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Sammanfattning

Statens medicinsk-etiska rad anser att det 4r hégst angeléget att forbéttra situationen for
transungdomar, intersexuella och barn och ungdomar med en atypisk kénsutveckling for att forhindra
lidande hos denna grupp. Utifran ett etiskt perspektiv finns det starka skl att ge unga personer
uttkade mojligheter att dndra juridiskt kén och att i vissa fall tidigare kunna inleda kdnkorrigerande
behandling.

Radet stiller sig bakom forslaget att sdrskilja den medicinska och juridiska processen avseende
konskorrigering och konstillhérighet, men har synpunkter pa forslagets utformning. Den radikala
forenkling av byte av juridiskt kon som foreslas, kan medfora icke 6nskvérda konsekvenser (bade
medicinska och andra konsekvenser) for den enskilda individen, tredje part och for samhéllet.

Statens medicinsk-etiska rad &r positivt till utredningens forslag om att &ven yngre individer ges
mdjlighet att byta juridiskt kon och méjlighet att fa konskorrigerande behandling. Radet anser dock att
de aldersgrianser som ges i forslaget &r problematiska. Radet anser att frigan om en sénkning av
aldersgréinsen for att soka tillstand till operation av kdnsorganen eller avldgsnande av kénskortlar bor
utredas ytterligare.

Ett system med individuell bedomning utifran den enskilda individens situation och mognad vore att
foredra utifran en etisk synvinkel. En individuell bedémning bor tillimpas savél vid @ndring av
juridiskt kon som vid kénskorrigerande behandling.

Radets ndrmare synpunkter pa utredningens forslag, i huvudsak avgriinsade till fragestillningar som
aktualiserar medicin-etiska implikationer, framgar nedan.



Radets synpunkter
Andring av juridiskt kén (14.3)

Utredningen foreslar att den medicinska och den juridiska processen avseende kénskorrigering och
konstillhorighet skiljs at. Radet dr positivt till forslaget att skilja de bada processerna &t, men har vissa
synpunkter pa férslagets utformning och motivering.

Det anges i betiinkandet med hénvisning till ménskliga rittigheter att det bor sté envar fritt att sjélv
bestdmma vilket juridiskt kon man Snskar tillhéra. Det betyder att samtliga individer oavsett motiv ska
ha mojlighet att registrera sitt juridiska kén oavsett konsidentitet, socialt eller biologiskt kon.

Radet har forstaelse for de argument om individens ménskliga fri- och réttigheter som anfors for att
sdrskilja den juridiska och medicinska bedémningen. Att motivera forslagen enbart utifrén dessa
kriterier kan komma i konflikt med andra virden som 4r av vikt att beakta. Som exempel kan ndmnas
andras fri- och rattigheter, principen om att inte skada — inkluderande att férhindra menliga
konsekvenser for individen sjélv — tredje part och vidare samhélleliga konsekvenser. En végning
mellan olika intressen bor ske. En sddan végning och analys saknas i betéinkandet.

Rédet anser att det bér utredas om det finns méjlighet att ta fram en ordning som anger kriterier som
bor vara uppfyllda for att f4 en ans6kan om dndring av juridiskt kon beviljad, en ordning som inte &r
diskriminerande for individer som dnskar byta juridiskt kén och som samtidigt tar hdnsyn till andra
vérden som bor beaktas och uppritthallas i samhéllet.

Det dr uppenbart att den foreslagna ordning for dndring av juridisk kon kan ha mycket langtgéende
konsekvenser i ett samhille dir personnummer har stor betydelse for att faststélla en individs identitet.
I betiinkandet saknas dock en konsekvensanalys av forslaget, inte bara vad avser de samhilleliga
foljderna av en starkt forenklad ordning for dndring av juridiskt kon utan ocksa, till exempel, vad
giller medicinska konsekvenser for individen. Det r av vikt att ndrmare granska vilken anpassning
som bor ske av exempelvis kallelser till olika medicinska screeningprogram, provtagningar,
patientregister m.m. som har relevans eller dr kopplat till ens biologiska kon, men inte nédvéndigtvis
till socialt eller juridiskt kén. Det &r ocksé angeliget att sjukvéardssystemen (sdsom datasystemen) &r sa
organiserade att byte av juridiskt kon inte far medicinska konsekvenser.

I betéinkandet saknas en 6vergripande analys av syftet med dagens personnummer. Inte heller fors
nagra problematiserande resonemang kring vad kon &r och hur kon forhéller sig till personnumret.
Betinkandets forslag i sin nuvarande utformning, dvs. att det ska std envar fritt att utan motivering,
enkelt, snabbt och transparant byta juridiskt kon, baddar pé sikt for en urholkning av dagens
personnummersystem och kopplingen till man respektive kvinna. Ett kénsneutralt personnummer vore
i sadana fall en enklare 16sning. Individens egenidentifierade kon respektive biologiskt kon far med en
sadan ordning registreras nér sa behdvs och pé annat sitt.

Andring av juridiskt kén for barn och unga (avsnitt 14.4)

En viktig utgangspunkt for diskussioner i Statens medicinsk-etiska rad &r att en patients ritt till
sjdlvbestimmande och integritet ska respekteras sa langt som mgjligt. Detta giller &ven barn och unga.
Barn och ungdomars ritt till sjilvbestimmande och integritet som patienter méste dock alltid véigas
mot barnets behov av skydd och std, av sina vardnadshavare och ytterst av samhéllet. Nér och i vilka
situationer bestimmanderitten avseende olika atgérder bor Gverga frdn vardnadshavare till en
underérig beror pa situationens karaktir, beslutets svéarighetsgrad och p& den underariges egen
beslutsférméaga.



Statens medicinsk-etiska r&d dr positivt till forslaget att dven barn och ungdomar ges mdjlighet att byta
juridiskt kén men ar tveksam till att 15-&riga individer ska ges mdjlighet att ans6ka om @ndring av sitt
juridiska kon utan ndgon mojlighet till kontroll av huruvida individen dr mogen nog att fatta detta
beslut och Gverblicka beslutets konsekvenser. Kriterier som bor vara uppfyllda for att fa en ansékan
om #ndring av juridiskt kon far sdrskild betydelse nir det &r fraga om underériga sdkande. Som
exempel pa en mer Sppen regel i detta avseende kan ndamnas att det i Norge finns forslag pa en
aldersgrins pa 7 ar for dndring av ett barns juridiska kon efter en bedomning i det enskilda fallet. Det
kan finnas situationer som underléttar for den enskilde unga individen att byta till det juridiska kén
hen identifierar sig med &ven i en ung alder, till exempel inf6r skolstart.

I de fall ndgon mellan 15-18 ar har ansokt om att fa sitt juridiska kon &ndrat foreslar utredaren att
Skatteverket ska informera socialndmnden nir det inte framgar av ansdkan vilken instéllning den
unges vardnadshavare har eller det framgér att vardnadshavarna inte har samma uppfattning som den
unge. Socialndmnden ska kontakta den unge i syfte att gora en beddmning av om vederbdrande kan
vara i behov av stdd och hjélp. Bortsett frin de praktiska problem som en sddan ordning &r forknippad
med, &r det formodligen i de allra flesta fall verkningslost vad géller att skydda och stddja den unge.
Dirtill kan den foreslagna ordningen, som ocksa papekas i det sérskilda yttrandet i betdnkandet, vara
integritetskrankande for den unge. Radet avstyrker séledes detta forslag i sin nuvarande utformning.

I betankandet foreslas vidare att barn fran 12 ar ska ges mojlighet att dndra sitt juridiska kén om
vardnadshavarna samtycker. Radet &r som ovan angetts positivt till att &ven barn och ungdomar ges
mojlighet att dndra juridiskt kon, men utifran ett etiskt perspektiv vore det att foredra att inte ange
fasta aldersgrinser for byte av juridiskt kdn. Varje situation och individ bor bedémas fran fall till fall.
En strikt dldersgréns for barn och ungdomar fran 12 ar kan ha negativa konsekvenser i det enskilda
fallet.

Medicinsk kénskorrigering (avsnitt 4.5)

Vetenskap och beprovad erfarenhet

I lagforslaget anges att tillstand till kirurgiska ingrepp far ges om ingreppet dr férenligt med vetenskap
och beprdvad erfarenhet. Kravet finns lagfist i patientsékerhetslagen och &r styrande for all hilso- och
sjukvard. I betdnkandet framgar emellertid att nir det giller konskorrigerande ingrepp, saknas i stor
utstrickning vetenskap och beprévad erfarenhet, dvs. evidens om att behandlingen &r trygg och
effektiv. I betinkandet ségs att det 4r behandlande likare som far avgora vilken behandling som faller
under begreppet. Det maste mot denna bakgrund ifragaséttas om vetenskap och beprévad erfarenhet
ska uppstillas som kriterium for den behandling som kan ges eftersom kriteriet inte formellt kan
uppfyllas. Genom att lagfista ett krav som i formellt hinseende inte kan tillgodoses finns en risk for
att behandlingar legitimeras trots att de inte uppfyller vad som i andra ssmmanhang kénnetecknar
behandlingar grundade pa vetenskap och beprévad erfarenhet.

Medicinsk konskorrigering for barn och unga (avsnitt 4.6)

Barns integritet maste alltid respekteras och det finns situationer da en underarig bor ha rétt till
sjélvbestimmande. Nir och i vilka situationer bestimmanderitten avseende olika vardatgirder Svergar
till den underériga beror pa situationens karaktér och varje barns individuella beslutsférmaga. Det
foreligger stora variationer vad giller utveckling och mognad hos underéariga, det vill séga att
beslutsformagan varierar kraftigt fran individ till individ.



I det forslag som nu forts fram infors ett uttryckligt krav pa att endast de som har fyllt 15 ar kan ges
tillstand till konskorrigerande kirurgiska ingrepp. Samtycke fran vederborande é&r ett krav, likasa
samtycke fran den unges vardnadshavare.

Statens medicinsk-etiska rad vilkomnar en ny lag for tillstindsprévning av kénskorrigerande
kirurgiska ingrepp som gor det mojligt &ven for unga individer att f& behandling. Ddremot anser radet
att det fran ett etiskt perspektiv vore att foredra att inte ange fasta aldersgrinser. En strikt aldersgrins
kan fa olyckliga konsekvenser i det enskilda fallet. I likhet med vad som bér gilla vid dndring av
juridisk kon bor varje situation och individ bedémas utifran fall till fall. Detta géller dven vid
konskorrigerande ingrepp.

Den foreslagna lagen géller enligt 1 § &ven barn med medfodd avvikelse i konsutvecklingen. Det
innebir att ocksa dessa barn, i likhet med barn och unga som fatt diagnosen koénsdysfori, méaste viinta
till fyllda 15 ar for kirurgiska ingrepp i syfte att f4 konsorganen att efterlikna kénsorganen hos det kén
som den enskilde upplever sig tillhéra eller identifierar sig med. En sddan ordning far med stor
sannolikhet olyckliga konsekvenser i enskilda fall och kan orsaka onddigt lidande.

I lagen uppstills ett strikt krav pa samtycke fran den unge. Ett sddant krav &r sjélvklart och foljer av
flera internationella instrument som Sverige &r anslutet till. Betydelsen av kravet pa samtycke &r
uppenbart nir den enskildas majligheter att motsétta sig ett ingrepp. Ingrepp av detta slag ar av
oaterkallelig natur och kan inte genomftras mot nagons vilja, barn eller vuxen. Ett samtycke till ett
ingrepp bor méhédnda inte ges samma betydelse som nér det 4r en vuxen som samtycker. Det foreligger
stora svarigheter att faststilla underarigas beslutsformaga. I dag finns &nnu inga rekommendationer pa
nationell niva avseende hur man ska faststilla om den underariga har uppnétt den mognadsgrad och de
forutséttningar som krévs for att anses beslutskompetent i en viss situation. Det finns ett stort behov av
nationella rekommendationer/riktlinjer kring beslutskomptens bedémning av barn i hélso- och
sjukvarden i allméinhet och sirskilt infor beslut om inledande av kénskorrigerande behandling.

Utredaren foreslar vidare att socialnimnden kan ge samtycke i den ena vardnadshavarens stille, i de
fall en av vardnadshavarna inte vill samtycka till ans6kan om konskorrigerande behandling. Radet
finner denna 16sning problematisk. Det beh6vs sirskild kompetens for att kunna ta stéllning i en sddan
svér fraga och i dessa fall foreligger det dessutom ett mycket osikert kunskapsunderlag.

Rédet har dven uppmirksammat att betéinkandet inte problematiserar kring att det idag utfors
konskorrigerande behandling p& barn med atypisk konsutveckling. Vilka konskevenser far lagforslaget
for denna grupp? Det framgar inte tydligt av de forslag som presenteras. Vid radets workshop, den 29
april 2015 om konskorrigerande kirurgi pa sma barn med atypisk konsutveckling, diskuterades de
etiska svarigheterna med olika typer av kénskorrigerande behandling. Utifran ett etiskt perspektiv dr
det av oerhord stor vikt att irreversibla ingrepp inte utfors pa barn som inte kan samtycka till
behandling om det inte finns starka medicinska skl.

Statens medicinsk-etiska rad anser sammanfattningsvis mot bakgrund av det ovan anforda att frigan
om en sidnkning av aldersgrinsen for att soka tillstand till operation av kdnsorganen eller avldgsnande
av konskortlar bér utredas ytterligare.

Kunskapsstiod vad avser varden och behandlingen av personer med medf6odd avvikelse i
konsutvecklingen (avsnitt 14.10.4)

Radet instdimmer i att det finns ett behov av kunskapsutveckling vad giller situationen fér barn med
medfddd avvikelse i konsutvecklingen. Vid den workshop om Etiska aspekter pd konskorrigerande
behandling av barn med medfodd avvikelse i konsutvecklingen som anordnades av Statens medicinsk-
etiska rad varen 2015 framkom att det behdvs mer kunskap om vérd och behandling av dessa barn



samt en diskussion om de etiska konflikter och dilemman som kan aktualiseras i behandlingen av
dessa barn.

Remissen behandlades vid ordinarie sammantride den 28 augusti 2015. Remissvaret har dérefter
beslutats per capsulam av Kjell Asplund (ordforande), Finn Bengtsson, Sven-Olov Edvinsson, Asa
Gyberg Karlsson, Chatrine Palsson Ahlgren, Barbro Westerholm och Anders Akesson, samtliga
ledaméter i radet. I beredningen av drendet deltog dven Lars Berge-Kleber, Emil Bergschéld, Ingemar
Engstrom, Géran Hermerén, Nils-Eric Sahlin, Anna Singer och Elisabet Wennlund, samtliga
sakkunniga i radet.

Foredragande i drendet har varit Anna Singer, sakkunnig och Lotta Eriksson, huvudsekreterare.




