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1. Johdanto

Intersukupuolisuudella tarkoitetaan tilaa, jossa henkilon fyysiset sukupuolta maéarittavat tekijat tai
ominaisuudet eivét ole yksiselitteisesti tai ainoastaan naisen tai miehen. Intersukupuolisuutta on esiintynyt
kaikissa yhteisdissa ja kulttuureissa, ja niistd on havaintoja kirjallisuudessa jo antiikin ajoista l&htien.
Suhtautuminen intersukupuolisuuteen on vaihdellut jumalolennosta luonnonoikkuna pitdmiseen. Viime
vuosisadan puolivalin jalkeen la&ketieteen teknologian nopeasti kehittyessa intersukupuolisuus kuitenkin
alettiin nahda myos laaketieteellisend ongelmana, ja varsin nopeasti nykyiset intersukupuolisten lasten
laéketieteelliset hoitokaytannot vakiintuivat lansimaihin. Téstd ajasta monialainen tieto on lisaéntynyt seka
kulttuuriymparistomme ja kasityksemme sukupuoli-identiteetisté ja sen kehittymisesta ovat muuttuneet.
Ihmisoikeusajattelu on 2000-luvulle tultaessa noussut kansainvalisesti yha tarkedammaéksi. Intersukupuolisten
lasten hoitokaytanndissa on huomattu piirteitd, joiden perusteleminen ihmisoikeusndkékulmasta on
osoittautunut ongelmalliseksi.

Naiden syiden vuoksi Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta (ETENE) paétti
ottaa tdman asian kasittelyynsa. Tassa yhteenvedossa kaydaan lapi kansainvalisia suosituksia,
lainsaadannollisia nakokohtia ja suomalaisia hoitokaytantdja, joiden pohjalta ETENE on muodostanut
kantansa.

2. Kasitteiden maarittelyn ongelmallisuus - intersukupuolisuuden kirjo

2.1. Sukupuoli ja sukupuolisuus

Sukupuolen maérittelyyn liittyy kulttuuriin syvaan juurtuneita kasityksid ja olettamuksia. Sukupuolella
voidaan tarkoittaa muun muassa sukupuolirooleja, naiseuden ja mieheyden sosiaalisia merkityksia,
sukupuolista kayttaytymista tai yksilon sukupuoli-identiteettid. Sukupuolella tarkoitetaan myos virallista,
henkildtunnuksesta ilmenevéa sukupuolta.

Nykykésityksen mukaan sukupuoli on monimuotoisempi kuin vain perinteinen kahtiajako naisiin ja
miehiin. Jokainen ihminen kokee sukupuolensa omalla tavallaan. Suuri osa ihmisista kokee olevansa joko
naisia tai miehid, mutta jotkut kokevat olevansa molempia tai esimerkiksi hiukan molempia, tai eivat ehkéa
koe kuuluvansa kumpaakaan kategoriaan. lhminen voi myods kokea olevansa sukupuoleton. Tahén viitataan
puhuttaessa sukupuolen moninaisuudesta. Sukupuolen moninaisuus liittyy kaikkeen sukupuolisuuteen, ei
ainoastaan sukupuolivahemmistdjen kokemukseen.

Sukupuoli-identiteetilla tarkoitetaan henkildn kokemusta omasta sukupuolestaan. Useimpien ihmisten
sukupuoli-identiteetti vastaa heille vastasyntyneend madriteltyd sukupuolta. Sukupuoli-identiteetti on
kuitenkin aina yksildllinen, eikd se valttamatta kdy yksiin hanelle mééritellyn sukupuolen kanssa.
Sukupuoliristiriidasta puhutaan silloin, kun méaaritelty ja henkilon itsensa kokema sukupuoli eivit vastaa
toisiaan. Juridisella tai virallisella sukupuolella tarkoitetaan Suomessa henkilétunnuksestakin ilmenevéa
vastasyntyneend maariteltya sukupuolta. Juridinen sukupuoli on mahdollista vaihtaa my&hemmin, mikali
lainsdddannon asettamat edellytykset vaihdolle tayttyvat.

Sukupuolivdhemmistoihin kuuluvat ne ihmiset, joiden biologinen, sosiaalinen tai psyykkinen sukupuoli
eivat vastaa toisiaan eivatka siis muodosta keskendén jatkumoa. Sukupuolivdhemmistoihin kuuluvat
intersukupuoliset, transsukupuoliset, transgenderihmiset ja transvestiitit. Sukupuolisuus on eri asia kuin
seksuaalisuus. Seksuaalivahemmistoihin katsotaan kuuluvan henkilGiden, joiden seksuaalinen
suuntautuminen on muu kuin heteroseksuaalisuus. Sukupuolen ilmaisu on yksil6llista ja tarkoittaa
sukupuolen tuomista esiin pukeutumisella, kaytoksella tai muulla vastaavalla tavalla.

2.2. Intersukupuolisuus

Intersukupuolisia ihmisia ty6ssddn kohtaavat ja hoitavat terveydenhuollon ammattihenkil6t kuvaavat
potilasryhméénsé esimerkiksi seuraavin ilmaisuin: "DSD-potilaat ovat erittéin heterogeeninen ryhma
potilaita” ja “DSD-kirjo on laaja”.* Vaihtelua esiintyy muun muassa siind, mitka eri tilat katsotaan tai
maadritellaan intersukupuolisiksi. Eroja on myds siind, millaisena ilmidna intersukupuolisuus nahdéan.

! Yhteenvetoa varten tehty kysely Suomen yliopistosairaaloiden intersukupuolisten lasten hoidosta vastaaville
terveydenhuollon alan toimijoille.



Laaketieteen edustajat painottavat yleensa sukupuolen kehityksen anatomisia ja fysiologisia hairi6ita ja
viittaavat lyhenteelld DSD englannin kasitteeseen disorders of sexual development. Sama lyhenne DSD
voidaan kuitenkin johtaa my6s sanoista diversity of sexual development, milld korostetaan ndkemysta
sukupuolen kehityksen moninaisuudesta seka intersukupuolisuudesta anatomian ja fysiologian luonnollisen
vaihtelun ilmenemisend sukupuolen kehityksessa. Intersukupuolisista ihmisista kaytetdan englanninkielisissa
teksteissa nimitysta intersex people. Koska sukupuoli ja seksuaalisuus ovat eri asioita, on suomeksi
suositeltavaa puhua intersukupuolisuudesta interseksuaalisuuden sijaan.

Intersukupuolisia ihmisia on elanyt aina kaikissa yhteiskunnissa. Kuvauksia intersukupuolisista ihmisista
16ytyy jo antiikin Kirjallisuudesta. 1700- ja 1800-luvuilla heistéd kaytettiin laaketieteessa nimitysta
hermafrodiitti eli kaksineuvoinen. Kasite intersex ilmestyi tieteelliseen kasitteistoon vasta 1900-luvulla.
Intersukupuolisiin kategorioihin ovat kuuluneet mm. CAH (congenital adrenal hyperplasia, lisdmunuaisen
kuoren vajaatoiminta), AIS (androgen insensitivity syndrome, osittainen tai taydellinen
miessukuhormoniresistenssi), gonadaalidysgenesia, hypospadiat ja erilaiset epatyypilliset
kromosomimuutoksista johtuvat tilat, kuten sukupuolikromosomien epélukuisuudesta johtuvat Klinefelterin
(47, XXY) ja Turnerin (45,XO0) oireyhtymét. Niin kutsuttuja "todellisia hermafrodiitteja” olivat ne, joilla oli
sekd munasarjat etta kivekset. Sittemmin ndma koottiin DSD-kasitteen alle.

Kokemusasiantuntijoiden ndkemyksen mukaan intersukupuolisuudessa on yleensa kysymys yksilon koko
identiteettikokemusta koskettavasta asiasta. Toisaalta intersukupuolisuutta ei voida méaarittaa
“interseksuaalina identiteettindkéén”, silld osalla intersukupuolisista henkil6ista heidédn
intersukupuolisuutensa liittyy kuitenkin 1ahinnd kehon fyysisiin ominaisuuksiin.

On tarked4 huomata, ettd intersukupuoliset ominaisuudet eivét ole sidoksissa seksuaaliseen
suuntautuneisuuteen. YK:n Free & Equal -kampanjan yhteydesséa todetaan, etté intersukupuolisten
henkildiden keskuudessa esiintyva vaihtelu niin seksuaalisessa suuntautumisessa kuin sukupuoli-identiteetin
osalta vastaa suhteellisesti vaihtelua ei-intersukupuolisten henkiléiden keskuudessa.

Yksilon intersukupuolisuus havaitaan useimmiten heti lapsen synnyttya. Tila voi kuitenkin tulla ilmi
vasta mydhemmin lapsen kasvun ja kehityksen aikana (esimerkiksi kun tytolle ei tule lainkaan kuukautisia).

Kaésitys intersukupuolisuuden yleisyydesta vaihtelee jonkin verran riippuen muun muassa siitd, miten tila
madritelladn. Syntyvisté lapsista on intersukupuolisia arvioitu olevan noin yhden 1500-2000:sta. Tama luku
ei kuitenkaan sisalla niita intersukupuolisia henkildita, joiden tila ilmenee vasta myéhemmalla ialla. Anne
Fausto-Sterling, joka méaarittelee intersukupuolisuuden laajasti, on paatynyt lukuun 1,7 % syntyvista lapsista.
Myo6s EN:n ihmisoikeuskomissaari kéyttaé raportissaan laajaa intersukupuolisuuden madritelmaéa. Jos
intersukupuolisuus maaritelladn kapeasti niin, ettd se kasittaa vain tilat jossa henkil6a ei voi méaaritella
kumpaankaan sukupuoleen kuuluvaksi tai jos sukupuolikromosomit ja ilmentyvé lapsen sukupuoli ovat
ristiriidassa, intersukupuolisuuden yleisyyden on arvioitu olevan 0,018 %, vain noin sadasosa edellisest4
arviosta. Suomessa intersukupuolisuus madaritellaan varsin kapeasti fyysisten sukupuoliominaisuuksien
perusteella. Suomessa intersukupuolisia lapsia syntyy kolmesta kahdeksaan lasta vuodessa. HYKS:n
vastuualueella syntyi vuosina 2000 - 2015 alle 20 intersukupuolista lasta. Intersukupuolisten lasten ja heidan
perheidensa hoito on meill& keskitetty yliopistollisiin keskussairaaloihin.

2.3. Onko intersukupuolisuus tila vai sairaus?

Intersukupuolisuus ei ole sairaus eiké intersukupuolinen keho ole sairas tai vaadi hoitoa. Ainoa poikkeus
on perinndllisen lisamunuaishyperplasian (CAH) muoto, jossa henkild tarvitsee yleensa koko eldmén
pituisen kortisoli- ja suolahormonild&kityksen ja sadnnollisen kasvun ja kehityksen seurannan. Jotkut
virtsateiden ja suoliston rakennemuutokset ja vatsanpeitteiden sulkeutumishairié edellyttavat myos varhaista
interventiota lapsen terveyden séilyttdmiseksi. Muutoin intersukupuolisuus itsessdén ei vahingoita henkil64.
Sen sijaan kohtaamiset muun maailman kanssa voivat olla intersukupuolista ihmistd loukkaavia ja syrjivi.

Intersukupuolisuus ei ole sama kuin transsukupuolisuus, jossa henkil® on fyysisesti selkeasti joko nainen
tai mies, mutta hén kokee [sisdisesti] olevansa toista sukupuolta. Toisaalta on myds hyva huomata, etta
sukupuolielinten rakenteiden vaihtelu ei ole vain intersukupuolisten henkildiden ominaisuus vaan se on
tavallista my6s ei-intersukupuolisilla. Vaihtelua sukupuolielinten ulkonadssa ei itsessaan pidetakaan
epanormaalina, vaan outona koetaan erityisesti intersukupuolisen kehon sukupuoliominaisuuksien
ristiriitaisuus perinteiseen sukupuolet kahteen kategoriaan jakavaan ajatteluumme ndhden.
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3. Intersukupuolisuuden ja sen hoitamisen taustoista

Intersukupuolisia ihmisia on elanyt keskuudessamme niin kauan kuin ihmiskunta on ollut olemassa,
vaikka itse termi intersukupuolisuus ilmestyikin kirjallisuuteen ensimmaisen kerran vasta 1900-luvulla.
Aiemmin kaytetty kasite hermafrodiitti, suomeksi kaksineuvoinen, pohjasi muinaisen Kreikan ja antiikin
Rooman jumaltaruihin ja mystiikkaan. Tieteellisia kirjoituksia hermafrodiiteista 10ytyy 1800-luvun
alkupuolelta saakka. Kasite hermafrodiitti on nyttemmin jaényt pois kaytosta.

Kirurgista hoitoa intersukupuolisten lasten rakennepoikkeavuuksien hoitona on kehitetty 1950-luvulta
lahtien. Toimenpidekaytantdjen kehitykseen vaikutti erityisen voimakkaasti John Moneyn julkaisema
potilastapaus 1960-luvulta USA:ssa. Myohemmin on todettu kyseisen potilaan hoito epédonnistuneeksi, mutta
muun tutkimusnayton puuttuessa oli vakiintunut kasitys, jonka mukaan epétyypillinen sukupuoli voidaan ja
tulee “’korjata”. Muun muassa Euroopan neuvoston ihmisoikeuskomissaari toteaa raportissaan, etta tamén
hoitokdytdnnon omaksumiseen olisi 1950-luvun jalkeen ollut vaikuttamassa paitsi myéhemmin virheelliseksi
osoittautunut kehityspsykologian ndkemys lapsen sukupuolen kehityksen ohjattavuudesta haluttuun suuntaan
lahes kaksivuotiaaksi asti, my0s késitys homoseksuaalisuudesta seksuaalisuuden “inversiosta” johtuvana.
Tuolloin ajateltiin, etta intersukupuoliset ihmiset olisivat potentiaalisti homoseksuaaleja. Homoseksuaalisuus
oli siihen aikaan rikos ja my6hemmin sita pidettiin sairautena. Vanhempia ohjattiin myos “’kasvattamaan”
lapsi toivottuun sukupuoleen. Samoihin aikoihin laéketieteen teknologian kehitys oli nopeaa mika teki
epétavallisen sukupuolen “’korjaukset” mahdollisiksi. Korjauksella ajateltiin seké poistettavan vaikeaksi
koettu sukupuolen monitulkintaisuus ettd ennaltaehkaistdvan mahdollinen homoseksuaalisuus. 2

Késityksemme sukupuolisuudesta seké sen ja persoonallisuuden kehityksesta ovat nykyisin toiset kuin
kuutisenkymmenta vuotta sitten. Ihmisoikeusajattelu on kehittynyt ja korostaa yksilén koskemattomuutta ja
itsemaaraamisoikeutta hanta koskevissa asioissa. Tuolloin oikeina pidetyt leikkausperusteet eivét ole
osoittautuneet tuovan kehittyvalle lapselle hyvinvointia. Tutkimusnaytto leikkausten hyddysté on niukkaa.
Nayttaa silta, ettd edelleen leikkausten perustana ovat sosiaaliset syyt, eivat niinkaan ladketieteelliset
perusteet.

4. Kansainvélinen ndkdkulma intersukupuolisuuteen - keskidssa ihmisoikeudet

Monet kansainvaliset jarjestot ovat 2010-luvulla ottaneet kantaa intersukupuolisten henkiléiden
ihmisoikeuksiin. Saksan ja Sveitsin kansalliset eettiset komiteat ovat jo julkaisseet tasté asiasta
kannanottonsa, ja joidenkin maiden lainsd&dantod on jo muutettu ottaen huomioon intersukupuolisten
ihmisoikeudet.

YK:n ihmisoikeuskomissaari Navi Pillay kiinnitti huomionsa vuoden 2011 raportissaan syrjivaan
lainsd&dantoon seka kaytantoihin ja vihatekoihin, jotka liittyvat seksuaaliseen suuntautuneisuuteen seka
sukupuoli-identiteettiin. Raportti kasittelee my6s intersukupuolisten henkildiden asemaa. Intersukupuolisten
henkildiden ihmisoikeuksien toteutumisen puolesta on ottanut voimakkaasti kantaa myds YK:n
erikoisraportoija Juan E. Méndez vuoden 2013 raportissaan, joka kasittelee kidutusta ja muuta julmaa,
epainhimillista tai halventavaa kohtelua tai rangaistuksia. Méndez toteaa, ettd ilman asianomaisen
suostumusta sukuelinten normalisoimiseen tdhtaava kirurgia on yksi kidutuksen muoto.® Vuonna 2014 Pillay
totesi lausunnossaan, etta laaketieteellisesti tarpeettomia ja peruuttamattomia toimenpiteitd ja sterilisaatioita
tehdaan yhé intersukupuolisille lapsille ilman heid&n suostumustaan aiheuttaen heille tall& tavoin elinikdista
harmia. YK pyrkii aktiivisesti edistimaan sukupuoli- ja seksuaalivahemmistdjen ihmisoikeuksien
toteutumista Free & Equal -kampanjallaan.

Z Intersukupuolisuuden historiaan ja hoitokaytantdjen kehittymiseen voi tutustua tarkemmin esimerkiksi Helsingin
Sanomien Kuukausiliitteen artikkelin sekd Mika Venholan verkkodokumentin avulla.

Nousiainen A. Seka ettd. Helsingin Sanomat, Kuukausiliite 1/2016.

Venhola M. Intersukupuolisuus. Verkkodokumentti ladattavissa sivustolta: http://transtukipiste.fi/intersukupuolisuus/.
Suora linkki pdf-tiedostoon:
http://whm13.louhi.net/~transtuk/wp-content/uploads/2013/08/Artikkeli_is_Venhola2001.pdf

¥ «[t]here is an abundance of accounts and testimonies of persons being ... subjected to ... a variety of forced procedures
such as sterilization, State-sponsored forcible ... hormone therapy and genital-normalizing surgeries under the guise of
so-called ‘reparative therapies’. These procedures are rarely medically necessary, can cause scarring, loss of sexual
sensation, pain, incontinence and lifelong depression and have also been criticized as being unscientific, potentially
harmful and contributing to stigma”



http://transtukipiste.fi/intersukupuolisuus/
http://whm13.louhi.net/~transtuk/wp-content/uploads/2013/08/Artikkeli_is_Venhola2001.pdf

Euroopan neuvoston parlamentaarinen kokous (PACE) totesi vuoden 2013 raportissaan, etta
intersukupuolisten lasten oikeus fyysiseen integriteettiin voi olla uhattuna. Tamén vuoksi se pyysi
jasenmaitaan selvittdméan heidan tilannettaan sek& varmistamaan, ettd myos intersukupuolisille lapsille
taataan oikeus keholliseen integriteettiin, autonomiaan ja itseméaardamiseen, eiké heille tehda tarpeettomia
laaketieteellisia tai kirurgisia hoitoja.* Vuonna 2013 EN julkaisi raportin trans- ja intersukupuolisten lasten
asemasta Euroopassa, ja vuoden 2014 toukokuussa EN:n ihmisoikeuskomissaari totesi kannanotossaan, etta
intersukupuolisten ihmisten tilanteeseen on syyta kiinnittd4 huomiota Euroopassakin.

Euroopan unionin perusoikeusvirasto (FRA, European Union Agency for Fundamental Rights) on
kartoittanut intersukupuolisten henkiléiden ihmisoikeuksien toteutumista eri Euroopan maissa. Yhteenveto
tasta on julkaistu huhtikuussa 2015. FRA katsoo, ettd jasenmaiden tulee jatkossa kiinnittdd huomiota
erityisesti kahteen asiaan: ensinnakin tarkistaa lainsdadanto syrjinnan ehkaisemiseksi ja toiseksi selvittad ja
tarvittaessa ohjeistaa intersukupuolisiin lapsiin kohdistuvaa kirurgista ja ladketieteellistd hoitoa.

Euroopan neuvoston ihmisoikeuskomissaari julkaisi toukokuussa 2015 laajan Human Rights and intersex
people -tutkimusraportin, joka sisaltd sekd ihmisoikeuskomissaarin suositukset etta yksityiskohtaisempaa
ohjeistusta niin jasenmaiden hallitusten kuin yksittéisten toimijoiden kayttdon. Raportin tavoitteena on
intersukupuolisten henkildiden tarpeettomien “normalisoivien” hoitotoimenpiteiden lopettaminen silloin, kun
niité toteutetaan ilman asianomaisen henkilén vapaata ja taytta tietoon perustuvaa suostumusta. Raportissa
esitelladn myds keinoja suojata intersukupuolisia henkilditd syrjinnalta ja taata heiddn mahdollisuutensa
saada oikeutta, seké tapoja ilmaista sukupuoli virallisissa dokumenteissa.

Saksan ja Sveitsin kansalliset eettiset komiteat ovat ké&sitelleet vuonna 2012 intersukupuolisuuteen
liittyvia eettisid kysymyksié. Raporteissa todetaan peruuttamattomien sukupuolen maarittdmiseen tahtadvien
toimenpiteiden aiheuttavan vahinkoja, jotka nahdaan jopa ihmisoikeusrikkomuksiksi, jolloin komiteat
paatyvat suosittelemaan muun muassa terapeuttisten hoitojen tukemista. Saksan komitea toteaa
kannanotossaan, etteivat ulkoisiin sukuelimiin kohdistuvat ns. korjaavat toimenpiteet nykytiedon valossa
enaa ylla ladketieteellisiin standardeihin ja ettd ne ovat aiheuttaneet monille toimenpiteiden kohteiksi
joutuneille jatkuvaa karsimysta tai heikenténeet heidén elaménsa laatua. Sveitsin kansallinen bioeettinen
komitea toteaa kannanotossaan, ettd ongelma ei ole intersukupuolinen lapsi vaan hanen vanhempansa, jotka
tulisi ennemminkin ottaa hoidon ja tuen kohteeksi.

Malta on ensimmainen maa, joka on kieltanyt intersukupuolisten lasten sukupuolen kirurgisen
muokkauksen ilman lapsen tietoon perustuvaa suostumusta. Taman v. 2015 voimaan tulleen lain mukaan
myos lapsen sukupuoli voidaan jattad maarittamatta ja maarittdd myéhemmin. Muutamat muut maat sallivat
my0s sukupuolen maarittamatta jattamisen, ns. kolmannen sukupuolen kirjaamisen syntymaétodistukseen.

5. Nakokulmia lainsdadantoon

5.1. Yleista

Intersukupuolisten lasten, samoin kuin muidenkin alaikéisten hoitoa terveydenhuollossa ohjaavat
terveydenhuollon yleiset sd&dnnokset ja periaatteet. Niiden perustana on perustuslain yhdenvertaisuussaanngs,
jonka mukaan ketdén ei saa ilman hyviaksyttidvaa perustetta asettaa eri asemaan sukupuolen, ién, ...,
terveydentilan, vammaisuuden tai muun henkild6n liittyvén syyn perusteella. Lapsia on kohdeltava tasa-
arvoisesti yksiléina, ja heidan tulee saada vaikuttaa itsedan koskeviin asioihin kehitystaan vastaavasti.

5.2. Intersukupuolinen lapsi terveydenhuoltoa koskevassa lainsdddanndsséa

Intersukupuolisten lasten tutkimuksia ja hoitoja saatelevét yleiset terveydenhuollon lait ja periaatteet,
jotka on kirjattu lakiin terveydenhuollon ammattihenkil6istd, lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista ja

* «undertake further research to increase knowledge about the specific situation of intersex people, ensure that no-one is

subjected to unnecessary medical or surgical treatment that is cosmetic rather than vital for health during infancy or
childhood, guarantee bodily integrity, autonomy and self-determination to persons concerned, and provide families with
intersex children with adequate counselling and support”



terveydenhuoltolakiin. Lisaksi on syyta huomioida my6s Euroopan neuvoston biolaéketiedesopimus®, josta
ratifioimisen jalkeen on tullut osa lainsaddantddmme.

Laki terveydenhuollon ammattihenkilGistd maarittaé terveydenhuollon ammattihenkilon
ammattitoiminnan pdamadaraksi terveyden yllapitamisen ja edistamisen, sairauksien ehk&aisemisen seka
sairaiden parantamisen ja heidan karsimystensa lievittamisen. Laki velvoittaa ammattihenkil6a soveltamaan
ammattitoiminnassaan yleisesti hyvaksyttyjé ja kokemusperaisié perusteltuja menettelytapoja koulutuksensa
mukaisesti, jota hdnen on pyrittava jatkuvasti tdydentdmaén. Lain mukaan ammattihenkilon tulee
tasapuolisesti ottaa huomioon ammattitoiminnasta potilaalle koituva hyoty ja sen mahdolliset haitat. Lisaksi
tulee ottaa huomioon, mita saddetdédn potilaan oikeuksista.

Potilaslain 7 §:ssd maaratadn erikseen alaikdisen potilaan asemasta, ettd hanen mielipiteensa
hoitotoimenpiteeseen tulee selvittaa silloin, kun se on hanen ik&ansa ja kehitystasoonsa ndhden mahdollista.
Jos hénet katsotaan ikénsa ja kehitystasonsa perusteella kykenevaksi paattdmaan hoidostaan, on hanta
hoidettava yhteisymmarryksessd hanen kanssaan. Vastasyntynytta lasta, joka ei vield kykene paattdmaan
hoidostaan, tulee lain mukaan hoitaa yhteisymmarryksessé hénen huoltajiensa kanssa. Toisaalta 9 § tarkentaa
erikseen, etté alaikaisen huoltajalla ei ole oikeuttaa kieltaa potilaan henkea tai terveyttd uhkaavan vaaran
torjumiseksi annettavaa tarpeellista hoitoa.

Terveydenhuoltolaissa tuodaan esiin yhtendisten hoidon perusteiden toteutumisen tarkeys ja korostetaan
sitd, ettd hoidon tulee perustua nayttéon ja hyviin hoito- ja toimintakaytantdihin.

Biolaaketiedesopimuksen 6 artikla tismentaa toimenpiteen suorittamista henkilélle, joka ei voi antaa
suostumustaan. Artiklassa todetaan, etté ellei henkild voi antaa suostumustaan, voidaan toimenpide suorittaa
vain, jos siitd on hénelle valitonta hyotya.

Lainsdadannon tulkinnassa on tarkead peilata sita yhteiskunnalliseen ja myds tieteellisen tiedon
kehitykseen. Ymmaérryksemme potilaan autonomiasta on muuttunut merkittavasti. Myos tieto sukupuolesta
ja sen kehityksesta ja kokemuksista ovat muuttuneet viimeisten vuosikymmenien aikana. Kysymysté
intersukupuolisten lasten hoitokaytanndista ja lain tulkintaa niita koskien on arvioitava nykytietdmyksemme
ja -kasitystemme valossa. Intersukupuolisuus nayttaytyy nykytutkimuksen valossa ennemminkin sukupuolen
fyysisen kehityksen luonnollisena vaihteluna kuin sairautena, ja timén vuoksi onkin syyté pohtia ylip&ataan
tdman tilan hoitoa. Lainsdadantd ja samoin bioldaketiedesopimus suojelee sellaisen henkildn oikeuksia, joka
ei voi itse antaa tietoon perustuvaa suostumustaan hoitoonsa. Tdméan pohjalta on aivan uudesta ndkokulmasta
harkittava, milloin hoito on laé&ketieteellisesti perusteltua, tuottaako hoito lapselle valitonta hyétya, ja ennen
kaikkea mika on lapsen etu. Potilaan itsemé&ardamisoikeuden toteutumisen I&htdkohdasta on pohdittava,
minkalaisia asioita voisi jattda lapsen itsensé paatettavaksi, kun han siihen pystyy ikédnsa ja kehitystasonsa
puolesta.

5.3. Muusta lainsdadannosté intersukupuolisuuden nakdékulmasta

Tasa-arvolakiin (Laki naisten ja miesten vélisesta tasa-arvosta 8.8.1986/609) tehtiin muutoksia vuoden
2014 lopulla. Laki laajennettiin koskemaan myds muun muassa intersukupuolisia henkil6itd. Lain 3 §: ”Mité
t&ssé laissa sdddetddn sukupuoli-identiteettiin tai sukupuolen ilmaisuun perustuvasta syrjinnéstd, sovelletaan
vastaavasti syrjintaan, joka perustuu siihen, ettd henkilon fyysiset sukupuolta maarittdvat ominaisuudet eivat
ole yksiselitteisesti naisen tai miehen.”

Nimilaki (9.8.1985/694) ei aseta ehdotonta kieltoa antaa tyt6lle pojan nimeé tai painvastoin, vaan laissa
todetaan, ettd ”voidaan hyvéksyd, jos sithen harkitaan olevan muu pétevé syy”. Nimilain uudistaminen on
suunnitteilla. Nimilautakunta ja maistraatit ovat jattaneet lakialoite-ehdotuksensa vuonna 2015. Maistraattien
jattdmassa aloitteessa ehdotetaan, ettd laissa tulisi olla nimenomainen saannds mahdollisuudesta muuttaa
etunimi ilmoituksella vastaamaan henkiln juridista sukupuolta. Mediassa on nostettu esiin myds
sukupuolisidonnaisuudesta luopumista, mutta sita ei nyt jatetyissa lakialoitteissa ole varsinaisesti ehdotettu.

Laki véestotietojarjestelmasté (21.8.2009/661) saatdd muun muassa henkilétunnuksesta.
Henkilétunnuksen kolminumeroinen yksilénumero sisaltaa tiedon sukupuolesta, mutta numeron varsinainen

® Yleissopimus ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suojaamiseksi biologian ja laaketieteen alalla tuli voimaan 1.3.2010
tasavallan presidentin asetuksella 24/2010.



tarkoitus on erottaa samana paivana syntyneet henkil6t toisistaan. Laista ei kdly ilmi perustetta sille, miksi
henkildtunnuksesta tulisi selvitd myods henkilén sukupuoli. Henkilétunnus voidaan muuttaa vain tietyisséa
tarkoin rajatuissa tilanteissa. Henkilotunnus voidaan kuitenkin korjata, jos henkilon todetaan my6hemmin
olevan toista sukupuolta kuin mitd on vastasyntyneend méaéritelty. T&ma voidaan lain esitéiden mukaan tehd&
ilman madréaikaa. Viitaten Euroopan neuvoston ihmisoikeuskomissaarin suosituksiin voidaan silti kysya,
onko henkildn sukupuolen valttamatta kaytava ilmi henkilétunnuksesta.

6. Yhteenveto hoitokaytanndistd Suomessa vuonna 2015

6.1. Yleista

Selvitimme joulu-tammikuussa 2015-16 intersukupuolisten lasten hoitokédytantéja Suomessa. Tama
yhteenveto perustuu yliopistosairaaloiden intersukupuolisten lasten hoidoista vastaavien toimijoiden, ennen
muuta lastenendokrinologien ja lastenkirurgien antamiin vastauksiin heille 1ahettdmiimme kysymyksiin.
Kéytettavissamme on ollut myds Riitta Fagerholmin tydryhman julkaisemia tutkimuksia suomalaisten
intersukupuolisten potilaiden kokemuksista.®

Suomessa intersukupuolisten lasten hoidot on keskitetty viiteen yliopistosairaalaan. Yliopistosairaaloiden
kesken ei ole sovittu erityisia toimintamalleja tai hoitolinjoja ndiden lasten hoidon osalta. Yksityiskohtaisten
hoitolinjojen sopiminen olisikin vaikeaa, silla kyseessa on pieni ja heterogeeninen potilasryhma.
Mahdollinen kirurginen hoito toteutetaan suurelta osin keskitetysti HUS:n Lasten ja nuorten sairaalassa,
mutta myo6s hoidosta vastaava yliopistosairaala ottaa kantaa kirurgisen hoidon tarpeeseen. TAYS:ssa on tehty
joitakin kirurgisia toimenpiteitd, mutta kuitenkin aina ennen toimenpidettda HUS LNS:n lasten urologia
konsultoiden. OYS:ssa ei tehdd minkaanlaista kosmeettista sukuelinkirurgiaa, vaan Kirurgisia hoitoja tehdaan
ainoastaan terveyden vaatimissa puitteissa.

Kéytanngissa pyritddn seuraamaan eurooppalaisia suosituksia. Saamiemme vastausten perusteella
Suomen hoitokdytannot ovat linjassa yleisesti Skandinavian maissa olevien kaytantojen kanssa. Selvimpia
eroja yliopistosairaaloiden valill& ndyttd4 olevan suhtautumisessa kirurgisiin hoitoihin seka
toimintakdytdnnoissé suhteessa lapsen vanhempiin (mm. mihin p&atoksiin osallistuvat ja kuinka paljon).
Myaos perheille tarjolla olevan vertaistuen seké psykologian ja lastenpsykiatrian palveluiden saatavuus
vaihtelee alueittain.

6.2. Diaghostiikasta ja hoidon linjoista

Kun kétilo toteaa syntyneen lapsen sukupuolisen kehityksen poikkeavan tavanomaisesta, kutsuu han
paikalle paivystavén lastenlaékéarin. Lahtokohtaisesti katilot eivat tee paatoksia lapsen sukupuolesta.
Lastenlaékéri vastaa alkuselvittelyjen k&ynnistymisesté ja aloittaa keskustelut lapsen vanhempien kanssa.

Lapsen kokonaistilanne tutkitaan kattavasti mahdollisimman pian. Vastasyntyneen tavanomaisesta
poikkeavan kehityksen syy pyritadn selvittdmadn yksilollisesti. Paivystyksellisesti pyritadn selvittdmaan tai
sulkemaan pois sairaudet ja rakennepoikkeamat, jotka voivat aiheuttaa lapselle hengenvaaran.
Kromosomitutkimus karyotyypin selvittdmiseksi kuuluu ensimmaisiin tutkimuksiin ja se tehddén aina
silloinkin, kun todetaan lapsen tilan edellyttavan vélitonta kirurgista hoitoa. Yleensa tehdaan
mahdollisimman pian myds alavatsan ja genitaalialueen ultradéni sisasukuelinrakenteiden selvittdmiseksi.
N&ma tutkimukset ovat yleensa joka tapauksessa tarpeen, jotta lapsen tilasta saadaan riittavé kasitys ja jotta
voidaan ottaa kantaa h&dnen sukupuoleensa.

Intersukupuolisten lasten hoitotiimissé on aina mukana useita erikoisalojen asiantuntijoita. Pdavastuussa
diagnostiikasta ja tutkimuksista ovat lastenendokrinologit ja neonatologit. Mukana selvittelyissé ovat tarpeen
mukaan myds muun muassa lastenkirurgit, lasten urologit, geneetikot, radiologit seka laboratorioldékarit.

® Fagerholm R. et al. Sexual Function and Attitudes Toward Surgery After Feminizing Genitoplasty. Journal of Urology
2011; 185: 1900-1904.

Mattila A. K., Fagerholm R. et al. Gender Identity and Gender Role Orientation in Female Assigned Patients with
Disorders of Sex Development. Journal fo Urology 2012; 188: 1930-1934.

Fagerholm R. et al. Mental health and quality of life after feminizing genitoplasty. Journal of Pediatric Surgery 2012;
47: 747-751.



Jos lapsen vointi edellyttdd kiireellistd Kirurgista hoitoa, tekee valittoman kirurgisen hoidon tarpeen
arvion yleensa lastenkirurgi. Kiireellistd hoitoa vaativina pidetddn mm. virtsateiden ja suoliston
rakennemuutoksia, vatsanpeitteiden sulkeutumishéiriota tai ns. cloaca-anomaliaa. Tallgin kirurgisen
toimenpiteen yhteydessa voidaan tarvittaessa tutkia tarkemmin myos sukurauhasten erilaistumista,
hormonitoimintaa ja anatomisia seikkoja. Lapsen hedelmaéllisyys pyritdan lahtokohtaisesti sailyttamaan.

Osassa vastauksia todetaan kaytdnnon muuttuneen tai olevan muuttumassa pidattyvammaksi niiden
kirurgisten toimenpiteiden osalta, joita ei katsota valttaméattomiksi heti vastasyntyneena.

Kéytanndissa on tassa kohdin eroja yliopistosairaaloiden vélilla. Pidattyvampaa linjaa kannattavat
toimijat toteavat, ettd varhaista sukuelin- tai virtsaelinkirurgiaa ei intersukupuolisilla lapsilla juuri koskaan
tarvita. Joissakin tapauksissa toimenpide ja4 odottamaan sitd, ett4 nuori itse voi antaa oman tietoisen
kantansa ratkaisuun. Mikéli vanhemmat vaativat sukuelinkirurgiaa, he saavat lahetteen konsultaatioon HUS
Lasten ja nuorten sairaalaan.

Intersukupuolisen lapsen syntyesséd muussa kuin yliopistosairaalassa aloitetaan selvitykset
synnytyssairaalassa. Ensiksi selvitetddn lisamunuaisen toiminta ja suljetaan pois panhypopituitarismi, koska
naihin liittyy uhkaavia ongelmia verensokerin, verenpaineen ja suolatasapainon saatelyn kannalta. Yleensé ei
ole tarvetta lahettad vastasyntynyttéd paivystyksellisesti synnytyssairaalasta yliopistolliseen sairaalaan.
Yliopistosairaaloiden intersukupuolisten lasten tutkimuksiin ja hoitoon perehtyneitd konsultoidaan kuitenkin
aina puhelimitse silloinkin, kun alkuselvittelyihin liittyvat tutkimukset tehdaan keskussairaalassa.
Tarvittaessa lapsi lahetetddn tarkempiin tutkimuksiin yliopistosairaalaan.

6.3. Sukupuolen arvioiminen ja juridinen sukupuoli

Kun selvitys lapsen tilasta on riittdvéassa laajuudessa tehty, voidaan hanen juridiseen sukupuoleensa ottaa
kantaa. Tarkein paatokseen vaikuttava asia on tieto taustalla olevasta hairiosta. Paatoksen siitd,
maaritelladnko lapsen sukupuoleksi tyttd vai poika, tekevét lahtokohtaisesti laéketieteen asiantuntijat.
Vanhemmat voivat vaihtelevasti osallistua tahan paatoksentekoon eri yliopistosairaaloissa.

Sukupuolen maéarittamiseksi on olemassa joitakin yleisia linjoja. Synnynndista lisimunuaishyperplasiaa
(CAH) sairastavat lapset maaritellaan sukupuolikromosomiensa perusteella: 46,XX on tyttd ja 46,XY poika.
Erityisesti pojilla voi tdma poikkeama lievana esiintyesséan jadda toteamatta kokonaan ja tytoillakin
saatetaan paasta tilan jaljille vasta murrosidssa ilmenevien tavanomaisen kehityksen poikkeamien
perusteella. Kromosomit maéraavat usein myos tilanteessa, jossa lapsella on virtsateiden rakennemuutoksia.
Sen sijaan CAIS-lapset katsotaan olemassa olevan tiedon mukaan aina tytdiksi huolimatta pojan
kromosomeista (46,XY), silld androgeenihormonit eivat vaikuta heidéan elimistdssaan. DSD-vauvojen
sukupuolen madrittdminen on kuitenkin usein hyvin haasteellista ja edellyttdd monen alan asiantuntemusta
sek& monipuolisia selvityksia.

6.4. Yksilollista hoitoa

Koska DSD-tilojen kirjo on hyvin laaja ja potilasryhmé pieni, on hoito aina yksil6llistd. DSD-lapsia
hoidetaan yhteistydssé eri ammattiryhmien kanssa. My6hempi seuranta toteutetaan yksil6llisen tarpeen
mukaan. Lastenendokrinologit ja lastenlddkarit seké tarvittaessa lastenkirurgit seuraavat lapsia koko
lapsuuden ja nuoruuden ajan. Psykologisen tai psykiatrisen tuen tarvetta arvioidaan eri ikévaiheissa.
Terveydenhuollon ammattihenkil6t vastaavat lapsen kysymyksiin ja kertovat hanen ikénsa ja
kehitysvaiheensa mukaisesti hénen tilanteestaan. Nuorelle tarjotaan mahdollisuutta hanen tilansa
perusteelliseen l&pik&ymiseen ja muun muassa TAY S:ssé tehdddn nuorisopsykiatrien kanssa yhteistyotéa
toimivien kdytantojen kehittdmiseksi.

Myo6hemmin esiin tulevan intersukupuolisuuden selvittelyssa ovat mukana mm. endokrinologit ja
gynekologit. Yliopistosairaaloiden k&ytannot tassékin vaihtelevat jonkin verran. Psykologien seka lasten- ja
nuorisopsykiatrien osuus lasten ja nuorten hoidossa ja tukena on merkittava.

6.5. Intersukupuolinen lapsi ja hanen vanhempansa

Vanhemmille ilmoitetaan heti lapsen synnyttyd, etta lapsen sukupuolen maérittamiseksi tarvitaan
tarkempia selvityksiad. Heidéat pidetdédn ajan tasalla kaikista tehtévista tutkimuksista, niiden tuloksista seka
erilaisista hoitovaihtoehdoista. Vanhempien ndakemyksié kuullaan my6s pohdittaessa lapsen sukupuolta.
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Joissain yliopistosairaaloissa vanhemmat kuulevat tutkimustuloksista selvitysten edetessd, joissain
vanhemmille tiedotetaan vasta kun tulokset valmistuvat. Jossain yliopistosairaalassa painotetaan sit, etta
terveydenhuollon ammattihenkil6t tekevat paatokset kiireettdmista kirurgisista hoidoista, kun toisessa
todetaan vanhempien viime k&dessa paattavan niistd. Lapsen sukupuolta méaritettédessé todetaan myods
vastaavia eroja vastauksissa; jossain yliopistosairaaloissa vanhemmat eivét lainkaan osallistu paatdkseen,
toisaalla selvityksiin osallistuva tiimi tekee paatoksen yhdessa vanhempien kanssa lapsen sukupuolesta.
Kaikki toimijat kuitenkin korostavat, etté ratkaisut tehd&an aina vanhempien kanssa yhteisymmaérryksessa ja
etta tehdyt paatdkset perustuvat saatuihin tutkimustuloksiin ja aiempaan tutkimustietoon.

Jos kirurginen hoito ei ole valttdmatdn varhaislapsuudessa, ovat kaikki yksimielisia siitd, etta lapsen oma
mielipide ratkaisee, millaisia toimenpiteité tehdaan ja milloin.

Vastauksissa korostettiin vanhemmilla olevan joskus varsin voimakkaita nakemyksia siitd, etta lapsen on
oltava joko tytto tai poika, ei jotain siltd valilta. Vaikka terveydenhuollon ammattihenkil6t toisivatkin heille
esiin ajatuksen kasvamisesta ns. kolmannessa sukupuolessa’, voi vanhempien olla tata mahdotonta hyvaksya.

Vastauksista kdy ilmi myos toinen haaste. Terveydenhuollon ammattihenkiliden nakemyksen mukaan
lapselle tulisi kertoa hédnen tilastaan mahdollisimman pian sen mukaan kuin han pystyy ikénsa ja
kehitystasonsa perusteella ymmartdmaan, mutta jotkut vanhemmat haluaisivat Kieltaa tiedon antamisen
lapselle. Jos lapsi kdy sadnndllisissé seurannoissa, tarjotaan hanelle mahdollisuutta keskusteluun. Lapselta
voidaan esimerkiksi kysyd, haluaako hén itse kysya jotain taudistaan tai mahdollisista tehdyista Kirurgisista
toimenpiteista.

6.6. Millaista tukea perheelle on tarjolla?

Kaikissa yliopistosairaaloissamme tarjotaan heti intersukupuolisen lapsen synnyttyd vanhemmille
mahdollisuus keskusteluihin paitsi lapsen hoitoon osallistuvien eri erikoisalojen la&kéreiden myds
psykologin tai psykiatrin kanssa. Muuta tukea on usein myds saatavilla, esimerkiksi mahdollisuus
keskusteluihin sosiaalihoitajan ja sairaalateologin kanssa. Erityisesti intersukupuolisuuteen perehtyneiden eri
alojen asiantuntijoiden maara on maassamme riittdaméaton. Diagnoosista riippuen on joillakin alueilla tarjolla
sopeutumisvalmennuskursseja ja myds vertaistukea vapaaehtoisilta potilailta tai perheiltd /
kokemusasiantuntijoilta. Yksittdisia potilasyhdistyksiakin on olemassa (mm. Turner-yhdistys) seka
esimerkiksi Facebook-ryhmia. Kaikki yliopistosairaaloiden toimijoiden tiedossa oleva tuki pyritdan tuomaan
perheen tietoon, mutta tukimahdollisuudet eri alueilla vaihtelevat suuresti.

Lapsen kasvaessa tuki kohdistuu enenevassa maarin haneen itseensd. Seurantakdyntien yhteydessa
seurataan myds lapsen/nuoren tuen tarvetta ja tarjotaan mahdollisuutta keskusteluihin psykologin ja/tai
psykiatrin kanssa.

Toimijat ovat yhtd mieltd siitd, ettd vertaistuelle ja kansalaisjérjestttuelle olisi huomattavasti suurempi
tarve kuin mitd on saatavilla. Tietoa intersukupuolisuudesta on suomeksi saatavilla paitsi THL:n nettisivuilla
mydos intersukupuolisuus.fi -sivustolta sek& SETA:n ja Trasek ry:n nettisivuilta. Vastauksissa ei mainittu,
ohjataanko intersukupuolisten lasten perheitd hakemaan tietoa naista lahteista.

7. Eettisia ndkokulmia intersukupuolisten lasten hoitokaytantéihin

Kansainvélisissa kannanotoissa suositellaan laéketieteellisten toimenpiteiden nykytilan tarkistamista
kansallisella tasolla. Ladketieteellisesti perustellut valittomat kirurgiset hoidot tulee luonnollisesti tehd&. Sen
sijaan nykytietdimyksemme antaa aiheen tarkastella uudelleen intersukupuolisten lasten sukupuolta
maadrittaviin Kirurgisiin hoitoihin liittyvia perusteita. Ladketieteen etiikan klassiset ja yleisesti hyvaksytyt
periaatteet ovat autonomia, hyvan tekeminen, vahingon valttdminen ja oikeudenmukaisuus® sekd vahan
myo6hemmin lisatyt ihmisarvon kunnioitus sekd hyédyn maksimointi. lhmisarvon kunnioittaminen on
keskeinen ja luovuttamaton terveydenhuollon etiikan periaate, joka korostuu el&mén alun ja lopun

" Kolmannella sukupuolella tarkoitetaan sukupuolten moninaisuudesta puhuttaessa kaksijakoisen nainen/mies-
sukupuoliajattelun ulkopuolelle jad&via ihmisryhmié. Antropologit ovat kuvanneet useita sellaisia ihmisryhmid, jotka
eivat sovi lansimaiseen kaksijakoiseen sukupuolijarjestelmaan.

8 Beauchamp T., Childress J. (1989). Principles of Biomedical Ethics. New York: Oxford University Press.
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kysymyksissa. Ihmisarvon loukkaamattomuus tunnustetaan monissa ihmisoikeuksia koskevissa asiakirjoissa,
muun muassa Euroopan unionin perusoikeuskirjassa.

Suomen La&kériliiton mukaan yksi ladkarin perusarvoista on ihmisyys, johon katsotaan kuuluvan
inhimillisyyden, ihmisarvon ja ihmisoikeudet. Namé edellyttavat niin yksilon koskemattomuuden kuin
itsemaaramisenkin kunnioittamista. Kun kysymys ei ole yksilon henked tai terveyttd uhkaavasta tilanteesta,
korostuu hdnen oman tietoon perustuvan suostumuksensa osuus hanen hoitoaan koskevissa paatoksissé.
WHO:n lausunto vuodelta 2014 painottaa asianomaisen intersukupuolisen henkilén oman suostumuksen
tarkeyttd muissa kuin valittomasti valttamattomissa ladketieteellisesti perustelluissa toimenpiteissa.
Biolaaketiedesopimus korostaa valittdman hyddyn periaatetta toimenpiteistd paatettaessa silloin, kun henkild
itse ei voi antaa suostumustaan. Intersukupuolisten lasten "korjaavassa™ kirurgiassa hoidon lopputulos, sen
onnistuminen ja henkilon kokemus tasta konkretisoituvat vasta vuosien viiveelld. On siis tarkkaan mietittava,
miké& on sellainen valitén hydty, jonka nojalla peruuttamattomat toimenpiteet ovat oikeutettuja ennen
henkildn kykya itse suostua siihen.

Hyvén tekeminen ja vahingon vélttdminen ovat tdrkeimmat Id&karin toimintaa ohjaavat periaatteet. 1900-
luvun puolivélin jalkeen kehittyneet intersukupuolisten lasten hoitokéytannot eivét olisi saaneet jalansijaa
laéketieteessa, ellei niiden olisi uskottu olevan lapsen parhaaksi ja hdnen etujensa mukaisia. Se ymmarrys,
jonka varaan kéytannot ovat perustuneet, on kuitenkin osoittautunut virheelliseksi. Kasitys yksilon
sukupuolisuuden ohjattavuudesta on muuttunut. Nykyisin katsotaan lasten kasvavan ja kehittyvan
sukupuoleen monia erilaisia kehityspolkuja pitkin. Enda ei uskota suoraviivaisiin ja etukateen maaréattyihin
kehityskulkuihin. Kirurgiset toimenpiteet, kasvatus tai hormonihoidot eivat muuta henkilon kasitystd omasta
sukupuolestaan eiké kehosta suoraan seuraa sukupuoli-identiteettid. Potilastapaus, joka voimakkaasti vaikutti
hoitokéytantdjen kehittymiseen, on osoittautunut epdaonnistuneeksi. Myds myéhemmin hoitojen tulokset ovat
olleet vaihtelevia, ja intersukupuoliset itse ovat niitd kritisoineet voimakkaasti. On siis pohdittava, mit4
hyvén tekeminen ja vahingon vélttdminen intersukupuolisten lasten hoidossa tarkoittaa 2000-luvun
l&&ketieteessa.

Laakarilla on seka lain etta ladkéarin eettisten ohjeiden velvoite kayttaa ja suositella vain sellaisia
tutkimuksia ja hoitoja, jotka ovat laaketieteellisen tiedon ja kokemuksen perusteella vaikuttavia ja
tarkoituksenmukaisia. Ulkoisia sukuelimia korjaavien kirurgisten toimenpiteiden hyddyisté ei ole selvaa
nayttoa. Hoidot ovat yksilollisid eika tutkimustietoa ole riittavasti. Intersukupuolisten henkildiden
kokemusten nojalla ei voida sanoa, ettd ndista toimenpiteisté olisi ollut yksiselitteisesti vain hyotya. Vaikka
kirurgiset tekniikat ovatkin nykyisin hyvin kehittyneitd, voi toimenpiteiden seurauksena silti olla paitsi
vahentynyttd herkkyytté tai kipua myos jopa kykenemattomyytta seksuaaliseen nautintoon. Lisaksi monet
ovat kokeneet psyykkisesti traumatisoivana toisten halun muokata ja korjata kirurgisin toimenpitein
intersukupuolista kehoa ik&an kuin se ei sellaisenaan olisi hyvaksyttava ja arvokas. Naytén puuttuessa
nousee merkityksessa primum non nocere eli ”dld vahingoita”-periaate. Intersukupuolisten aikuisten viestit
kokemuksistaan hoidoista ja niiden merkityksesta yksilon elamén laadulle ovat arvokasta tietoa
suunniteltaessa tulevia hoitolinjauksia.

Rajallisista resursseista johtuen on laékinta- ja hoitoetiikassa huomioitava myds hyotyetiikan nakokulma.
Voidaan kysya saavutetaanko pienelle lapselle tehdyilld korjaavilla leikkauksilla sellainen hyoty, jonka
nojalla on perusteltua puoltaa koskemattomuuteen kajoamista ja itsemaédradmisoikeuden ohittamista. Hyotya
arvioitaessa tulee huomioida myds ne kustannukset, joita aiheutuu mahdollisesta myéhemmin tarvittavasta
psyykkisesté tuesta sekd toimenpiteistd, jos varhaislapsuudessa vahvistettu ja eri toimenpitein muokattu
sukupuoli osoittautuukin vuosien mittaan toiseksi kuin mik& on yksilon oma kokemus itsestéan.

Intersukupuolinen lapsi on fyysisesti erilainen kuin ik&toverinsa. Sukuelimid korjaavalla Kirurgialla on
héivytetty usein muiden vaikeaksi tai hAmmentavéksi kokemaa intersukupuolisen lapsen erilaisuutta.
Intersukupuoliset joutuvat kysymaan vammaisten tavoin, miké on heiddn oikeutensa olla omanlaisiaan
ihmisid, seka toisaalta, mik& on sukupuoli-identiteetiltdan valtavéestoon kuuluvien oikeus kajota erilaiseksi
koetun ihmisen ruumiilliseen koskemattomuuteen. Onko intersukupuolisilla yhdenvertainen oikeus oman
sukupuolisuutensa ja seksuaalisuutensa kokemiseen ja toteuttamiseen?

YK:n ihmisoikeuksien julistus ja myéhemmaét ihmisoikeussopimukset vaativat ihmisoikeudet kaikille,
my0os intersukupuolisille henkildille. Hoitokéytantdja tuleekin tarkastella paitsi ladketieteen etiikan myos
ihmisoikeuksien toteutumisen nakokulmasta. Ihmisoikeuksiin kuuluvaan yksityisyyden kunnioittamiseen



sisaltyy oikeus fyysiseen ja psyykkiseen koskemattomuuteen, joka korostuu paatoksentekokyvyltaan
vajaakykyisten kohdalla. Oikeus terveyteen puolestaan painottaa jokaisen oikeutta korkeimpaan
saavutettavissa olevaan fyysiseen ja psyykkiseen terveyteen ilman syrjintaa.

8. Pohdintaa

Intersukupuolisuus on nykytiedon valossa ihmisen ominaisuus, joka ilmenee usein fyysisena
erilaisuutena. Moni vastasyntyneend intersukupuolisiksi todetuista henkil6isté kokee selkeésti olevansa joko
tyttdja tai poikia, mutta osa ei aikuisenakaan koe kuuluvansa perinteisiin sukupuolikategorioihin riippumatta
heihin kohdistetuista kirurgisista toimenpiteista, eivatka he koe itse tilaansa ongelmalliseksi.
Intersukupuolisuus nayttaytyykin nykytietamyksen valossa henkiloon ja ihmisyyteen liittyvana
ominaisuutena, ja siksi kirurginen korjaaminen ei vélttamatta kohdistu poikkeavuuden ytimeen.

Intersukupuolisuuteen on viime vuosikymmenina liittynyt paljon vaikenemista ja salailua. Siita ei ole
ollut helppo I0yta4 selkeéé ja yhtendisté tietoa varsinkaan suomen kielelld. Tilannetta ei juurikaan helpota se,
ettd l4&kérien huomio kohdistuu usein haastavaan diagnostiikkaan eika terveydenhuollossa ole valttdmatta
pystytty hahmottamaan perheen ja lapsen tilannetta kokonaisuutena. Terveydenhuollon toimijat ovat
muutenkin osallistuneet vain vahaisessd maarin julkiseen intersukupuolisuutta koskevaan keskusteluun.
Intersukupuoliset itse ovat kokeneet l&nsimaissa lisadntyneen ymmarryksen sekd julkisen keskustelun
sukupuolisuuden ja seksuaalisuuden monimuotoisuudesta voimaannuttavana. Syksylla 2015 perustettiin
suomenkielinenkin intersukupuolisia henkilditd yhdistavé ja heidan tilanteestaan tietoa jakava
intersukupuolisuus.fi -nettisivusto.

Kaikissa aihetta kéasittelevissd kansainvélisissa raporteissa ja kannanotoissa korostetaan
intersukupuolisten henkildiden omien nakemysten ja kokemusten huomioon ottamista. Nayttdon perustuvaa
tutkimustietoa intersukupuolisuudesta ei ole juurikaan kaytettavissa. Siksi on tarkeda kuulla aikuisia
intersukupuolisia ihmisid. Tdméan luvun lahteind ovatkin olleet raportin lopussa mainittujen kirjallisten ja
muiden lahteiden liséksi myds ETENE:n kokouksessa 28.1.2016 kuultavina olleet SETA:n ja
intersukupuolisuus.fi -kotisivutiimin edustajat.

Harvinaisuudestaan huolimatta intersukupuolisuus koskettaa paitsi intersukupuolista henkildd itsedén ja
hénen vanhempiaan my®6s heidén laheisiaan ja terveydenhuollon toimijoita seké lopulta koko yhteiskuntaa.
Yleinen tieto ja ymmarrys intersukupuolisuudesta on toistaiseksi vahdaista. Siksi selkean ja asiallisen tiedon
jakaminen olisi erittdin tarkedd. Myos terveydenhuollon ammattihenkildiden ja kasvatusalan ammattilaisten
kouluttaminen on tarpeen, jotta voidaan turvata intersukupuolisten henkildiden yhdenvertainen asema ja
kohtelu yhteiskunnassa.

Kysymyksessa intersukupuolisuudesta korostuvat erityisell& tavalla lapsen oikeudet, silla mahdolliset
ihmisoikeusrikkomukset intersukupuolisia ihmisid kohtaan tapahtuvat heidan lapsuudessaan ja
nuoruudessaan. Lapsella on oikeus terveyteen, yksityisyyteen ja koskemattomuuteen. Alaikaista lasta tulee
kunnioittaa yksilond ja hénelld on oikeus asiallisen, ymmaérrettavan ja rehellisen tiedon saamiseen
ikatasoisella tavalla. Hanell& tulee olla oikeus osallistua omia asioitaan ja erityisesti omaa kehoaan koskeviin
paatoksiin. Lapsen sensitiivinen kohtaaminen ja perheen saatavilla oleva patevd ammatillinen tuki edistavéat
lapsen parasta.

Ajankohtaisimpia ongelmia intersukupuolisuuteen liittyen on rajanveto tarpeellisiksi ja tarpeettomiksi
katsottavien hoitojen valilla. Intersukupuolisuutta koskevissa kansainvélisissa kannanotoissa kehotetaan
pidattaytyméaan peruuttamattomista sukupuolta méarittavista kirurgisista hoidoista siihen asti, etté lapsen
oma sukupuolinen identiteetti on tarpeeksi kehittynyt. Lapsuuden ja nuoruudenkin aikainen kokemus
sukupuolesta voi olla hailyva. Sukupuolen kehitys etenee aina yksilollisesti eik& sukupuolisuuden kokemusta
voida ohjata leikkaamalla henkil® johonkin tiettyyn sukupuoleen. Itseméardédmisoikeuden kunnioittaminen
edellyttad, ettd henkil6lle tarjotaan riittdva ja ymmarrettava tieto omasta tilastaan ja hoidostaan ja ettd hén
voi osallistua omaa hoitoaan koskeviin paatoksiin. Terveydellisista syista valttamattomat Kirurgiset
toimenpiteet ovat joskus tarpeen jo varhaislapsuudessa. Sen sijaan Kirurgisiin sukupuolta korjaaviin
toimenpiteisiin lapsuudessa liittyy paitsi kivun kokemuksia myds pitkié poissaoloja koulusta, ahdistusta seké
kokemuksia hapeasta ja esineellistamisestd. Tallainen voi olla lapselle ja nuorelle hyvin traumatisoivaa.
Liséksi henkil0 saattaa menettdd luottamuksensa terveydenhuollon toimijoita kohtaan. Suomessakin on
aiheellista pohtia toisaalta sitd, millaiset kirurgiset toimenpiteet on katsottava intersukupuolisilla lapsilla
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laéketieteellisesti perustelluiksi, ja toisaalta sitd, millaiset asiat voi jattaa lapsen itsensa paatettaviksi, kun han
kykenee siihen ikénsa ja kehitystasonsa puolesta. Nayton vahaisyyden vuoksi korostuu laaketieteessa
primum non nocere -periaate. Pohdinnassa on otettava huomioon myds intersukupuolisten ihmisten omat
kokemukset hoidoista ja niiden merkityksesté heidan elaméansa laadulle. Kaikessa paatoksenteossa on oltava
ensisijaisena tavoitteena lapsen hyva.

Yleisen tiedon lisadmisen ja lapsen elamaén osallistuvien ammattilaisten koulutuksen ohella tulee kehitta
lapselle ja vanhemmille annettavaa tukea. Nykyisin Suomessa saatavilla oleva tuki on todettu
riittdmattomaksi. Tukimahdollisuudet vaihtelevat suuresti asuinpaikkakunnasta riippuen. Perheet tarvitsevat
ammattiapua ja mahdollisuuden vertaistukeen. Vanhemmille heidén vastasyntyneen lapsensa sukupuolen
epéselvyys on usein jarkytys, ja he tarvitsevat tukea, aikaa ja tilaa asian késittelyyn. Vanhemmat tarvitsevat
tukea myos pystyakseen auttamaan lastaan hanen omaa identiteettidan ja sukupuolisuuttaan koskevissa
pohdinnoissa. Lapsen ja perheen sopeutuminen vaikeutuu, jos huomio keskitetaan vain laakitykseen tai
leikkauksiin.

Tukea tarvitsevat myds nykyadn aikuiset intersukupuoliset ja heidan laheisensd, joilla ei ole aiemmin
ollut mahdollisuutta kasitell4 tilaan ja hoitoihin liittyvia asioita ja tunteita. Lansimaissa on usein aiheetta
medikalisoitu intersukupuolisuutta; onhan sukupuolen ilmeneminen vaihtelevaa myds ei-intersukupuolisilla.
Kokemusasiantuntijoiden mukaan intersukupuolisuus itsessdén ei traumatisoi, vaan se, miten muut kohtaavat
intersukupuoliset henkilot.

ETENE:n kdymassa keskustelussa korostettiin lapsen oikeutta parhaan mahdollisen terveydentilan
saavuttamiseen ja oikeutta yksityisyyteen. Lapsen tulee saada tarvitsemansa ladketieteellinen ja psykologinen
apu. Asioista on puhuttava ymmarrettavalla tavalla, sill& siten voidaan vahvistaa lapsen
itsemadraamisoikeutta ja vanhempien tukea yllattavassa tilanteessa. Lapsen hyvaksyminen sellaisena kuin
hé&n on auttaa lasta itseddn kasvamaan ja kehittyméan omaksi itsekseen - mitd se kenenkin kohdalla
tarkoittaa. Nykyisin on mahdollista saada vertaistukea eri toimijoiden kautta ja erityisesti verkosta.

Ensi vaiheessa on tarkeda varmistaa lapsen oikeuksien toteutuminen hoitokaytannoissa, mutta
intersukupuolisuus koskettaa yhteiskuntaamme myds laajemmin. Jatkossa on tarkeda pohtia, miten toimitaan,
jos intersukupuolinen henkil6 kokee jossain kehityksensé vaiheessa olevansa eri sukupuolta kuin miten hanet
on madritelty vastasyntyneend. Nykyinen lainsdéadantémme mahdollistaa henkildtunnuksen korjauksen,
mikéli se todetaan virheelliseksi. Henkil6tunnus méaarittdaa henkildn joko naiseksi tai mieheksi. Onko tama
valttdmatonté vield nykyaikana ja tulevaisuudessa, jad pohdittavaksi. Intersukupuolisuutta késittelevissa
kansainvélisissékin raporteissa on suositeltu harkittavaksi mahdollisuutta siirtda sukupuolen maarittadmisté
myOhempaan ikadn tai jopa jattaa asia kokonaan avoimeksi.

9. Lopuksi

Sukupuoli on osa jokaisen persoonaa, tarkea osa ihmisyytta. Nykyisin ymmarretaan, ettd sukupuoli ei ole
valttamatta selvapiirteinen, kahteen vaihtoehtoiseen kategoriaan sijoitettava ominaisuus. Monet naiset
tunnistavat itsessaan miehisia piirteitd ja monet miehet vastaavasti perinteisesti naisellisiksi miellettyja
ominaisuuksia. Sukupuoli ymmarretd&nkin nykyisin monimuotoisena erilaisista geneettisista,
kehityksellisista, hormonaalisista, fysiologisista, psykologisista, sosiaalisista ja kulttuurisista ominaisuuksista
koostuvaksi jatkumoksi. Sukupuolisuus ja seksuaalisuus ovat eri kasitteitd, ja henkilon kokemus omasta
sukupuolestaan eli sukupuoli-identiteetti ei maéarittele hanen seksuaali-identiteettiaén.

Y hteiskunnan normit ja kategoriat selkiyttavat ihmisten valisia suhteita ja toimintaa sekd luovat
jarjestysta ja lisadvat turvallisuuden tunnetta. EI&mad itse ei kuitenkaan aina asetu niihin sopivaksi.
Intersukupuoliset ihmiset jadvat kaksijakoisen mies-naissukupuolijaottelun véliin. Heille tiukka normitus
aiheuttaa tarpeettomia ja kohtuuttomia ké&rsimyksié ja heilld on suuri riski joutua syrjityiksi ja kaltoin
kohdelluksi. Intersukupuolisuus tulisikin ndhd& osana ihmisyyden ja sukupuolisuuden kirjoa, ei erityisena
sukupuolisuuden harvinaisryhména.

Sukupuoli on moniulotteinen kokonaisuus erilaisine variaatioineen. Olemmepa sitten naisia tai miehia,
jotakin siltd vélilta tai ei mitadn nistd, ilmenndmme sukupuolisuuden kirjoa kukin omalla persoonallisella
tavallamme.
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