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Andrad konstillhérighet — forslag till ny lag

Sammanfattning

INIS avstyrker lagforslaget och anser:

1. att kravet pa konskortlarnas avldgsnande tas bort fran bade § 2 och § 3 - huruvida
konskortlarna ska vara kvar eller bortopereras maste vara och forbli en medicinsk
fraga, inte en juridisk;

2. att § 3 tillater en person med DSD (intersexuellt tillstdnd) f& dndrad
konstillhorighet fore 18 ars dlder oavsett om konsoperation har utforts och oavsett
om tveksamhet om konsorganets tvetydighet foreligger eller ej;

3. att lagforslaget riktar speciell uppmérksamhet pé betydelsen av att en person med
DSD (intersexuellt tillstdnd) far - i beaktande av samhaéllets tabubelagda syn pa
konsorgan - enkel och sjélvklar tillgéng till sin medicinska historia och sina
journalhandlingar som beskriver det intersexuella tillstandet;

4. att en person som fétt &ndrad konstillhorighet 1 vuxen alder ska {4 en lagreglerad
ritt att {4 sina tidigare arbetsintyg, intyg och examina utfardade i den nya
konstillhorigheten och personnumret;

5. att man ersitter ordet infersexualitet med det nu internationellt anvinda begreppet
DSD (Disorder of Sex Development);

6. att sakfelen i utredningen ses dver.
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Bakgrund och motivering

1. INIS vénder sig mot utredarens uppfattning att en persons konskortlar (testiklar eller dgg-
stockar) maste dverensstimma med dennes konstillhorighet. Konskortlarna producerar vardefulla
konshormoner for kroppen och det &r alltid battre att lata kroppens egna konskortlar producera
dessa hormoner, 4n att tillféra dem via mediciner. Bdde mén och kvinnor producerar t.ex. testo-
steron fran sina testiklar och dggstockar.

En kvinna f6dd med CAIS (fullstdndigt androgenokénslighetssyndrom) fods med testiklar. Kan
man sdkerhetsstélla att det verkligen ror sig om CAIS, vore det olyckligt om man maste operera
bort dessa testiklar pa juridisk grund dé det kan finnas medicinska skil att avsta frdn operation och
behalla testiklarna.

Skulle risk for cancer foreligga méste beslutet att behalla eller ta bort konskortlarna tas pa
medicinsk grund, och inte pa juridisk.

2. INIS vénder sig ocksa mot att konstillhorigheten inte kan &ndras efter en forsta initial kons-
operation under de forsta levnadsveckorna. INIS menar att det vore olyckligt att inte mdjliggora en
senare dndring av konstillhorigheten hos en person med DSD (intersexuellt tillstdnd) innan 18-
arsdagen.

Undersokningar av intersexuella barn har visat att det finns en korrelation mellan halten av
testosteron under fostertiden och barnets lekar och val av leksaker'.

Historien om David Reimer?, som kort tas upp pé sidan 42 i utredningen, har ocksé lart oss att var
biologi spelar in pd hurpass vél vi passar in i ett socialt ssmmanhang som mén och kvinnor.

En persons konsuppfattning, konsidentitet, dr 1dngt ifrén helt klarlagd, men det tycks finnas bade
biologiska faktorer sdvil som sociala. Att dd inte ldmna juridiskt utrymme for en senare korrigering
av konstillhorigheten hos en person med DSD (intersexuellt tillstind) innan 18 ars alder vore djupt
olyckligt.

Att avgora ett barns konstillhorighet genom utseendet pa dess konsorgan dr inte alltid mojligt.
Det finns fall av DSD (intersexualism) hos barn dér kdnsorganets utseende inte limnar ndgon vig-
ledning till vilket kon ett barn &r.

Det finns ockséa intersexuella tillstand av mosaik, dar vissa celler har utvecklats i en viss kons-
riktning, andra celler en annan konsriktning. Att da avgora vilken konsriktning som barnet neuro-
logiskt har utvecklats till pa grundval av konsorganets utseende blir inte mojligt.

INIS menar att en konstillhorighetslag maste mojliggora foljande tankbara fall:

Ett barn med 5-alfareduktasbrist och kromosomuppséttning 46,XY, kan uppfattas ha kvinnliga
yttre kdnsorgan. Nagon fragestéllning kring barnets konstillhdrighet uppkommer dé inte. Barnet
véxer upp som flicka, men med testiklarna kvar. I puberteten viriliseras barnet och diagnosen 5-
alfareduktasbrist stills. Om personen, dess fordldrar och ldkare inser att det vore bést om personen
fick &ndra sin konstillhorighet innan sin 18-arsdag, vore det inhumant att inte skapa en lag som
mojliggdr detta. - Och naturligtvis ska denna person 1 ett sddant fall inte behdva operera bort sina
testiklar for att kunna f& dndrad konstillhorighet frén kvinna till man.

3. INIS vill ocksa framhalla betydelsen av att resurser delges till bdde personer med DSD (inter-
sexuella tillstand) och till nyblivna forildrar till barn med DSD. Manga personer med DSD lever
med djupa kénslor av skam orsakat av samhillets tabubelagda syn pa konsorgan.

1 Anna Nordenstrom, Anna Servin, Gunilla Bohlin, Agne Larsson, Anna Wedell. Sex-Typed Toy Play Behavior Correlates
with the Degree of Prenatal Androgen Exposure Assessed by CYP21 Genotype in Girls with Congenital Adrenal
Hyperplasia. ] Clinical Endocrinol Metab 2002; 87: 5119-5124.

2 John Colapinto. As Nature Made Him: The Boy Who Was Raised as a Girl. HarperCollins 2000.
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I detta ssmmanhang &r det av sdrskild vikt att personer med DSD ges enkel tillgéng till sina
journaler som beskriver det intersexuella tillstindet. Samhillets tabubelagda syn pa konsorgan gor
att det dr av extra vikt att personer med DSD ges sérskild tillgang och information och
journalhandlingar om sitt intersexuella tillstdnd fran sjukvarden och eventuella tidiga operationer i
underlivet.

4. INIS anser, 1 motsats till lagforslaget (se sidan 120), att en person som fatt dndrad kons-
tillhorighet 1 vuxen dlder ska fa en i lag reglerad rétt att {4 sina tidigare arbetsintyg, intyg och
examina utfirdade i den nya konstillhorigheten och personnumret, om han eller hon sa onskar.

Detta torde vara relativt enkelt nér det géller landets alla skolor och hégskolor, men kan
naturligtvis bli svart nar det giller foretag som har upphdrt med sin verksamhet och dar ett nytt
intyg d4 inte alltid &r mojligt att utfdrda. Men lagen bor vara utformad sé att en skola, hdgskola,
institution eller foretag inte kan neka att utfarda ett nytt arbetsintyg, intyg, betyg eller examen till
den som uppvisar dokument som styrker att en ny konstillhorighet ar faststélld. Limpligt dokument
som intygar att ny konstillhorighet ér faststilld, och vars dkthet inte enkelt kan ifragasittas, bor
utfiardas av berdrd myndighet.

5. Vidare anser INIS att det finns goda skl att anvénda den internationellt vedertagna termen
DSD (Disorder of Sex Development) och dess definition - medfétt tillstand i vilket konets
kromosomala, gonadala eller anatomiska utveckling dr atypisk -, istillet for termen intersexualitet,
som helt saknar entydig definition.

Sakfel i lagforslaget
Det finns ett par sakfel som berdr intersexuella i lagforslaget som bor ses dver.

I lagforslaget omndmns en person med CAIS (fullstdndig androgenokénslighet) som exempel pa
en individ som kan komma att behdva fa ny konstillhorighet (sid 233):

”Emellertid finns vissa intersexuella tillstind, exempelvis CAIS
(komplett/fullstindigt androgenokdnslighetssyndrom, AIS), ddr forhallandena ibland
inte uppenbaras forrdn individen nadr tondren. Det kan finnas behov for en sddan
individ att fa dndrad konstillhérighet fore 18 ars dalder,”

Detta &r ett sakfel, d& en person med CAIS aldrig kan komma att fa ny konstillhorighet eftersom
kroppen helt saknar kédnslighet for manliga konshormoner och kroppen kan f6ljaktligen aldrig
utvecklas i manlig riktning. Dessa individer tilldelas alltid kvinnlig konstillhorighet frén fodseln (da
deras yttre konsorgan dr normala for en flicka), och en dndring av konstillhérigheten fran kvinna till

man (nir man i tondren upptécker att personen har testiklar istdllet for dggstockar) kan dérfor inte
bli aktuellt.

Det finns ocksé en felaktighet da det giller syndromet CAH (Congential Adrenal Hyperplasia)
eller pd svenska: AGS (adrenogenitalt syndrom), ocksé kallat binjurebarkshyperplasi. I lagforslaget
pa sidan 42 stér det:

*Tillstandet kan ocksad vara allvarligt for barnet om det rér sig om androgenitalt
syndrom (AGS),”

Androgener dr detsamma som manliga kdnshormoner, emedan termen adreno — i adrenogenitalt
syndrom, AGS - syftar pa binjure.
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Barnkonsekvensanalys saknas

Sist vill vi papeka att det nya lagforslaget for personer med DSD (intersexualism) berdr barn.
I § 3 (sidan 26) stér det:

”Géller en ansokan som avses i forsta stycket den som fyllt arton dr goérs
ansokningen av honom eller henne sjdlv. Fér annan gors ansékan av den eller dem
som har vardnaden om den person som ansékningen avser. Avser ansokningen barn
som har fyllt tolv dr, far faststillelse meddelas endast om barnet har ldmnat sitt
samtycke.”

I utredningens direktiv pa sidan 268 star det:

"I den man utredarens forslag beror barn skall en barnkonsekvensanalys
redovisas."

Men négon barnkonsekvensanalys redovisas inte.

Vistra Torup den 5 november, 2007

Jenny Ottosson

Kontaktperson for INIS — Intersexuella i Sverige
jenny@inis-org.se

Ryttarestigen 3

282 92 Vistra Torup

Tel. 0451 - 25 43 26
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