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VARD AV INTERKONADE BARN

Den riksomfattande etiska delegationen inom social- och halsovarden (ETENE) &r en radgi-
vande delegation vars uppgift ar att behandla etiska fragor inom social- och hélsovarden, ge
utlatanden och rekommendationer om dessa, samt folja med den nationella och internationella
utvecklingen inom omradet.

ETENE har pa eget initiativ behandlat praxisen for varden av interkdnade barn inom halso-
varden. Under de senaste aren har amnet aven fatt uppmarksamhet pa internationell niva.
Bland annat Europeiska unionens byra for grundlaggande rattigheter samt Europaradets och
FN:s manniskorattskommissarier har fast uppmarksamhet vid praxisen att korrigera interko-
nade barns yttre kdnsorgan, och de har uppmanat sina medlemslander att se till att inga ono-
diga operationer eller kirurgiska ingrepp utfors pa interkdnade barn. I Tyskland och Schweiz
har dven de nationella etiska kommittéerna uttryckt sin synpunkt i &rendet, och Europaradets
bioetiska kommitté utreder som bast vardpraxisen for interkdnade barn i Europaradets alla
medlemslander. | nagra lander har ett s.k. tredje kon tagits i bruk, och i Malta har kirurgisk
vard av interkonade barn forbjudits med lag.

ETENE har behandlat intersexualism som ett tema pa sina méten i december 2015 och pa va-
ren 2016. Rapporten som bifogas detta stallningstagande, och som utarbetats av TL, OL Tuula
Wahlman-Calderara, innehaller ett sammandrag av vardpraxisen i Finland, internationella for-
ordningar och nationella forordningar, samt etiska synpunkter gallande varden av interkénade
barn. Vid ETENEs méte hordes generalsekreterare Kerttu Tarjamo och ledande socialarbetare
Maarit Huuska fran Seta, Juha Kipila fran webbforumet intersukupuolisuus.fi, samt Terhi Vil-
kki fran Trasek ry. Dessutom ordnade ETENE ett gemensamt seminarium om intersexualism
med Sveriges medicinsk-etiska rad (www.smer.se) i Stockholm april 2015. P4 varen 2016
ordnar ETENE tillsammans med barnombudsmannens byra en s.k. rundabordskonferens om
amnet.

Intersexualism

Intersexualism &r ett medfott tillstand dér en persons kon inte kan faststallas pa basis av hens
fysiska konsegenskaper. Oftast upptécks tillstandet hos nyfodda, men ibland forst senare, da
man i tonaren utreder varfor kroppens typiska forandringar uteblir, eller varfor barnets tillvéaxt
och utveckling skiljer sig fran det sedvanliga. Enligt uppskattningarna fods det arligen mellan
tre och atta interkénade barn i Finland.

Definitionen av intersexualism varierar fran land till land, och darfor finns det inga precisa
jamforbara internationella data om férekomsten av intersexualism. Det har alltid funnits inter-
konade personer i alla kulturer. Ofta har de utsatts for diskriminering pa grund av sina yttre
egenskaper, men i vissa samhallen har de haft en aktad stallning.

Den vasterlandska praxisen att korrigera interkdnade barns kén kommer fran 1950-talets
USA. Pa den tiden trodde man att barnets personlighet utformas enligt inverkan fran omgiv-
ningen och uppfostran. Férutom kirurgisk vard blev det dven allt vanligare att sa tidigt som
mojligt faststélla barnets kon som antingen flicka eller pojke. | manga fall berattade man inte
ens for barnet att hen var interkdnad. De yttre kdnsorganen skapades eller korrigerades redan i
tidig barndom sa att de motsvarade kdnsbhestamningen.
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Uppfattningen om kén och ménniskans personlighet har &ven forandrats betydligt sedan 1950-
talet. Fortfarande bestdms emellertid barnets kons snart efter fodseln, och interkdnade barns
och ungdomars yttre konsorgan korrigeras kirurgiskt &ven i Finland.

Lagstiftningen

Varden av interkdnade barn regleras av de allmanna bestammelserna om hélsovarden. Enligt
grundlagen ska det allménna tillférsékra var och en jamlika och tillrackliga social-, hélso-
vards- och sjukvardstjanster oberoende av kon och hélsotillstand. Grundlagen tryggar var och
ens ratt till frihet och integritet, som endast kan krankas med laglig grund. Barnet har sjélvbe-
stammanderatt i frigor om medicinsk vard i enlighet med hens alder och utvecklingsniva. Ett
nyfott barns sjalvbestimmanderatt utévas av barnets vardnadshavare i enlighet med vad som
stiftas i lag. Foraldrarna har inte ratt att neka vard som ar nodvandig for att avvarja en fara
som hotar barnets liv eller halsa. En yrkesuthildad person inom halso- och sjukvarden ska i sin
yrkesutdvning tillampa allmént godtagna och beprévade metoder. En yrkesutbildad person ska
i sin verksamhet beakta den nytta och de eventuella oldgenheter som férfarandet medfor for
patienten.

| skyldigheterna for en yrkesutbildad person inom halso- och sjukvarden ingar att meddela om
fodsel och dodsfall. For interkonade barn kan man i borjan lata bli att faststalla barnets kon.
Déremot forutsétter befolkningsregistersystemet att barnets kon faststalls, eftersom personbe-
teckningar innehaller uppgifter om personens kon. Magistraten kan korrigera personbeteck-
ningen om den anger fel kdn. Under vissa sérskilda omstandigheter kan personbeteckningen
aven andras, till exempel da personen byter kon.

Vardpraxis

Om det &r omojligt att faststélla ett nyfétt barns kdn genom extern granskning skickas barnet
vanligen till ett universitetssjukhus for narmare utredningar. | forsta hand undersoks det om
barnet lider av kongenital binjurebarkshyperplasi, sa att hormonbehandlingen kan inledas sa
fort som mojligt. Barnets kromosomuppsattning utreds aven sa fort som mojligt. Om resulta-
ten &r normala undersoks dvriga faktorer som orsakar intersexualism.

Vidare atgarder bestams individuellt for barnet pa basis av hens tillstand och undersokningsre-
sultat. Det varierar fran ett universitetssjukvardsdistrikt till ett annat hur mycket féraldrarna
far ta del i undersoknings- och beslutsskedet. Kirurgisk vard som anses vara nédvandig har
koncentrerats vid HNS:s sjukhus for barn och unga, men en del ingrepp har aven utforts pa
Tammerfors universitetssjukhus. Barnlakare, och &ven barnkirurger om kirurgiska ingrepp ut-
forts pa barnet, foljer med barnets uppvaxt och utveckling. Yrkesévergripande grupper med
varierande sammansattning beroende pé region ansvarar for att faststalla barnets kon. Det ver-
kar som om enheternas majligheter att erbjuda psykologisk eller psykiatrisk hjalp &r otillrack-
liga. Aven tillgangen till kamratstod for familjer varierar fran region till region.

Internationell utveckling

FN:s konvention om barnets rattigheter ar véarldens mest ratificerade konvention om méansk-
liga réttigheter. Konventionen forutsétter att barnets fordel beaktas i alla arenden som berdr
barnet. | artikel 24 i konventionen konstateras det att barn har ratt att atnjuta basta uppnaeliga
hélsa och rétt till sjukvard och rehabilitering. I punkt 3 i artikeln kravs att konventionsstaterna
ska vidta atgarder i syfte att avskaffa traditionella sedvéanjor som ar skadliga for barns halsa.
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| artikel 6 i Europaradets konvention om de méanskliga rattigheterna och biomedicinen (bio-
medicinkonventionen ETS 164) konstateras att medicinska ingrepp endast far foretas pa en
person som saknar formaga att lamna samtycke, om ingreppet ar till stor nytta for honom eller
henne.

Under senaste ar har bland annat FN:s manniskorattskommissarie, Europaradets mannisko-
rattskommissarie och Europeiska unionens byra for grundlaggande réattigheter tagit stallning
till varden av interkénade barn. Aven interknade personer har sjélva aktiverat och organiserat
sig, berattat om sina erfarenheter och kraftigt lyft fram sitt behov att bli accepterade som de ar.
Internationella organisationer for interkonade personer har aktivt forsokt astadkomma att ki-
rurgiska ingrepp for att bestdmma interkdnade personers kén ska upphora.

Organisationsverksamhet

| Finland finns det for tillfallet ingen egen organisation for interkénade personer. | oktober
2015 grundades ett webbforum som publicerade en webbplats om intersexualism
(www.intersukupuolisuus.fi). Bland de finldndska medborgarorganisationerna erbjuder Setas
transstodcentral och Trasek ry &ven stéd for interkdnade barn och vuxna samt deras foréldrar.
Kamratverksamhet ordnas aven av Finska Turnerféreningen, och pa Norio centrets webbplats
finns information om sallsynta &rftliga sjukdomar, till exempel binjurebarkshyperplasi, Tur-
ners syndrom och Klinefelters syndrom.

ETENEs riktlinjer

ETENE anser att kdnet ar en viktig del av alla ménniskors identitet. Enligt gallande uppfatt-
ning ar kdnet inte en egenskap enligt vilken man entydigt kunde klassificera ménniskor som
antingen kvinnor eller man. Konet ar en helhet som bestar av olika genetiska, utvecklings-
massiga, hormonala, fysiologiska, psykologiska, sociala och kulturella egenskaper. | konets
mangfald ingar dven att en person kan kanna sig som nagot annat an kvinna eller man, flicka
eller pojke. Kon dr inte samma sak som sexualitet, och en persons konsidentitet definierar inte
hens sexuella identitet.

Eftersom konet dr en mangsidig egenskap kan ingrepp som utforts pa interkénade barn och
som forandrar deras utseende gora att barnets kropp inte motsvarar barnets uppfattning om sig
sjélv, eller det som hens kdnsidentitet och sexuella identitet senare utformas till. Darfér kan
ingrepp som strévar till att bestdmma personens kon vara onddiga eller till och med skadliga,
och de kan orsaka mycket lidande for barnet, men aven kostnader for samhallet.

ETENE understryker att barnet inte kan paverka bestammandet av sitt kon, utan det faststalls
av myndigheterna. Forfarandet ar problematiskt trots att myndigheter och experter férsoker
uppna basta mojliga resultat med stod av sin yrkeskompetens. Det tar manga, hela barndomen
och ungdomsaren, for barnets identitet att utvecklas. Enligt gallande uppfattning ar kénsupp-
fattningen en medfddd del av manniskans personlighet. Ingrepp som forandrar personens ut-
seende andrar inte hens bild av sig sjalv och sitt kén. De &r inte nédvandiga med tanke pa bar-
nets uppvaxt och utveckling, utan de kan i stéllet fa barnet att kdnna sig defekt och otillracklig
och orsaka skam, s som manga vuxna interkdnade personer beskrivit sin egen barndom.

Det ar problematiskt att forsoka paverka barnets utveckling genom ingrepp som orsakar
smarta. Att bestamma barnets kon i ett sa tidigt skede som majligt stoder inte barnets uppvaxt

och utveckling, utan det gors framst for att underlatta foraldrarnas och det omgivande sam-
hallets forvaning och angest. Darfor borde man allvarligt fundera pa om det mojligtvis finns
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andra alternativ for att uppna interkdnade barns basta &n att dndra barnets utseende och yttre
kdnsegenskaper. Att sprida information till vuxna i barnets levnads- och utvecklingsmiljo ar
det forsta steget mot att 6ka forstaelse och framjar mojligheten till att skydda barnet for ono-
digt lidande. De vuxna inom smabarnsfostran och skolan samt senare i arbetslivet ar nyckel-
personer i strdvan att skydda barn och ungdomar mot till exempel utslagning och mobbning.

Ur interkdnade barns perspektiv ar det problematiskt att barnet i befolkningsregistersystemet
maste definieras som flicka eller pojke redan under sina forsta levnadsveckor. Trots att lag-
stiftningen i allméanhet &r ganska jamlik ar personbeteckningen fortfarande indelad enligt kon.
Om barnet utvecklas i en annan riktning an vad som faststélldes vid fodseln kan personbe-
teckningen senare korrigeras enligt lagen om befolkningsregistret. Det finns ingen tidsfrist for
att korrigera personbeteckningen. Detta I6ser daremot inte problemet om personen inte senare
upplever att hen passar in i systemet med tva kon.

ETENEs rekommendationer

- Intersexualism ar endast en del av konsmangfalden och den sexuella mangfalden som be-
ror alla manniskor. Kon och sexualitet &r en viktig del av en persons identitet. Det ar vik-
tigt att en person sjélv kan faststélla sin konsidentitet. Kénsidentitet &r inte samma sak
som sexuell laggning. Barnets sjalvbestammanderatt gallande arenden som é&r viktiga for
hens identitet maste starkas. Detta forutsatter att ingrepp som korrigerar yttre kdnsegen-
skaper inte genomfors innan barnet sjalv kan bestamma bade sitt kon och sin sexualitet.

- Anatomiska avvikelser som paverkar barnets hélsa ska korrigeras i sinom tid. Detta kan
galla bl.a. kortlar som paverkar konet, som kan opereras bort pa grund av en 6kad risk for
cancer. Det ar inte alltid latt att utfora ingrepp pa ett satt som respekterar barnets férmaga
till sjalvbestammande, och det forutsatter att de som ansvarar for barnets vard ar kéansliga
for och medvetna om barnets behov. Vissa internationella organisationer foreslar att man
aven ska vanta med sadana ingrepp tills barnet sjalv kan ta stallning till ingreppet.

- Foraldrar ska ges mangsidig information om intersexualism, och det bor forklaras for dem
hur tillstandet kan paverka barnets uppvaxt och utveckling, och i synnerhet vilka saker
som inte paverkas av intersexualism. Det ar foraldrarnas uppgift att stéda barnet i hens
uppvéxt och utveckling, och att fatta beslut i arenden som berér barnets liv och hélsa da
barnet inte sjalv kan delta i beslutsfattandet gallande hens vard. Foraldrar ska informeras
om att man inte kan paverka barnets uppfattning om sitt kon och sig sjalv genom att kor-
rigera hens yttre konsegenskaper. Foraldrar maste fa veta att smartan istéllet kan traumati-
sera barnet och forsvara hens valfard och utveckling. Detta har framhavts av interkdnade
personer.

- I synnerhet maste halsovardare och personer som arbetar inom smabarnsfostran fa in-
formation om konsutvecklingens hela spektrum s att de kan trygga interkdnade barns
uppvéxt och utvecklingen av hens egna identitet.

- ETENE uppmuntrar till en omfattande samhallsdebatt om pa vilka grunder personbeteck-
ningens konsbundenhet & nodvandig i dagslage, vilken nytta den medfor och hurdana
olagenheter och problem den orsakar. Personbeteckningen anvénds oftast i syften dar det
inte &r nodvandigt att identifiera personen som kvinna eller man. For en interkdnad person
beréttar inte en personbeteckning som anger kén nédvandigtvis vem personen ar, och den
kan till och med vara vilseledande. | fall dar kdnet har betydelse kan identifieringen ge-

nomforas pa andra sétt an med personbeteckningen.
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- Den allmanna medvetenheten om konet som en mansklig egenskap ska 6kas, sa att perso-
ner som arbetar inom halsovarden, pa daghem, i skolor, i idrottsorganisationer, i forsam-
lingar, i medborgarorganisationer och i 6vriga organisationer som arbetar for barnets bésta
ska bli medvetna om konets mangfald, och sa att de kan stoda interkonade barns uppvaxt
och utveckling till en fullvardig, jdmlik medborgare.
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