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INTERSUKUPUOLISTEN LASTEN HOITO

Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta (ETENE) on neuvoa antava
neuvottelukunta, jonka tehtédvéné on kasitell sosiaali- ja terveydenhuoltoon liittyvié eettisia
kysymyksid, antaa niista lausuntoja ja suosituksia seké seurata alan kansallista ja kansainvalis-
té kehitysta.

ETENE on omasta aloitteestaan ottanut kasiteltavakseen intersukupuolisia lapsia koskevat
hoitokéytannot terveydenhuollossa. Aihe on viime vuosina saanut myos kansainvélista huo-
miota. Muun muassa Euroopan yhteison perusoikeusvirasto sekd Euroopan neuvoston ja YK:n
ihmisoikeuskomissaarit ovat kiinnittdneet huomionsa intersukupuolisten lasten ulkoisia su-
kuelimia muokkaaviin hoitokaytantdihin, ja kehottaneet jarjestdjensa jasenmaita varmista-
maan, ettei intersukupuolisille lapsille tehtdisi tarpeettomia ladketieteellisié tai kirurgisia toi-
menpiteitd. Saksan ja Sveitsin kansalliset eettiset komiteat ovat myds ilmaisseet nakemyksen-
sé asiasta, ja Euroopan neuvoston bioetiikkakomitea selvittaa parhaillaan intersukupuolisten
lasten hoitokaytant6ja kaikissa Euroopan neuvoston jasenmaissa. Muutamissa maissa on otet-
tu kayttoon ns. kolmas sukupuoli, ja Maltalla intersukupuolisten lasten kirurgiset hoidot on
Kielletty lailla.

ETENE on késitellyt intersukupuolisuutta aiheena kokouksissaan joulukuussa 2015 ja kevaal-
1a 2016. Taman kannanoton liitteend oleva, TK, HLL Tuula Wahlman-Calderaran laatima ra-
portti siséltdd yhteenvedon Suomen hoitokaytannoista seka kansainvalisista ja kansallisista
séédoksista sekd intersukupuolisten lasten hoitoa koskevia eettisia ndkokohtia. ETENEnN ko-
kouksessa ovat olleet kuultavina Setan pééasihteeri Kerttu Tarjamo ja johtava sosiaalityontekijé
Maarit Huuska, Juha Kilpid intersukupuolisuus.fi -nettiyhteisosta seka Terhi Viikki Trasek
ry:sta. Lisaksi ETENE on ollut mukana jarjestamassé intersukupuolisuutta koskevaa yhteis-
seminaaria Tukholmassa Ruotsin ladketieteelliseettisen neuvoston (Sveriges medicinsk-etiska
Rad, www.smer.se) kanssa huhtikuussa 2015. ETENE jarjestaa yhteistyossa lapsiasiavaltuute-
tun toimiston kanssa aiheesta ns. pydrean pdydan keskustelun kevaalla 2016.

Intersukupuolisuus

Intersukupuolisuus on synnynndinen tila, joka ilmenee ndkyvimmin siing, ettei henkilén su-
kupuolta voida maarittaa fyysisten sukupuoliominaisuuksien perusteella. Tila havaitaan
useimmiten vastasyntyneend mutta joskus my6hemmin, kun selvitellddn syitd, miksi murros-
ikaisen sukupuolelle tyypilliset muutokset eivét kehity tai lapsen kasvu ja kehitys poikkeavat
muuten tavanomaisesta. Suomessa arvellaan syntyvan vuosittain kolmesta kahdeksaan inter-
sukupuolista lasta.

Intersukupuolisuuden méaérittely vaihtelee kansainvélisesti, minka vuoksi intersukupuolisuu-
den esiintyvyydesta ja ilmaantuvuudesta ei ole tarkkoja, toisiinsa verrannollisia kansainvélisia
lukuja. Intersukupuolisia ihmisid on elanyt aina jokaisessa kulttuurissa. Usein heitd on syrjitty
ulkoisten ominaisuuksiensa vuoksi, joissain yhteisgissé heilld on ollut arvostettu asema.

Lansimainen tapa korjata intersukupuolisten lasten sukupuolta on perdisin Yhdysvalloista
1950-luvulta, jolloin uskottiin, etté lapsen persoonallisuus muokkautuu ympériston ja kasva-
tuksen vaikutuksesta. Kirurgisten hoitojen lisdksi vahvistui myos kaytanté maarittaa lapsen
sukupuoli mahdollisimman varhain joko tytoksi tai pojaksi. Lapselle ei aina edes kerrottu, ettd
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hé&n on intersukupuolinen. Ulkoiset sukuelimet rakennettiin tai korjattiin mééaritellyn sukupuo-
len mukaisiksi jo varhaislapsuudessa.

Kaésitys sukupuolesta ja my6s ihmisen persoonallisuuden kehityksestd on muuttunut merkitta-
vésti noista ajoista. Edelleen kuitenkin lapsen sukupuoli méaritetd&n varsin pian syntyman jél-
keen, ja intersukupuolisten lasten ulkoisia sukuelimia muokataan kirurgisesti lapsuuden ja
nuoruuden aikana myds Suomessa.

Lainsaadanto

Intersukupuolisten lasten hoitoa sadtelevét terveydenhuollon yleiset séannokset. Perustuslain
mukaan julkinen taho takaa jokaiselle sukupuolestaan tai terveydentilastaan riippumattomat,
yhdenvertaiset ja riittavat sosiaali- ja terveyspalvelut. Perustuslaissa on turvattu oikeus vapau-
teen ja koskemattomuuteen, johon voidaan puuttua vain lain perusteella. Lapsella on itsemé&a-
rédmisoikeus omaa hoitoaan koskevissa asioissa hanen ikénsa ja kehitystasonsa mukaisesti.
Vastasyntyneen itsemaadradmisoikeutta kayttavat lapsen huoltajat sen mukaisesti, miten laissa
siitd sdadetdan. Vanhemmilla ei ole oikeutta kieltda lapsen henkead tai terveyttd uhkaavan vaa-
ran torjumiseksi annettavaa tarpeellista hoitoa. Terveydenhuollon ammattihenkilén on toimin-
nassaan sovellettava yleisesti hyvéksyttyja ja kokemusperéisia perusteltuja menettelytapoja.
Ammattihenkilén on toiminnassaan otettava huomioon potilaalle koituva hyéty ja sen mah-
dolliset haitat.

Terveydenhuollon ammattihenkilon velvoitteisiin kuuluu ilmoittaa syntymasta ja kuolemasta.
Intersukupuolisen lapsen kohdalla hdnen sukupuolensa voidaan aluksi jattdd maarittelematta.
Véestorekisterijarjestelmé kuitenkin edellyttad lapsen sukupuolen méarittelyd, koska henkilo-
tunnus siséltaa tiedon henkildn sukupuolesta. Maistraatti voi korjata henkilétunnuksen, mikali
se ilmaisee vaaraa sukupuolta. Henkil6tunnus voidaan my6s muuttaa joissain erityisissé ja
kapeasti madritetyissa olosuhteissa esimerkiksi silloin, kun henkil® vaihtaa sukupuoltaan.

Hoitokadytannot

Jos vastasyntyneen sukupuolta ei pystyté ulkoisessa tarkastuksessa maérittdmaan, lapsi lahete-
taan yleensa yliopistosairaalaan tarkempiin selvityksiin. Ensisijaisesti tutkitaan, onko lapsella
synnynndinen lisamunuaishyperplasia, jotta sen hoitoon kuuluva hormonildékitys voidaan
aloittaa mahdollisimman varhain. Myos lapsen kromosomisto selvitetdén usein heti vastasyn-
tyneend. Mikéli 16ydokset ovat normaaleja, tutkitaan muut intersukupuolisuutta aiheuttavat
tekijéat.

Jatkotoimenpiteet suunnitellaan yksil6llisesti lapselle hénen tilansa ja tutkimustulosten mu-
kaan. Se, kuinka kiinte&sti vanhemmat otetaan osaksi tutkimus- ja paatoksentekovaihetta,
vaihtelee yliopistollisen sairaanhoitopiirin mukaan. Tarpeellisiksi katsotut kirurgiset hoidot on
keskitetty HUS:n lasten ja nuorten sairaalaan, mutta myos Tampereen yliopistollisessa sairaa-
lassa on tehty jonkin verran toimenpiteitd. Lastenlddkarit ja, mikali lapselle on tehty kirurgisia
toimenpiteitd, myos lastenkirurgit seuraavat lapsen kasvua ja kehitysta. Lapsen sukupuolen
madrittdmisesta vastaavat moniammatilliset ryhmat, joiden kokoonpano vaihtelee alueittain.
Nayttas siltg, ettd yksikoissd mahdollisuudet tarjota psykologista/psykiatrista tukea ovat riit-
tamattomat. Myads perheille tarjolla olevan vertaistuen saatavuus vaihtelee alueittain.

Kansainvélinen kehitys

YK:n lapsen oikeuksien sopimus on maailman laajimmin ratifioitu ihmisoikeussopimus. Se
edellyttaa lapsen edun huomioimisen kaikissa lapseen liittyvissé asioissa. Sopimuksen 24. ar-
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tiklassa todetaan, etté lapsella on oikeus nauttia parhaasta mahdollisesta terveydentilasta seka
sairauksien hoitamiseen ja kuntoutukseen tarkoitetuista palveluista. Artiklan 3. kohdassa edel-
lytetddn sopimusvaltiolta toimia, joilla poistetaan lapsen terveydelle vahingollisia perinteisia
tapoja.

Suomen vuonna 2007 ratifioiman Euroopan Neuvoston ihmisoikeuksia ja biolaaketiedetta
koskevan yleissopimuksen (biol&aketiedesopimus, ETS 164) 6. artiklassa todetaan, etté suos-
tumukseen kykeneméttomalle henkildlle voidaan suorittaa vain hanelle vélitonta hyotya tuo-
via laaketieteellisid toimenpiteita.

Intersukupuolisten lasten hoitoon ovat viime vuosina ottaneet kantaa muun muassa YK:n ih-
misoikeuskomissaari, Euroopan neuvoston ihmisoikeuskomissaari sek& Euroopan yhteison
perusoikeusvirasto. Myds intersukupuoliset ihmiset itse ovat aktivoituneet ja jarjestaytyneet,
kertoneet kokemuksistaan ja tuoneet voimakkaasti esiin tarpeen tulla hyvéksytyksi omana it-
sendén. Intersukupuolisten kansainvéliset jarjestot ovat voimakkaasti pyrkineet vaikuttamaan
Kirurgisten sukupuolta méérittavien leikkausten lopettamiseen.

Jarjestétoiminta

Suomessa ei ole toistaiseksi ollut intersukupuolisten ihmisten omaa yhdistysta. Lokakuussa
2015 perustettiin nettiyhteiso, joka julkaisi internet-tukisivuston intersukupuolisuudesta
(www.intersukupuolisuus.fi). Kansalaisjarjestoista Setan transtukipiste seka Trasek ry toimi-
vat Suomessa myos intersukupuolisten lasten ja aikuisten seka heidan vanhempiensa tukena.
Vertaistukitoimintaa jarjestad myds Suomen Turner-yhdistys, ja Norio-keskuksen sivuilla on
julkaistu tietoa harvinaisista periytyvista sairauksista, kuten lisamunuaisen liikakasvusta seka
Turnerin ja Klinefelterin oireyhtymista.

ETENERN linjauksia

ETENE esitta, ettd sukupuoli on merkittadva osa jokaisen ihmisen persoonaa. Nykyisen kasi-
tyksen mukaan sukupuoli ei ole selvépiirteinen ominaisuus, jonka nojalla ihmiset voitaisiin
yksiselitteisesti luokitella naisiksi tai miehiksi. Sukupuoli on erilaisista geneettisista, kehityk-
sellisistd, hormonaalisista, fysiologisista, psykologisista, sosiaalisista ja kulttuurisista ominai-
suuksista koostuva jatkumo. Sukupuolen moninaisuuteen kuuluu mygs se, ettd ihminen voi
tuntea olevansa my6s muuta kuin pelkk& nainen tai mies, tytto tai poika. Sukupuolisuus ei ole
sama kuin seksuaalisuus, eikd ihmisen sukupuoli-identiteetti madrittele hdnen seksuaali-
identiteettiaan.

Koska sukupuolisuus on monimuotoinen ominaisuus, intersukupuolisille henkildille lapsena
tehdyt ulkondka muuttavat toimenpiteet voivat muokata hanté toiseen suuntaan, kuin millai-
seksi lapsen kasitys itsestaédn tai hanen sukupuoli- ja seksuaalinen identiteettinsa lopuksi muo-
dostuvat. Sukupuolen maarittdmiseen tahtadavat toimenpiteet voivat siksi olla turhia ja jopa
haitallisia, ja ne voivat aiheuttaa paljon karsimysta lapselle mutta myés kustannuksia yhteis-
kunnalle.

ETENE kiinnittd4d huomiota siihen, etté lapsi ei voi vaikuttaa sukupuolensa maarittamiseen,
vaan viranomaiset maaraavat sen. Menettely on ongelmallinen siitd huolimatta, etta viran-
omaiset ja asiantuntijat pyrkivat omaan ammattitaitoonsa tukeutumalla parhaaseen lopputu-
lokseen. Lapsen kehittyminen omaksi itsekseen kestéé vuosia, koko lapsuuden ja nuoruuden.
Nykykasityksen mukaan sukupuolen kokemus on sisdsyntyinen ja osa ihmisen persoonaa. Ul-
konakdd muokkaavat toimenpiteet eivat muuta suoraviivaisesti henkilon kuvaa itsestaan ja su-
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kupuolestaan. Ne eivét ole lapsen kasvun ja kehityksen kannalta valttdmattémié, vaan voivat
painvastoin saada lapsen tuntemaan itsensé vialliseksi ja riittdmattomaksi ja aiheuttaa hapeaa,
kuten aikuistuneet intersukupuoliset henkil6t ovat omaa lapsuuttaan kuvanneet.

On ongelmallista pyrki& vaikuttamaan lapsen kehitykseen toimenpiteill4, jotka aiheuttavat ki-
pua. Lapsen sukupuolen mééaritys mahdollisimman varhain ei tue valittdmasti lapsen omaa
kasvua ja kehityst4, vaan helpottaa ennemminkin vanhempien ja ympéaroivéan yhteison ja yh-
teiskunnan hammennysta ja ahdistusta. Olisi siksi syyta vakavasti pohtia, voisiko intersuku-
puolisten lasten hyvan toteuttamiseen olla myds muita keinoja kuin lapsen ulkonaén ja ulkois-
ten sukupuoliominaisuuksien muokkaaminen. Tiedon jakaminen lapsen elin- ja kehitysympé-
ristossé oleville aikuisille on ensi askel ymmaérryksen lisddmiseen ja edistdd mahdollisuutta
suojata lapsia tarpeettomilta karsimyksilta. Varhaiskasvatuksen ja koulun seka my&hemmin
tyéelaman aikuiset ovat avainhenkilditd suojaamaan lapsia ja nuoria esimerkiksi syrjimiselta
ja kiusaamiselta.

Intersukupuolisten lasten ndkokulmasta on ongelmallista, ettd lapsi on madariteltava vaestore-
Kisterijarjestelméassé jo ensimmaisten elinviikkojen kuluessa tytoksi tai pojaksi. Henkilétunnus
on sukupuolittunut, vaikka muuten lainsdédanto on varsin yhdenvertaista. Jos lapsi kehittyy-
kin sukupuoleltaan eri suuntaan kuin miten hanet vastasyntyneend maariteltiin, véaestorekiste-
rid koskevan lain mukaan henkilétunnuksen voi korjata. Henkilotunnuksen korjaamiselle ei
ole méérdaikaa. Tamé ei kuitenkaan korjaa ongelmaa, jos henkil6 ei myéhemminkaan koe so-
pivansa kaksijakoiseen sukupuolijéarjestelmaan.

ETENE suosittaa

- Intersukupuolisuus on vain osa kaikkia ihmisia koskevaa sukupuolisuuden ja seksuaali-
suuden kirjoa. Sukupuolisuus ja seksuaalisuus ovat keskeinen osa identiteettid. On téarke-
aa, etta henkil6 itse voi madrittdd oman sukupuolisen identiteettinsd. Sukupuoli-
identiteetti on eri asia kuin seksuaalinen suuntautuminen. Lapsen itsemaaraamisoikeutta
on vahvistettava hanen identiteetilleen tarkeissé asioissa. TAméa edellyttdd, ettd ulkoisia
sukupuoliominaisuuksia muokkaavat toimenpiteet toteutetaan vasta, kun lapsi itse voi
maadritella seka sukupuolensa ettd ottaa kantaa omaan seksuaalisuuteensa.

- Rakennepoikkeavuudet, joilla on vaikutusta lapsen terveyteen, on korjattava ajallaan. Tél-
laisiin kuuluu my6s sukupuoleen vaikuttavien rauhasten poistaminen kasvaneen syoparis-
kin vuoksi. Toimenpiteen ajoittaminen lapsen itsemaardamiskykya kunnioittavalla tavalla
ei aina ole helppoa ja edellytt&da lapsen hoidosta vastuussa olevilta henkildilta herkkyytta
ja viisautta. Jotkin kansainvaliset jarjestot endottavat ndidenkin toimenpiteiden ajoittamis-
ta siten, etté lapsi pystyy itse ottamaan kantaa toimenpiteen suorittamiseen.

- Vanhemmille on annettava monipuolista tietoa intersukupuolisuudesta, ja heille on selvi-
tettdva, miten tila vaikuttaa lapsen kasvuun ja kehitykseen ja erityisesti mihin asioihin in-
tersukupuolisuus ei vaikuta. Vanhempien tehtdva on tukea lasta hanen kasvussaan ja kehi-
tyksessdan, ja paattaé lapsen henkeen ja terveyteen liittyvista asioista silloin, kun lapsi ei
itse pysty osallistumaan hoitoaan koskevaan paatoksentekoon. Vanhempia on informoita-
va siité, ettd ulkoisia sukupuoliominaisuuksia muokkaamalla ei voida vaikuttaa siihen,
minkalaisena lapsi kokee my&hemmin sukupuolensa ja oman itsensd. Vanhempien on saa-
tava tietdd, ettd kivun kokemukset voivat pédinvastoin traumatisoida ja vaikeuttaa lapsen
hyvinvointia ja kehitystd. Tat4 ovat korostaneet intersukupuoliset henkil6t itse.
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- Erityisesti terveydenhoitajien ja varhaiskasvatuksen ammattilaisten on saatava tietoa su-
kupuolen kehityksen koko kirjosta, jotta intersukupuolisen lapsen kasvu ja kehitys omaksi
itsekseen pystytéan turvaamaan.

- ETENE kannustaa laajaan yhteiskunnalliseen keskusteluun siitd, mill& perusteella henki-
I6tunnuksen sukupuolisidonnaisuus on nykyaikana vélttdméatonta, millaista hyotya siitd on
ja millaisia haittoja ja ongelmia se aiheuttaa. Henkildtunnusta kéytetaan useimmiten tar-
koituksiin, joissa henkildn tunnistaminen naiseksi tai mieheksi ei ole tarpeellista. Intersu-
kupuolisen henkilén kohdalla sukupuolen ilmaiseva henkilétunnus ei valttamatta kerro,
kuka henkil6 on ja voi jopa johtaa harhaan. Silloin, kun sukupuolella on merkitysta, sita
koskeva identifiointi voidaan toteuttaa muutenkin kuin henkildtunnuksella.

- Yleisté tietoisuutta sukupuolesta inhimillisend ominaisuutena tulee lisatd, niin ettd ihmiset
terveydenhuollossa, pdivakodeissa, kouluissa, urheilujérjestoissa, seurakunnissa, kansa-
laisjarjestdissa ja muissa lapsen parissa toimivissa yhteisoissa olisivat tietoisia sukupuolen
moninaisuudesta ja voisivat tukea intersukupuolisten lasten kasvua ja kehitysta taysival-
taisiksi, kaikkien kanssa yhdenvertaisiksi kansalaisiksi.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa
Péé&sihteeri Ritva Halila
Jakelu:

STM

- sosiaali- ja terveysministeri

- peruspalveluministeri

- STM/AHE, STM/Tepa, STM/KVY
Lapsiasiavaltuutettu

OM/Yrsa Nyman

VM/lIkka Turunen

Valvira, THL

Eduskunnan oikeusasiamies
Sairaanhoitopiirit Synnytyssairaalat
neuvolat (Kuntaliitto)

Setary, Trasek ry

Intersukupuolisuus.fi -nettiyhteiso
Suomen Lé&akariliitto

Suomalainen ladkériseura Duodecim
Suomen lastenlaakariyhdistys, lastenendokrinologiyhdistys, lastenkirurgiyhdistys
Tehy ry, (Katiloliitto, Terveydenhoitajaliitto)
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OAJ, Lastentarhanopettajaliitto
OKM, Opetushallitus

STT tiedotus

HS

Erilaiset uskonnolliset yhteisot
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