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Om amnet

Intersexualitet, eller DSD - Disorders of Sex
Development, ar ett medfott tillstand som
innebar att konets kromosomala, gonadala
eller anatomiska utveckling ar atypisk; en
persons kon gar inte att faststalla som
antingen flicka eller pojke utifran gangse
konsmarkorer. Oftast upptacks tillstandet hos
nyfédda, men ibland férst senare. | Sverige
fods ungefar 20 barn varje ar med ett
intersexuellt tillstand.

Inledning

Intersexualitet, eller DSD - Disorders of Sex
Development, ir ett medfétt tillstdnd som
innebir att kénets kromosomala, gonadala
eller anatomiska utveckling ir atypisk. Nigra
exempel pd intersexuella syndrom ir CAIS -
Fullstindigt androgenokinslighetssyndrom,
PAIS - Partiellt androgenokinslighets-
syndrom och CAH - Congenital Adrenal
Hyperplasia (Adrenogenitalt syndrom eller
binjurebarkshyperplasi).

Frin och med 1950-talet borjade tidig kirurgi
tillimpas pa smd barn med intersexuella
tillstdnd. De tongivande behandlings-
rekommendationerna kom frin USA. Tidiga
kirurgiska ingrepp forordades for att undvika
operationer och social stress senare under
barndomen.

Behandlingsmodellen innefattade tidiga
rekonstruktiva kirurgiska ingrepp som
gjordes for att kroppens utseende skulle
motsvara det kon som barnet tilldelades.
Ingreppen skulle leda till bittre hilsa, storre
acceptans och underlitta barnets uppfostran
till pojke eller flicka.

I val av ingrepp ansigs det viktigt att
exempelvis skapa mojligheter till
penetrerande samlag senare 1 livet; vissa
tillstdnd ledde dirfor automatiske till
feminiserande ingrepp. For att undvika
upprordhet och férvirring kring identitet
och konstillhérighet skulle patienten inte
informeras om den vird man fitt. Modellen
fick stor internationell spridning de
kommande decennierna.

De udigare behandlingsformerna har fatt
mycket kritik, inte minst frdn patienterna.
Tidiga kirurgiska ingrepp kunde bland annat
leda till att barnets kropp inte motsvarade
barnets uppfattning om sig sjilv. Samtidigt
har vira virderingar och kunskap om kén
och minniskans identitet férindrats. Nutida
riktlinjer férordar ett mer patientfokuserat
perspektiv dir barnets livskvalitet stdr 1
centrum. Man férordar allt oftare att man
avstdr fran kirurgi tills personen sjilv kan
vilja.


http://www.smer.se/
http://www.inis-org.se/cais.php
http://www.inis-org.se/pais.php
http://www.inis-org.se/cah.php
http://www.inis-org.se/cah.php
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Intersexuella barns kén bestims efter
utredning strax efter fédseln. Bland annat 1
Sverige och 1 Finland dndras en del barns
yttre kdnsorgan kirurgiskt for att bittre
motsvara det tilldelade kénet. I ndgra linder
didremot, exempelvis i Malta, finns férbud
mot kirurgiska ingrepp av sociala eller
kulturella skil innan personen sjilv kan
samtycka till dem.

Etiska fragor

Vird av intersexuella barn och tidiga
kirurgiska ingrepp vicker frigor om
autonomy, integritet och samtycke. Gors det
fortfarande medicinskt sett onédiga och
opdkallade behandlingar och innebir virden
ett onddigt risktagande? Ar det etiskt
acceptabelt att gora odterkalleliga ingrepp pd
barn som inte kan bestimma sjilva?

Frigor om normalitet och minniskovirde
vicks ocksa. I vilken utstrickning paverkas
virdens val av behandling av sin tids idéer
om normalitet? Ar ridande normer etiskt

godtagbara skil for kirurgiska ingrepp?

Denna kommentar géller

Socialstyrelsen, Vard och behandling av
personer med intersexuella tillstand.
Kartldggning av det tidiga omhéndertagandet.
Januari 2017. Tillganglig pa:
http://www.socialstyrelsen.se/publikationer20
17/2017-1-24

Finlands etikrédd, Riksomfattande etiska
delegationen inom social- och hélsovarden
(ETENE): Stéllningstagande om varden av
intersexuella barn. 5 april 2016. Tillganglig
pa: http://etene.fi/sv/artikel/-
/asset_publisher/etene-ja-intersukupuolisten-
lasten-hoito

Socialstyrelsens kartlaggning
Socialstyrelsen har haft till uppdrag av
regeringen att kartligga vird och behandling
av personer med medfodda avvikelser i
konsutvecklingen (intersexuella tillstind).
Resultaten belyser det tidiga omhinder-
tagandet av nyfodda och regionala skillnader
1 varden.

Vdrden i Sverige

I Sverige f6ds ungefir 20 barn varje &r med
ett intersexuellt tillstdnd. Det tidiga
omhindertagandet, utredning och
stillningstagande till medicinska och
kirurgiska insatser, sker inom landets fyra
multidisciplinira "DSD-team” som arbetar
inom var sitt geografiska omrade.

Teamen arbetar utifrin gemensamma
handlingsprogram som strivar efter att
minimera kirurgi och behov av livsling
hormonbehandling samt att barn som
genomgdr kirurgiska ingrepp 1 konskortlar
och yttre kénsorgan ska informeras om det
under sin uppvixt. Insatserna kan innefatta
tidiga kirurgiska ingrepp; vissa gors av
funktionella skil, andra pd mer utseende-
missiga grunder.

Stillningstaganden om barnets
konstillhérighet och tidiga kirurgiska
ingrepp tas gemensamt av DSD-teamen och
forildrarna. I processen beaktas exempelvis
mojligheter till framtida fertilitet och
psykosociala skil som virdnadshavares
formaga att ge barnet stéd under uppvixten
utan att genital kirurgi genomférs.

Tilldelning av kénstillhorighet sker, pd grund
av lagstiftning avseende personnummer,
inom en manad frin barnets fodelse.

Géllande ratt

Socialstyrelsen redogtr for gallande regelverk
i sin rapport, se kapitlet om juridiska ramar.

Ndgra viktiga slutsatser

Socialstyrelsen pdpekar att grunderna for
beslut om tidig genital kirurgi varierar mellan
DSD-teammedlemmarna samt mellan barn
och familjer. Det finns till exempel skillnader
i den vikt likarna ligger vid att foresprika att
stillningstagandet om operation bor skjutas
upp tills personen sjilv kan vilja.

Kartliggningen visar ocksd pd skillnader
mellan team och kirurger vad giller tidpunkt
for vissa kirurgiska ingrepp. Skillnaderna ir


http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2017/2017-1-24
http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2017/2017-1-24
http://etene.fi/sv/artikel/-/asset_publisher/etene-ja-intersukupuolisten-lasten-hoito
http://etene.fi/sv/artikel/-/asset_publisher/etene-ja-intersukupuolisten-lasten-hoito
http://etene.fi/sv/artikel/-/asset_publisher/etene-ja-intersukupuolisten-lasten-hoito
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sirskilt betydelsefulla fér den storsta
diagnosgruppen — barn som f6ds med
kvinnlig kromosomuppsittning (46,XX) och
maskuliniserade yttre konsorgan.

Av betydelse hir dr att internationella
konsensusdokument som ligger till grund fér
de svenska riktlinjerna har ersatts av en
bredare konsensus ar 2016. Den nya
konsensusen har bekriftat att de
vetenskapliga underlagen ir otillrickliga for
att kunna ge vigledning 1 virdomridets
centrala frigor som val av tidpunkt for
kirurgiska ingrepp eller om det ir positivt
eller inte att genomféra tidiga
kénsnormaliserande kirurgiska ingrepp. Av
underlagen framgar att det ir idag omojligt
att forutspd en persons framtida
konsidentitet och att odterkalleliga ingrepp
dirfér innebir ett risktagande.

Socialstyrelsen redogér ocksd f6r ndgra andra
aktorers synpunkter pd kirurgiska insatser
och forhallningssitt till hur psykosociala skil
vigs in 1 beslut om tidig kirurgi.

Foretridare f6r de svenska intresse-
organisationerna Riksfoérbundet for
homosexuellas, bisexuellas, transpersoners
och queeras rittigheter, RFSL och dess
ungdomsférbund vill ha ett férbud mot
tidiga kirurgiska ingrepp som gérs av
psykosociala skil. Foretridare for stod-
féreningen INIS uppger diremot att “de inte
stoder ett forbud mot insatsernas
genomférande”. Man anser att tidiga
behandlingar bér tillimpas med
dterhéllsamhet. Socialstyrelsen anger vidare
att "foretridare for professionen” uttrycker
en ridsla for att den tidigare alltfor liberala
tillimpningen av genital kirurgi ska ersittas
av den andra ytterligheten — férbudet. Man
oroar sig dver situationen dir virdnadshavare
inte kan ge sitt barn stdd och 6ver att
sambhillet inte ir rustat f6r att kunna stédja
intersexuella barn nir de vixer upp.

Socialstyrelsen lyfter fram att patientens ritt
till information inte kan garanteras med
dagens lagstiftning. Det innebir att
intersexuella dn idag kan genomgi

odterkalleliga ingrepp utan att senare {3
information om det.

Socialstyrelsen pekar ocksd pd behov av
kunskapshéjning hos de berérda, men dven i
samhillet som helhet, inte minst nu nir
trenden ir mer restriktiv mot tidig genital
kirurgi.

Bakgrunden till kommentaren

Smer anordnade tillsammans med det finska
ETENE en workshop, Ethical aspects on
reconstructive surgery for children with
differences in sex development, i Stockholm
den 29 april 2015. Workshopen handlade om
etiska aspekter pa konskorrigerande
operation som utfors pé intersexuella barn.
Ocksa andra fragor relaterade till diagnostik
och medicinsk behandling diskuterades.

Stdllningstagandet fran ETENE

Finlands etikrdd ETENE har kommit med
ett stillningstagande om virden av
intersexuella barn 1 Finland. Stillnings-
tagandet bygger pd en rapport av finsk
vardpraxis, lagstiftning, internationell
utveckling och etiska synpunkter som
publicerades samtidigt. Hir sammanfattas
ETENE:s viktigaste resultat och

rekommendationer.

Vdrden i Finland

Enligt uppskattningar f6ds det drligen mellan
tre och 3tta intersexuella barn i Finland. I
Finland finns inte nigra sirskilda DSD-team
som 1 Sverige utan nyfédda barn med
atypiska kénsmarkoérer skickas vanligen till
ett universitetssjukhus for utredning.

I Finland 4r virden av intersexuella barn inte
lika organiserad som 1 Sverige. Gemensamma
riktlinjer eller handlingsplan finns inte och
man menar att dessa skulle vara svdra att ta
fram pd grund av patientgruppens storlek
och dess heterogenitet.

Yrkesoverskridande grupper med varierande

sammansittning beslutar om behandling och
har till uppgift att faststilla barnets kén. Hur
restriktivt man ser pd kirurgiska ingrepp
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skiljer sig mellan sjukhusen, liksom hur
mycket forildrarna far ta del av och pdverka
undersokningsskedet och beslutsfattandet.

ETENE:s rekommendationer

ETENE menar att det kan finnas andra sitt
att uppnd intersexuella barns bista dn att
indra barnets utseende och yttre
kénsmarkorer. Man menar bland annat att en
tidig kénsbestimning ”inte stéder barnets
uppvixt och utveckling, utan det gors frimst
for att underlitta forildrarnas och det
omgivande samhillets férvining och dngest”.

ETENE betonar att intersexuella barns
sjilvbestimmanderitt méste stirkas. Ingrepp
som dndrar yttre konsmarkérer ska inte
genomféras “innan barnet sjilvt kan
bestimma bide sitt kon och sin sexualitet”.
Diremot menar ETENE att anatomiska
avvikelser som pdverkar barnets hilsa ska
behandlas i tid. Ingrepp ska i s fall géras pd
ett sitt som tar hinsyn till barnets behov och
respekterar barnets och den framtida vuxnes
sjilvbestimmande.

For att kunna stddja intersexuella barn
behéver de vuxna i barnets nirhet mingsidig
information om intersexualitet. De ska
informeras om utvecklingen av kénsidentitet
och hur intersexualitet kan och inte kan
paverka barnets uppvixt och utveckling.
ETENE menar ocks3 att den allminna
medvetenheten om konets méngfald behover
okas, sirskilt bland de som arbetar inom
varden, skolvisendet eller inom olika barn-
och ungdomsorganisationer.

Smers kommentarer

Om tidig kirurgi

Kirurgiska ingrepp ska inte goras utan
medicinsk indikation eller p4 svag indikation
med bristande kunskapsunderlag. De
vetenskapliga underlagen inom omridet
bedéms dock idag som otillrickliga fér att ge
vigledning 1 beslutsfattandet om tidiga
kirurgiska ingrepp.

De tv4 rapporter som diskuterats hir vittnar
1sin tur om en variation i férhéllningssitten

mot tidig kirurgi trots gillande konsensus,
handlingsprogram och professionens
ambitioner. Férhdllningssittet varierar ocksd
mellan diagnoser.

Smers bedémning

Smer betonar att tidiga kirurgiska ingrepp
endast far goras d& de dr medicinskt
befogade. Smer menar, som ETENE, att
ingrepp som syftar till att endast normalisera
yttre kdnsmarkdorer inte bor genomféras
innan barnet sjilvt kan delta 1
beslutsfattandet. Det ir viktigt att skydda
alla barns ritt till kroppslig integritet.

Smer ser det som positivt att virden av
intersexuella barn ir tydligt organiserad i
Sverige. Goda exempel ir DSD-teamarbetet
och de handlingsplaner och riktlinjer som
tagits fram. Aterhdllsamt och restriktivt
forhallningssitt bor dock rdda oavsett
virdgivare. Det ir svirt att férutspd
kénsidentiteten hos en individ med
utgdngspunkt frin t.ex. kromosom-
uppsittning eller hormonell exponering. I
vissa fall kommer det att uppstd tvivel om
valet av kon och val av behandling var det
ritta for just den individen. Odterkalleliga
ingrepp méste dirfér undvikas d& det ir
medicinskt godtagbart.

Behandlingar ska goras 1 enlighet med
vetenskap och beprévad erfarenhet. Ater-
hillsamt och restriktivt forhillningssitt bor
dirfor rdda for att undvika risker tills det
finns forskning om de l3ngsiktiga effekterna
av olika kirurgiska ingrepp, liksom om
alternativet att vixa upp utan tidig genital
kirurgi. Det dr viktigt att fortsitta
diskussionerna kring vad som menas med
“medicinskt befogade ingrepp” och kring hur
respekten for barnets bista de facto kan
implementeras i praktiken. Det dr mycket
viktigt att barnen fir dldersanpassad
information om sitt tillstdnd och om den
vérd de fict.

Det ir ocksd viktigt att kritiskt férhélla sig
till dven andra typer av ingrepp in kirurgiska.
Aven hormonbehandlingar och eftervird (s
som vaginal dilatation) kan vara etiskt
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problematiska. Smer menar att den hir typen
av behandlingar ocksd kan krinka barnets
integritet.

Smer menar vidare att det finns behov av en
fortsatt etisk diskussion pd omradet. Idag tar
vardpersonal och férildrarna i samrdd beslut
om kénstillhérighet och ingrepp pa de
grunder som ir tillgingliga. Det ir viktigt
med stédinsatser for att férminska de
psykosociala skilens betydelse for att
genomfora tidig kirurgi.

Allvarligt i&r om anledningen till varfér en
viss behandling viljs dr virdens eller
forildrarnas forestillningar om vad som ir
”normalt”. Kunskapsbristerna i kombination
med de ridande kulturella normerna, som
visserligen héller pd att forindras, kan tinkas
bidra till variationerna.

Virdeutvecklingen i1 samhillet avseende
dikotomin kvinna — man, 1 kombination med
en 6kad respekt for barns autonomi, kan
tinkas bidra till stillningstagandet att skjuta
upp exempelvis icke medicinskt befogad
kirurgi tills barnet sjilvt kan vara delaktigt 1
beslutsfattandet. Dirfor dr det viktigt att
arbeta brett f6r barns mojligheter till
kroppslig integritet och sjilvbestimmande
som ETENE ocks3 féresldr. Kunskapen
inom virden, skolvisendet, med flera, om
konets mingfald behéver dven
fortsittningsvis hojas.

Lastips
Deutscher Ethikrat. Intersexualitet. Opinion
2012. 23 February 2012.

Garland, Jameson. On Science, Law, and
Medicine The case of gender-
“normalizing” interventions on children
diagnosed as different in sex

development . Uppsala University 2016.

Lee, Peter A. et al. Global Disorders of Sex
Development. Update since 2006: Perceptions,
Approach and Care. Horm Res Paediatr
2016;85:158-180
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/268
20577

NEKCNE, Swiss National Advisory
Commission on Biomedical Ethics. On the
management of differences of sex development.

Ethical issues relating to “intersexuality”.
Opinion No. 20/2012.

Zillén, Kavot, et al. The Rights of Children in
Biomedicine: Challenges posed by scientific
advances and uncertainties. Report
commissioned by the Committee on
Bioethics of the Council of Europe. 2017.
https://rm.coe.int/ CoOERMPublicCommonS$
earchServices/DisplayDCTMContent?docu
mentId=09000016806d8e2f

Faktagranskning

Anna Nordenstrém, 6verlikare och docent 1
pediatrik, barnendokrinolog, Karolinska
Universitetssjukhuset.

Jameson Garland, jur.dr. Uppsala
Universitet.

Statens medicinsk-etiska rad, Smer, ar ett parlamentariskt sammansatt rddgivande organ till regeringen,
som har till framsta uppgift att belysa medicinsk-etiska fragor ur ett dvergripande samhallsperspektiv.

Redaktor: Lotta Eriksson, e-post: lotta.eriksson@regeringskansliet.se

Text: Janna Kokko. Smer kommenterar tas fram av sekretariatet i samrad med sakkunniga och ledamaéter av Smer.

Godkand av Statens medicinsk-etiska rad 2017-03-17.

Smer, Socialdepartementet, 103 33 Stockholm

Tel: 08-405 10 00, e-post: smer@regeringskansliet.se, webbplats: www.smer.se 6


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26820577
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26820577
mailto:lotta.eriksson@regeringskansliet.se
mailto:smer@regeringskansliet.se

