ou incapacités linguistique, physique ou psychique de participer a I'étude
e Sujets sous sauvegarde de justice

e Sujets sous tutelle ou sous curatelle

e Grossesse évolutive
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Le sujet correspondant aux critéres de sélection était invité a participer au programme ETP

EduTransEst par le médecin endocrinologue.

Les entretiens sont collectifs et suivent une méthodologie qualitative inductive et sont
évolutifs.

Il s’agit d’entretiens semi-directifs qui ne sont pas enregistrés, pour favoriser les échanges
entres les participants. Cette technique d’entretien repose donc sur la dynamique de groupe
qui permet d’explorer et de stimuler différents points de vue par la discussion. Les groupes de
discussion (« focus group »), comme ici, sont utilisés pour générer des informations sur les
opinions collectives et permettent I'interaction entre les participants. (36)

Ces groupes de discussion favorisent une conversation ouverte entre les participants et
'expression d’idées qui n’auraient peut-étre pas été évoquées lors d’entretiens individuels.
(37)

Les données sont collectées par une prise de note manuscrite par I'investigateur durant
tout I'atelier ’ETP. La prise des notes est minutieuse et comporte en particulier, les questions
au fur et a mesure des discussions qui méritent d’étre clarifiées a la fin, les « phrases clés »,
'ordre des interventions des participants et un dessin du cercle en indiquant la position de
chaque participant.

Une synthése finale des discussions et le débriefing sont effectués a la fin de la séance
par 'animateur de I'atelier. Le questionnaire de satisfaction est remis aux participants a la fin

de l'atelier. (Annexe 4)
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L’exploitation des données collectées est strictement anonyme. Toutes les données
sont traitées sous une forme codée (numéro d’ordre) garantissant leur confidentialité selon la
méthodologie d’analyse qualitative. (38)

La dimension médicale est prise en compte avec la demande binaire/non-binaire et

I'étape de la démarche de transition médicale et sociale.

La recherche est approuvée par le comité éthique du CHRU de Nancy (saisine n°342) et
elle est inscrite au registre du traitement des données du CHRU de Nancy sous le numéro :
n°® 2021PI1221-219 ainsi que sur le site ClinicalTrials.gov sous le numéro NCT05474768.

Les sujets ont regu l'information compléte sur I'organisation de la recherche. Toutes les
données seront traitées sous forme codée avec un numéro qui sera attribué aléatoirement

pour garantir la confidentialité.
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lll.  LES RESULTATS

Les ateliers ETP ont eu lieu le 18/02/2022, le 25/03/2022 et le 27/05/2022 dans le service
d’Endocrinologie au CHRU de Nancy. L’atelier débute avec le médecin qui présente les
différents intervenants de la séance : I'atelier est animé par la pharmacienne ou l'interne de
pharmacie en présence d’'un patient expert. Les entretiens collectifs sont réalisés par les
investigateurs durant les ateliers ETP. Le Tableau 10 ci-dessous détaille les participants
présents lors différents ateliers d’'ETP. Les données ne sont pas présentées pour séparer les

ateliers afin de garder 'anonymat.

Souhaitant vivre en tant qu’homme :
- Mineur, sans traitement hormonal : jeune adulte 1, 4, 5
J - Majeur, sans traitement hormonal : jeune adulte 6
eunes Mai : T
- ajeur, avec traitement hormonal : jeune adulte 2
adultes
Souhaitant vivre en tant que femme :
- Mineur, sans traitement hormonal : jeune adulte 3
Parent 1a
Parent 1b
Parent 3
Parents Parent 4
Parent 5a
Parent 5b
Parent 6
Patients Patient expert 1 : 32 ans, homme transgenre
experts Patient expert 2 : 26 ans, homme transgenre
P Patient expert 3 : 25 ans, homme transgenre

Tableau 10 Composition des ateliers d'ETP

Les entretiens ont été transcrits par l'investigateur présent lors des séances d’'ETP et
'analyse des entretiens a été réalisée par 'ensemble des investigateurs.

Les thémes émergents des trois ateliers d’ETP sont détaillés dans le Tableau 11.
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Thémes Jeunes adultes Parents
Tous les jeunes adultes : les réseaux sociaux | Tous les parents :
(TikTok® et Instagram®©) informations issues de

Les sources
d’informations

Deux jeunes adultes : prise de contact avec des
personnes dans le méme parcours via les
réseaux sociaux

Jeune adulte 2 : Youtube®©

Jeune adulte 5 : moteurs de recherche

leurs enfants

Parentes 1a et 1b : par le
e-book Dr Feigerlova

Connaissances sur
effets du traitement
hormonal

Tous les jeunes adultes: modifications
physiques sur le corps

Tous les jeunes adultes : modification de la voix
et de la répartition des graisses

Jeune adulte 6 : augmentation de la pilosité

Tous les jeunes adultes : délais d’apparition des
effets entre 6 mois a 2 ans

Jeune adulte 2 : les effets dépendent de chacun

Deux jeunes adultes : connaissance de noms et
mode d’administration des traitements

Quatre jeunes adultes : pas de connaissance
vis-a-vis des noms et mode d’administration
des traitements

Tous les parents :
développement de Ia
pilosité, modification de la
VOiX, modification
physique du corps

Connaissances sur
les effets
indésirables du
traitement
hormonal

Jeune adulte 6 : effets psychologiques

Quatre jeunes adultes : calvitie, baisse de la
libido, fatigue avant I'injection

Jeune adulte 2 : douleurs aux ovaires

Parents 1a et 1b:
Accident Vasculaire
Cérébral (AVC), cancers,
problémes cardiaques
Parent 5a: sautes
d’humeur

Attentes et ressenti
vis-a-vis du
traitement
hormonal

Tous les jeunes adultes : modification de la
répartition des graisses, se sentir mieux dans
son corps, impatience de la mise en place d’'un
traitement

Jeunes adultes dans un parcours vers le sexe
masculin : voix plus grave, augmentation de la
pilosité et de la masse musculaire

Jeune adulte dans un parcours vers le sexe
féminin : repousse des poils moins réguliére

Deux jeunes adultes : peur vis-a-vis du risque
de rupture de produit en pharmacie

Jeune adulte 6: inquiétude concernant la
modification du clitoris

Tous les parents : peur et
inquiétude par rapport aux
effets indésirables
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Préservation de la

Tous les jeunes adultes : conscient du risque
d’infertilité avec le traitement

Trois jeunes adultes: démarche pour la
préservation de la fertilité, étape importante,
étape pénible et contraignante

Quatre parents :
considére préservation de
la fertilitt comme Ia

premiere étape de la
transition de leur enfant

moins bénéfique

fertilité
Deux jeunes adultes : pas encore commence la
préservation de la fertilité mais en ont I'intention
Un jeune adulte : n’a pas réalisé la préservation
de la fertilité et ne compte pas le faire
Tous les jeunes adultes : conscients du suivi a | Parents 1a et 1b : prise de
Accompagnement | vie, nécessité de rendez-vous avec le |temps pour les rendez-
par les psychologue vous pouvant étre
professionnels de handicapant dans le
santé Jeune adulte 1 : rendez-vous avec le psychiatre | monde du travail

Le parcours de
transition

Jeune adulte 1 et 4 : patience pour réaliser le
parcours

Patient expert 3 : long processus, facile de s’y
perdre

Cinqg jeunes adultes : pas encore entrepris les
démarches a I'état civil

Un jeune adulte: a réalisé toutes les
démarches a I'état civil, réponses longues

Jeune adulte 3 : impression de vivre dans un
corps qui ne lui appartenait pas avant de parler
de sa volonté de transition

Parent 5b: démarche a
l'état civil dépend de
chaque tribunal

La notion de
passing

Trois jeunes adultes : sous leur « nouveau »
genre peu importe les situations

Un jeune adulte : la fagon dont il se présente
dépend des situations

Patient expert 3 : peut jouer en fonction des
situations face a des personnes ayant des a
priori

Tableau 11 Thémes émergents des trois ateliers d'ETP

Pour tous les jeunes adultes, la source d’information commune était les réseaux sociaux.

Lors des trois séances, le réseau social TikTok© et Instagram®© ont été cités.

Les jeunes adultes ont expliqué suivre des personnes en démarche de transition

expliquant leur parcours, des points concernant les chirurgies et pouvant prodiguer des

conseils.
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Deux jeunes adultes via les réseaux sociaux ont pu prendre contact avec des personnes
dans le méme parcours qu’eux.

Le jeune adulte 2 a expliqué se rendre sur Youtube®©, en indiquant « ...regarder des vidéos
qui concernaient des conseils sur la transition... ».

Pour le jeune adulte 5, 'autre source d’information concernait les moteurs de recherche.

Concernant les parents, ils ont tous obtenus des informations par le biais de leur enfant.
lIs ont indiqué ne pas avoir fait de recherche par eux-mémes mais avoir plutét demandé des
informations directement a leur enfant.

Les parents 1a et 1b ont dit avoir obtenu des informations dans le e-book mis a disposition

par le Docteur Feigerlova, notamment concernant les effets indésirables.

Les sources d’informations des jeunes adultes n‘ont pas été mentionnées par les

personnes transgenres lors des consultations ayant servi a la construction de I'atelier.

Tous les jeunes adultes ont insisté sur le fait que le traitement hormonal allait entrainer
des modifications physiques sur leur corps.

Tous les jeunes adultes ont cité les effets suivants : la modification de la voix et de la
répartition des graisses.

Les jeunes adultes 4 et 1 ont exprimé leur souhait d’avoir une voix plus grave avec la prise
du traitement et une répartition des graisses plus masculine.

Seul le jeune adulte 3, étant dans un parcours de transition vers le sexe féminin, a indiqué
que le traitement n’entrainera pas de modification au niveau de la voix.

Le jeune adulte 6 a abordé la notion de pilosité en indiquant que « ...le traitement va

augmenter ma masse musculaire, me donner une voix plus grave et augmenter la pilosité... ».
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Concernant le délai d’apparition des effets, durant les trois séances, les jeunes adultes ont
donné des délais similaires correspondant a un délai d’apparition des effets entre 6 mois a 2
ans.

La moyenne était un délai de 6 mois pour la modification de la répartition des graisses, de

2 a 3 mois pour la modification de la voix.

Les jeunes adultes ont également tous indiqué que les effets et leurs délais d’apparition
varieront d’'une personne a l'autre. C’est ce qu’a indiqué le jeune adulte 2 ; « ...les effets

dépendaient de chacun et ne seraient pas tous la pour tout le monde... ».

Un questionnement est ressorti pour un jeune adulte concernant une différence d’efficacité

en fonction de la forme pharmaceutique qui sera utilisée.

Quant a la connaissance des différentes formes pharmaceutiques, deux jeunes adultes se
sont renseignés sur le nom des traitements et leur mode d’administration et quatre jeunes
adultes n’avaient pas de connaissance des noms et des modes d’administrations.

Malgré une connaissance des noms et des modes d’administrations des traitements pour

deux jeunes adultes, il ne s’agissait pas d’un élément majeur pour eux.

Pour les parents, les effets du traitement cités sont similaires a ceux donnés par leurs

enfants avec le développement de la pilosité en premier lieu puis la modification de la voix et

la modification physique du corps.

Pour les jeunes adultes, I'effet indésirable le plus mentionné concerne la prise de poids et

les effets psychologiques (notamment les sautes d’humeur) du traitement hormonal.
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S’agissant des effets psychologiques, le jeune adulte 6, a indiqué qu’il voulait parler

« ...des sautes d’humeur qui peuvent étre provoquées a cause de la testostérone... ».

Les autres effets indésirables cités par quatre jeunes adultes concernent la calvitie, la
baisse de la libido, des douleurs aux ovaires, une fatigue avant I'injection, une brdlure au
moment de l'injection et la notion de tumeur pouvant apparaitre au long terme. Le jeune adulte
2 a parlé « ...des douleurs aux ovaires mais que je n’ai pas eu pour le moment avec le

traitement... ».

Concernant les parents, les effets indésirables différaient de ceux cités par leurs enfants.

Les parents 1a et 1b ont indiqué avoir trouvé des informations sur le e-book du Docteur
Feigerlova et que ces effets indésirables générent chez eux « ...une peur... » pour leurs
enfants. lls ont notamment cité « ...les accidents vasculaires, les cancers, les problemes
cardiaques... ».

Le parent 5a a aussi évoqué « ...une inquiétude... » concernant les sautes d’humeur dues
au traitement. Cet effet indésirable était source de peur pour les parents et les adolescents

vis-a-vis de leur relation familiale qui pourrait étre affectée.

Les parents ont tous été informés des effets secondaires du traitement hormonal par leurs
enfants. Ces derniers rassemblant leurs informations a partir des réseaux sociaux.
Les parents 5a et 5b ont indiqué avoir demandé a leur enfant des informations pour savoir

ou regarder.

Pour les jeunes adultes dans un parcours de transition vers le sexe masculin, leur attente
majeure concerne le fait d’avoir une voix plus grave puis I'augmentation de la pilosité et

'augmentation de la masse musculaire.
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Le jeune adulte dans le parcours de transition vers le sexe féminin a abordé I'aspect de la
pilosité en espérant avoir une repousse des poils moins réguliére.
Pour tous les jeunes adultes, I'attente la plus évoquée concerne la modification de la

répartition des graisses.

Le jeune adulte 2, ayant déja un traitement hormonal mis en place, a indiqué ne plus avoir
« ...d’autres attentes sauf peut-étre avoir plus de barbe... », il a ajouté ne voir « ...que des

effets positifs du traitement sauf I'apparition d’acné... ».

L’autre attente pour tous les jeunes adultes concernent le fait de se sentir mieux dans son
corps. Le jeune adulte 2 a indiqué que le but du traitement était de « ...se sentir mieux dans

le paraitre... ». Pour le jeune adulte 6, il s’agissait de « ...me sentir homme... ».

Tous les jeunes adultes évoquent une impatience face a la mise en place du traitement.

Aucun jeune adulte ne trouve cela « ...dérangeant... » d’avoir un traitement a vie car c’est
grace a cela gqu’ils vont pouvoir se sentir mieux.

Le jeune adulte 3 a expliqué que pour elle ce n’était pas dérangeant car pour étre elle-

méme elle ferait n'importe quoi.

Pour deux jeunes adultes, un point concernant le risque de rupture du traitement en
pharmacie a été abordé.

Le jeune adulte 2 a indiqué que « ...le risque de rupture de produit en pharmacie est le
seul truc dérangeant car on ne sait pas si on pourra faire l'injection dans les temps... ».

Les deux jeunes adultes craignaient de ne pas pouvoir accés au médicament a temps et

que la fatigue avant la prochaine injection se fasse ressentir.

Le jeune adulte 6 a évoqué une inquiétude concernant la modification du clitoris avec la

prise du traitement. Il a indiqué que cette peur serait causée par ce que I'on peut voir sur les
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réseaux sociaux et serait commune aux personnes transgenres initiant un parcours de

transition vers le sexe masculin.

Concernant les parents, c’est un sentiment de peur et d’inquiétude qui est ressorti pour
tous par rapport aux effets indésirables du traitement. Le parent 5a a plus spécifiquement

évoqué sa peur concernant les sautes d’humeur provoquées par le traitement.

Tous les jeunes adultes sont conscients de I'effet du traitement hormonal sur la fertilité :
linfertilité. Il s’agit d’'un élément qui est abordé lors de chaque consultation médicale et qui est

repris a chaque fois et apposé dans le compte rendu médical.

Trois jeunes adultes ont commencé ou déja entrepris la préservation de la fertilité.

Deux jeunes adultes n'ont pas commenceé la préservation de la fertilité mais ont I'intention
de le faire. Il s’agissait de deux jeunes adultes au début de leur parcours de transition et
n’ayant encore eu que peu de rendez-vous avec des professionnels de santé.

Un jeune adulte n’a pas entrepris la préservation de la fertilité et ne compte pas la réaliser.
Le jeune adulte 2 a indiqué « ... je n‘ai pas réalisé de préservation avant le début de mon
traitement et gca ne me dérange pas de ne pas l'avoir fait car il y a d’autres possibilités comme

I'adoption pour avoir des enfants... ».

Les trois jeunes adultes ayant réalisé la préservation de la fertilité estiment tous que cela
a été une étape qui fait partie dans leur parcours de transition.
Les deux adolescents ayant fini la préservation de la fertilité qualifient cette étape de

pénible et contraignante du fait de la multitude de rendez-vous.
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Les quatre parents des jeunes adultes ayant réalisé la préservation de la fertilité
considerent cela comme une premiére étape de la transition de leur enfant. Les parents 1a et
1b ont indiqué qu’il s’agissait de la premiére fois ou « un acte était fait » et que cela leur

permettait de réaliser.

Tous les jeunes adultes ont conscience d’un suivi a vie par les professionnels de santé,

tout comme leur traitement, et 'acceptent.

Concernant plus spécifiquement les rendez-vous avec le psychologue, pour tous les
jeunes adultes il s’agit d’'une nécessité. Le psychologue était décrit comme la personne étant
a I'écoute, avec qui les jeunes adultes pouvaient parler de leur mal étre et qui leur permettra
d’avoir acces au traitement hormonal. Le jeune adulte 3 a indiqué avoir besoin de parler de

son mal-étre et préférait en parler a quelqu’un de neutre.

A contrario, le jeune adulte 1 a indiqué que le rendez-vous avec le psychiatre était moins
bénéfique car il était moins a I'écoute. Le psychiatre était vu par le jeune adulte 1 comme la

personne renouvelant son traitement antidépresseur.

Les parents 1a et 1b ont parlé du probléme du temps que pourraient prendre les différents

rendez-vous medicaux au long cours et que cela pourrait étre handicapant dans le monde du

travail.

Les jeunes adultes 1 et 4 ont évoqué la patience dont il faut selon eux faire preuve pour

réaliser le parcours de transition et pour avoir accés a un traitement.
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Le patient expert 3 a indiqué qu’il s’agissait d’'un long processus qu’il a décrit comme un
« ...parcours du combattant... ». Le patient expert 3 a indiqué qu’« ...il est facile de se perdre
car on ne sait pas quel parcours choisir... » en parlant des parcours qui existent a I’hépital et
ceux qui existent en ville et qu'« ...il y a trop de fagon de faire un parcours en France... ». Il a
évoqué ce point car il trouvait qu’il était déja compliqué de se lancer dans un parcours de
transition et qu’avec toutes ces possibilités il était encore plus facile de s’y perdre et de se
décourager.

Le patient expert 3 a ajouté que «...c’est un parcours interminable avec plein

d’échéances... ».

Concernant les changements de genre a I'état civil, cinq jeunes adultes n’ont pas encore
entrepris les démarches que ce soit le changement de prénom auprés de la mairie ou le
changement de genre auprés des tribunaux.

Un jeune adulte a lui déja réalisé tous les changements a I'état civil que ce soit aupres de
la mairie et des tribunaux. C’était également le cas de deux patients experts.

Un patient expert a quant a lui uniguement changé son prénom a la mairie mais n’avait

pas entrepris les démarches pour le changement de genre auprés des tribunaux.

Le jeune adulte et les deux patients experts, ayant déja fait la démarche, ont notifié que
les réponses des tribunaux étaient longues. Mais a contrario, ils ont indiqué que les démarches
pour le changement de prénom a la mairie étaient simples.

Le patient expert 3 ayant uniqguement changé son prénom a la mairie a indiqué ne pas
avoir entrepris les démarches aupres des tribunaux car il « ...ne trouve pas ¢a normal... » qu'il
faille dix témoignages de I'entourage et des photos d’avant/aprés.

Le parent 5b a indiqué que « ...cela est injuste car cela dépend de chaque tribunal... ».
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Malgré ces délais d’attente et ce parcours compliqué, tous les jeunes adultes ont évoqué
cette réelle volonté de réaliser le parcours.

Un jeune adulte et un patient expert ont fait part de la sensation de vivre dans le corps d’'un
autre jusqu’a en avoir parlé et lancé les démarches de transition. Le jeune adulte 3 a indiqué
avoir eu I'impression de vivre derriére une glace dans un corps qui ne lui appartenait pas avant

de parler de sa volonté de transition.

La notion de passing consiste a la capacité de la personne a se présenter differemment
en fonction de la situation ou du groupe social du moment. Le passing dépend ainsi de chacun
et de chaque lieu donnant une multitude d’expériences a celui-ci. C’est ce que Bastien Bosa
et al explique dans son dossier « Le passing : un concept pour penser les mobilités sociales ».

(39)

Trois jeunes adultes ainsi que tous les patients experts se présentent selon leur
« nouveau » genre peu importe les situations. Le jeune adulte 2 a notamment indiqué « ...je
me présente comme un homme tout le temps... ». Le patient expert 1 a aussiindiqué « ...ceux
d’avant savent que je n’étais pas un homme mais pour tous les autres je suis un homme... ».
Le jeune adulte 1 a aussi évoqué des moqueries de certains de ses camarades au lycée

depuis 'annonce de sa transition.

Pour un jeune adulte, la fagon dont il se présente dépend des situations. Le jeune adulte
6 a indiqué « ...je me présente comme une femme au travail car je ne sais pas comment le
dire... ». Concernant I'école le jeune adulte 6 a indiqué « ...j’ai dit aux autres éléves de dire

« il » et le directeur est courant de mon parcours mais pas les autres profs... ».
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Le patient expert 3 a expliqué qu’il pouvait parfois « jouer en soirées » en se présentant
comme un homme sans dire qu’initialement il était une femme, pour montrer aux autres
membres de la soirée, qui pouvaient exprimer une transphobie, qu’il était totalement normal
et qu’ils ne s’en seraient pas rendus compte s’il ne leur avait rien dit a la fin de la soirée sur
son genre « initial ».

Le patient expert 3 a ajouté que selon lui « ...le probléeme majeur c’est les autres et la

société... »
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V. LA DISCUSSION

Les résultats principaux indiquent que les jeunes adultes interrogés ont comme attente
principale la modification physique externe de leur corps a court terme. L’aspect physique
externe est le point le plus important pour ces jeunes adultes. Il concerne essentiellement les
parties du visibles du corps qui sont engagés dans des interactions sociales publiques,
notamment la voix, la pilosité, 'aspect de la silhouette.

Les effets attendus par les jeunes adultes ne sont pas extrapolés et correspondent a la
réalité des effets pharmacologiques possibles que le traitement hormonal pourra leur apporter.
Sachant que la source d’informations des jeunes adultes provient exclusivement des réseaux
sociaux, les informations circulantes sur ces derniers peuvent communiquer de bonnes
informations.

lls ont également une vision de la chronologie et du rythme du parcours de transition
proche de ce que les thérapeutiques médicales peuvent proposer. Les délais d’attente, dont
les jeunes adultes ont conscience, ne sont pas un frein pour eux. En effet, les jeunes adultes
attendent avec impatience la mise en place du traitement afin de se sentir mieux dans leurs

corps.

Nos observations montrent que les effets indésirables connus par les jeunes adultes
sont uniquement en lien avec les modifications physiques externe de leur corps. Tout ce qui
reléve des effets indésirables « internes » n’est pas mentionné par les jeunes adultes. |l s’agit
d’un enjeu en termes d’informations et de prévention a développer lors de 'accompagnement
par les professionnels de santé. L'implication des pharmaciens d'officine, en tant que
professionnel de santé de premier recours, est donc a réfléchir concernant I'information des
personnes transgenres pour une meilleure prise en charge.

Ce sont les parents qui ont un peu plus conscience de ces effets indésirables
« internes » comme les cancers ou encore les accidents vasculaires. Malgré tout, ces derniers

restent vagues sur ces effets indésirables qui sont importants avec un traitement hormonal.
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Ces effets indésirables sont pourtant abordés lors de chaque consultation avec le
médecin endocrinologue. Mais les jeunes adultes ne montrent pas avoir retenu ces
informations données.

Nos observations montrent que les jeunes adultes transgenres sont focalisés sur les
effets du traitement hormonal a court terme avec l'attente d’une reconnaissance sociale de
'appartenance de genre revendiquée. Les risques du traitement hormonal & moyen ou a long
termes sont alors mis a distance.

Il faudrait envisager d’insister lors de la prise en charge des jeunes adultes transgenres
sur la prévention des effets indésirables a court terme pour que ces derniers prennent
conscience des risques immédiat qui existent.

A notre connaissance il n'y a pas d’étude qui porte sur les effets attendus et les effets
indésirables connus par les personnes transgenres et leurs parents qui nous permettrait de

savoir si ces attentes et connaissances sont similaires a une autre population interrogée.

Notre étude est une démarche unique avec une absence d’étude comparable en
France. Notre approche reléve de la réalisation d’'un programme d’ETP avec I'appel d’'un
patient expert pour les jeunes adultes et leurs parents. Cela n’a pas été mis en place dans
d’autres études a notre connaissance.

Le recours dans les programmes d’ETP a un patient expert est réalisé a de nombreuses
reprises et recommandé par la HAS. (35) La présence du patient expert permet d’'amener un
savoir a travers le vécu de la méme expérience que les personnes présentes lors de 'ETP et
favoriser le dialogue entre les professionnels de santé et les participants a la séance d’ETP.
(40)

Dans le cas général, le patient expert intervenant dans les séances d’ETP est atteint de
la méme maladie chronique que les participants a la séance d’ETP. Or ici, nous ne sommes
pas en présence de personnes atteintes d’'une maladie chronique. Cela crée donc une
nouvelle entité dans la prise en charges des autres personnes transgenres qui sort du cadre

des professionnels de santé.
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Concernant les limites de notre étude, il s’agit d’'une étude monocentrique exploratoire
avec une petite taille de population et issue d’'un unique centre de recrutement, ici les patients
du CHRU de Nancy du Docteur Eva Feigerlova.

Les entretiens n'ont pas été soumis a un enregistrement vocal, il n’y a donc pas de
transcription de la totalité des entretiens. Mais ce choix a été pris tout d’abord pour des raisons
éthiques, puis pour obtenir des entretiens plus riches en s’assurant que les personnes

interrogées puissent parler le plus librement possible.

Nos résultats montrent que tous les jeunes adultes réalisent des recherches sur les
traitements sur les réseaux sociaux. Ce sont les réseaux sociaux qui leur communiquent des
informations sur les effets du traitement hormonal, sur les effets indésirables de ce dernier et
sur des conseils sur la fagon dont réaliser le parcours de transition.

Nous avons réalisé une recherche sur le réseau social TikTok® a partir des mots clefs
« transgenre conseil ». Cette recherche donne acceés a des centaines de résultats sous forme
de vidéos réalisées presque exclusivement par des jeunes adultes de moins de 30 ans
montrant des photos d’avant/aprés la prise d’'un traitement hormonal, donnant des conseils
pour donner I'impression d’avoir plus de barbe, pour se rendre a la plage sans montrer sa
poitrine pour les hommes transgenres, sur ce qu’apporte comme changements physiques la
prise d’un traitement hormonal ou encore sur ce qu’il ne faut pas dire a une personne
transgenre.

C’est le cas, par exemple, du compte @xcallmeariana sur le réseau social TikTok© qui
dans I'une de ces vidéos fait un bilan aprés la prise de huit mois d’hormone. Cette jeune femme
transgenre indique les traitements qu’elle utilise et donne une posologie pour I'CEstrodose®
« ...Je suis actuellement en train de tourner a quatre pompes d’hormone, je pense que c’est
un peu le pic le plus haut dans lequel je serai... ». Elle donne ensuite les effets qu’elle a eus
et qu’elle ressent depuis la prise de son traitement en citant notamment la pilosité qui s’est
atténuée avec une pousse qui s’est ralentie en ajoutant « ...je suis trop contente car c’était un

de mes plus gros complexes... ».
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Cette notion de pilosité qui a été abordée a de nombreuses reprises dans notre étude,
étant un des aspects le plus attendu par les jeunes adultes transgenres, est repris par les
réseaux sociaux dans des vidéos sur le parcours de transition. Cela montre que les réseaux
sociaux influencent les attentes des personnes transgenres et fabriquent des points de
comparaison pouvant étre problématiques car ne tenant pas compte des singularités des cas.

Mais, concernant la pilosité, cette attente est aussi liée au fait qu’il s’agit d’'un marqueur
de genre hyper-normalisé dans notre société et a cet age. Le chapitre « La fabrication des
gargons au sortir de I'enfance (9-13 ans) » de Ingrid Volery et Caroline Hérasse montre que la
pilosité, comme d’autres aspects comme la musculature, est un marqueur social qui détermine

le fait d’étre un garcon aux yeux de la société. (41)

Cette source de recherche en ligne par les personnes transgenres a aussi été rapportée
dans le travail de fin d’études de Francgois Jansen portant sur une « Etude qualitative auprés
de personnes transgenres majeures et francophones prenant un traitement hormonal dans le
but d’avoir une expression de genre plus féminine ». Frangois Jansen indique également dans
son travail que les personnes transgenres interrogées sont toutes aller chercher des
informations sur internet concernant la transidentité. (42) Nos résultats vont dans le méme
sens que cette étude, qui nous indique que les personnes transgenres ont comme source de
recherche principale les données en ligne.

Il faudrait donc réussir a sensibiliser les réseaux sociaux aux dangers que le traitement
hormonal peut entrainer a moyen et a long terme pour ne plus se contenter d'une

connaissance sur les modifications physiques externes du corps.

Quant aux parents, les résultats de cette étude montrent qu’ils basent leurs
connaissances sur les recherches faites par leurs enfants. Les parents prennent leurs enfants
pour des enfants-experts et ils ne réalisent pas leurs recherches par eux-mémes. Pourtant les
parents sont conscients du fait que leurs enfants basent leurs recherches sur les réseaux

sociaux.
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C’est ce que I'étude de Lisa Littman réalisée aux Etats-Unis sur I'échantillon 256 parents
et adolescents transgenres, qui ont été identifiés sur les réseaux sociaux montre également.
(43) Dans cette étude, les parents ont signalé une augmentation de I'utilisation des réseaux
sociaux et d’Internet parallelement a I'apparition de la dysphorie de genre de leur enfant a
'age de I'adolescence. Cette étude rapporte une nouvelle entité clinique décrit comme « a
rapid onset of gender dysphoria ». Les parents ne montrent pas de volonté ou d’intérét a
chercher les informations sur le traitement par eux-mémes et préferent obtenir les informations

par leurs enfants.

Les résultats de notre étude ont également permis de cerner la dimension des réseaux
sociaux pour les jeunes adultes transgenres alors qu’ils ne le mentionnent pas lors des
consultations médicales. |l serait souhaitable de se méfier de la fiabilit¢ des informations
récoltées. Il faudrait envisager d’avertir les personnes transgenres concernant cette fiabilité
lors des consultations médicales ou encore lors des venues des personnes transgenres a
I'officine.

Mais l'influence des réseaux sociaux reste ambivalente ; d’'un cbté elle communique
des informations correctes concernant les modifications physiques externes du corps et leur
délai d’apparition ; d’'un autre cété ces informations restent focalisées sur la fagon de paraitre
dans les relations sociales avec des vidéos de personnes transgenres toutes issues de la
méme tranche d’age et confrontées aux mémes enjeux dans les relations avec leurs pairs
d’age. Cette focalisation ne donne pas accés a des témoignages de personnes transgenres
ayant vieillies avec un traitement hormonal et donc ayant plus de recul. Cet effet d’age entraine
également une négociation avec le médecin prescripteur, plus agé, par rapport a la
prescription du traitement hormonal qui, pour les jeunes adultes transgenres, pourrait ne pas
étre adapté d’aprés les informations issues des réseaux sociaux.

Les professionnels de santé doivent apprendre a travailler avec les réseaux sociaux
pour décoder I'information obtenue par les personnes transgenres et adapter le discours en

fonction des informations obtenues.
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Nos observations indiquent que les jeunes adultes transgenres sont conscients que le
traitement hormonal entraine l'infertilité. La préservation de la fertilité est suggérée par les
recommandations des sociétés savantes, il s’agit d’'un point abordé lors de chacune des
consultations médicales. Les jeunes adultes transgenres ont bien retenu cette notion. Mais les
résultats de notre étude montrent que les jeunes adultes retiennent cette notion de
préservation de la fertilité comme quelque chose d’obligatoire et comme une étape a part
entiére du parcours de transition. Les jeunes adultes transgenres ont pris cette information de
maniére automatique et il est difficile de savoir si I'idée de la préservation de la fertilité vient
de la personne transgenre ou non.

L’étude de 2021 portant sur « Fertility preservation and sperm donation in transgender
individuals : The current situation within the French CECOS network » indique une hausse
considérable des demandes de préservation de la fertilité dans les CECOS en France durant
les deux derniéres années. (44) Cette hausse de demande concorde avec le développement
des consultations d’informations sur la préservation de la fertilité et la hausse du nombre de
consultations pour la prise en charge des personnes transgenres en 2017-2018 comme le

montrait la Figure 1 du e-book du Docteur Feigerlova ce qui est intéressant. (14)

Les résultats de notre étude indiquent une inquiétude des parents vis-a-vis du parcours
de transition de leur enfant. Cette inquiétude peut venir du traitement hormonal en lui-méme
et de ces effets indésirables mais aussi du suivi médical et de toutes les démarches
administratives. Les entretiens réalisés nous ont montré que les parents étaient angoissés
pour leur enfant.

C’est ce qu’explique également Agnés Condat, psychiatre, dans son entretien avec
Annabelle Allouch dans « Accompagner des mineur-e-s transgenres et leurs parents.
Manifestations et clinique de I'angoisse ». (45) Elle a rencontré une centaine d’enfants et

d’adolescents transgenres ainsi que leurs parents chez qui elle a relevé des angoisses
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concernant la prise d’hormones et I'aspect irréversible qu’induit la prise du traitement
hormonal.

Cette inquiétude peut étre aussi expliquée par le fait que les parents peuvent se sentir
dessaisis du parcours d’'un cbdté par leurs enfants qui les mettent a distance car ils les
considerent comme incompétents et de I'autre par les professionnels de santé qui détiennent
des savoirs qu’ils n'ont pas.

Cependant, d’apres nos observations, cette inquiétude des parents ne les amene pas
a réaliser des recherches par eux-mémes sur les traitements ou leurs effets indésirables. Cela
peut montrer un déni de ces derniers qui préférent se voiler la face plutét que de se renseigner
par eux-mémes. Cela peut aussi montrer un phénomene de génération car il s’agit d’'un monde
nouveau pour les parents dans lequel ils peuvent avoir du mal a s’intégrer. Cela peut
également poser la question de la culpabilité des parents vis-a-vis de la volonté de transition

de leur enfant.

Les résultats de notre étude ont montré que les jeunes adultes étaient inquiets
concernant le risque de rupture du traitement hormonal en officine. Cette observation indique
que les jeunes adultes se projettent dans la réalité pratique qu’implique la prise d’un traitement
hormonal. Il s’agit encore une fois d’'une réflexion des jeunes adultes transgenres sur une
problématique a court terme de la prise d’'un traitement hormonal.

Les ruptures de médicaments en officine sont avérées comme le montre I'article publié
par I'Ordre National des Pharmaciens en juillet 2022 qui indiquent en juin 2022 un pourcentage
de code CIP en rupture de 1,3%. (46)

Cela montre que l'inquiétude des jeunes adultes transgenres est justifiée et qu’ils ont

conscience de ce qu'implique la prise de ce type de traitement.

Les resultats de la présente étude indiquent que les jeunes adultes n'ont pas de
connaissances concernant les formes pharmaceutiques des traitements hormonaux ainsi que

leur modalité d’administration, de leur posologie ou méme de leur nom. Cela montre qu’ils
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apportent peu d’importance aux dimensions techniques du traitement hormonal mais se
concentrent uniquement sur les effets physiques que celui-ci va leur apporter.

A notre connaissance, il n'y a pas d’étude abordant les connaissances que peuvent
avoir les personnes transgenres sur le traitement hormonal. Les personnes transgenres ne
sont que trés peu interrogées directement lors des études menées. Il n'est donc pas possible
de savoir si une autre population interrogée aurait eu plus de connaissance concernant les

modalités techniques du traitement hormonal.

Nos observations montrent que 'accompagnement a vie par les professionnels de santé
pour les jeunes adultes transgenres ne leur est pas dérangeant car c’est grace a cela qu’ils
auront accés a leur traitement hormonal.

Cependant, les personnes interrogées dans I'étude sont encore toutes jeunes et au début
de leur parcours. Le fait que 'accompagnement a vie ne soit pas dérangeant pour eux pourrait
changer au fil du temps une fois qu’ils auront eu acceés au traitement.

Les résultats de I'étude concernant 'accompagnement par un psychologue sont unanimes,
tous les jeunes adultes le jugent nécessaires. Mais cela n’est pas le cas du suivi psychiatrique
qu’ils jugent moins bénéfique. L’accompagnement par le psychiatre renvoie a un cété
pathologique que les personnes transgenres souhaitent éviter. Tandis que 'accompagnement
par le psychologue leur parait utile car il s’agit d’'un lieu ou ils peuvent parler librement.

L'implication de la psychiatrie dans le parcours transgenre a été notamment repris par
'anthropologue Laurence Hérault dans [larticle « L’anthropologue, les médecins et
I'expérience transgenre » lors de son entretien avec le magazine Clio en 2013. L’évaluation
psychiatrique pour la mise en place d’un traitement hormonal puis nécessaire pour le suivi au

long cours est critiquée par les personnes transgenres tout comme montré dans notre étude.

(8)

Les résultats de I'étude concernant le parcours de transition montrent que les personnes

interrogées le considérent comme un long processus ou il faut de la patience nécessaire a la

92



mise en place d’un traitement. Il est aussi évoqué dans les résultats que les différents parcours
existants entre la ville et I'hdpital le complexifient. Les résultats montrent également que
malgré ce parcours complexe, les jeunes adultes ont une réelle volonté de mise en place du
traitement hormonal.

Cette complexité expérimentée dans 'accés au traitement hormonal est évoqué dans le
« Rapport relatif a la santé et aux parcours de soins des personnes trans » réalisé par le
Docteur Hervé Picard et Simon Jutant a la demande du Ministre de la Santé. (47) Ce rapport
témoigne des lacunes des offres de soins qui peuvent exister en France et qui compliquent
'accés aux traitement hormonaux, aux chirurgies de réassignation et qui générent des délais

et de fortes inégalités géographiques.
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V. POUR ACCOMPAGNER LES PROFESSIONNELS DE SANTE

Voici les points principaux a retenir a la suite de notre étude qui pourront aider a la prise

en charge des personnes transgenres.

Accentuer les messages de prévention sur les effets indésirables du traitement
hormonal a court terme au début de la prise en charge.

Informer les personnes transgenres sur les effets indésirables « internes » et les
effets indésirables a moyen et long terme tout au long de la prise en charge.
Impliquer les pharmaciens d’officine pour informer et prévenir les personnes
transgenres vis-a-vis de leur traitement hormonal et de leurs effets indésirables.
Sensibiliser les professionnels de santé aux informations disponibles sur les
réseaux sociaux.

Avertir les parents sur la fiabilité des informations disponibles sur les réseaux
sociaux.

Ne pas interdire la consultation des réseaux sociaux qui aident les personnes
transgenres dans leur parcours de transition.

Apprendre a parler aux parents pour les impliquer dans la prise en charge de
leurs enfants.

Organiser des rencontres ou fournir des informations issues de personnes
transgenres ayant plus de recul avec la prise d’un traitement hormonal.
Impliquer 'ensemble des professionnels de santé (de I'hépital et de ville) en lien

avec la personne transgenre pour un suivi rapproché.
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VI. CONCLUSION

L’étude réalisée dans le cadre d’'un programme d’ETP au CHRU de Nancy est une
démarche unique qui porte sur la problématique des connaissances des jeunes adultes

transgenres et de leur entourage concernant le traitement hormonal.

Les résultats obtenus dans cette étude ont permis d’identifier une volonté majeure des
jeunes adultes transgenres de modifications physiques externe a court terme avec la prise
d’un traitement hormonal. A cela s’ajoutent des connaissances relatives concernant les effets
indésirables des traitements hormonaux.

Les résultats de I'étude ont également permis d’identifier des éléments concernant les
sources d’informations qui peuvent remettre en doute la fiabilité des connaissances des jeunes

adultes transgenres concernant le traitement hormonal.

Ces éléments méritent d’étre étudiés dans des enquétes a long terme car les personnes
transgenres bénéficient d’un traitement hormonal pour la plupart a vie. Il faudrait donc pouvoir
continuer cette réflexion avec un plus grand nombre de personnes transgenres et durant une
plus longue période de leur parcours afin de voir si une évolution concernant leurs attentes et
leurs connaissances est effectuée.

Il faudrait également réaliser des enquétes auprés de personnes transgenres d’age et

de tranche sociale différents qui pourraient avoir des préoccupations différentes.

[l faudrait également élargir cette réflexion au niveau des officines pour améliorer la prise
en charge des personnes transgenres. En effet, les pharmaciens dofficine ne sont
actuellement pas impliqués dans la prise en charge des personnes transgenres alors qu’ils
peuvent constituer des acteurs importants d’information et de prévention pour les personnes

transgenres.
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Il s’agit de personnes venant de fagon réguliere a l'officine car prenant, pour les
femmes transgenres un traitement au quotidien et pour les hommes transgenres un traitement
mensuel. Il faudrait alors réfléchir a des outils a destination des pharmaciens de ville pour
faciliter la prise en charge des personnes transgenres en ville et des outils pour leur rappeler

les effets indésirables a moyen et a long terme que peut entrainer la prise d’'un traitement

hormonal.

96



Annexes :

Annexe 1 : Plaquette du programme d’ETP EduTransEst

PAROLES DE PATIENTS

NOUS CONTACTER |
POUR PARTICIPER

« Moi jaimenaid vwaiment
que mon enfant puisse éDte A EDUTRANSEST
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i .. || e
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WWW CHRU-NANCY.FR

TransEst@chru-nancy.fr
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du lundi au vendredi
9h-12h
14h-16h

CHRU
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NANCY

EDUCATION
THERAPEUTIQUE

DU PATIENT

CHRU de Nancy

Education Thérapeutique de I'adolescent
et du jeune adulte transgenre et de son entourage

N
‘:

Miewx s connaiine,
!WIIW’}_

500 expénience

el se nassunen

dans ba,vie

de tous lea jown

R s . 2021
lustratons . froogik com

Vous pouvez éprouver des difficultés a parler
avec un professionnel de santé de voire souffrance
liée a l'inadéquation entre le genre ressenti
et le sexe de naissance, ainsi que de voire désir de vivre
et d’éfre accepté en tant que personne du sexe opposé.

Le personnel médical a ainsi pour role de créer
un de

en vous
et vous ignant de fagon thé
pour éviter des effets secondaires.

Pour vous apprendre a mieux vivre au quotidien,
nous avons créé le programme EduTransEst.

Des séances individuelles et en groupe sont proposées
par des professionnels de santé et des sociologues

dans I'objectif de vous aider & vous sentir & la fois libre et en sécurité.

Ces séances, intégrées aux soins,
sont ées E é du Patient (ETP).

QUELS AVANTAGES

POUR QUI'? POUR VOUS ?

Vivre au mieux au quotidien
ENFANTS, ADOLESCENTS, 5
ADULTES, PARENTS, ENTOURAGE Partager son vécu
Faire face aux baisses de moral

LETP peut débuter
dés la premigre consultation
dans le service

pour la dysphorie de genre. Comprendre les enjeux

du parcours de transition
Votre médecin traitant
sera informé de votre participation Comprendre les effets
ace programme d'ETP. du traitement hormonal
Pouvoir gérer son traitement

et améliorer ses savoir-faire pratiques

Etre mieux compris par son entourage

LE PARCOURS TYPE

Aprés orientation par le médecin traitant ou le spécialiste, vous suivez trois étapes.

Le diagnostic éducatif

Rencontre avec un i de santé lors d'un entreti

Vous parlerez avec lui de votre vécu, vos difficultés, vos questions, vos attentes,
votre expérience, votre ressenti. Cela permettra d'identifier vos besoins.

Participation aux ateliers selon vos besoins

Discussions, échanges avec d'autres patients, ateliers pratiques dans une ambiance
conviviale selon des thémes choisis :

P Les représentations, les connaissances et le vécu

» Comment se passe le p de iti vous/votre proche ?

» Traitement hormonal

» Voix genrée

> Atelier diététique

Le bilan de fin de parcours
Evaluation de Iapport des ateliers.

2\
‘:
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Annexe 2 : Version initiale du guide d’entretien

Présentation de la
recherche

Entretiens dans le cadre de ma thése en Pharmacie.

Il s’agit d’'un travail en lien avec le Docteur Feigerlova ayant pour
but de parler de votre vécu, votre accompagnement dans votre
prise en charge.

Nous allons discuter des expériences que vous auriez pu avoir par
rapport a votre transition ou votre désir de transition.

Il s’agit d’un dialogue ouvert, il faut vous sentir libre d’aborder tous
les sujets dont vous souhaitez parler.

Interlocuteur.rice

Avez-vous un prénom d’usage ? Utilisez-vous ce prénom au
quotidien ou cela dépend-il des situations ?
Quel age avez-vous ?

Thémes

Questions

LES
TRAITEMENTS

Quel traitement utilisez-vous ? Savez-vous a quoi sert votre
traitement ? Quel est le but du traitement pour vous ?
Quelles informations aviez-vous sur les traitements avant
votre prise en charge ? Ou étes-vous allés chercher ces
informations ? sur internet ? sur des forums ? en discutant avec
des personnes dans une démarche de transition ?

Quelles informations recherchiez-vous exactement ? ces
informations vous ont elles aidées pour en savoir plus sur les
traitements ? quelles informations avez-vous trouvé ?

Que savez-vous sur les effets que peuvent vous apporter
votre traitement ?

Et que savez-vous sur les effets secondaires de votre
traitement ? Est-ce qu’il y en a qui peuvent vous mettre en
danger ? Faut-il que vous fassiez attention a certaines choses
avec votre traitement ? Quelles sont les sources de ces
informations ?

Avez-vous déja utilisé un traitement hormonal sans
prescription par votre médecin ? Si oui lequel ?

Qui vous a donné ce traitement (vos amis ? votre famille ?) ?
L’avez-vous I'acheté ? sur Internet ?

Combien de temps avez-vous utilisé ce traitement ? A quelle
dose ? Quels ont été les effets ? En avez-vous parlé a votre
médecin ?

Pourquoi avez-vous finalement décidé de consulter le médecin ?

RESSENTI :
Qu’est-ce qu’un traitement efficace selon vous ?
Comment vous sentez-vous depuis la prise de votre
traitement ? Comment vous voyez-vous actuellement ? Ce
traitement a-t-il entrainé des changements sur votre vision de
vous-méme ?
A quel moment vous sentirez-vous satisfait par votre
traitement ? avec quels effets ?
Pour vous, dans combien de temps pourrez-vous avoir ces
effets ?
Est-ce que ce traitement vous convient ?
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Quels signes peuvent vous montrer que le traitement a besoin

d’étre adapté ?

Cela vous arrive-t-il d’adapter votre traitement ? Si oui,

comment ? Parlez-vous de ces adaptations ?

Avez-vous des préoccupations par rapport a votre futur

traitement ?

Est-ce quelque chose de dérangeant pour vous d’avoir votre

traitement a vie ? et de devoir réaliser des bilans sanguins

réguliers ? et d’étre suivi régulierement par un professionnel

de santé ?

Quelle est la vision que vous vous faites de vous dans le

futur ? Comment vous imaginez-vous dans le futur ? Ce

traitement a-t-il permis de modifier cette vision dans le futur ?
ATTENTES :

Quelles sont les attentes par rapport a ce traitement ?

Comment vous les avez définies ? En comparant avec des

amis ? des proches ? en regardant sur internet ? en échangeant

avec d’autres personnes en questionnement de genre ? avec les

médecins qui vous suivent ?

Qu’avez-vous prévu si le traitement ne fonctionne pas ?

Quel sera le moment qui déterminera pour vous que le

traitement n’atteint pas vos attentes ?

Qu’attendez-vous comme effet avec la dose que vous

prenez ?

Qu’attendez-vous comme effet avec une augmentation de

votre dose ? Pouvez-vous avoir plus de risque avec cette

dose ? Pensez-vous avoir des effets plus rapides a cette

dose ?

Est-ce que vous envisager une chirurgie ? de réassignation ?

esthétique ?

Avez-vous prévu d’arréter un traitement a un moment donné ?

Pour quelles raisons ?

Comment gérez-vous I'organisation de votre traitement ? Allez-
vous vous-méme a la pharmacie le chercher ? Avez-vous de l'aide
de vos proches pour cette organisation ?

Notes

QUESTIONNEMENT
AUTOUR DU
GENRE

A quelle période ce questionnement a-t-il commencé ?
Comment a-t-il commencé ? Est-ce que ce questionnement
était clair pour vous dés le début ?

En avez-vous discuté ? avec qui ? des amis ? votre entourage ?
ou directement a un professionnel de santé ?

Ou bien est-ce en vous comparant a d’autres que ce
questionnement a commencé ? A qui ?

Avez-vous recherché des informations par vous-méme ? sur
Internet ? sur des groupes ou forums ? sur les réseaux sociaux ?
quelles informations recherchiez-vous ? ces informations vous
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ont elles aidées dans votre questionnement ? quels sont ces
réseaux/blogs/forums sur lesquels vous allez ?

A quel moment avez-vous consulté pour la premiére fois un
professionnel de santé ? Quel était ce premier professionnel de
santé ? Comment cela s’est-il passé ? Que vous a apporté le
dialogue avec ce premier professionnel de santé ?

A qui avez-vous parlé pour la premiére fois de ce
questionnement ? votre entourage ? un professionnel ? Quel
soutien avez-vous eu ?

Discutez-vous avec vos proches de votre questionnement sur
votre genre ? lesquels ? Avez-vous le sentiment qu'ils jouent un
réle dans cela ?

Qu’attendez-vous de vos proches ? de votre famille ?
Qu’attendez-vous de ces professionnels de santé quand vous
allez les voir ? Et vos proches attendent quoi ?

Notes

L’INTRODUCTION
DU TRAITEMENT
HORMONAL

A quelle période la volonté de I'introduction d’un traitement
hormonal a-t-elle commencée ?

Avez-vous recherché des informations par vous-méme ? sur
Internet ? sur des groupes ou forums ? sur les réseaux sociaux ?
quelles informations recherchiez-vous ? ces informations vous ont
elles aidées dans votre démarche ? quels sont ces
réseaux/blogs/forums sur lesquels vous allez ?

A quel moment avez-vous consulté pour la premiere fois un
professionnel de santé dans le cadre de cette démarche ? Quel
était ce premier professionnel de santé ? Comment cela s’est-il
passé ? Que vous a apporté le dialogue avec le premier
professionnel de santé ?

A qui avez-vous parlé pour la premiére fois de cette volonté de
prise d’hormones ? votre entourage ? un professionnel ? Quel
soutien avez-vous eu ?

Avez-vous le sentiment que votre entourage joue un réle dans
votre démarche ?

Qu’attendez-vous de vos proches ? de votre famille ? Etes-vous
entouré dans votre prise en charge ?

Qu’attendiez-vous de ces professionnels de santé quand vous
allez les voir ? Et vos proches attendaient quoi ?

Et avec les différents professionnels de santé que vous rencontrez
avez-vous constaté des différences dans les échanges que vous
avez pu avoir autour de la volonté de prise d’hormones ?

A quel professionnel faites-vous le plus confiance pour vous
exprimer librement ?
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Notes

LA JEUNESSE / LA
PUBERTE

Y a-t-il eu des moments marquants au cours de votre
jeunesse qui ont pesé dans votre questionnement ? quels
seraient-ils ?

Comment avez-vous vécu votre puberté ? Quels ont été les
moments marquants pour vous durant cette période ?
Quelle image aviez-vous de votre corps durant cette période ?
Comment vous sentez-vous depuis les changements de votre
corps durant la puberté ?

Y a-t-il eu d’autres moments avant ou aprés qui ont pesé dans
votre questionnement ?

L’entrée au college/lycée a-t-il été source de difficulté ? Pour
quelles raisons ?

Les réseaux sociaux ont-ils pris part a votre questionnement ?
vous ont-ils fait rencontrer des difficultés ? vous ont-ils fait avoir
des attentes ? lesquelles ?

Notes

LA MASCULINITE-
FEMINITE

Pour vous, étre une femme, ¢a implique quoi ? Et
physiquement ¢a implique quoi ? Quels traits physiques par
exemple ? Y a-t-il plusieurs maniéres de ressembler a une femme
ou d’étre une femme ? Et vous que préférez-vous pour vous ?

Pour vous, étre un homme, ¢a implique quoi ? Et
physiquement ¢a implique quoi ? Quels traits physiques par
exemple ? Y a-t-il plusieurs maniéres de ressembler a un homme
ou d’étre un homme ? Et vous que préférez-vous pour vous ?

Comment faites-vous au quotidien par rapport a votre image ?
Est-ce que cela varie selon les moments ou les situations
sociales (par exemple quand vous allez a I'école, quand vous étes
en famille, avec des amis, en sortie etc...) ? Comment vous
présentez-vous a I’école ? au travail ? aupreés de votre

famille ? de vos amis ? Comment vous avez appris tout cela ?

Notes
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Annexe 3 : Version du guide d’entretien retravaillé pour les séances d’ETP

Date

Il s’agit de questions pour connaitre I'état de vos connaissances par
rapport au traitement hormonal et les désirs concernant le traitement
de votre enfant.

Ce sont des questions posées dans le cadre de ma thése en
Pharmacie. C’est pour cela que je prendrais des notes par rapport a
vos réponses. Ces notes concernant vos réponses seront totalement
anonymes.

Présentation
de la recherche

Il s’agit d’'un dialogue ouvert, il faut vous sentir libre d’aborder tous les
sujets dont vous souhaitez parler.

Thémes Questions

Avez-vous recherché des informations sur les différents traitements
disponibles ?

Ou étes-vous allés chercher ces informations ? sur internet ? sur des
forums ? en discutant avec des personnes dans une démarche de
transition ?

Savez-vous a quoi va servir le traitement ?

Quels traitements connaissez-vous ?

Quel traitement souhaiteriez-vous avoir ?

Connaissez-vous le mode d’administration de ces traitements ?

Quel traitement utilisez-vous ?
Quel est le but du traitement pour vous ?

Que savez-vous sur les effets attendus que peuvent vous apporter un
LES traitement ?

TRAITEMENTS | Et que savez-vous sur les effets secondaires du traitement ?

Pour vous, en combien de temps pourrez-vous avoir ces effets ?

Comment vous sentez-vous depuis la prise de votre traitement ?
A quel moment vous sentirez-vous satisfait par votre traitement ?
Est-ce que votre traitement vous convient ?

Quel sera la durée du traitement selon vous ?

Est-ce quelque chose de dérangeant pour vous d’avoir votre traitement
avie ?

Est-ce quelque chose de dérangeant pour vous d’avoir des rendez-
vous réguliers avec des professionnels de santé toute votre vie ?

Concernant la fertilité : quels sont les effets du traitement hormonal ?
Envisagez-vous la préservation de la fertilité ?

Si préservation réalisée : est-ce que ce fut une étape importante dans
le parcours de transition ?

Rouge : questions pour la personne transgenre avec traitement
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Annexe 4 : Questionnaire de satisfaction de I’atelier

Evaluation de la satisfaction séance ETP

Nom, Prénom : Date :

1. Comment je me sens a la fin de cet atelier ?

e o e o o o o o e o
P —~ — ~ -
— ® 6} @ 4
2. Comment avez-vous trouvé ’atelier ?
. . j | | |
Inintéressant Tres intéressant
f |
Inutile Tres utile
| i |
Difficile Facile
a comprendre a comprendre
f | i |
Angoissant Rassurant
f I i |
Pas du tout Treés interactif
interactif

Votre vision sur les traitements a-t-elle évolué ? [ ] OUI [_] NON
Si oui, Sur quels POINES & ....viviiniieiiiit i

Reste-t-il des questions non envisagées pendant la séance ? [ Jour [ ]NON
Sioui, lesquelles : ..o
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TITRE

EVALUATION DU RESSENTI ET DES ATTENTES DES PATIENTS TRANSGENRES PAR
RAPPORT AUX TRAITEMENTS HORMONAUX A TRAVERS LA REALISATION ET L’ANALYSE
D’ENTRETIENS

Theése soutenue le 23/09/2022
Par RONDEAU Célia

RESUME :

Introduction :

Le traitement hormonal chez les personnes transgenres peut avoir des répercussions sur le métabolisme, le
systéme cardiovasculaire, un risque sur le plan oncologique et sur la fertilité. Le mécanisme d’action de ces
traitements est repris au début du travail.

Le service d’endocrinologie a mis en place les séances d’ETP destinées aux personnes transgenres jeunes et leurs
proches afin de les sensibiliser aux effets des traitements hormonaux ainsi qu’aux aspects généraux en lien avec
la transition de genre.

Objectifs :
L’objectif de cette étude est d’étudier les attentes et les connaissances des personnes transgenres et/ou de leurs
proches par rapport aux traitements hormonaux.

Méthodologie :
11 s’agit d’une étude monocentrique qualitative (focus group) réalisée dans le service d’endocrinologie au CHRU

de Nancy incluant les jeunes adultes transgenres ainsi qu’a leurs parents participant aux séances de I’ETP portant
sur le traitement hormonal.

Résultats :

Au total, 7 parents ont participé a 1’étude ainsi que 6 jeunes adultes transgenres (83% souhaitant vivre en tant
qu’homme, 17% souhaitant vivre en tant que femme) et 3 patients experts (hommes transgenres).

Les thématiques majeures émergentes concernent les connaissances relatives des effets indésirables du traitement
hormonal avec une attente principale par rapport aux modifications physiques externes ainsi que des ¢léments
concernant les sources d’informations des jeunes adultes transgenres, principalement via les réseaux sociaux.

Conclusion :

Cette étude apporte les éléments de réflexion concernant la responsabilisation des personnes transgenres dans leur
prise en charge au long terme ainsi que concernant la mise en place des outils qui pourraient servir aux
professionnels de santé impliqués dans I’accompagnement des personnes transgenres.

MOTS CLES : personnes transgenres, Education Thérapeutique du Patient, traitements hormonaux, attentes
et ressenti
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Theme o
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