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EI TIETOA EIKA VAIHTOEHTOJA - SELVITYS INTERSUKUPUOLISTEN IHMISTEN OIKEUKSISTA JA KOKEMUKSISTA

Tiivistelma ja suositukset

Tama selvitys tarkastelee intersukupuolisten ihmisten ja intersukupuolisten lasten van-
hempien kokemuksia suomalaisessa terveydenhuollossa ja yhteiskunnassa perus- ja ihmis-
oikeusnakokulmasta.

Selvityksen tarkoituksena on selvittad, miten intersukupuolisten lasten syntyman yh-
teydessa tehdyt ratkaisut seka lapsuus- ja nuoruusajan hoidot ovat vaikuttaneet heidan
elamaansa. Lisaksi kasitelladn sitd, minkalaista tietoa ja tukea intersukupuolisten lasten
vanhemmille on annettu, ja minkdlaista tietoa ja tukea he kokevat tarvitsevansa. Lisaksi
tarkastellaan hyvia kaytantoja intersukupuolisten lasten huomioimiseen paivahoidossa,
kouluissa, harrastusryhmissa ja terveydenhuollossa seka olennaista lainsddadantoa ja kay-
tantoja Maltalla, Portugalissa, Saksassa ja Islannissa.

Intersukupuolisuudella tarkoitetaan sitd, etta henkilon keholliset sukupuolta maarittavat
tekijat eivat synnynndisesti ole yksiselitteisesti nais- tai miestyypilliset. Intersukupuolisuus
on osa ihmiskehon sukupuolipiirteiden luontaista vaihtelua. Arviot intersukupuolisten ih-
misten maarasta vaihtelevat 1:4500-1,7% valilla.

Selvityksen pddasiallisena aineistona ovat 12 intersukupuolisten ihmisen ja 6 vanhemman
haastattelut ja verkkokyselyvastaukset. Selvityksen aineisto ja sen osallistujat eivdt muo-
dosta maarallisesti edustavaa otosta intersukupuolisista ihmisista Suomessa. Vastaajien ko-
kemukset ja ndkemykset ovat sen sijaan syvallisia ja asiantuntevia kuvauksia siitd, millaisten
kokemusten ja kysymysten kanssa intersukupuoliset ihmiset ja heiddn vanhempansa suo-
malaisessa yhteiskunnassa eldvat. Vastaajien kokemukset hoidoista ja niiden vaikutuksesta
heidan eldamaansa tarjoavat myos arvokasta tietoa intersukupuolisten ihmisten hoitokay-
tantdjen uudistamiseen ja heidan perus- ja ihmisoikeuksien parempaan turvaamiseen.

Selvityksen osallistujilla oli kokemuksia erilaisista intersukupuolisuuteen liittyvista tervey-

denhuollon toimenpiteistd, kuten sukupuolipiirteiden tutkimuksista, laakityksista, leik-
kauksista ja muista toimenpiteista.
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Vastaajien negatiiviset kokemukset terveydenhuollosta liittyivat tilanteisiin, joissa heita
oli kohdeltu eri tavoin epaasiallisesti ja asenteellisesti. Hoitovaihtoehdoista ei esimerkiksi
ollut keskusteltu heidan kanssaan vaan hoitotoimenpiteet oli vain ilmoitettu heille, heita
oli pyritty painostamaan tai heille oli tehty toimenpiteitd ilman, etta niista oli kerrottu
heille etukdteen. Naiden vastaajien kokemuksia terveydenhuollosta ymparéi vaihtoeh-
dottomuuden, salailun, painostuksen ja pakon tunnelma. Keskeinen kokemus oli se, ettei
vastaaja ollut saanut mahdollisuutta osallistua omaa tai lapsensa hoitoa koskevaan paa-
toksentekoon. Negatiivisiin kokemuksiin liittyi myds olennaisesti se, etta hoidoille ei ollut
selkeda terveydellistd perustetta.

Vastaajilla oli tallaisia kokemuksia my6s 2010-luvulta, ja myds koskien lasten sukupuolipiir-
teitd muokkaavaa kirurgiaa. Vastaajien kokemukset osoittavat, ettad vakava huoli intersuku-
puolisten lasten perus- ja ihmisoikeuksien toteutumisesta suomalaisessa terveydenhuol-
lossa on yha ajankohtainen.

Vastaajien raportoimia terveydenhuollon toimenpiteiden negatiivisia vaikutuksia olivat
erilaiset fyysiset kivut, psyykkisen hyvinvoinnin ongelmat (mm. itsetuhoisuus, masennus,
ahdistus, paniikkihdiriot, traumaoireet, dissosiaatiohdiriot), vaaranlaisen hormonihoidon
aiheuttaman ongelmat (mm. kehodysforia, huomattava lihominen), stigmatisoituminen
seka salailun, hdpedn ja nolouden tunteet. Tahdonvastaisia sukupuolipiirteitd muokkaavia
leikkauksia lapsuudessaan lapikdyneet vastaajat kuvasivat kokemuksiaan seksuaaliseksi
vakivallaksi ja seksuaaliseksi hyvaksikaytoksi.

Vastaajien positiiviset kokemukset terveydenhuollosta liittyivat tilanteisiin, joissa heidat
oli kohdattu asiallisesti ja sensitiivisesti. Talloin vastaajille oli annettu ajantasaista tietoa
hoidoista ja tarjotulla hoidolla oli selkeasti ollut jokin terveydellinen peruste. Positiiviseen
kokemukseen liittyi my6s olennaisesti se, etta vastaaja koki itse tehneensa paatoksen kos-
kien omaa tai intersukupuolisen lapsensa hoitoa. Usein ndissakin tilanteissa vastaajat kui-
tenkin toivat esiin tiedon puutteen.

Vastaajien raportoimat terveydenhuollon toimenpiteiden positiiviset vaikutukset liittyivat
heidan tai heidan lapsensa terveyden yllapitamiseen (esimerkiksi terveydellisesta syysta
aloitettu hormonildakitys tai lapsen terveydentilan seuranta). Sukupuolipiirteitd muokkaa-
vien toimenpiteiden positiivisista vaikutuksista vastaajat raportoivat silloin, kun hoito oli
tehty heiddn omasta tahdostaan.

Vastaajat kertoivat kaivanneensa monipuolista ja asiallista tietoa intersukupuolisuudesta
ja sukupuolen moninaisuudesta seka vertaistukea ja muuta psykososiaalista tukea.

Osa vastaajista kertoi nykyadn valttelevansa tai viivyttelevansa terveydenhuollon palve-
luihin hakeutumista. Vastaajat kertoivat tahan syyksi sen, etteivat he koe voivansa luottaa
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terveydenhuollon ammattilaisiin tai he kokevat raskaaksi sen, etta joutuvat terveyden-
huollon palveluita nykydan kayttaessa "kouluttamaan” terveydenhuollon ammattilaisia
intersukupuolisuudesta.

Intersukupuolisuus ja siihen liittyneet ladketieteelliset hoidot olivat vaikuttaneet vastaa-
jien elamaan eri tavoin.

Valtaosa vastaajista oli kertonut intersukupuolisuudesta vain lahipiirilleen. Avoimuus inter-
sukupuolisuudesta oli pdadosin ollut positiivinen kokemus. Se oli auttanut vastaajia padse-
maan yli intersukupuolisuuteen liitetysta hapeadsta ja salailusta, lisannyt vapauden tun-
netta ja vahvistanut kokemusta omana itsendan elamisesta.

Osa vastaajista koki, etta lapsuusajan hoidot ja niihin liittyva salailu olivat vaikuttaneet ne-
gatiivisesti heidan ja heidan vanhempiensa valiseen suhteeseen. Vastaajien kokemukset
intersukupuolisuuden vaikutuksesta heidan muihin ihmissuhteisiinsa vaihtelivat. Osalle
vaikutukset olivat negatiivisia ja he kokivat seksuaalisuuteen, rakastumiseen ja laheisyy-
teen liittyvid haasteita. Osalle seurustelu- ja parisuhteet olivat puolestaan tarjonneet kor-
jaavia kokemuksia.

Intersukupuolisuus tai siihen liittyneet ladketieteelliset toimenpiteet olivat vaikuttaneet myos
joidenkin vastaajien koulunkayntiin ja opiskeluun (esim. poissaolot, kiusaaminen, huono
psyykkinen vointi) ja tydelamaan (uravalinnat, katkokset koulu- ja opiskeluhistoriassa).

Keskeinen kysymys pdivahoitoa, koulua, opiskelua, harrastuksia ja tydelamaa koskevissa
kokemuksissa oli intersukupuolisuutta koskeva avoimuus. Intersukupuoliset ihmiset ja in-
tersukupuolisten lasten vanhemmat kertoivat joutuvansa tekemaan tata koskevan paa-
toksen yha uudelleen. Osa vastaajista koki helpommaksi salata asian, koska he kokevat ras-
kaaksi jatkuvan toisten ihmisen kouluttamisen aiheesta tai pelkdavat negatiivisia reakti-
oita. Toisaalta osalle kertominen oli ollut positiivinen kokemus.

Keskeisena keinona intersukupuolisten ihmisten tasa-arvon edistamiseen vastaajat nakivat
intersukupuolisuutta ja sukupuolen moninaisuutta koskevan asiallisen tiedon lisédmisen
kaikkien lasten kanssa toimivien ammattilaisten parissa (paivahoito, oppilaitokset, harras-
tukset, terveydenhuolto) seka oppilaitoksilla, tyopaikoilla ja yhteiskunnassa ylipaataan.
Vastaajat esittivat myos useita intersukupuolisten lasten hoidon jarjestamiseen liittyvia
kehitysideoita. Keskeisimpana nadyttaytyivat terveydellisesti tarpeettomien leikkausten ja
muiden toimenpiteiden lopettaminen, hoidon moniammatillisuuden vahvistaminen, ver-
taistukeen pdasyn varmistaminen, monipuolisen ja asiallisen intersukupuolisuutta kos-
kevan tiedon antaminen seka ylipaataan lapsen edun ja oikeuksien kokonaisvaltaisempi
huomioinen.
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Kansainvaliset ihmisoikeustoimijat, kuten Euroopan neuvoston ihmisoikeusvaltuutettu ja
parlamentaarinen yleiskokous seka Euroopan unionin perusoikeusvirasto ovat viime vuo-
sina antaneet lukuisia suosituksia intersukupuolisten ihmisten perus- ja ihmisoikeustilan-
teen parantamiseksi. Selvityksen aineisto osoittaa, etta ihmisoikeustoimijoiden antamat
suositukset ovat Suomessa edelleen ajankohtaisia.

Suositukset

1. Intersukupuolisten ihmisten oikeus kehollisen koskemattomuuteen ja itse-
madradamisoikeuteen tulee varmistaa. Intersukupuolisiin lapsiin kohdistuvat
ladketieteellisesti tarpeettomat sukupuolipiirteitd "normalisoivat” leikkaukset
ja muut toimenpiteet, jotka tehdaan ilman lapsen tietoon perustuvaa suostu-
musta, tulee kieltaa. Lukuun ottamatta tilanteita, joissa lapsen terveys on vilit-
tOmassa vaarassa, mitaan sukupuolipiirteita muokkaavia toimenpiteita ei tule
tehda ennen kuin lapsi kykenee tekemdan asiasta itse paatoksen.

2. Intersukupuolisten ihmisten hoito tulee jarjestdd moniammatillisissa tiimeissa.
Naissa tulee ladketieteen ammattilaisten lisdksi olla psykologisen ja psykoso-
siaalisen tuen ammattilaisia; asiantuntijoita, joilla on osaamista hoitoon liit-
tyvista eettisista ja ihmisoikeudellisista kysymyksistd seka intersukupuolisten
ihmisten edustajia. Intersukupuolisten lasten hoidosta tulee linjata hoitokay-
tanto, joissa otetaan kokonaisvaltaisesti ja YK:n lapsen oikeuksien sopimuk-
sen velvoitteiden mukaisesti huomioon lapsen etu ja lapsen oikeus ikdnsa ja
kehitystasonsa mukaisesti osallistua hoitoaan koskevaan paatoksentekoon.
Intersukupuolisten lasten vanhempien ja intersukupuolisten ihmisten paasy
asianmukaiseen intersukupuolisuutta koskevaan tietoon on turvattava. Hoito-
kdytannossa tulee huomioida myos eettiset ja ihmisoikeudelliset nakokulmat.
Hoitokaytanto tulee kehittad moniammatillisena yhteistyona eri alojen ammat-
tilaisten ja intersukupuolisten ihmisten edustajien kesken.

3. Intersukupuolisten ihmisten ja heiddn vanhempiensa paasy psykososiaalisen
tuen ja vertaistuen piiriin on varmistettava. Psykososiaalista ja vertaistukea tar-
joavien jarjestojen resurssointi on varmistettava.

4. Intersukupuolisten ihmisten paasy tarvitsemaansa terveydenhuoltoon seka oi-
keus tarkistaa hoitoaan koskevat asiakirjat on turvattava.

5. Terveydenhuollon ammattilaisille on jarjestettava koulutusta intersukupuo-
lisuudesta ja sukupuolen moninaisuudesta. Heidan tietoisuuttaan intersuku-
puolisten lasten hoitokdytdntdjen mahdollisista vaikutuksista lasten terveyteen
ja hyvinvointiin on lisattava.
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6. Intersukupuolisten ihmisten syrjintda tulee ennaltaehkaista tasa-arvolain vel-
voitteiden mukaisesti tavoitteellisesti ja suunnitelmallisesti. Tasa-arvotydhon
tulee kohdistaa riittavat resurssit.

7. Intersukupuolisuutta ja sukupuolen moninaisuutta koskevaa tietoisuutta ja
tiedotusta on lisattava kaikkien lasten kanssa toimivien ammattilaisten parissa
(paivahoito, oppilaitokset, harrastukset, terveydenhuolto) seka oppilaitoksilla,
tyOpaikoilla ja yhteiskunnassa ylipdaataan. Aiheesta tulee tehda tutkimusta ja
intersukupuolisuudesta ja sukupuolen moninaisuudesta tulee tiedottaa asian-
mukaisesti.

8. Sukupuolen oikeudellista vahvistamista koskeva lainsdadanto (ns. translaki) tulee
uudistaa niin, etta sukupuolen oikeudellisen vahvistamisen prosessi on nopea ja
lapinakyva hallinnollinen prosessi, joka perustuu itsemaaraamisoikeuteen.

9. Intersukupuolisten ihmisten jarjestdjen, jotka pyrkivat purkamaan intersuku-
puolisuuteen liittyvaa stigmaa ja hiljentdmistd, toimintaan on suunnattava re-
sursseja niin Suomessa kuin kansainvalisestikin.

10. Suomen tulee jatkaa toimintaansa kansainvalisilla ihmisoikeusfoorumeilla
hibti-oikeuksien aktiivisena tukijana. Suomen tulee panostaa hlbti-ihmisten
oikeuksien edistamiseen EU:n hlbti-henkildiden oikeuksien edistamista
koskevien suuntaviivojen mukaisesti ja nostaa yha enenevassa maarin myos
intersukupuolisten ihmisten oikeuksiin liittyvat kysymykset esiin.

Selvitys on toteutettu osana kansallista perus- ja ihmisoikeustoimintaohjelmaa 2017-2019.
Julkaisu on tehty oikeusministerion ja ulkoministerion rahoituksella. Julkaisussa esitetyt
nakemykset eivat valttamatta edusta ministerididen virallista kantaa.

Siihen, oliko vastaajan kokemus positiivinen vai negatiivinen vaikutti olennaisesti kaksi

asiaa. Ensin, oliko tehdylle toimenpiteelle ollut selkedsti terveyteen liittyva peruste. Toi-
seksi, oliko vastaaja saanut osallistua hoitoa koskevaan paatdksentekoon.
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Tekijan kiitokset

Selvityksen tekijana haluan kiittaa

oikeusministeriota ja ulkoministeriota hyvasta yhteistyodsta

intersukupuolisuus.fi -tiimia, Setan TIKA-hankkeen asiantuntijoita, lapsiasiavaltuutetun
toimiston asiantuntijoita, Aktuaali Koulutuspalvelun Juha Kilpida, WeAll-hankkeen tutkija
Jukka Lehtosta seka taustahaastateltavia ja tiedotuksessa avustaneita arvokkaista kom-

menteista, ndkemyksista ja avusta osallistujien |0ytamisessa

erityisesti selvitykseen osallistuneita intersukupuolisia ihmisia ja intersukupuolisten lasten
vanhempia avoimuudesta, luottamuksesta ja kokemustenne jakamisesta.

Tikli Oikarinen
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1 Johdanto

Intersukupuolisten ihmisten oikeuksien toteutuminen on viime vuosina noussut keskuste-
luun kansainvalisilla ihmisoikeusfoorumeilla. Useat eri ihmisoikeustoimijat, muun muassa
YK:n kidutuksen ja muun julman, epdinhimillisen ja halventavan kohtelun erityisraportoija,
YK:n lapsen oikeuksien komitea seka Euroopan neuvoston ihmisoikeusvaltuutettu ja par-
lamentaarinen yleiskokous ovat ilmaisseet huolensa erityisesti intersukupuolisten lasten
itsemaaraamisoikeudesta ja kehollisesta koskemattomuudesta. Intersukupuolisille lapsille
tehdaan usein heidan sukupuolipiirteitddn muokkaavia leikkauksia ja muita toimenpiteita.
Sellaisten toimenpiteiden, joille ei ole terveydellista perustetta, on katsottu loukkaavan in-
tersukupuolisten lasten itsemaaraamisoikeutta ja kehollista koskemattomuutta.’

Ihmisoikeustoimijat ovat kehottaneet valtioita kieltdamaan ilman terveydellista perustetta
tehtavat ladketieteelliset toimenpiteet. Lisdaksi he ovat kehottaneet valtioita varmistamaan,
ettd lukuun ottamatta tilanteita, joissa lapsen terveys on vilittdmassa vaarassa, sukupuoli-
piirteita muokkaavia toimenpiteita ei tehda ennen kuin lapsella on mahdollisuus osallistua
toimenpiteita koskevaan paatoksentekoon ja antaa niihin tietoon perustuvan suostumuk-
sensa. Intersukupuolisten lasten tilannetta on tarkasteltu myds eurooppalaisten hallitus-
ten vilisessa laaketiedetta ja ihmisoikeuksia kasittelevassa bioetiikkakomiteassa?. Komi-

1 United Nations General Assembly: Discriminatory laws and practices and acts of violence against individuals
based on their sexual orientation and gender identity (A/HRC/19/41); United Nations General Assembly: Report of
the Special Rapporteur on torture and other cruel, inhuman or degrading treatment or punishment Juan E. Méndez
(A/HRC/22/53); United Nations Committee on the Rights of the Child (CRC/C/ESP/CO/5-6); United Nations Commit-
tee on the Elimination of Discrimination against Women (CEDAW/C/LUX/CO/6-7); Council of Europe Commissioner
for Human Rights (2015): Human rights and intersex people; Council of Europe Parliamentary Assembly (2017a):
Promoting the human rights of and eliminating discrimination of intersex people/Recommendation 2116/2017;
Council of Europe Parliamentary Assembly (2017b): Explanatory memorandum 14404/2017; European Union
Agency for Fundamental Rights (2015): The fundamental rights situation of intersex people.

2 Bioetiikkakomitea on perustettu ihmisoikeuksia ja biolddketiedettd koskevan yleissopimuksen (Yleissopimus
ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suojaamiseksi biologian ja ladketieteen alalla) solmimisen yhteydessa. Suomi on rati-
fioinut sopimuksen vuonna 2010.
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tean julkaisemassa tutkimuksessa nostetaan esiin mahdollisuus tarvittaessa luoda aihetta
koskeva oikeudellisesti velvoittava eurooppalainen standardi?.

Intersukupuolisten lasten hoitokdytannot ovat nousseet julkiseen keskusteluun myds Suo-
messa.*

Taman kansalliseen perus- ja ihmisoikeustoimintaohjelmaan 2017-2019° kuuluvan inter-
sukupuolisten ihmisten oikeuksia ja kokemuksia kasittelevan selvityksen tarkoituksena on
selvittaa

e miten intersukupuolisten lasten syntyman yhteydessa tehdyt ratkai-
sut sekd lapsuus- ja nuoruusajan hoidot ovat vaikuttaneet heidan
eldamaansg;

e minkalaista tietoa ja tukea intersukupuolisten lasten vanhemmille
on annettu lapsen syntyman yhteydessa ja myéhemmin seka min-
kalaista tietoa ja tukea he kokevat tarvitsevansa;

e minkalaisia hyvia kdytantoja intersukupuolisten lasten huomioimi-
seen pdivahoidossa, kouluissa, harrastusryhmissd, terveydenhuol-
lossa seka vastaavissa lasten parissa toimivissa yhteisoissa on; seka

e millainen tilanne (lainsaadanto, hyvat kdytannot, muut tukitoimet)
erdissa muissa maissa (Malta, Portugali, Saksa, Islanti) on intersuku-
puolisten ihmisten osalta.

Selvitystyon tavoitteena on antaa konkreettisia suosituksia viranomaisille siita, miten inter-
sukupuolisten henkildiden asemaa ja oikeuksia Suomessa ja osana Suomen kansainvalista
ihmisoikeuspoliittista toimintaa voidaan kehittaa.

Selvitys on toteutettu touko-joulukuussa 2018. Selvityksen padasiallisena aineistona ovat
12 intersukupuolisten ihmisen ja 6 intersukupuolisen lapsen vanhemman haastattelut ja
verkkokyselyvastaukset. Lisdksi on keratty sekundaariaineistoa ja tehty asiantuntijoiden
taustahaastatteluja®.

3 Kavot Zillén, Jameson Garland & Santa Slokenberga (2017): The Rights of Children in Biomedicine. Challenges
posed by scientific advances and uncertainties; Ton Liefaard, Aart Hendriks & Daniella Zlotnik (2017): From law to
practice: towards a roadmap to strengthen children’s rights in the era of biomedicine.

4 Katso luku 3.5.

5 Vuonna 2014 annettu valtioneuvoston ihmisoikeusselonteko sisalsi seksuaali- ja sukupuolivahemmistoja koske-
neita kehittamislinjauksia. Selonteon mukaan seksuaali- ja sukupuolivihemmistoihin kuuluvien henkildiden perus- ja
ihmisoikeuksien toteutumista on seurattava ja tietoa toteutumisesta on levitettdva. Eduskunta antoi vahvaa tukea se-
lonteon linjausten toteuttamiselle. Tata taustaa vasten sukupuolivahemmistéjen koskemattomuuden ja itsemaaraa-
misoikeuden edistdmisen teema sisdllytettiin kansalliseen perus- ja ihmisoikeustoimintaohjelmaan 2017-2019. Osana
toimintaohjelman toimeenpanoa oikeusministerio ja ulkoministerio teetéttivat taman ulkopuolisen selvityksen.

6 Taustahaastattelut: katso lahteet.
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Selvityksen rakenne

Selvityksen aluksi luvussa kaksi avataan lyhyesti selvityksen taustalla oleva lapsen oikeuk-
sien ndkokulma. Ensiksi kasitelldan lapsen edun periaatetta ja sitten lapsen oikeutta ikdnsa
ja kehitystasonsa mukaisesti osallistua itsedan koskevaan paatoksentekoon.

Luvussa kolme kasitelldan intersukupuolisuutta eri nakokulmista. Ensin kasitellaan inter-
sukupuolisuuden maaritelmaa ja arvioita intersukupuolisten ihmisten maarasta. Taman
jalkeen kuvataan lyhyesti intersukupuolisten lasten hoitokadytantdjen historiaa seka sita,
miten ihmisoikeusndkékulma intersukupuolisuuteen on kehittynyt. Luvun lopuksi kasitel-
[aan intersukupuolisuutta koskevaa keskustelua ja intersukupuolisten lasten hoitokaytan-
toja Suomessa.

Luvussa nelja esitelldan selvityksen aineisto seka haastattelujen ja verkkokyselyiden toteu-
tus- ja raportointitapa.

Taman jalkeen paneudutaan intersukupuolisten ihmisten ja intersukupuolisten lasten van-
hempien kokemuksiin. Luvussa viisi kasitelldaan kokemuksia terveydenhuollossa. Ensiksi
kuvataan kokemuksia intersukupuolisuudesta kuulemisesta seka vastasyntyneen intersu-
kupuolisen lapsen sukupuolen maarittamisesta. Seuraavaksi kasitellaan kokemuksia inter-
sukupuolisuuteen liittyneista tutkimuksista, l1aakityksesta, leikkauksista ja muista toimen-
piteista ja niiden vaikutuksista. Sitten tarkastellaan sita, millaista tietoa toimenpiteista ja
hoitovaihtoehdoista vastaajille on terveydenhuollossa annettu. Taman jalkeen kasitellaan
vastaajien kokemuksia psykologisesta tuesta seka intersukupuolisten ihmisten terveyden-
tilaa ja suhtautumista terveydenhuoltopalveluihin talla hetkelld. Lopuksi esitellddn vastaa-
jien nakemyksia siitd, miten terveydenhuoltoa voitaisiin kehittaa.

Luvussa kuusi kasitelldadn kokemuksia intersukupuolisuuden vaikutuksesta muuhun ela-
maan. Ensiksi kuvataan intersukupuolisten ihmisten kokemuksia sukupuolen kokemisesta.
Seuraavaksi kasitellaan sitd, millainen kokemus intersukupuolisuudesta kertominen muille
ihmisille on ollut seka sita, miten vastaajat kokevat intersukupuolisuuden vaikuttaneen
heidan ihmissuhteisiinsa. Taman jdlkeen kuvataan kokemuksia vertaistuesta. Lopuksi kasi-
tellaan vastaajien kokemuksia paivéahoidosta, koulusta, opiskeluista ja tydelamasta. Tassa
yhteydessa esitellaan lisaksi vastaajien nakemyksia siitd, miten intersukupuoliset lapset
voitaisiin paremmin huomioida paivahoidossa, kouluissa ja harrastusryhmissa ja miten in-
tersukupuolisten ihmisten tasa-arvoa ja yhdenvertaisuutta voitaisiin edistaa.

Luku seitseman sisdltaa katsauksen Maltan, Portugalin, Saksan ja Islannin lainsaadantéon
ja kaytanteisiin intersukupuolisten ihmisten osalta.

Luvussa kahdeksan esitelldan selvityksen keskeiset padtelmat seka suositukset suomalai-
sille viranomaisille.

19



OIKEUSMINISTERION JULKAISUJA 2019:3

2 Lapsen oikeudet

Kaikki perus- ja ihmisoikeudet kuuluvat yhtaldisesti myos lapsille. Tarkein lasten
ihmisoikeuksia suojaava sopimus on YK:n lapsen oikeuksien yleissopimus (SopS 59/1991 ja
60/1991), jonka Suomi on saattanut voimaan vuonna 1991. My6s kaikissa muissa ihmisoi-
keussopimuksissa taatut oikeudet kuuluvat yhtaldisesti myds lapsille.

Lapsen oikeuksien sopimuksen sisalto voidaan tiivistaa kolmeen eri teemaan. Ensiksi, lapsella
on oikeus erityiseen hoivaan ja suojeluun esimerkiksi syrjintaa ja hyvaksikadyttoa vastaan (pro-
tection). Toiseksi, lapsella on oikeus lapselle erityisiin etuihin ja palveluihin, kuten koulutuk-
seen ja terveydenhuoltoon (provision). Kolmanneksi, lapsella on oikeus ilmaista mielipiteensa
ja osallistua itseddn koskevaan paatosten tekoon (participation). Kaikki nama nakokulmat on
otettava huomioon intersukupuolisten lasten terveydenhuoltoa jarjestettaessa.’

Intersukupuolisten lasten tilanteesta keskusteltaessa keskidssa on usein lapsen oikeus
osallistua hanta koskevaan paatoksentekoon. Useat sukupuolipiirteitda muokkaavat toi-
menpiteet tehdaan yleensa lapsen ensimmaisina elinvuosina, jolloin han ei viela voi antaa
toimenpiteisiin suostumustaan.

Lapsen oikeuksien sopimuksessa lapsille taatut ihmisoikeudet, kuten oikeus yksityisyy-
teen ja keholliseen koskemattomuuteen eivat kuitenkaan ala vasta sitten, kun lapsi pystyy
ilmaisemaan omaa suostumustaan tai tahtoaan. Lapsen oikeuksien sopimusta valvova ko-
mitea on erikseen korostanut myds pikkulasten olevan kaikkien lapsen oikeuksien yleisso-
pimuksen mukaisten oikeuksien haltijoita. Komitea on painottanut, etta varhaislapsuus on
kriittinen ajanjakso naiden oikeuksien toteutumisen kannalta erityisesti siksi, ettd lasten
varhaisimmat vuodet luovat perustan heidan ruumiilliselle ja henkiselle terveydelleen,
emotionaaliselle turvallisuudelleen ja henkilokohtaiselle identiteetilleen.®

7 Sauli Hyvérinen, johtava asiantuntija, Lastensuojelun Keskusliitto. Luento 11.6.2018: Lastensuojelun keinot tu-
kea intersukupuolisia lapsia.

8 YK:n lapsen oikeuksien komitea: Yleiskommentti nro 7/2006 Lapsen oikeuksien taytanté6npano varhaislapsuu-
dessa, kohta 1 ja kohta 6e.
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2.1 Lapsen edun periaate

Lapsen oikeuksien sopimuksen (3 artikla 1.kohta) mukaan kaikissa lasta koskevissa toi-
missa ja padtoksissa on ensisijaisesti otettava huomioon lapsen etu. Lapsen etu ei ole vain
yksi paatoksenteossa huomioon otettava seikka, vaan periaate, joka on korkeammalla
sijalla paatosharkinnassa kuin esimerkiksi vanhempien tai “suuren yleisén” etu. Velvoite
koskee viranomaisia, lainsaatajia, tuomioistuimia ja kaikkia muita lapsen kanssa toimivia,
kuten vanhempia ja muita huoltajia.’

Lapsen edun toteuttamisessa on kysymys lapsen ihmisoikeuksia parhaalla mahdollisella
tavalla toteuttavasta tulkinnasta ja toiminnasta. Lapsen oikeuksien komitea maarittelee
lapsen edun periaatteen kolmesta ndkokulmasta. Lapsen etu on

i) sisdllollinen oikeus, joka tarkoittaa lapsen edun ensisijaisuutta niin harkinnan
lahtokohtana kuin paatoksenteon tavoitteena;

i)  tulkintaperiaate, joka velvoittaa valitsemaan tulkintavaihtoehdoista sen, joka to-
teuttaa lapsen etua parhaiten; seka

iiiy  prosessuaalinen toimintaohje, eli lapsen edun harkintaan liittyva analyysi tulee
tuoda esille paatoksentekoprosessissa.

Lapsen etu korostuukin erityisesti ‘punnintaperiaatteena’ Yksittdista lasta tai lapsiryhmaa
koskevissa ratkaisuissa on selvitettava, miten ja mihin kriteereihin perustuen lapsen etua
on arvioitu ja miten periaatetta on arvioitu suhteessa muihin periaatteisiin. Talloin paatok-
sissa voidaan todentaa lapsen edun arvioinnin elementit sekd argumentoida ja arvioida
niiden kestavyytta.'

Lapsen edun terveydenhuollossa voidaan nahda koostuvan eri asioista: lapsen yksityi-
syyden ja koskemattomuuden kunnioittamisesta; lapsen nakemyksen selvittamisesta ja
huomioon ottamisesta; lapsiystavallisyyden toteuttamisesta; mahdollisuudesta lepoon ja
leikkiin; lapsen perhe-eldaman suojan kunnioittamisesta; lasten hyvinvoinnista ensisijaisesti
vastaavien huoltajien tukemisesta; lapselle annettavasta tiedosta koskien hanen oikeuk-
siaan potilaana seka lapsen oikeusturvan varmistamisesta.'’

9 Euroopan ihmisoikeustuomioistuin tulkitsee lapsen oikeuksia YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen tarkoituksen
ja paamaéaran mukaisella tavalla (Sahin v. Germany (30943/96) ja lapsen oikeuksista ja lapsen edun ensisijaisuudesta
sdddetddan myds Euroopan unionin perusoikeuskirjassa (24 artikla).

10 YK:n lapsen oikeuksien komitea: Yleiskommentti nro 14/2013 lapsen oikeudesta saada etunsa otetuksi ensisijai-
sesti huomioon.

11 OTT, VT, apulaisprofessori Suvianna Hakalehto, Itd-Suomen yliopisto. Luento 26.3.2016: Intersukupuoliset lap-
set. Lapsen oikeuksien ndkokulma.
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2.2 Lapsen itsemaaraamisoikeus ja oikeus ikansa ja
kehitystasonsa mukaisesti osallistua itsedan koskevaan
paatoksentekoon

Itsemadraamisoikeus on kasitteena monipuolinen ja se kiinnittyy useisiin perustuslaissa
(731/1999) taattuihin perusoikeuksiin, kuten henkilokohtaiseen vapauteen ja koskemat-
tomuuteen (7 §) seka yksityiseldaman suojaan (10 8), jonka piiriin kuuluu yksilon oikeus
maarata itsestadn ja ruumiistaan. Myos lapsilla on itsemadraamisoikeus. Heidén tulee YK:n
lapsen oikeuksien sopimuksen (12 artikla) ja perustuslain (6 §) mukaan saada vaikuttaa it-
seaan koskeviin asioihin kehitystdan vastaavasti.’

Lapsen itsemaaraamisoikeus ja sen toteutuminen liittyy olennaisesti muihin lapsen oi-
keuksien sopimuksessa maadriteltyihin oikeuksiin, kuten

¢ lapsen edun ensisijaisuuteen (3 artikla 1.kohta);

* lapsen oikeuteen hyvinvoinnilleen valttamattdmaan suojeluun ja
huolenpitoon, ottaen huomioon hanen laillisten huoltajiensa oikeu-
det ja velvollisuudet (3 artikla 2.kohta);

e lapsen oikeuteen yksityisyyteen (16 artikla) ml. lapsen oikeus tietdaa
hanesta sdilytettavan tiedon olemassaolosta, miksi tietoa sdilytetdan
ja kuka sita hallitsee;

* lapsen oikeuteen fyysiseen ja psyykkiseen koskemattomuuteen ja
suojeluun kaikenlaiselta vakivallalta, vahingoittamiselta tai valinpi-
tamattomalta kohtelulta (19 artikla); ja

* lapsen oikeuteen parhaaseen mahdolliseen terveydentilaan ja ter-
veyspalveluihin (24 artikla), joka sisaltaa vapauksia ja oikeuksia,
kuten oikeuden maarata omasta terveydestadn ja kehostaan lapsen
kehittyvien valmiuksien mukaisesti.”

Lapsen itsemaaraamisoikeuteen liittyy myds vanhempien tai muiden huoltajien ensisi-
jainen vastuu lapsen kasvusta ja kehityksestd, ja lapsen ohjaamisesta ja neuvomisesta oi-
keuksiensa kayttamiseksi. Viranomaisilla on YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen (5 artikla
ja 18 artikla) ja lastensuojelulain (417/2007, 2 §) mukaan velvollisuus tukea vanhempia
taman tehtavan tayttamisessa.

12 Kansallinen perus- ja ihmisoikeustoimintaohjelma 2017-2019 (64-65).

13 Merike Helander, lakimies, lapsiasiavaltuutetun toimisto. Luento 25.11.2014: Lapsen itsemaaraamisoikeuden
kayttdminen; Sauli Hyvérinen, luento 11.6.2018.
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Itsemadraamisoikeuden kaytto edellyttaa kompetenssia, eli kykya tehda itsendisesti paa-
toksia saatavilla olevan informaation perusteella ja kykya ymmartaa paatdstensa seurauk-
set. ltsemaaraamisoikeudessa on siis kyse tietoisesta suostumisesta tai kieltdaytymisesta.™

Lapsen itsemadraamisoikeutta tarkasteltaessa on siis keskeista ottaa huomioon lapsen ke-
hittyvat valmiudet ja hdnen oikeutensa ikdnsa ja kehitystasonsa mukaisesti saada osallis-
tua hanta koskevaan paatoksentekoon.

Lapsen kehittyvien valmiuksien huomiointi on keskidssa myos laissa potilaan asemasta ja
oikeuksista (785/1992). Potilaslaissa saddetadn potilaan itsemaaraamisoikeudesta (6 §) ja
alaikdisen potilaan asemasta (7 §) terveydenhuollossa. Potilaslain mukaan alaikdisen poti-
laan mielipide hoitotoimenpiteeseen on selvitettdva silloin, kun se on hdanen ikaansa ja ke-
hitystasoonsa ndhden mahdollista. Jos alaikdinen ikansa ja kehitystasonsa perusteella ky-
kenee paattamaan hoidostaan, hanta on hoidettava yhteisymmarryksessa hanen kanssaan.
Mikali alaikdinen ei kykene paattamaan hoidostaan, hanta on hoidettava yhteisymmarryk-
sessa hanen huoltajansa kanssa. Huoltajalla ei kuitenkaan ole oikeutta kieltaa alaikaisen
potilaan henkea tai terveyttd uhkaavan vaaran torjumiseksi annettavaa hoitoa (9 §).

Intersukupuolisten lasten hoitokdytantojen osalta oleellinen on my&s Euroopan neuvoston
ihmisoikeuksia ja bioladketiedetta koskeva yleissopimus (SopS 24/2010), joka tuli Suomessa
voimaan vuonna 2010. Bioladketiedesopimuksessa saddetdaan niiden henkildiden suoje-
lusta, jotka eivat voi esimerkiksi ikdnsa vuoksi voi antaa suostumustaan ladketieteelliseen
toimenpiteeseen (6 artikla). Sopimuksen mukaan tallaisissa tilanteissa toimenpide voidaan
suorittaa vain, jos siitd on toimenpiteen kohteena olevalle henkildlle vdlitonta hyotya.

14 Helander 2014.
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3 Intersukupuolisuus

3.1 Intersukupuolisuuden maaritelma
YK:n Free and Equal -kampanjassa intersukupuolisuus maaritellaan nain:

"Intersukupuolisilla ihmisilla on syntyessadan sellaiset sukupuolipiirteet (genitaalit, hormo-
nit tai kromosomit), jotka eivat mahdu tyypillisiin madritelmiin siitd, millainen miehen tai
naisen kehon tulisi olla. Intersukupuolisuutta kdytetaan kattokasitteend kuvattaessa kehon
sukupuolipiirteiden luontaista vaihtelua. Joskus intersukupuolisuus huomataan syntyman
hetkelld, joskus intersukupuolisuus selvida vasta murrosidssa. Jotkin kromosomeihin liittyvat
intersukupuolisuuden muodot eivat valttamatta ole fyysisesti havaittavissa ollenkaan.” '®

Suomalaisten toimijoiden intersukupuolisuudesta kdyttamat maaritelmat vastaavat pit-
kalti tata YK:n maaritelmaa. Esimerkiksi ensimmaiselld suomenkielisellad intersukupuoli-
suutta kasittelevalla intersukupuolisuus.fi-infosivustolla intersukupuolisuuden kerrotaan
olevan “synnynndiinen tila, jossa yksilon fyysiset sukupuoliominaisuudet eividt mahdu luo-
kiteltuun miehen ja naisen kategoriaan tai ovat ristiriidassa keskendicin”. Kaikille Suomessa
kaytettaville maaritelmille onkin yhteista se, etta intersukupuolisuudella viitataan synnyn-
ndiseen, keholliseen "tilaan”, jonka omaavien henkildiden keholliset sukupuolipiirteet eivat
vastaa nykyisid maaritelmia siitd, millainen naisen tai miehen kehon tulisi olla.’®

15 United Nations Free & Equal Campaign. Factsheet: Intersex.

16 ETENE (2016b): "Intersukupuolisuudella tarkoitetaan tilaa, jossa henkilon fyysiset sukupuolta maarittavat tekijat
tai ominaisuudet eivat ole yksiselitteisesti tai ainoastaan naisen tai miehen.” ETENEn mukaan suomalaisen ladke-
tieteen ammattilaisten keskuudessa intersukupuolisuus "maaritelldan varsin kapeasti fyysisten sukupuoliominai-
suuksien perusteella”; STM (2015a): “Intersukupuolisuudella viitataan useimmiten siihen, etta henkilon fyysiset
sukupuolta madrittavat ominaisuudet eivat synnynnadisesti ole yksiselitteisesti naisen tai miehen.’; Setan sateenkaa-
risanasto: “Intersukupuolisuus-kasitteelld kuvataan laajaa joukkoa erilaisia synnynndisia tiloja, joissa henkilon kehol-
liset, anatomiset tai muut sukupuolen tunnusmerkit eivdt ole yksiselitteisesti nais- tai miestyypilliset. Intersukupuo-
linen tila ei maarittele sitd, minkalainen sukupuoli-identiteetti henkildlle kehittyy. Kuten muutkin lapset, kasvava
intersukupuolinen lapsi useimmiten ymmartaa itse oman sukupuoli-identiteettinsa.”
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Intersukupuolisuus on eri asia kuin transsukupuolisuus. Intersukupuolisuudella viitataan
kehoon ja sen sukupuolipiirteisiin. Transsukupuolisuudella viitataan henkilon kokemuk-
seen omasta sukupuolestaan eli sukupuoli-identiteettiin. Valtaosa transihmisista on synty-
nyt kehoon, joka noudattaa lddketieteellisia maaritelmia siitd, millainen naisen tai miehen
kehon tulisi olla". Intersukupuoliset ihmiset ovat puolestaan syntyneet kehoon, joka ei
noudata naitd madritelmia.

Valtaosalla ihmisista on 46 kromosomia, joista kaksi on sukukromosomia. Sukukromoso-
misto 46,XX liitetddn naisiin ja sukukromosomisto 46,XY miehiin. Sukupuolen kehitys on
kuitenkin paljon monimuotoisempi prosessi kuin yleisesti ajatellaan. Esimerkiksi erilaisia
sukukromosomiyhdistelmia on olemassa lukuisia muitakin, esimerkiksi 45,X ja 47,XXY. Eri-
laiset sukukromosomiyhdistelmat eivat valttamatta "nay” mitenkaan. Esimerkiksi lahes-
kaan kaikki XXY-kromosomiston omaavat ihmiset eivat valttamatta tiedd, etta heilld on
niin sanotusti ylimaarainen X-kromosomi. Sukukromosomisto voi myds olla mosaiikki-
nen. Se voi tarkoittaa esimerkiksi sita, ettd ihmiselld on osassa soluja kromosomit 46,XX ja
osassa soluja kromosomit 46,XY.'8

Erilaisia intersukupuolisuuden muotoja onkin olemassa lukuisia. Intersukupuolisuus te-
kee nakyvaksi sen, etta sukupuoli on pikemminkin jatkumo kuin selvarajainen jako kah-
teen. Esimerkiksi osalla intersukupuolisista ihmisista on niin sanotusti naistyypillinen keho,
mutta heidan sukukromosominsa ovat muotoa XY. Osalla intersukupuolisista ihmisista
puolestaan on miestyypillinen keho, mutta heidan sukukromosominsa ovat muotoa XX.
Kaikilla intersukupuolisilla ihmisilla sukukromosomit eivat kuitenkaan poikkea tavanomai-
sesta 46,XX- tai 46,XY -mallista.”®

Osalla intersukupuolisista ihmisista on sukuelimet, jotka eivat noudata naisen ja miehen
keholle asetettuja kriteereja. Tytoksi maaritellyn vauvan klitoris saattaa esimerkiksi olla
ladketieteellisten kriteerien mukaan "liian suuri” ja pojaksi maaritellyn vauvan virtsaputken
paa saattaa sijaita peniksen pdan sijaan sen tyvessa. Osalla tytoiksi syntymassa madritel-
lyilta saatetaan murrosidssa havaita, etta heilld ei ole ematinta tai kohtua, tai etta heilld on
munasarjojen sijaan vatsanpeitteiden alla piilokivekset tai kiveskudosta.”® Vanhentunutta
ja nykyadn halventavaksi miellettya kielenkdyttda on intersukupuolisten ihmisten

17 Transihmisen sukupuoli-identiteetti tai sukupuolen ilmaisu ei kuitenkaan ole hanelle syntymdssa maaritellyn
sukupuolen ja siihen liitettyjen odotusten mukainen.

18 Tiffany Jones, Bonnie Hart, Morgan Carpenter, Gavi Ansara, William Leonard & Jayne Lucke (2016, 106): Intersex.
Stories and Statistics from Australia.

19 Amnesty International (2017): First, do no harm: Ensuring the rights of children with variations of sex characte-
ristics in Denmark and Germany; Jones et al. (2016).

20 Amnesty International (2017).
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vertaaminen hermafrodiitteihin, joilla on seka naaraan ettd koiraan kaikki sukuelimet. Ih-
misissa tallainen sukupuolen kehitys ei ole mahdollista.?’

Intersukupuolisuus ei siis ole sairaus, vaan osa kehollisten sukupuolipiirteiden luontaista
vaihtelua. Ladketieteen piirissa intersukupuolisia kehoja kuitenkin tarkastellaan "sukupuo-
likehityksen hairidind” (Disorder of Sex Development) ja erilaisia intersukupuolisuuden
muotoja kuvaamaan on kehitetty eri diagnooseja?.

Joihinkin intersukupuolisuuden muotoihin voi liittya esimerkiksi kohonnut riski sydan- tai
nivelsairauksiin ja osa intersukupuolisista ihmisista voi tarvita jossain vaiheessa hormoni-
ladkitysta. Tilanteet, joissa intersukupuolinen lapsi tarvitsisi kiireellista hoitoa, ovat kuiten-
kin erittdin harvinaisia. Koska esimerkiksi ulkoisten sukuelinten tavanomaisesta poikkeava
ulkonako kuitenkin voi joskus olla merkki lapsen tarvitsemasta kiireellisesta hoidosta, on
intersukupuolisen lapsen syntyessa aina ensisijaista varmistaa, ettei lapsella ole mitaan ha-
nen terveyttaan uhkaavaa sairautta.

Kaikki toimijat ovat yksimielisia siitd, etta tilanteissa, joissa lapsen terveys on jostain syysta
vaarassa, hanelle tulee jarjestaa kaikki tarpeellinen hoito. Ihmisoikeustoimijoiden hoito-
kdytantoja kohtaan esittama kritiikki koskee sellaisia leikkauksia ja muita toimenpiteita,
joita tehdaan ilman selvaa terveydellista perustetta,

3.2 Intersukupuolisten ihmisten maara

Arviot intersukupuolisten ihmisten maarasta vaihtelevat 1:4500 - 1,7% valilla. Arvio intersu-
kupuolisten ihmisten maarasta vaihtelee sen mukaan, miten intersukupuolisuus madritellaan.

21 IGLYO, Oll Europe & European Parents Association (2018): Supporting your intersex child.

22 Laéketieteen piirissa intersukupuolisuuden muodot jaetaan tyypillisesti kolmeen kategoriaan, jotka
madritellaan erilaisiksi DSD-tiloiksi. Nama kategoriat ovat sukukromosomeihin liittyva DSD; 46,XX ja 46, XY. Ryh-
missd 46,XX ja 46,XY intersukupuolisuuden variaatio liittyy sukurauhaskudoksen kehitykseen tai hormonien, erityi-
sesti androgeenin toimintaan. Sukukromosomeihin liittyvdssa DSD:ssd intersukupuolisuuden variaatio liittyy siihen,
ettd yksilon sukukromosomit eivdt ole muotoa XX tai XY. (Amnesty International 2017, 22-23).

23 Yksi tallaisista kiireellistd hoitoa vaativista sairauksista on CAH:na tunnetun lisamunuaiskuoren liikakasvun eli hy-
perplasian suolanmenetysmuoto, jota sairastava vauva tarvitsee kiireellisesti suolahormonildakityksen. Osalla CAH:ta
sairastavista lapsista ulkoiset genitaalit poikkeavat tavanomaisesta ja osalla ei. Nykyaan CAH seulotaan kaikilta vasta-
syntyneiltd, jotta tarpeellinen voidaan ladkehoito aloittaa tarvittaessa. ETENEn selvityksen mukaan muita kiireellista
kirurgista hoitoa vaativia tilanteita, joita intersukupuoliseksi madritetyilla vauvoilla voi olla, ovat jotkin virtsateiden ja
suoliston rakennemuutokset, vatsanpeitteiden sulkeutumishdiri6 tai niin sanottu cloaca-anomalia. (ETENE 2016b.)

24 Amnesty International (2017); Council of Europe Commissioner for Human Rights (2015); Council of Europe Par-
liamentary Assembly (2017a).
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Kaikista pienimman arvion esittad osa ladketieteen edustajista, joiden mukaan syntyvista
lapsista noin 1:4500 on intersukupuolinen®, Tata yleisyysarviota kayttamalla voitaisiin saada
se usein mainittu arvio, ettd Suomessa syntyy vuosittain enintdan noin 10 intersukupuolista
lasta. Tdama kapea madritelma koskee kuitenkin vain niita tilanteita, joissa lapsen sukupuolta
ei ulkoisten sukuelinten perusteella pystyta syntyman hetkelld suoraan maarittamaan ty-
toksi tai pojaksi. Madritelma ei siis sisalla esimerkiksi niita intersukupuolisuuden muotoja,
jotka huomataan usein vasta murrosidssa. Nykyaan myos useat ladketieteen edustajat pita-
vat tata maaritelmaa liian kapeana ja maarittelevat intersukupuolisuuden laajemmin?,

Laajimman arvion intersukupuolisten ihmisten maarasta on puolestaan esittanyt biologi
Melanie Blackless kollegoineen vuonna 2000. He arvioivat, etta intersukupuolisia ihmisia
on noin 1,7 prosenttia vdestosta. Heidan kdyttamansa maaritelma sisaltaa kaikki sellaiset
sukupuolikehityksen muodot, joissa sukupuolikehitys ei kromosomien, sukurauhasten ja
hormonien tai sukuelinten kautta tarkasteltuna etene tavanomaisella tavalla.?”

Hollannin yhteiskuntatieteellisen tutkimuskeskuksen vuonna 2014 julkaisemassa tutki-
muksessa intersukupuolisuuden yleisyyden puolestaan arvioitiin olevan 1:200, eli noin
0,5 prosenttia vaestdstd. Tama arvio on saatu laskemalla yhteen intersukupuolisuuteen
yleisesti liitettyjen ladketieteellisten diagnoosien yleisyysarviot. Arviossa ovat mukana ne
diagnoosit, joihin pohjataan yleisyysarvio 1:4500 seka kahdeksan muuta intersukupuoli-
suuteen yleisesti liitettdvaa kehollista tilaa%. Tutkimuksessa painotetaan, etta intersuku-
puolisten ihmisten maaran arvioiminen on kuitenkin seka haastavaa etta kontekstisidon-
naista, ja lopullista arviota lukumaarasta on mahdoton tehda.?®

Riippuen siitda mika maaritelmista valitaan, arvio suomalaisten intersukupuolisten ihmis-
ten maarasta voi vaihdella noin 1200-93 000 ihmisen valissa*. Kayttamalla 0,5 prosentin
yleisyysarvioita voitaisiin arvioida, ettd Suomessa on noin 20 000-30 000 intersukupuolista
henkilda. Osa heista on ollut terveydenhuollon toimenpiteiden piirissa ja osa ei. Arvio siitd,

25 Tata arviota kaytetdan esimerkiksi vuoden 2006 Consensus Statement -dokumentissa, katso luku 3.3.

26 Esim. EU-rahoitteinen kuusi eurooppalaista maata ja 14 sairaalakeskusta kattava dsd-LIFE-tutkimus: Rohle et al.
dsd-LIFE research group (2017): Participation of adults with disorders/differences of sex development (DSD) in the
clinical study dsd-LIFE: design, methodology, recruitment, data quality and study population.

27 Melanie Blackless, Anthony Charuvastra, Amanda Derryck, Anne Fausto-Sterling, Karl Lauzanne & Ellen Lee
(2000): How Sexually Dimorphic Are we? Review and Synthesis.

28 Jantine van Lisdonk (2014): Living with intersex/dsd. An exploratory study of the social situation of persons
with intersex/dsd. Yleisyysarviossa mukana olevat diagnoosit esitelld@n tutkimuksen liitteessa “Appendix B: Preva-
lence table for intersex/dsd: intersex/dsd with ambiguous genitals including CAH, PAIS, partial gonadal dysgenesis
and partial forms of testosterone biosynthesis defects (e.g. 5alphard2 and 17beta-hsd3); CAIS; xy-gonadal dysgen-
esis (Swyer syndrome); MRKH; hypospadias, with the exception of hypospadias in the region of the glans, as too
mild; 47, xxy (Klinefelter syndrome); 45, X (Turner syndrome); 47, xyy; 47, xxx."

29 van Lisdonk (2014).

30 Suomen ennakkovakiluku vuoden 2017 lopussa oli 5 516 224 henkil6a. Vaestorekisterikeskus 2018.
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ettd Suomessa syntyisi vuosittain vain noin 10 intersukupuolista lasta vaikuttaa kuitenkin
selvasti lilan pienelta.

3.3 Hoitokaytantojen kehittyminen

Intersukupuolisten lasten hoitokaytannot alkoivat kehittymaan 1900-luvun alussa. Taman
kehityksen paapiirteiden ymmartaminen auttaa hahmottamaan sitd, miksi intersukupuo-
lisuus edelleen ladketieteessa maaritelladn hairioksi. Lisdksi se selventaa sita, miksi sairau-
deksi luokittelu ja siita seuraavat lasten sukupuolipiirteisiin kajoavat toimenpiteet ovat
ihmisoikeusndkokulmasta ongelmallisia. Hoitokdytantojen historian padpiirteiden hah-
mottaminen tekee myo6s nakyvaksi sen, kuinka paljon tietoisuus sukupuolesta, sukupuoli-
rooleista, sukupuoli-identiteetista ja lapsen oikeuksista on viime vuosikymmenien aikana
lisadntynyt.

Seka Euroopassa ettd Yhdysvalloissa intersukupuolisiin lapsiin kohdistuvien kirurgisten toi-
menpiteiden kehittamisen taustalla on ollut pohdinta siitd, minka sukupuolipiirteiden pe-
rusteella syntyvan lapsen sukupuoli tulisi maarittaa silloin, kun maaritys tytoksi tai pojaksi
ei ulkoisten sukuelinten perusteella olisi ilmeista. Viime vuosisadan alussa ladketieteen
piirissa ajateltiin, ettd lapset, joiden sukupuolikehitys poikkeaisi tavanomaisesta, karsisivat
stigmasta, sosiaalisesta eristamisestad ja seksuaalisuuteen liittyvista vaikeuksista. Heidan
my®os ajateltiin tulevan vanhempiensa torjumaksi. Tuolloin ajateltiin my®ds, etta “vaarassa”
sukupuolessa elavista lapsista tulisi homoseksuaaleja. Homoseksuaalisuus oli 1900-luvun
alkupuolella Euroopassa ja Yhdysvalloissa edelleen rikos.?!

Samoihin aikoihin sukuelinkirurgian kaytannoét olivat kehittyneet leikkauksiin vapaaehtoi-
sesti hakeutuneiden aikuisten transsukupuolisten ihmisten hoitamisen kautta. 1940-lu-
kuun mennessa laakarit tekivat yhd enemman sukuelinkirurgiaa myos intersukupuolisille
lapsille heiddn vanhempiensa pyynndstd. Samaan aikaan tehtiin myos psykologisia tutki-
muksia niista intersukupuolisista lapsista, joita ei ollut lapsuudessa operoitu. Tutkimuksissa
pyrittiin selvittamaan, oliko heidan psyykkinen hyvinvointinsa karsinyt tasta "hoitamatta
jattamisesta” Naiden tutkimusten mukaan lapset olivat psyykkisesti terveita, mutta karsi-
vat stigmasta ja sosiaalisesta eristamisesta.*?

Tutkijat huomasivat my®os, etta lapset, joille sukuelinkirurgiaa tehtiin yli 3-vuotiaina,
saivat vakavia traumaoireita. Nain kavi erityisesti niissa tapauksissa, joissa ladkarien ja

31 Zillénetal. (2017, 41-42).
32 Zillénetal. (2017, 41-42).
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vanhempien lapselle valitsema sukupuoli oli eri, kuin se, johon lapsi oli jo alkanut itse kas-
vaa. Muun muassa naista syista tuolloin ajateltiin, etta sukupuolipiirteita muokkaava kirur-
gia tulisi tehda jo varhaislapsuudessa. Ajatuksena oli, ettd vanhemmat voisivat kasvatuk-
sella ohjata lapsen sukupuolikehitysta haluttuun suuntaan. Néin kehitetyt hoitosuosituk-
set eivat perustuneet kliiniseen tutkimukseen, eika lapsipotilaiden niista saamia hyotyja
todistettu pitkan aikavalin seurantatutkimuksilla. Hoitokdyténnailla oli kuitenkin kolme
teoreettista tavoitetta. Niilla haluttiin tukea valitun sukupuolen mukaista hoitoa ja kasva-
tusta; mahdollistaa penis-vagina-penetraatio ja vahentaa lapsen ahdistusta, jonka ajatel-
tiin johtuvan hanen tavanomaisesta poikkeavasta sukupuolikehityksestaan.*

Sittemmin ymmarrys lapsen oikeuksista ja lapsen ensimmaisten elinvuosien tarkeydesta
hdnen terveydelleen, emotionaaliselle turvallisuudelleen ja henkilokohtaiselle identitee-
tilleen on merkittavasti lisdantynyt. Lapsen ensimmadiset elinvuodet ovat keskeisia lapsen
ja hanen vanhempansa tai muun hoitajan valisen kiintymyssuhteen muodostamiselle. Se,
ettd lapsi tana aikana joutuu eroon hoitajistaan ja lapikdymaan kirurgian, joka jo itsessaan
voi aiheuttaa kipuja ja komplikaatioita, voi aiheuttaa lapselle trauman. Trauma voi oireilla
esimerkiksi kehollisesti riippumatta siita, muistaako lapsi tapahtunutta aktiivisesti vai ei.*
Myds sukupuoli-identiteetin ymmarretaan nykyaan olevan jokaisen ihmisen oma sisdinen
kokemus, jota ei ulkopuolelta voi maaritella3®.

Aina 1990-luvun loppuun asti ndihin kdytantoihin perustuvia leikkauksia kuitenkin tehtiin
ilman, etta aiheesta olisi tehty pitkan aikavalin tutkimuksia tai seurantaa, jolla olisi varmis-
tettu potilaiden toimenpiteistd saamansa hyoty. 2000-luvulta lahtien aihetta on tutkittu
enemman. Toimenpiteiden haittoja, kuten kipuja, tunnottomuutta, arpikudoksen muodos-
tumista, seksuaalisen toimintakyvyn haasteita seka salailun, stigmatisoitumisen ja operaati-
oiden mahdollisesti aiheuttamaa traumatisoitumista, on dokumentoitu runsaasti. Tasta huo-
limatta hoitokdytantoja ei ole kokonaisuudessaan uudistettu, vaan ainoastaan muokattu.>

Teknologisen kehityksen my&ta on esimerkiksi pyritty tarkemmalla analyysilla arvioimaan
lapsen tuleva sukupuoli-identiteetti paremmin, jotta sukupuolipiirteita muokkaavat leik-
kaukset ja hoidot menisivat harvemmin “vaarin”. Toisaalta on pyritty kehittdamaan uusia ki-
rurgisia menetelmis, jotta leikkauksista aiheutuvat haitat olisivat vahaisempia.>”

33 Zillén et al. (2017, 41-42).
34 Amnesty International (2017, 38-42).

35 Katso esim. Yogyakarta Principles (2006). Principles on the application of international human rights law in
relation to sexual orientation and gender identity; Yogyakarta Principles (2017). Additional Principles and State Ob-
ligations on the Application of International Human Rights Law in relation to Sexual Orientation, Gender Identity,
Gender Expression and Sex Characteristics to complement the Yogyakarta Principles.

36 Zillénetal.(2017,41-43).
37 Zillén et al. (2017, 41-43).
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Mitdan varmaa tietoa lapsen tulevasta sukupuoli-identiteetista ei kuitenkaan syntyman
hetkellad pystyta koskaan antamaan. Todennakoisyys sille, etta intersukupuolinen lapsi ha-
luaa mydhemmin korjata sukupuolensa toiseksi, kuin mika hanelle syntymassa valitaan,
vaihtelee yhdesta prosentista aina 50 prosenttiin. Tdmdn hetkisen tiedon mukaan asiaan
vaikuttaa esimerkiksi se, mika intersukupuolisuuden muoto on kyseessa.®

Yksi merkittavasti nykyisiin eurooppalaisiin hoitokdytantoihin vaikuttanut kansainvalinen
hoitosuositus on Chicagossa jarjestetyn konferenssin seurauksena tehty ja vuonna 2006
julkaistu Consensus Statement on Management of Intersex Disorders*. Dokumentista julkais-
tiin paivitetty versio vuonna 2016%. Paivitetyssa versiossa todetaan, etta

"hoitojen ajoitus, yksilbn mahdollisuus valita ja kirurgisten toimenpiteiden peruutta-
mattomuus ovat huolenaiheita. Ei ole olemassa tutkimusta siitd, miten kirurgiset hoidot
tai niiden tekemdittdi jéttdminen vaikuttavat yksil66n, vanhempiin, yhteiskuntaan tai
stigmatisoitumiseen liittyvddn riskiin™',

Tasta huolimatta suosituksessa ei edellyteta lykkdamaan sellaisia leikkauksia, joille ei ole

selkedd terveydellistd perustetta.

Kriittisesti intersukupuolisten lasten hoitoihin suhtautuvat toimijat ovat puolestaan ar-
gumentoineet, etta hoitojen hyotyja koskevan selkedn tutkimusndyton puuttuessa ala
vahingoita -periaate (primum non nocere) nousee merkityksessa*’. He ovat myos koros-
taneet sitd, ettd lapsen syntyman hetkelld tehtava paatds hanen sukupuolestaan on aina
vain arvaus. lhmisoikeustoimijoiden mukaan mitaan peruuttamattomia ja terveydellisesti
tarpeettomia operaatioita ei tule tehda tdman arvauksen pohjalta.*®

38 Kreukels et al. dsd-LIFE research group (2018, 778): Gender Dysphoria and Gender Change in Disorders of Sex
Development/Intersex Conditions: Results From the dsd-LIFE Study.

39 Sen kehittivat lddketieteen alan ammattilaiset yhdessa joidenkin potilasjarjestojen edustajien kanssa. Tassa yh-
teydessa ladketieteessa myos siirryttiin kayttamaan lyhennetta "DSD”. Lyhenne tulee sanoista Disorders of Sex De-
velopment, eli “sukupuolikehityksen hairi6t". Monet kokevat termin stigmatisoivan ja patologisoivan kehon suku-
puolipiirteiden luontaista vaihtelua. Lee et al. (2006): Consensus Statement on Management of Intersex Disorders.
Lainattu teoksessa Amnesty International (2017).

40 Lee etal. (2016): Global Disorders of Sex Development, Update since 2016: Perceptions, Approach and Care. Lai-
nattu teoksessa Amnesty International (2017, 19).

41 Lee etal. (2016). Lainattu teoksessa Amnesty International (2017, 19).
42 Amnesty International (2017); ETENE (2016b).
43 Amnesty International (2017, 26).
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3.4 lhmisoikeusnakokulman kehittyminen

1990-luvulta lahtien intersukupuoliset ihmiset ovat tuoneet esiin heille laaketieteellisista
toimenpiteistd aiheutuneita haittoja ja vaatineet perus- ja ihmisoikeuksiensa kunnioitta-
mista. Kansainvalinen intersukupuolisten aktivistien ihmisoikeusliike on maaritellyt vaati-
muksensa kolmannessa kansainvalisessa intersukupuolisten ihmisten konferenssissa, joka
pidettiin vuonna 2013 Maltalla.

Maltan julistuksessa otetaan kantaa muun muassa "normalisoiviin” [ddketieteellisiin toi-
menpiteisiin, intersukupuolisten ihmisten psyykkiseen hyvinvointiin ja psykososiaalisen
tuen tarpeeseen, intersukupuolisten ihmisten paasyyn terveyttaan ja hoitojaan koskeviin
laaketieteellisiin asiakirjoihin seka intersukupuolisuutta ja intersukupuolisten ihmisten oi-
keuksia koskevan yhteiskunnallisen tietoisuuden lisadmiseen.**

2000-luvun puolen vélin jalkeen myds eri ihmisoikeustoimijat ovat alkaneet kiinnittda huo-
miota intersukupuolisten ihmisten tilanteeseen.

Yksi vahvimmin intersukupuolisten ihmisten oikeudenloukkauksiin puuttuneista ihmisoi-
keustoimijoista on YK:n kidutuksen ja muun julman, epdinhimillisen ja halventavan kohte-
lun erityisraportoija Juan E. Méndez. Han on todennut, ettd ilman asianomaisen antamaa
suostumusta tehtava sukuelinten "normalisoimiseen” tahtdava kirurgia on yksi kidutuksen
muoto. Méndez on vaatinut YK:n jasenmaita kieltdmaan tallaisten tahdonvastaisten, pe-
ruuttamattomien ja kokeellisten toimenpiteiden tekemisen.*

Méndezin raportin jalkeen YK:n kidutuksen vastaista sopimusta valvova komitea on toistu-
vasti antanut eri jasenmaille vastaavia suosituksia intersukupuolisten ihmisten koskemat-
tomuuden ja itsemdaraamisoikeuden kunnioittamisesta*®. Myds seka YK:n lapsen oikeuk-
sien komitea etta YK:n naisten syrjinnan vastaista sopimusta valvova CEDAW-komitea ovat
toistuvasti osoittaneet huolensa intersukupuolisten lasten hoitokdytannoista®’.

Lapsen oikeuksien komitean ja CEDAW-komitean jasenmaille antamien suositusten taus-
talla on komiteoiden yhteinen haitallisia kdytantoja koskevan yleiskommentti numero 18.

44 Third International Intersex Forum 2013: Malta Declaration.
45 (A/HRC/22/53).

46 Katso esim. United Nations Committee against Torture (CAT/C/FRA/CO/7) ja United Nations Committee against
Torture (CAT/C/CHE/CO/7).

47 Katso esim. The United Nations Committee on the Elimination of Discrimination against Women (CEDAW/C/
LUX/CO/6-7) ja The United Nations Committee on the Rights of the Child (CRC/C/ESP/CO/5-6).
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Yleiskommentin mukaan haitallisten kdytantdjen taustalla vaikuttavat yleensa stereotyyp-
piset biologiseen ja sosiaaliseen sukupuoleen perustuvat sukupuoliroolit.*®

Myds ihmisoikeusjarjestd Amnesty International sekd Euroopan neuvoston ihmisoikeus-
valtuutettu toteavat tutkimusraporteissaan, etta intersukupuolisten ihmisten syrjinnan
taustalla vaikuttavat syvaan juurtuneet sukupuolistereotypiat, jotka maarittavat sen, mil-
laisia naisten ja miehien kehojen tulisi olla, jotta ne sopisivat “"normaalin” maaritelmaan. Ih-
miset, jotka eivat mahdu tahan jaotteluun, altistuvat "normalisoiville” kirurgisille ja muille
ladketieteellisille toimenpiteille seka yleisesti syrjinnalle ja vdkivallalle.*°

Myds biolddketiedesopimuksen kirjaukset syrjintdan liittyen ovat olennaisia intersuku-
puolisten ihmisten tilannetta tarkasteltaessa. Biolddketiedesopimus kieltda seka henkilon
syrjinnan hanen perimansa perusteella (11 artikla) ettd hedelmdoityshoitomenetelmien
kayton syntyvan lapsen sukupuolen valitsemiseen, paitsi jos tarkoituksena on vakavan su-
kupuolisidonnaisen sairauden vélttaminen (14 artikla).>°

Euroopan ihmisoikeustuomioistuimesta ei ole vield bioldaketiedesopimukseen liittyvaa in-
tersukupuolisuutta koskevaa oikeuskaytantda. lhmisoikeustoimijat ja tutkijat ovat kuiten-

kin esittaneet huolensa siitd, etta uusia tekniikoita, kuten alkio- ja sikiddiagnostiikkaa, saa-
tetaan kayttaa intersukupuolisten piirteiden 16ytamiseksi. Intersukupuolisia sikidita saate-

taan myos laakita kokeellisin menetelmin intersukupuolisten piirteiden poistamiseksi.>'

Intersukupuolisten ihmisten kokemuksiin pohjaten myds heitd edustavat jarjestot ovat
ottaneet asiaan kantaa. Jarjestot ovat vaatineet intersukupuolisten sikididen geneettisen
diagnosoinnin, raskauden aikaisen seulonnan ja laakitsemisen seka abortoinnin lopet-
tamista. Lisaksi jarjestot vaativat ndiden kdytantojen taustalla olevien ladketieteellisten
luokitusten, joissa intersukupuolisuus maaritelladn "sukupuolikehityksen hairioksi” muut-

tamista ja kehollisten sukupuolipiirteiden vaihtelun sairaudeksi maarittelyn lopettamista.>?

48 Lapsen oikeuksien komitea: Yleiskommentti nro 18/2014 Haitallisista kdytannoistd, kohta 17.
49 Amnesty International (2017), Council of Europe Commissioner for Human Rights (2015).

50 Myos laissa hedelméityshoidoista (1237/2006) saadetddn, etta lapsen sukupuolen maaraytymiseen saa hedelméit-
yshoidoilla vaikuttaa vain, jos “toista sukupuolta olevalla lapsella olisi huomattava vaara saada vakava sairaus” (5 §).

51 Council of Europe Commissioner for Human Rights (2015, 20; 30); Council of Europe Parliamentary Assembly
(2017b); Zillén et al. (2017, 28).

52 Third International Intersex Forum 2013.
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Maailman terveysjarjestd WHO, joka toisaalta on jo kritisoinut intersukupuolisten lasten
sukupuolipiirteiden "normalisointiin” tahtdavia toimenpiteitd, kuitenkin jatkaa intersuku-
puolisuuden madrittelemista hairidksi paivitetyssa ICD 11-luokituksessaan.>®

Intersukupuolisuutta on pitkan kasitelty vain laaketieteen piirissa ja ladketieteen vaikutus
kuuluukin edelleen tavassa, jolla intersukupuolisuus maaritellaan ja jolla siita keskustel-
laan. Intersukupuolisuudesta puhuttaessa painotetaan biologiaa ja intersukupuolisten ih-
misten kehoja, jotka jollain tavoin "poikkeavat naisen tai miehen kehosta”. Kriittisesti naita
puhetapoja tarkastellessa huomaa, etta niissa ongelma paikannetaan intersukupuoliseen
yksil6on. Huomio ei taten kiinnity yhteiskuntaan, joka ei pysty ymmartamaan sukupuolen
ja kehojen moninaisuutta.>*

Yhtaalta kehollisuudesta puhuminen on tarkead, koska intersukupuolisia ihmisia edelleen
altistetaan peruuttamattomille, kokeellisille ja terveydellisesti tarpeettomille ladketieteel-
lisille toimenpiteille. Toisaalta biologiaan ja kehonosiin painottuva keskustelu, vaikka siina
suhtauduttaisiinkin hoitokaytantoihin kriittisesti, myds osaltaan jatkaa kehon sukupuoli-
piirteiden luontaisen vaihtelun patologisointia. Yksi intersukupuolisuuden patologisoinnin
ja siihen liittyvan stigman, salailun ja hiljentdamisen vaikutus onkin ehka se, etta intersuku-
puolisuudesta voi olla vaikea puhua ilman, etta kayttaa "poikkeavuutta” tai "erilaisuutta”
korostavaa kielta. Tallainen kieli on kuitenkin aina jollain tavoin toiseuttavaa, ja sulkee in-
tersukupuoliset ihmiset ulkopuolelle.

Intersukupuolisten ihmisten eurooppalaisen kattojarjeston Organisation Intersex Interna-
tional (Oll) Europen puheenjohtaja Miriam van der Have kommentoi asiaa ensimmaisessa
suomalaisessa intersukupuolisuutta kasittelevassa ihmisoikeusseminaarissa, joka jarjestet-
tiin kesakuussa 2018. van der Have totesi, etta “"diagnooseja panttaamalla” ei opi mitaan
intersukupuolisuudesta. Han kannustikin kdaymaan intersukupuolisuutta koskevaa keskus-
telua laajemmin, kuin vain kehonosiin keskittymalla.>

van der Have madritteli intersukupuolisuuden sanomalla, etta intersukupuolisuudella vii-
tataan niiden ihmisten kokemuksiin, jotka ovat syntyneet kehoon, joka ei tayta naisen tai
miehen keholle asetettuja normeja. Han korosti, etta ongelma eivat ole yksittaiset ladkarit
ja ladketiede. Ongelmallista on se, etta yhteiskunta on antanut ladkareille tehtavaksi inter-
sukupuolisten lasten muokkaamisen tytdn tai pojan kategoriaan sopivaksi.*®

53 Oll Europe Statement 06/2018: WHO publishes ICD-11 - and no end in sight for pathologisation of intersex
people; OHCHR, UN Women, UNAIDS, UNDP, UNFPA, UNICEF and WHO (2014): Eliminating forced, coercive and oth-
erwise involuntary sterilization: An interagency statement; World Health Organisation (2015): Sexual health, human
rights and the law.

54 Miriam van der Have, puheenjohtaja Oll Europe, luento 11.6.2018.
55 van der Have (2018).
56 van der Have (2018).
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3.5 Hoitokaytannot ja intersukupuolisuutta koskeva
keskustelu Suomessa

Suomalaisessa intersukupuolisuutta koskevassa tietoisuudessa ja keskustelussa on tapah-
tunut merkittavia askelia 2010-luvulla.

Intersukupuolisten lasten hoitokaytannot nousivat julkiseen keskusteluun erityisesti
vuonna 2016, kun valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE
julkaisi aihetta koskevan selvityksen ja kannanoton. ETENE suositti, ettd intersukupuolisten
lasten hoidossa pyrittdisiin ulkoisia sukupuolipiirteita muokkaavat toimenpiteet toteutta-
maan vasta, kun lapsi voi itse maaritella seka sukupuolensa etta ottaa kantaa omaan seksu-
aalisuuteensa. ETENE naki ongelmallisena sen, ettd sukupuolen maarittelee ja sitda muokkaa
joku muu, esimerkiksi viranomainen, koska sukupuoli on osa ihmisen sisaista persoonaa.””

My®0s lapsiasiavaltuutettu ja tasa-arvovaltuutettu ovat toistuvasti tuoneet esiin huolensa
intersukupuolisten lasten tilanteesta seka pyrkineet edistamaan eri toimijoiden valista
vuoropuhelua. Lapsiasiavaltuutettu on myds suosittanut intersukupuolisten lasten itse-
maaraamisoikeutta vahvistavan hoitosuosituksen tekemista.>®

Intersukupuolisten lasten oikeuksien toteutumiseen ovat ottaneet toistuvasti kantaa myos eri
jarjestotoimijat. Trasek ja Seta nostivat intersukupuolisten ihmisten asiat julkiseen keskuste-
luun jo 2000-luvun puolivalissa®. Vuonna 2005 Seta palkitsi Asiallisen tiedon omena -huo-
mionosoituksella Trasek ry:n silloisen puheenjohtajan Terhi Viikin ja lastenkirurgi Mika Ven-
holan tydstdan intersukupuolisten ihmisten hyvinvoinnin ja ihmisoikeuksien edistamiseksi.
Trasek, Seta ja Amnesty ovat my0s raportoineet intersukupuolisten lasten tilanteesta YK:n
kidutuksen vastaiselle komitealle ja my6s Katildliitto on antanut aiheesta kannanoton®®, Tra-
sekin tukemana toimii myds intersukupuolisten ihmisten omasta aktivismista alkunsa saanut
Helsingissa kerran kuukaudessa jarjestettava intersukupuolisten ihmisten vertaistukiryhma.

Intersukupuolisten ihmisten oman aktivismin my6ta on perustettu myds ensimmadinen
intersukupuolisuutta koskeva suomenkielinen info-sivusto, intersukupuolisuus.fi, joka jul-
kaistiin vuonna 2015. Sivustolta 16ytyy muun muassa tietoa intersukupuolisten ihmisten
vertaistoiminnasta, intersukupuolisten ihmisten tarinoita, intersukupuolisuutta kasittele-
via tutkimuksia, artikkeleita ja dokumentteja sekd ammattilaisille tarkoitettua sisaltoa.

57 Etene (2016a): Kannanotto intersukupuolisten lasten hoidosta; Etene (2016b): Intersukupuolisuus. Taustara-
portti ETENEn kannanottoon.

58 Tasa-arvovaltuutettu ja Lapsiasiavaltuutettu (2017); Lapsiasiavaltuutettu (2016a & 2016b); Tasa-arvovaltuutetun
toimisto (2012).

59 Katso myos Lepola & Villa (2007): Syrjintd Suomessa 2006.

60 Trasek ja Seta (2016): Raportti YK:n kidutuksen vastaiselle komitealle transihmisten ja intersukupuolisten kohte-
lusta; Katiloliitto (2016): Kannanotto: Intersukupuolisen lapsen tulee saada itse maaritelld oma sukupuolensa. Tra-
sek ja Seta (2016): Raportti YK:n kidutuksen vastaiselle komitealle transihmisten ja intersukupuolisten kohtelusta.

34



EI TIETOA EIKA VAIHTOEHTOJA - SELVITYS INTERSUKUPUOLISTEN IHMISTEN OIKEUKSISTA JA KOKEMUKSISTA

Vuonna 2018 Setan Transtukipisteelld kdynnistettiin Tukea Intersukupuolisille Keinoja Am-
mattilaisille (TIKA)-hanke, joka pyrkii edistamaan intersukupuolisten ihmisten nakyvyytta
ja ihmisoikeuksia Suomessa. Hankkeessa tuotetaan oppaita ja tiedotusmateriaalia inter-
sukupuolisille lapsille ja heidan vanhemmilleen sekd koulutusmateriaaleja ammattilaisille.
Hanke jarjestdaa myos koulutus- ja tiedotustapahtumia ja julkaisee intersukupuolisten ih-
misten ja heidan vanhempiensa tarinoitaan.?’

Tasa-arvolain (609/1986) vuonna 2015 voimaan tullut uudistus oli tarkea askel intersuku-
puolisten ihmisten syrjinnan ehkdisemisen kannalta tarked. Uusi tasa-arvolaki ulotti syrjin-
tasuojan koskemaan my®ds intersukupuolisia ihmisid®2. Tasa-arvolain uudistuksen jalkeen
tietoa sukupuolen moninaisuudesta ja intersukupuolisuudesta on myds sisallytetty esi-
merkiksi eri viranomaisille, oppilaitoksille ja perusopetuksen jarjestajille seka neuvoloiden
tyontekijoille tuotettuihin sukupuolten tasa-arvoa kasitteleviin materiaaleihin®, Tietoa
intersukupuolisuudesta on nykyaan saatavilla myos Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen
nettisivuilla®,

Tutkimusta intersukupuolisten ihmisten kokemuksista on Suomessa julkaistu jonkin verran.
Riitta Fagerholmin tyéryhma on selvittanyt intersukupuolisten naisten kokemuksia heille
tehdyista leikkauksista seka heidan sukupuoli-identiteettinsa kehitysta ja psyykkista hy-
vinvointia®, Jukka Lehtonen® on analysoinut intersukupuolisuuden huomioon ottamista
koulu- ja tydelamatutkimuksissa ja Roosa Toriseva® intersukupuolisia henkilsita hoitavien
ladkarien kasityksia sukupuolesta. Intersukupuolisten ihmisten tilannetta perus- ja ihmis-
oikeusnakokulmasta on tarkastellut Marjo Rantala®®, Lisdksi on julkaistu opinnaytetoita
littyen intersukupuolisten ihmisten identiteetin kehitykseen, itsemaarddamisoikeuteen,
kokemuksiin seksuaaliterveyspalveluiden asiakkuudesta seka kokemuksiin kouluissa

ja paivéhoidossa. Sukupuolen moninaisuutta koskevan keskustelun lisdantyessa viime
vuosina on myos julkaistu myds useampia suurelle yleisélle suunnattuja artikkeleita

61 Seta: TIKA-hanke.

62 Tasa-arvolaki kieltaa valittoman ja valillisen syrjinnan myos sukupuoli-identiteetin, sukupuolen ilmaisun tai silla
perusteella, ettd henkilon fyysiset sukupuolta maarittavat ominaisuudet eivét ole yksiselitteisesti naisen tai miehen.
Lisdksi laki velvoittaa viranomaiset, koulutuksen jarjestdjat ja tydnantajat ennaltaehkdisemaan syrjintaa tavoitteelli-
sesti ja suunnitelmallisesti. (Laki naisten ja miesten valisesta tasa-arvosta 3 §,6c§,78§,5a 8§, 6a8§.)

63 STM (2015a): Tasa-arvolaki, viranomaiset ja sukupuolen moninaisuus; STM (2015b): Tasa-arvolaki, oppilaitokset
ja sukupuolen moninaisuus; Opetushallitus (2015): Tasa-arvotyo on taitolaji. Opetus sukupuolten tasa-arvon edis-
tamiseen perusopetuksessa; STM (2016): Sukupuolten tasa-arvo neuvolan asiakastydssa. Miten tukea vanhempia ja
lapsia sukupuolten tasa-arvon nakdkulmasta?

64 Terveyden ja hyvinvoinnin laitos.

65 Fagerholm R. et al. (2011): Sexual function and attitudes toward surgery after feminizing genitoplasty; Fagerholm
R. etal. (2012): Mental health and quality of life after feminizing genitoplasty; Mattila A. K.; Fagerholm R. et al. (2012):
Gender Identity and Gender Role Orientation in Female Assigned Patients with Disorders of Sex Development.

66 Lehtonen, Jukka (2017): Hankala kysymys. Intersukupuolisuus suomalaisissa koulu- ja tydeldmatutkimuksessa.
67 Toriseva, Roosa (2017): Intersukupuolisuus suomalaisten ladkareiden kdytanndissa ja puheessa.

68 Rantala, Marjo (2016): Sukupuoleen sopeutetut: Intersukupuolisten ja transsukupuolisten henkil6iden oikeus-
asema Suomessa.

35



OIKEUSMINISTERION JULKAISUJA 2019:3

intersukupuolisuudesta.®® Intersukupuolisuus on suomalaisessa yhteiskunnassa kuitenkin
vield huonosti tunnettu ilmig, ja siihen liittyy paljon vaarinkasityksia. Intersukupuolisuu-
teen liittyvan stigman takia monet intersukupuoliset ihmiset ja intersukupuolisten lasten
vanhemmat eivat uskalla kertoa asiasta kuin korkeintaan vain lahipiirilleen.

Hoitokdytannot ja intersukupuolisille ihmisille tarjolla oleva tuki

ETENEnN selvityksen mukaan suomalaiset intersukupuolisten lasten hoitokdytannot ovat
linjassa yleisesti Pohjoismaissa olevien hoitokaytantdjen kanssa. Intersukupuolisia lapsia
hoitavat viisi yliopistosairaalaa eivat ole sopineet erityisia toimintamalleja tai hoitolinjoja,
mutta ne pyrkivat hoitokdytannodissaan seuraamaan eurooppalaisia suosituksia. Yliopis-
tosairaaloiden kaytantojen valilla on kuitenkin myds merkittavia eroja, joista selvimmat
liittyvat kiireettdomiin kirurgisiin hoitoihin. Lisaksi eroja on toimintakdytanndissa suhteessa
lapsen vanhempiin, muun muassa liittyen silhen mihin paatdksentekoon vanhemmat osal-
listuvat ja kuinka paljon. Vertaistuen ja psykologin ja lastenpsykiatrin palveluiden saata-
vuudessa on myos eroja.’®

ETENEn selvityksen mukaan intersukupuolisen lapsen mahdollinen kirurginen hoito to-
teutetaan suurelta osin keskitetysti HUS:n Lasten ja nuorten sairaalassa, mutta hoidosta
vastaava yliopistosairaala ottaa myds kantaa kirurgisen hoidon tarpeeseen. Tampereen
yliopistollisessa sairaalassa on tehty joitakin kirurgisia toimenpiteitd, mutta niiden osalta
konsultoidaan aina ennen toimenpidetta HUS:n Lasten ja nuorten sairaalan urologia. Ou-
lun yliopistollisessa sairaalassa ei tehda kosmeettista sukuelinkirurgiaa, vaan kirurgisia hoi-
toja tehdaan ainoastaan terveyden vaatimissa puitteissa.”’

ETENEN selvitykseen vastanneet terveydenhuollon ammattilaiset korostavat, etta kaikki
intersukupuolisten lasten hoitoa kasittelevat ratkaisut tehdaan aina vanhempien kanssa
yhteisymmarryksessa. Lisdksi he korostavat, etta tehdyt paatokset perustuvat saatuihin
tutkimustuloksiin ja aiempaan tutkimustietoon. ETENE perustelee hoitokdytantoja koh-
taan esittamaa kriittista kantaansa kuitenkin sillg, ettei ulkoisia sukuelimia korjaavien kirur-
gisten toimenpiteiden hyddysta ole yksiselitteistd ndyttoa ja toisaalta leikkauksista seuran-
neita haittoja on dokumentoitu runsaasti.”?

Lisdksi ETENEN selvitykseen vastanneet terveydenhuollon ammattilaiset toteavat, etta “eri-
laisten sellaisten kirurgisten operaatioiden, jotka ovat lapsen terveyden kannalta valttamat-
tomia, yhteydessa voidaan tutkia mm. sukurauhasten tilaa, mutta lapsen hedelmallisyys

69 Opinnaytetyot ja artikkelit: katso intersukupuolisuus.fi
70 ETENE (2016b, 3).

71 ETENE (2016b, 6-8).

72 ETENE (2016b, 6-8).
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pyritdan lahtokohtaisesti sailyttamaan”’3, Joissain intersukupuolisuuden muotojen hoitokay-
tanndissa on aiemmin ollut yleisena kdytantdna poistaa sukurauhaset niiden mahdollisesti
aiheuttaman sydpariskin takia. Uudempi tutkimus on osoittanut, etta riski vaihtelee merkitta-
vasti intersukupuolisuuden muodosta riippuen’®. Taman vuoksi sukurauhasten kehitysta on
suositeltu seurattavaksi esimerkiksi ultradganell, ellei niiden poistamiseen ole jotain muuta
terveydellistd syyta”>. ETENER selvityksesta ei kdy ilmi, minkd verran ja missa tilanteissa suku-
rauhasten poistoleikkauksia Suomessa talla hetkella tehdaan. Taman selvityksen osallistujilla
oli asiasta vaihtelevia kokemuksia. Niita kasitellaan luvussa 5.

Kaikissa yliopistosairaaloissa intersukupuolisen lapsen hoitotiimissa ovat aina mukana
useat eri ladketieteen erikoisalojen asiantuntijat: endokrinologit, neonatologit, lastenki-
rurgit, lasten urologit, geneetikot, radiologit ja laboratorioldakarit. Psykologisen tai psy-
kiatrisen tuen tarvetta arvioidaan eri ikdvaiheissa, ja keskustelutuki vanhemmille ja myo-
hemmin intersukupuolisille ihmisille itselleen pyritaan aina jarjestamaan. Intersukupuoli-
suuteen perehtyneiden eri alojen asiantuntijoiden maara arvioidaan ETENEn selvityksessa
kuitenkin riittamattomaksi.”®

ETENEn selvitykseen vastanneet terveydenhuollon ammattilaiset toteavat, etta he pyrkivat
tuomaan perheen tietoon kaiken mahdollisen tuen, mutta tukimahdollisuudet eri alueilla
vaihtelevat suuresti. Joillain alueilla on tarjolla sopeutumisvalmennuskursseja ja vertaistu-
kea, kuten Helsingissa kerran kuukaudessa jarjestettava ammatillisesti ohjattu intersuku-
puolisten ihmisten vertaistukiryhma. On my&s olemassa yksittdisia potilasyhdistyksia, ku-
ten Turner-yhdistys ja my6s Norio-keskuksessa on jdrjestetty muun muassa CAH:n kanssa
elaville ihmisille vertaistoimintaa. Intersukupuoliset ihmiset ja heidan vanhempansa voivat
saada tukea ja neuvontaa myos Setan Transtukipisteelta”’. Keskustelutukea ja neuvontaa
jarjestetdaan myos NORIO-keskuksessa’®.

ETENEN selvityksen vastanneet toimijat ovat yhta mielta siita, etta vertaistuelle ja kansalais-
jarjestotuelle olisi huomattavasti suurempi tarve kuin mita on saatavilla. ETENEN raportissa
kuitenkin todetaan, etta terveydenhuollon ammattilaisten vastauksista ei kdy ilmi, ohja-
taanko intersukupuolisten lasten perheita hakemaan tietoa esimerkiksi intersukupuolisuus.
fi-infosivustolta tai kansalaisjarjestdjen nettisivuilta.”®

73 ETENE (2016b,7).

74 Katso esim. Pleskacova, J; Hersmus R, Oosterhuis JW; Setyawati BA; Faradz SM; Cools M; Wolffenbuttel KP; Lebl J;
Drop SL; Looijenga LH 2010. Tumor Risk in Disorders of Sex Development.

75 Amnesty International (2017,28).
76 ETENE (2016b, 8).

77 Transtukipiste: Palvelut.

78 NORIO-keskus: Palvelut.

79 ETENE (2016b, 8).
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4 Selvityksen aineisto

4.1 Selvityksen toteutus

Selvitykseen etsittiin osallistujiksi 15 vuotta tayttaneita henkil6ita, joilla on intersukupuoli-
nen keho. Intersukupuolisuuden tdsmennettiin osallistumiskutsussa tarkoittavan sita, etta
henkilon keholliset sukupuolta maarittavat tekijat eivat synnynnaisesti ole yksiselitteisesti
nais- tai miestyypilliset. Lisdksi todettiin, ettd vastaajalla voi esimerkiksi olla todettu jokin
intersukupuolisuuteen usein liitetyista laaketieteellisista diagnooseista®. Mainitsemalla
osallistumiskutsussa erikseen lddketieteellisia diagnooseja pyrittiin saamaan vastaajiksi
my®os niitd, joilla on jokin intersukupuolisuuteen liitetyistd diagnooseista, mutta joille in-
tersukupuolisuus-sana ei ole tuttu tai jotka eivat maarita itseaan intersukupuolisiksi. Li-
saksi selvitykseen etsittiin osallistujiksi intersukupuolisten lasten vanhempia.

Osallistujia tavoiteltiin useiden eri kanavien kautta. Osallistumiskutsua levitettiin kansa-
laisjarjestojen, yhdistysten, tutkimushankkeiden ja viranomaistoimijoiden verkkosivuilla ja
sosiaalisen median kanavissa. Osallistumiskutsua levittdneita tahoja oli yhteensa noin 30.

Keskeisena yhteistyotahona selvityksen suunnittelussa olivat intersukupuolisuus.fi-infosi-
vustoa yllapitdva intersukupuolisista ihmisistd ja heidan tukijoistaan koostuva tiimi, Setan
intersukupuolisuutta kasittelevan TIKA-hankkeen asiantuntijat seka WeAll-hankkeen van-
hempi tutkija Jukka Lehtonen Helsingin yliopistosta.t' He myés kommentoivat selvitysra-
portin ensimmaista versiota.

Selvitysta valmisteltaessa selvitettiin myds mahdollisuutta tehda yhteistyota intersuku-
puolisia ihmisia hoitaneiden yliopistosairaaloiden kanssa. Tarkoituksena oli etsia osallistuja

80 Osallistumiskutsussa mainittiin synnynndinen lisamunuaisen hyperplasia (CAH), androgeeni insensitiivisyys
(AIS, CAIS, PAIS), gonadien dysgenesiat, 5a-reduktaasin puutos, hypospadia, 47,XXY (Klinefelterin oireyhtyma) tai
45,X (Turnerin oireyhtymad).

81 Kysely- ja haastattelupohjia kommentoivat myds oikeusministerion, ulkoministerion ja lapsiasiavaltuutetun toi-
miston asiantuntijat.
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julkisen osallistumiskutsun liséksi my&s sairaaloiden rekisteritietojen perusteella. Talla ta-
valla olisi todenndkdisesti saatu enemman osallistujia ja taten monipuolisempi aineisto.
Yhteistyo ei kuitenkaan selvityksen aikataulun takia valitettavasti onnistunut.

Selvityksen perus- ja ihmisoikeudellinen lahtokohta tuotiin osallistujille osallistumiskutsussa
esiin. Osallistumiskutsussa kerrottiin, etta selvitys on osa kansallista perus- ja ihmisoikeustoi-
mintaohjelmaa, ja etta keratyn tiedon perusteella esitetddn viranomaisille suosituksia inter-
sukupuolisten ihmisten tilanteen kehittamiseksi. Selvityksen valmistelussa ja toteutuksessa
avustaneet yhteistyotahot mainittiin osallistumiskutsussa kertomalla, ettd lisatietoa intersu-
kupuolisuudesta ja intersukupuolisten ihmisten vertaistoiminnasta on saatavilla intersuku-
puolisuus.fi -sivustolla seka Setan intersukupuolisuutta kasittelevan TIKA-hankkeen kautta.

Intersukupuolisuus on aiheena hyvin henkilokohtainen ja selvitysta tehdessa kiinnitettiin
erityista huomiota tutkimusetiikkaan. Tutkimuseettisen neuvottelukunnan maarittelemien
tutkimuksen eettisten periaatteiden mukaan selvityksen teossa pyrittiin kiinnittdmaan eri-
tyista huomiota tutkittavien itsemaaraamisoikeuden kunnioittamiseen; vahingoittamisen
valttamiseen seka tietosuojan ja yksityisyyden toteutumiseen

Aineistoa kerattiin intersukupuolisilta ihmisilta ja intersukupuolisten lasten vanhemmilta
verkkokyselyilld ja haastatteluilla. Verkkokyselyt toteutettiin suomeksi ja ruotsiksi ja julkais-
tiin oikeusministerion hallinnoimalla yhdenvertaisuus fi-sivustolla. Vastauksia verkkokyse-
lyyn saatiin seka suomeksi etta ruotsiksi. Haastattelut toteutettiin suomeksi. Haastattelut
toteutettiin eri puolilla Suomea rauhallisessa tilassa kuten haastateltavan kotona, kirjas-
tossa tai muussa tilassa. Yksi haastattelu tehtiin puhelimitse. Haastattelut tallennettiin tal-
lennuslaitteelle ja litteroitiin.

Intersukupuolisille ihmisille suunnatussa verkkokyselyssa ja haastattelussa kasiteltiin
kolmea teemaa: kokemuksia terveydenhuollosta; intersukupuolisuutta ja sen vaikutusta
eldamaan seka hyvia kaytantoja intersukupuolisten ihmisten tasa-arvon ja yhdenvertaisuu-
den edistamiseen. Vanhemmilta selvitettiin heidan kokemuksiaan liittyen lapsensa tervey-
denhuoltoon ja siihen, miten lapsen intersukupuolisuus oli vaikuttanut heidan elamaansa.

82 TENK (2012): Hyva tieteellinen kaytanto ja sen loukkausepadilyjen kasitteleminen Suomessa. Osallistuja informoi-
tiin tietosuojasta seuraavasti: “Selvitykseen osallistuminen on tdysin vapaaehtoista, eika siitd makseta osallistujille kor-
vausta. Verkkokyselyn ja haastattelun kaikkiin kysymyksiin ei tarvitse vastata ja suostumuksen osallistumisesta voi pe-
ruuttaa missa vaiheessa tahansa ilman syyta. Kyselyn ja haastattelun tietoja kdytetaan intersukupuolisten henkildiden
kokemuksia koskevan oikeusministerion ja ulkoministerion rahoittaman selvityksen laadinnassa. Selvitys toteutetaan
anonyymisti. Selvityksen tarkoituksena ei ole kerdta tietoa, jonka perusteella yksittaisia henkil6itd voitaisiin tunnistaa.
Selvitys raportoidaan siten, ettei yksittaisia henkiloita tai heidan vastauksiaan voi tunnistaa. Aineistoa kasitellaan suo-
jatuilla verkkolevyilld ja suojatuilla muistivalineilld. Oikeusministerio vastaa kyselyssa kerattavien tietojen kasittelysta
rekisterinpitdjana. Tietojen kasittelyn seka selvityksen laatimisen tarkoitus on valtioneuvoston perus- ja ihmisoikeus-
toimintaohjelman mukaisesti edistaa intersukupuolisten henkildiden itsemaaraamisoikeutta (perustuslain 7§ 1 mom.
ja 22 §).Tietoa tietosuojasta oikeusministerion toiminnassa saat osoitteesta https://oikeusministerio.fi/tietosuoja.’

39


https://oikeusministerio.fi/tietosuoja

OIKEUSMINISTERION JULKAISUJA 2019:3

Lisaksi kerattiin vanhempien ndkemyksia hyvista kdytannoista intersukupuolisten ihmisten
tasa-arvon ja yhdenvertaisuuden edistaimiseen.® Haastattelut etenivat selvityksen kes-
keisten teemojen varassa, mutta haastateltavalla oli mahdollisuus tuoda esiin asioita myos
teemojen ulkopuolelta, mikali han koki ne selvityksen kannalta olennaiseksi.

Haastattelun aluksi selvityksen tekija kertoi selvityksesta ja sen toteutuksesta seka itses-
taan ja varmisti, oliko haastateltavalla vield jotain kysyttdvaa selvityksesta. Tassa yhteydessa
useampi vastaaja halusi vield kysya, miten intersukupuolisuus selvityksessa maaritellaan. He
kertoivat kysyvansa tata siksi, ettd halusivat varmistaa, voivatko he osallistua haastatteluun.
He sanoittivat tata kokemusta sanomalla esimerkiksi, etta he eivat ole varmoja, ovatko he
"riittavan” intersukupuolisia tai ovatko he "edes oikeasti” intersukupuolisia.®

Haastattelija kertasi heille selvityksessa kaytettavan intersukupuolisuuden maaritelman

ja kertoi, etta haastateltavalla ei esimerkiksi tarvitse olla mitdan intersukupuolisuuteen
liitetyista ladketieteellisista diagnooseista voidakseen osallistua selvitykseen. Tahdn on
useampi syy. Selvityksen tarkoituksena on tarkastella ihmisten kokemuksia perus- ja ihmis-
oikeusnakokulmasta. Talloin se, mika intersukupuolisuuteen liitettdva diagnoosi ihmisella
on, tai onko hanella sitd ollenkaan, on toissijaista. Hapean ja salailun takia intersukupuo-
liset ihmiset eivat mydskaan edes valttamatta tieda diagnoosiaan, vaikka heille olisi tehty
lukuisia sukupuolipiirteitd muokkaavia operaatioita, kuten selvityksen aineistosta kay ilmi.

Kaikki taman kysymyksen haastattelun aluksi esittaneet osallistuivat lopulta selvitykseen.
Haastattelun kuluessa selvisi, etta kaikilla tdaman kysymyksen aluksi esittaneilld myos oli
intersukupuolisuuteen yleensa liitettava diagnoosi tai kokemuksia terveydenhuollon toi-
menpiteistd intersukupuolisuuteensa liittyen. Heidan epardintinsa siitd, ovatko he "riit-
tavan intersukupuolisia” kuvaa kuitenkin osuvasti sitd, kuinka vaiennettu ja stigmatisoitu
asia intersukupuolisuus edelleen osaltaan on.®

Varsinainen haastattelu lahti paaosin liikkeelle kahdella tavalla. Joko niin, etta selvityksen
tekija aloitti kysymaan ensimmaiseen teemaan liittyvia kysymyksia tai niin, ettd haastatel-
tava alkoi vapaasti kertomaan omaa tarinaansa. Haastattelijan rooli muotoutuikin erilai-
seksi eri haastatteluissa. Kaikissa haastatteluissa haastattelija kysyi tarkentavia kysymyksia
sen perusteella, mitd haastateltava kertoi. Haastateltaville annettiin myds mahdollisuus
tarkistaa sitaattinsa ennen selvitysraportin julkaisua.

83 Intersukupuoliset vastaajat kayttivat verkkokyselyyn vastaamiseen keskimaarin noin 40 minuuttia ja haastatte-
lut kestivat noin 1,5-2,5 tuntia. Vanhemmat kayttivat verkkokyselyyn vastaamiseen noin 30 minuuttia ja haastatte-
lut kestivat noin 1-2,5 tuntia.

84 Vastaajien kokemuksia tahdn liittyen kasitelladn luvussa 6.1.
85 Katso myds Janik Bastien-Charlebois (2015): My coming out: The lingering intersex taboo.

40



EI TIETOA EIKA VAIHTOEHTOJA - SELVITYS INTERSUKUPUOLISTEN IHMISTEN OIKEUKSISTA JA KOKEMUKSISTA

4.2 Aineisto ja osallistujat

Kyselyyn vastasi 8 intersukupuolista ihmista ja 3 vanhempaa. Haastatteluun osallistui 7
intersukupuolista ihmista ja 3 vanhempaa. Kolme haastatteluun ja kyselyyn osallistuneista
oli samoja.’ Selvitykseen osallistui siis yhteensa 18 henkil6a.

Selvitykseen osallistuneet intersukupuoliset ihmiset olivat syntyneet 1950-2003 valisend
aikana. Nelja vastaajista oli syntynyt 1990-2003 valisena aikana, nelja 1980-luvulla, kaksi
1960-luvulla, yksi 1970-luvulla ja yksi 1950-luvulla.

Osallistuneilla kuudella vanhemmalla oli yhteensa seitseman intersukupuolista lasta. Nelja
lapsista oli syntynyt 2010-luvulla, yksi lapsi 2000-luvulla, yksi lapsi 1990-luvulla ja yksi lapsi
1970-luvulla.

Valtaosalle vastaajista oli annettu jokin intersukupuolisuuteen yleisesti liitetyista diagnoo-
seista. Nelja intersukupuolista vastaajaa kertoi, etteivat he olleet koskaan saaneet mitaan
tiettya diagnoosia. Kokemiensa ladketieteellisten toimenpiteiden perusteella he olivat
kuitenkin tehneet oman arvionsa siitd, mika heidan diagnoosinsa mahdollisesti olisi. Kaksi
vastaajaa ei tuonut esiin, mika intersukupuolisuuteen liitetty diagnoosi heilld on. Toinen
ndistd vastaajista kertoi, ettd hanelld on kokemuksia intersukupuolisuuteen liittyvasta ter-
veydenhuollosta.

Yleisin vastaajien raportoima heille annettu diagnoosi oli androgeeni-insensitiivisyys-
syndrooma AlS ja sen eri muodot. AlS oli viidella intersukupuolisella vastaajalla ja neljalla
lapsista, joiden vanhemmat osallistuivat selvitykseen. Muita vastaajille annettuja diagnoo-
seja olivat lisamunuaisen hyperplasia (CAH), erilaiset sukurauhasten kehittymiseen liittyvat
gonadien dysgenesiat, erilaiset sukukromosomimosaikismin muodot, Mayer-Rokitansky-Kuis-
ter-Hauser-syndrooma (MRKH), 47, XXY (Klinefelterin oireyhtyma), 45,X (Turnerin oireyhtyma)
ja hypospadia®. Vastaajia, joilla tai jonka lapsella oli jokin néistd diagnooseista oli 1-2. Osalla
oli useampi edella mainituista diagnooseista, esimerkiksi sukukromosomimosaikismi ja
hypospadia, Klinefelterin oireyhtyma tai Turnerin oireyhtyma.

86 Kyselyyn tuli lisdksi yksi vastaus, joka jatettiin aineiston tarkastelun ulkopuolelle. Tdma 60-luvulla syntynyt vas-
taaja oli vastannut vain pakolliseen syntymavuosikymmenta koskevaan kysymykseen ja jattanyt positiivista palau-
tetta siitd, etta selvitysta tehdaan. Han oli kopioinut kysymykset itselleen ja aikoi kayttaa niita tarkastellessaan omia
kokemuksiaan.

87 Hypospadia luokitellaan ladketieteessa virtsaputken alahalkioksi ja sitd on eriasteista. Tassa kyseessa ollut ns.
proksimaalinen hypospadia lasketaan yleisesti intersukupuolisuuteen kuuluvaksi.
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4.3 Aineiston raportointi

Seuraavissa kahdessa luvussa kuvataan selvitykseen osallistuneiden intersukupuolisten
ihmisten ja intersukupuolisten lasten vanhempien kokemuksia. Luvuissa kdytetadn paljon
vastaajien omia sitaatteja, jotta heiddan oma danensa ja tarinansa tulisi selvityksessa esiin.
Vastaajien omien ilmaisujen ja sanavalintojen kautta voi myds olla helpompi ymmartaa in-
tersukupuolisuutta ja intersukupuolisten ihmisten kokemuksia, jotka voivat muuten jaada
etdisiksi, ellei ole aiheeseen omaa kosketuspintaa.

Luettavuuden parannettavaksi sitaatteja on kuitenkin hieman muokattu poistaen niista
puhekielisyyttd, tdytesanoja ja toistoja. Tama on perusteltua siksi etta selvityksen kohteena
ovat vastaajien kokemukset, ei kielentutkimus.

Sitaatteja on myds muokattu tunnistettavuuden vahentamiseksi. Vastauksista on poistettu
tunnistetietoja kuten paikkojen nimid. Tietoja liittyen vastaajien tai heidan lastensa intersu-
kupuolisuuden muotoon on my®ds joiltain osin muutettu. Myos vastaajien nimet on muu-
tettu lukuun ottamatta niita kolme henkil63, jotka halusivat esiintya selvityksessa omalla
nimellaan®. Tunnistettavuuden vahentamiseksi osa vastaajien sitaateista kuitenkin esite-
taan myos ilman pseudonyymia. Vastaajien tai heidan lastensa ika ilmoitetaan ikahaitarilla
+/-4 vuotta tai ilmoittamalla syntymavuosikymmen. Kaikki sitaatit on kddnnetty suomeksi.

Selvityksen aineisto ja sen osallistujat eivat muodosta maarallisesti edustavaa otosta inter-
sukupuolisista ihmisistd Suomessa. Vastaajilta saatu tieto ei ole yleistettavissa, eika selvitys
anna kattavaa kuvaa intersukupuolisten ihmisten kokemuksista suomalaisessa terveyden-
huollossa ja yhteiskunnassa. Sen sijaan selvityksessa esitetyt kokemukset ja nakemykset
ovat syvallisid ja asiantuntevia kuvauksia siitd, millaisten kokemusten ja kysymysten kanssa
intersukupuoliset ihmiset ja heidan vanhempansa suomalaisessa yhteiskunnassa elavat.
Ne ovat sellaisenaan ainutlaatuisia, arvokkaita ja tarkeitd. Kattavan tutkimustiedon puuttu-
essa® vastaajien kokemukset hoidoista ja niiden vaikutuksesta heidan elamaansa tarjo-
avat my0s arvokasta tietoa intersukupuolisten ihmisten hoitokdytantojen uudistamiseen
ja heidén perus- ja ihmisoikeuksien parempaan turvaamiseen.

88 Haastateltuihin, joilla on naisen nimi, viitataan selvityksessa naisen nimelld; haastateltuihin, joilla on miehen nimi,
viitataan miehen nimelld ja haastateltuihin, joilla on sukupuolineutraali nimi, viitataan sukupuolineutraalilla nimella.
Verkkokyselyyn vastanneisiin (nimi ei ole tiedossa) viitataan naisen tai miehen nimella tai sukupuolineutraalilla nimella.

89 Yksi yleinen haaste intersukupuolisia ihmisia koskevassa tutkimuksessa on intersukupuolisten ihmisten tavoitta-
misen vaikeus ja tutkimusten matala osallistumisprosentti. Esimerkiksi tuoreen EU-rahoitteisen kuusi eurooppalaista
maata ja 14 sairaalakeskusta kattavan dsd-LIFE-tutkimuksen vastausfrekvenssi oli vain 30 prosenttia ja tutkimuksessa
todetaankin, ettd vastausten voidaan ndhdd antavan osviittaa lahinna niiden henkildiden kokemuksista, jotka olivat
tutkimushetkella kyseisissa sairaalakeskuksissa hoidossa. Katso Thyen et al. dsd-LIFE research group (2018): Quality of
health care in adolescents and adults with disorders/differences of sex development (DSD) in six European countries.
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5 Kokemuksia terveydenhuollosta

5.1 Intersukupuolisuudesta kuuleminen

Intersukupuolisten ihmisten kokemuksia

Vastaajat olivat saaneet tietda intersukupuolisuudestaan (tassa: intersukupuolisuu-

teen liitetysta diagnoosistaan) padasiallisesti kolmella eri tavalla. Vastaajat olivat kuul-

leet asiasta lddkdrinvastaanotolla, vanhemmiltaan tai niin, ettd olivat lukeneet asiasta
potilaspapereistaan. Noin puolet vastaajista oli kuullut intersukupuolisuudestaan tei-
ni-ikdisenad ja noin puolet aikuisena. Yksi vastaajista oli saanut tietda intersukupuolisuudes-
taan alle 10-vuotiaana.

Vastaajien kokemukset olivat hyvin erilaisia. Yksi kaikkia vastauksia yhdistava tekija oli
kuitenkin se, etta kukaan vastaajista ei kertonut, etta heille olisi koskaan mainittu sana in-
tersukupuolisuus. Heille ei my&skaan ollut kerrottu kehollisten sukupuolipiirteiden luon-
taisesta vaihtelusta tai sukupuolen moninaisuudesta. Kaikkien vastaajien saama tieto oli
tyypillisesti vain heidan ladketieteellista diagnoosiaan koskevaa. Vastaajat olivat useimmi-
ten kokeneet taman tiedon olleen jollain tavoin negatiivissavyista.

Valtaosa vastaajista oli kuullut intersukupuolisuudestaan, tai pikemminkin siihen liitty-
vastd diagnoosistaan, 1adkarin vastaanotolla jonkin tutkimuksen tai kokeen tulosten kuu-
lemisen yhteydessa®. Tama oli tapahtunut yleensa vastaajien ollessa 12-17-vuotiaita. He
olivat menneet lddkariin vanhempiensa kanssa selvittdamaan esimerkiksi vatsakipujen,
murrosidn viivastymisen tai pituuskasvun pysahtymisen syyta.

Tyypillisimmin tall6in ladkarin kanssa kaydyt keskustelut olivat keskittyneet siihen, milla
tavalla heidan kehonsa fyysiset piirteet ovat “poikkeavia”. Esimerkiksi joillekin vastaajista
oli kerrottu, ettd heilld on “pojan kromosomit”, tai etta heidan hormonitoimintansa tai

90 Esimerkiksi verikokeet kromosomien selvittamiseksi tai ultraddnitutkimus.
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sukuelimet ovat jollain tavoin “poikkeavia” tai “puutteellisia”. Usealle vastaajalle oli myos
kerrottu, etteivat he voisi saada biologisia lapsia, mikali tama liittyi heidé@n intersukupuoli-
suuden muotoonsa. Osalle vastaajista oli tdssa yhteydessa mainittu heidan diagnoosinsa
ja osalle ei. Tyypillisesti vastaajille oli tdssa yhteydessa myos ilmoitettu, minkalaisia hoito-
toimenpiteita seuraavaksi tehtaisiin.

Vastaajat kuvasivat naita kokemuksia eri tavoin. Osa kuvasi niitd hammentaviksi ja
pelottaviksi; osa sanoi, etteivat he oikein olleet kasittaneet mista on kysymys. Osa kertoi
olleensa aluksi hieman shokissa, mutta tullut sitten Iahinna uteliaaksi omasta intersuku-
puolisuuden muodostaan ja pyrkinyt opiskelemaan siita kaiken mahdollisen tiedon.

Esimerkiksi Terhi®', 39-vuotias, kuuli intersukupuolisuudestaan yldasteikaisena laakariltaan,
jonne hanen &itinsa oli vienyt hanet selvittamaan syyta hanen jatkuviin vatsakipuihinsa.

“Minulle sanottiin, ettd ‘Menet tutkimuksiin leikkauksiin ja kaikki jéirjestyy. Olet tdysin tavallinen
tyttd.’ Se oli se viesti, jonka sain. Papereistani olen jélkeen pdin lukenut, ettd ‘potilas dlyllistéd
kaikki asiat ja hdnelld tulee olemaan ongelmia sisdistéid mitd nyt tapahtuu hdnen naiseudelleen.”

Pauliinalle, 32-vuotias, ladkari kertoi murrosikaisena, etta hanella ei ole kohtua. Han oli
mennyt ladkariin ditinsa patistamana, kun hdnen kuukautisensa eivat olleet vield alkaneet.

"Olin itse haluton menemdidin lddkdriin, mutta ditini sai minut menemdidn Iddkdriin. Kdytiin
gynekologilla ja se oli karseata ja ahdisti. Minulle tehtiin tédhystys ja sen jélkeen oli Iddkdrin ta-
paaminen. Lddikdri kertoi, ettd minulla ei ole kohtua. En oikein muista yksityiskohtia, mutta tun-
teena muistan sen, ettd se ei oikein hetkauttanut minua mitenkdcdn. Tuntuu, ettd se oli isompi
juttu vanhemmilleni ja ldiéikdrille. En varmaankaan vaikuttanut tdstd asiasta kauhean jérkytty-
neeltd, silld Iddkdri sanoi minulle, ettd ‘tulevaisuudessa sind ehkd mietit tdtd enemmdn?”

Sofia, 25-vuotias, kuuli intersukupuolisuudestaan 2000-luvun puolivalissa ollessaan
12-vuotias. Hanelle kerrottiin, ettd hanelld on androgeeni-insensitiivisyyssyndrooma ja
"miehen kromosomit” Han kertoi, etta olisi toivonut ladkarien kertoneen hanelle myds
intersukupuolisuudesta. Saman toiveen toi esiin valtaosa vastaajista.

“Endokrinologi oli ihana tyyppi, noin 40-vuotias nainen. Muistan, ettd minulla oli vastaan-
otolla aina tosi hyvd olla. Kaikki oli tosi kivoja. Mutta intersukupuolisuus-sanaa minulle ei ku-
kaan maininnut, puhuttiin vaan ettd mulla on ‘'miehen kromosomit. Se oli tosi hdmmentdvddi.
Olin ihan, ettd olenko nyt tytto vai poika, vai mikd tdmd juttu nyt oikein on. Oli vaan kauheasti

91 Terhi, Mariaana ja Sara esiintyvat selvityksessa omilla nimillaéan. Muiden vastaajien nimet on muutettu. Lisaa ai-
neiston anonymisoinnista on luvussa 4.3.
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kaikkia lddketieteellisid termejd, joilla puhuttiin. Pdéllimmdiseksi minulle jéii tieto siitd, ettd en
voi saada biologisia lapsia. Olisin toivonut, ettd minulle olisi mainittu intersukupuolisuudesta.
Se olisi avannut minulle enemmdin sitd, mistd téssd on kyse ja se olisi auttanut minua luomaan
ja kdsittelemdcidin omaa identiteetticini.”

Toinen aineistossa esiin noussut tapa intersukupuolisuudesta kuulemiseen oli se, etta ku-
kaan ei ollut varsinaisesti koskaan kertonut asiasta mitaan. Asia oli selvinnyt, kun vastaajat
olivat itse aikuisialla havahtuneet selvittamaan asiaa. Tavassa, jolla nama vastaajat saivat
tietda intersukupuolisuudestaan, tulee hyvin nakyvéksi intersukupuolisuuteen erityisesti
aikaisempina vuosikymmenina liittynyt salailu ja hiljentaminen.

Toisaalta ndiden vastaajien kokemukset tekevat nakyvaksi myos sen, kuinka traumatisoivia
lapsuudenaikaiset sukupuolipiirteita muokkaavat toimenpiteet voivat olla. Nima vastaajat
tiesivat lapsuuden laakarikaynneistaan tai heilla oli jopa edelleen sdaannéllinen 1aakitys ja
ladkarikontakti. He kuitenkaan eivat tienneet, mihin laakitys tai ladkarikaynnit liittyivat.

Esimerkiksi 47-vuotias Kape kertoo ottaneensa paalle 30-vuotiaaksi asti hormonilaaki-
tystd oikeastaan tietamatta miksi. Hin kuvaa "hormoninappien” ottamisen olleen sellainen
"hammentadva osa elamag, jota ei oikeastaan ollut edes olemassa”.

Kape kertoo kokemuksestaan ndin:

“Jotain olen tiennyt aina. Mutta téhdn liittyva hiljentdminen ja salailu on ollut niin syvdd, ettd
mulla meni kolmikymppiseksi asti, ettd pystyin alkaa yhdistelemddn nditd asioita. Niité lapsuu-
den lddkdrikdyntejd, ja sitd, ettd otan hormoninappeja. Ihan itsehdn mind olen niité omaan suu-
huni pistdnyt. Mutta jotenkin siitéikin oli tullut niin normaali asia, ikédn kuin hampaidenpesu,
ettd en edes ole ajatellut miksi mind pdivittdin niitd otan.

Kun lopulta aloin ottaa selvdi asiasta, etsin netistd tietoa ja yhdistelin asioita mielesscni. Sitten
menin Iddkdrille ja pyysin testejd. Sanoin lddkdrille, ettd nyt haluan selityksen siihen, ettd kdytdn
tdllaisia hormoninappeja ja kerroin hédnelle lédkdrikdynneistd pienend ja arvista, joita minun
kehossani on. Minulta tutkittiin hormonitoiminta ja kromosomit ja Iédkdri teki oman arvionsa
siitd, mitd kehostani on lapsena leikattu.”

My®s Elina, 36-vuotias, sai tietda intersukupuolisuudestaan vasta lahdettyaan itse selvitta-
maan asiaa taysi-ikaisena.

"Minulle ei ole koskaan kerrottu, ettd olen intersukupuolinen, ei lddkdrin eikd kenenkddn muun

toimesta. Ainoa mitd minulle on koskaan kerrottu, on ollut se ajatus, etté olen syntynyt vialli-
sena, ja minulle pitdd tehdd leikkauksia ja operaatioita, jotta minusta tule ehjd.
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Kun 2000-luvun puoliviilissé kdvin viimeisen kerran hoidossa [sairaalan nimi], sain luettavak-
seni potilaskansioni. Hoitajat eivit halunneet antaa sitd minulle. Sain sen vasta sen jéilkeen,
kun oikeasti véen vdikisin vaadin, ettd se on minun oikeuteni. Halusin nédhdd koko kansion,
koska minulla ei ollut mitdéin tietoa siitd, minkd takia mind olin sielld ja mitd minulle oli tehty.

Papereista luin termin ‘androgeeniresistenssi. Tamdn jélkeen aloin etsimddn tietoa netistd. Goo-
glasin androgeeniresistenssin ja ldysin lisdtietoa. Siitd meni kuitenkin vieldi 2-3 vuotta, kunnes
loppujen lopuksi tilasin kaikki potilaspaperini sairaalasta. Silloin minulle oikeastaan vasta sel-
visi, mitd minulle oikein on tehty.”

Elinan lisaksi myos kahden muun vastaajan tarinassa nousi esiin se kansainvalisissa tutki-
muksissa havaittu ilmid, etta intersukupuolisten ihmisten potilasasiakirjat "katoavat” tai
heidan paasya potilastietoihinsa rajoitetaan®.

Kape kertoo asiasta nain:

"Minulla ei ole mitddn diagnoosia olemassakaan, ei sitd ndilld tiedoilla pysty antamaan. Olen
koittanut saada hoitokertomuksiani, mutta minulle sanottiin, ettd joitain tietoja ei I6ydy ja
jotkut ovat puolestaan salaisia. Suutuin téstd ja minulle vastattiin, ettd tdlld tavalla suojellaan
potilaita. Tdstd suutuin vihdn lisdd, ettd olisiko minua kenties voitu suojella joskus aiemmin.
Mutta siis niin, en ole saanut papereita. Taémd ei ole ainutlaatuinen tarina. Olen kuullut aika
monelta, etté monen paperit ovat ‘palaneet’ tai hdvinneet tai kadonneet.”

My®ds selvitykseen osallistuneen Mikon, 33-vuotias, potilaspaperit ajalta ennen hédnen seit-
semattd ikavuottaan ovat kadonneet.

Intersukupuolisuudesta kuulemisen on pitkdan oletettu olevan ihmiselle aina negatiivi-
nen kokemus. Vastaajien kokemukset kuitenkin vahvistavat sitd aiemmissa tutkimuksissa®®
tehtya havaintoa, etta se, millaista tietoa ihmisille annetaan ja miten asia heille esitetaan,
vaikuttaa ihmisen kokemukseen intersukupuolisuudestaan.

Vastaajat, joille annettu tieto painottui siihen mikd heidan kehossaan on “poikkeavaa’,
"puuttuvaa”tai "korjattavaa”, kertoivat kokeneensa olevansa juuri téllaisia: poikkeavia,

92 Esimerkiksi tuoreessa australialaisessa tutkimuksessa (Jones et al. 2016), johon osallistui 272 intersukupuo-

lista ihmistd ja joka on yksi laajimpia intersukupuolisten ihmisten kokemuksia kdsittelevia tutkimuksia, vain yksi
viidesosa vastaajista kertoi saaneensa nahda kaikki hoitohistoriaansa koskevat potilasasiakirjat. Alemmin hoitosuo-
situksissa kehotettiin ladkareita olemaan kertomatta ihmisille tarkkoja tietoja heidan intersukupuolisuudestaan.
Ajateltiin, ettd tdma ei auttaisi heidan hyvinvointiaan. Salailu on ollut omiaan lisdédmaan ihmisten kokemusta siitd,
ettd heilld on jotain "niin kauheaa’, etta siita ei voi edes puhua. Tamantyyppista salailua ei nykyisissa kansainvalisissa
hoitosuosituksissa enda pyrita edistamaan. Terveydenhuollon ammattilaisia kehotetaan avoimuuteen ja kertomaan
lapselle intersukupuolisuudesta hdnen ikdnsa ja kehitystasonsa mukaisesti. (van Lisdonk 2014, 41.)

93 Katso esim. Jones et al. (2016, 93-95).
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puutteellisia ja korjauksen tarpeessa. Samanlaisia kokemuksia oli myds vastaajilla, joille ei
ollut kerrottu syyta ladakarikaynteihin tai tutkimuksiin.

Eeli, syntynyt 80-luvulla, ja Mikko, 33-vuotias, sanallistivat kokemuksen ndin:

“Minulle ei ole koskaan kerrottu mitdéin. Tiesin vain, ettd minussa on jotain vikaa.” - Eeli

"Olen varmaan kuullut jo aika pienend, ettd minun kehossani on jotain ‘pielessd’ Muistan, kun
genitaalejani katsottiin lapsena, ja diti ei katsonut minua, kun lddkdri tutki. Hén hépesi. Ja si-
ten opin hdpedmdiéin itsedinikin.” - Mikko

Tyypillisesti nama vastaajat kuvasivat kuitenkin helpotukseksi sitd hetked, jona he olivat
kuulleet intersukupuolisuus-sanan ja I6ytdaneet tietoa intersukupuolisuudesta osana ke-
hon sukupuolipiirteiden luontaista vaihtelua. Taman tiedon he olivat paasaantoisesti 16y-
taneet itse internetista. Googlattuaan diagnoosinsa he olivat padtyneet erilaisten tuki- ja
kansalaisjarjestdjen sivuille. Tata kautta he olivat alkaneet saada intersukupuolisuutta kos-
kevaa tietoa ja I6ytdaneet vertaistukea.

Tuen saamisen lisaksi oleellista vastaajille oli ollut saada tietoa intersukupuolisuudesta
osana kehon sukupuolipiirteiden luontaista vaihtelua ja sukupuolen moninaisuutta. Tama
oli mahdollistanut ladketieteen hairiokeskeisen nakdkulman kyseenalaistamisen. Se oli
myds auttanut intersukupuolisuuteen liittyneen salailun ja hdapean ja omien kokemusten
kasittelyssa.

Kape, 47-vuotias, kertoo ndin:

"Varsinaisella diagnoosilla ei ole minulle niin paljoa merkitystd. Mutta silld on merkitystd, ettd
selvisi, ettd olen intersukupuolinen. Se oli iso selitys monelle asialle. Helpotti, ettdi tdlld asialla on
nimi ja tdlle kaikelle on jokin selitys. Eikd vaan niin, ettd minun pédssdni on vikaa, koska musta
tuntuu oudolta ja mulla on outoja ajatuksia ja muistoja. Oli se tietysti tietylld tapaa jérkytyskin.
Mutta kaiken kaikkiaan se oli helpotus.”

Intersukupuolisuus-termin 16ytaminen oli auttanut vastaajia myds oman identiteetin kasit-
telyssa.

Sofia, 25-vuotias, kertoo asiasta ndin:

“Minun on ollut nyt paljon helpompi kertoa ihmisille kuka ja minkdlainen oikein olen. Aiemmin
minua aina nolotti kertoa, etté minulla on ‘'miehen kromosomit. Jotenkin kai pelkdsin, ettd ih-
miset pitdisi minua outona. Minulla on siis ikédn kuin ollut joku salaisuus. Se minua on varmaan
nolottanut, ettd mitd jos joku saisikin tietdd. Ja siité on sitten tullut se hépeéin tunne.”
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Intersukupuolisuudesta kuuleminen oli helpotus myds 59-vuotiaalle Mariaanalle. Hanelle
hdnen intersukupuolisuutensa selvisi vasta yli 50-vuotiaana.

“Olin pitkdicin etsinyt syytd siihen, miksi olen steriili. Aidin hyvin ontuva selitys siitd, ettci

olen sairastanut sikotaudin pienend, ei mennyt minulle [cipi. Aitikin on sitten myéhemmin
tunnustanut, ettd kyllé hdn on tiennyt, mutta ei ole vain saanut sanottua. Pari vuotta sitten
sisko vinkkasi mahdollisuuden tutkituttaa kromosomit ja sitten selvisi, etté 77-prosenttisesti
minun kromosomini ovat naisen kromosomeja. Oloani helpotti todella paljon saada tietdid
tdmd, koska se selitti minun kropallisia merkkejéni ja sité miksi en ole niin sanotusti ‘normaali
mies: Olihan se minulle hirvedn hyvd asia saada tietdd.”

Mariaana kertoo tienneensa jo alle 6-vuotiaasta asti olevansa tyttd, mutta on paassyt aloit-
tamaan sukupuolen korjausprosessiin vasta muutama vuosi sitten.

My®os selvityksen nuorimman vastaajan, alle 20-vuotiaan Karoliinan kokemus oli positiivi-
nen. Han kertoo kuulleensa intersukupuolisuudestaan noin 6-10 vuotiaana vanhemmiltaan.

"En muista kdyttivitké vanhempani sanaa intersukupuolisuus, mutta he kertoivat sen tilan
mikd mulla on. Eikd se ollut mitenkddn erikoista. Minua ei ole koskaan lokeroitu sukupuolen
mukaan vaan olen aina ollut vain oma itseni. Niin ehkd tieto vain vahvisti minua.”

Vastaajien kokemukset intersukupuolisuudesta kuulemisesta vaihtelivat paljon. Koska val-
taosa ihmisista tietda intersukupuolisuudesta vain vahan, voi olla hammentavaa saada tie-
taa, etta on intersukupuolinen. Terveydenhuollon ammattilaisten vastaajille antama tieto
keskittyi vain ladketieteelliseen ndkokulmaan. Tama tieto oli my6s usein jollain tapaa nega-
tiivissavytteistd, tai tilanteet, joissa he asiasta kuulivat, olivat ikdvia. Kenellekdan vastaajista
ei terveydenhuollon piirissa mainittu sanaa intersukupuolisuus.

Vastaajien kokemusten perusteella olennaista oman kokemuksen kasittelylle oli se, etta he
saivat monipuolista ja positiivista tietoa intersukupuolisuudesta ja kehollisesta tilastaan.
Olennaista oli my0s tieto intersukupuolisuudesta osana kehon sukupuolipiirteiden luon-
taista vaihteluna. Valtaosa vastaajista joutui etsimaan tata tietoa itse internetista. Taman
tiedon ja intersukupuolisuus-sanan 16ytamista vastaajat kuvasivat helpotukseksi. Myds
vertaisten tarinoiden lukeminen ja vertaistuen saaminen oli vastaajille tarkeaa.

Vanhempien kokemuksia

My&s vanhempien kokemukset lapsen intersukupuolisuudesta kuulemisesta olivat keske-
naan hyvin erilaisia. Lapsen intersukupuolisuus oli selvinnyt vanhemmille hyvin erilaisissa
tilanteissa. Osalle mahdollisuudesta intersukupuolisuuteen oli kerrottu raskausaikana, osa
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sai tietda lapsen syntyman yhteydessd, osa lapsen ollessa 0-2-vuotias ja osa lapsen lahesty-
essa murrosikaa.

Hammentadvin kokemus lapsen intersukupuolisuudesta kuuleminen oli ollut niille vanhem-
mille, joilla ei ollut intersukupuolisuudesta etukdteen mitaan tietoa. He kuvasivat koke-
musta “shokiksi” tai “jarkytykseksi”. Nama vanhemmat olivat usein saaneet kuulla lapsensa
intersukupuolisuudesta heti synnytyksen jalkeen tai niin, etta tilannetta edelsi useita tut-
kimuksia esimerkiksi murrosian alkamattomuuden syista. Himmennyksen ja jarkytyksen
tunne oli usein liittynyt myos siihen, etta asia oli ikdan kuin vain "toksaytetty” heille.

Esimerkiksi Kaarina kuuli lapsensa intersukupuolisuudesta 1990-luvulla, kun hanen lap-
sensa oli 11-vuotias.

“Lapseni oireiden vuoksi meiddt Idhetettiin [paikkakunnan nimi] tutkimuksiin. Sielld lastenlédkdiri
sanoi ilman mitécdn ennakkovalmistelua, ettd lapsellani ei ole kohtua eiké munasarjoja. Lapseni
kysyi, mitd se tarkoittaa. Sanoin, ettd sitd ettei sinulle tule kuukautisia, etkd sind voi saada lasta.
Hdin suri tdtd kovasti ja mind koitin lohduttaa, etté hén voisi sitten adoptoida lapsen.”

Vastaajille, jotka saivat tietdaa lapsensa intersukupuolisuudesta synnytyksen yhteydesss,
ladkarit ja hoitajat olivat usein my6s sanoneet, ettd lapsen sukupuoli on "epdselvd”®*. He

olivat kdyttaneet myds ilmaisuja kuten “"on jokin ongelma” tai "kaikki ei ole nyt normaalia”.
Tamantyyppinen kielenkdytto oli usein lisannyt vanhempien ahdistusta tilanteesta.

Lapsen syntyman yhteydessa oli aina myds kiireisesti selvitetty sitd, onko lapsella jotain
sellaista terveydellista tilaa, joka vaatii kiireellista hoitoa. Osa syntyman yhteydessa lap-
sensa intersukupuolisuudesta kuulleista sanoikin, etta “sukupuoliasia” oli heille syntyman
hetkellad yhdentekeva. He vain halusivat saada tietaa, etta lapsi on terve.

Marialle hdnen lapsensa intersukupuolisuus selvisi synnytyksen yhteydessa vuonna 2014.
Han kuvaa ensimmaisia paivia ndin:

"Otettiin paljon verikokeita, ultrattiin, ja seurattiin suola-arvoja. Vietimme kokonaisuudes-
saan kaksi viikkoa sairaalassa. Tapasimme muun muassa endokrinologin. Hén sanoi minulle,
ettd lapseni on intersukupuolinen. Hédn myés kuvasi todella tarkasti kromosomiasiaa, piirteli
niitd paperille ja selitti asiaa. Endokrinologi oli tosi hyvd ja mukava. Mutta koko tilanne oli aika
kauhea. En tiennyt asiasta yhtddn mitdén ja olin juuri synnyttdnyt muutamaa pdivdd aikai-
semmin. Mind vaan itkin ja itkin. Eka kysymys mikd minulla ja puolisollani oli siind tilanteessa,

94 Intersukupuolisen lapsen sukupuolihan ei syntyman hetkelld ole mitenkdan epdselva. Sanavalinta kuitenkin
kuvastaa hyvin sitd ongelma- ja hairiokeskeisyytta, jolla intersukupuolisuuteen ladketieteessd, ja yhteiskunnassa
yleisimminkin, suhtaudutaan.
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oli ettd eihdn meidcin tarvitse tehdd pddtdstd lapsen sukupuolesta. Lddkdrit vastasivat, ettd ei
tarvitse, se selvitetddn Iddketieteellisesti.”

Vanhemmille, jotka tiesivat intersukupuolisuudesta jotain jo etukateen, lapsen intersuku-
puolisuuden selvidaminen ei ollut ollut mitenkdan erityisen hatkdhdyttava kokemus. Nama
vanhemmat olivat usein joko lukeneet intersukupuolisuudesta internetista etsiessaan jo-
tain terveyteen liittyvaa tietoa tai tiesivat asiasta sukulaistensa kautta. Osa vanhemmista
kertoikin, etta he olivat jo aavistelleet, etta heidan lapsensa saattaisi olla intersukupuoli-
nen. Syy tdhan oli esimerkiksi se, ettd lapsen murrosika oli viivastynyt ja heiddn suvussaan
oli myds muita intersukupuolisia ihmisia.

Esimerkiksi 2000- ja 2010-luvuilla syntyneiden kahden intersukupuolisen lapsen aiti
Kristiina kuvaa, ettei lapsien intersukupuolisuudesta kuuleminen ollut hanesta varsinai-
sesti kovinkaan ihmeellista.

"Vanhemman lapseni ollessa vajaan kahden vuoden ikdinen Iddkdiri tuli tyrdleikkauksen yh-
teydessd kertomaan I6ydéksestdéicin. Minulle kerrottiin, etté kyseessd on poikkeava 16yd6s, joka
muistuttaa kivestd, ja ettd siitd on otettu koepala. Intersukupuolisuudesta kuuleminen ei ollut
mitenkddn hdtkdhdyttdvdd. Olin ennen leikkausta lukenut internetistd tyttojen nivustyrdstd ja
térmdnnyt tdssd yhteydessd intersukupuolisuutta kdsitteleviin sivustoihin. Myds nuoremmalla
lapsellani asia huomattiin 1kk icissé ilmenneen tyrdn seurauksena.”

Vanhempien kokemukset lapsensa intersukupuolisuudesta kuulemisesta olivat siis hyvin
erilaisia. Vastauksia yhdisti se, ettd vanhempien terveydenhuollon ammattilaisilta saama
intersukupuolisuutta koskeva tieto oli ollut padasiallisesti laaketieteellista ja keskittynyt sii-
hen, millaisia "poikkeavuuksia” heidan lapsensa kehossa on.*®

Vastaajien kokemuksista tuli kuitenkin esiin yksi merkittava viime vuosikymmenina ta-
pahtunut muutos. Ainakin osalle 2000- tai 2010-luvulla intersukupuolisen lapsen saaneille
vanhemmille oli Iadketieteellisten diagnoosien selvittamisen lisdksi mainittu myos sana
intersukupuolisuus. Ndille vastaajille ei ollut annettu asiasta enempaa tietoa, eika heita
ollut ohjattu intersukupuolisuutta koskevien tietolahteiden tai vertaistuen pariin. Olennai-
nen ero verrattuna intersukupuolisten ihmisten kokemuksiin oli kuitenkin se, etta kyseinen
sana heille oli kerrottu. Tama oli osaltaan helpottanut vanhempien omaa tiedonhankintaa,
joka puolestaan oli auttanut asian kasittelemisessa.

95 Tietoa, jota vanhemmille oli annettu liittyen heidédn lapsensa diagnoosiin, siihen liittyviin toimenpiteisiin ja laa-
kitykseen liittyen kasitelladn tiedonsaantia ja paatoksentekoa koskevassa luvussa 5.5.
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5.2 Sukupuolen maarittaminen

Sukupuolta ei ole maaritelty missdan laissa, mutta laissa vaestotietojarjestelmasta ja Vaes-
torekisterikeskuksen varmennepalveluista (661/2009) edellytetaan, etta jokaisella hen-
kilolla on maaritelty sukupuoli. Lain mukaan henkildlle on annettava henkil6tunnus, ja
henkilotunnuksen sisaltama yksilonumero sisaltaa tiedon sukupuolesta. Vaestotietolaissa
ei mainita, ettd sukupuolen on oltava mies tai nainen eika se sisdlla saannoksia siitd, miten
sukupuoli tulee maaritella. *

Kaytannossa henkilon sukupuoli maaritetadn syntyman yhteydessa ulkoisten sukuelin-
ten perusteella, ja ilmoitus vaestotietojarjestelmaan tehdaan usein jo synnytyssairaalassa.
Intersukupuolisten lasten kohdalla sukupuoli pidetdaan syntyman jalkeen maarittelemat-
tdmana siihen asti, etta paatos sukupuolesta on tehty. Taman jalkeen tieto sukupuolesta
ilmoitetaan vaestotietojadrjestelmaan ja lapsi saa henkilétunnuksen.”

ETENEN selvityksen mukaan suomalaisissa yliopistosairaaloissa paatoksen intersukupuo-
lisen lapsen sukupuolesta tekevat lahtokohtaisesti ladkarit. Vanhemmat voivat kuitenkin
vaihtelevasti osallistua tahan paatoksentekoon joissain yliopistosairaaloissa. Sukupuolta
maaritettaessa tehdaan usein erilaisia tutkimuksia, kuten selvitetaan lapsen kromosomit
ja usein my0s tehddan alavatsan ja genitaalialueen ultradénitutkimus sisdsukuelinraken-
teiden selvittamiseksi. Kun nama selvitykset on tehty, tehdaan paatos siitd, maaritetaanko
lapsen sukupuoli tytoksi vai pojaksi. %

Kahdella selvitykseen osallistuneista vanhemmista oli kokemuksia siitd, miten heidan in-
tersukupuolisen lapsensa sukupuolta oli syntyman hetkella maaritetty.

Johanna, jonka lapsi on syntynyt 2010-luvulla, sai tietaa lapsensa mahdollisesta intersuku-
puolisuudesta raskausaikana. Silloin hanelle kuitenkin painotettiin, etta vain hyvin har-
voissa tilanteissa lapsen sukupuoli olisi syntyman hetkelld "epaselva”.

Johanna kertoo, ettd lapsen synnyttya tilanne kuitenkin kdantyi ihan kokonaan: yhtakkia
olikin selvaa, etta lapsi on "sukupuoleltaan epaselvd” ja sita pitda alkaa selvittamaan heti.
Hanelle oli myohemmin myds sairaalassa kerrottu, etta jos kromosomitulos on olemassa jo
sikiostd, niin tieto on etukdteen merkitty papereihin myds synnytysta varten. Johanna olisi
toivonut, etta asia olisi kerrottu myos hanelle, jotta han olisi voinut valmistautua tilantee-
seen paremmin.

96 Rantala (2016, 10).
97 Rantala (2016, 10).
98 ETENE (2016b, 7).
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Sukupuolen maarittamisen prosessista Johanna kertoo ndin:

“Syntymdn jélkeen lapseni sukupuolta alettiin selvittdmdidn erilaisilla testeilld. Kromosomit
testattiin ja ne olivat samat kuin mitd sikiéaikana oli testattu. Lapseltani I6ytyivit kivekset, eikd
6ytynyt mitddn muuta. Lapsen pippelié mitattiin ja siitd otettiin kuva, ja meille kerrottiin, ettd
se on ‘just ja just’ normaalin rajoissa, olikohan se raja nyt 2,5cm. Lapseni pdgdisi sitten juuri sen yli
sinne poikien puolelle. En tiedd onko tdmd tdmmdinen endd mitédn nykyaikaa.”

Kansainvalisissa hoitosuosituksissa esitetadn joitain yleisia linjoja siita, milla perustein in-
tersukupuolisen lapsen sukupuoleksi pitdisi maarittaa tytto ja milla perustein poika. Nama
ohjeistukset kuitenkin ovat viimeisten vuosien aikana paivittyneet ja muuttuneet. Toden-
nakoisyyden sille, etta lapsi haluaa myéhemmin korjata sukupuolensa toiseksi kuin mita
syntymadssa on valittu, tiedetadan myos vaihtelevan paljon esimerkiksi intersukupuolisuu-
den muodon mukaan.®® Toisaalta myos tuoreessa intersukupuolisuutta koskevassa ladke-
tieteellisessa tutkimuksessa on alettu kiinnittaa huomiota siihen, etta ihmisen sukupuoli
ja sukupuoli-identiteetti ei ole vain kaksijakoinen mies-nais-jako, vaan pikemminkin jat-
kumo'®, Laajassa EU-rahoitteisessa tutkimuksessa suositellaan, ettd tdma otettaisiin huo-
mioon myds intersukupuolisten ihmisten hoitoa jarjestettdessa'’.

Johannan kokemus hanen lapsensa sukupuolen maarittamisesta oli kuitenkin se, ettei ti-
laa sukupuolen moninaisuudelle ollut oikeastaan yhtdan. Terveydenhuollon ammattilaiset
eivat missadn vaiheessa maininneet hanelle intersukupuolisuuden mahdollisuutta.

Johanna kertoo tilanteesta ndin:

“Noin viikon jdlkeen meille ilmoitettiin ykskantaan, ettd ‘poika se on’ Sen jéilkeen asia oli lop-
puun kdsitelty. Kukaan ei koskaan ole tuonut esille sitd mahdollisuutta, ettd lapsemme olisi
intersukupuolinen. Sen tiedon olemme itse lbytdneet jdlkikdteen.”

Johanna my6s koki, etta kun paatds lapsen sukupuolesta oli tehty, siirryttiin hyvin no-
peasti siihen, mita operaatioita seuraavaksi tehdaan.

“Sukupuolen pddttdmisen jélkeen meille kerrottiin, ettd mitd seuraavaksi tehdddin, jotta po-
jasta saadaan ‘normaali Eivit he kdyttdneet téllaisia sanoja, mutta heiddn asenteensa ndéiyt-
taytyi minulle ndin. Ikédn kuin, ettd ‘Teilld on poika, mutta se ei ole normaali ja kokonainen.

"

Siksi nyt tehddidin nditd leikkauksia, jotta siitd saadaan normaali.

99 Kreukels et al. (2018).

100 Kreukels et al. (2018). Liittyen sukupuolen moninaisuutta koskevan tiedon lisddntymiseen ladketieteen alalla
katso myds Teemu Karnd, Nina Uusi-Médkeld & Aino Mattila (2018): Sukupuolen moninaisuus - Idhestymistapa suku-
puoleen muuttumassa.

101 Kreukels et al. (2018).
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Toinen selvitykseen osallistuneista vanhemmista, jolla oli kokemus hdnen lapsensa su-
kupuolen maarittamisesta lapsen syntyman yhteydessd, oli Maria. Hinen lapsensa syntyi
vuonna 2014.

Maria koki, etta lapsen sukupuolen nopean selvittamisen tarkeydesta puhuttiin ensimmai-
sind paivina paljon. Terveydenhuollon ammattilaiset olivat kertoneet, etta sukupuoli on
tarkea selvittad, jotta lapselle saadaan henkilotunnus. Muutaman viikon kestaneiden sel-
vittelyjen jdlkeen ladkarit tekivat asiasta paatoksensa. Maria koki, etta siind hetkessa hanen
lapsensa intersukupuolisuus ikdan kuin lakkasi olemasta terveydenhuollon ammattilaisille.
Marian mielesta tama ei kuitenkaan pida ollenkaan paikkaansa.

Han kertoo asiasta nain:

"Kun sukupuoli oli pdditetty, intersukupuolisuutta ei ole endé mainittu lddkdrikéynneilld ollen-
kaan. Mutta eihdn intersukupuolisuus lapseni kehosta mihinkddn hdvid. Esimerkiksi, lapselleni
pitdd murrosidissd aloittaa hormonilddkitys, koska hdneltd on poistettu sukurauhaset. Mind
en tiedd, pystytddnkoé tdllbin ottamaan huomioon minun lapseni oma kanta. Lapseni on nyt
mddiritelty tyt6ksi ja hdnelld on tyton henkilétunnus. Mutta miten toimitaan, jos hdn haluaa-
kin testosteronihoitoa? En tiedd voiko hén saada sitd, vai annetaanko hdnelle automaattisesti
estrogeenilddkitys.”

Kahdella selvitykseen osallistuneella vanhemmalla oli kokemuksia lapsensa sukupuolen
madrittamisen prosessista. Vastaajien kokemukset poikkesivat toisistaan. Toiselle heista oli
mainittu intersukupuolisuudesta ja toiselle intersukupuolisuuden mahdollisuutta ei ollut
tuotu esiin. Vastaajien kokemuksia kuitenkin yhdisti tietynlainen kiireen tuntu ja se, etta
lapsen sukupuoli ndyttaytyi ikaan kuin ongelmana, joka tulee ratkaista. Sen jalkeen, kun
terveydenhuollon ammattilaiset olivat “ratkaisseet” sukupuolen ja lapselle oli saatu annettu
valitun sukupuolen mukainen henkil6tunnus, asia ikadn kuin lakkasi olemasta. Paatoksen
jalkeen siirryttiin myos hyvin nopeasti keskustelemaan lapselle tehtavista toimenpiteista.

5.3 Tutkimukset, ladkitys, leikkaukset ja muut toimenpiteet

Selvitykseen osallistuneista 12 intersukupuolisesta ihmisesta kymmenella oli kokemuksia
terveydenhuollosta intersukupuolisuuteensa liittyen. Seitseman vastaajaa kertoi koke-
muksistaan liittyen ladketieteellisiin toimenpiteisiin tai Iadkitykseen. Kuudella heista oli
kokemuksia hormonilaakityksestd, neljalla sukuelimiin kohdistuneista leikkauksista'®? ja

102  Ulkoisten sukuelinten tai emattimen muokkausleikkaukset ja sukurauhasten poistoleikkaukset.
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kolmella dilataatiosta'®. Neljalla ndista seitsemdasta vastaajasta oli kokemuksia kahdesta
tai kolmesta edella mainitusta. Kaikilla vastaajilla oli kokemuksia ladkarikdynneista ja suku-
puolipiirteiden tutkimisesta ja seurannasta.

Kaikki vastaajat olivat tutkimusten, toimenpiteiden ja ladkityksen aloittamisen aikaan ala-
ikdisia. Leikkauksia vastaajille oli tehty vauvaidstd nuoruuteen ja yhdelle vastaajista nuo-
rena aikuisena. Dilataatiot oli toteutettu nuoruudessa. My6s hormoniladkitys oli tyypilli-
simmin aloitettu nuoruudessa.

Kaikilla kuudella selvitykseen osallistuneella vanhemmalla oli kokemuksia lapsensa inter-
sukupuolisuuteen liittyvasta terveydenhuollosta. Kuudella vanhemmalla oli kokemuksia
heidan lapsensa sukupuolipiirteiden tutkimisesta ja seurannasta, viidella vanhemmalla
lapsen hormonilaakityksesta ja neljalla lapsen sukuelimiin kohdistuneista leikkauksista.
Neljan vanhemman lapsen hoidot olivat alkaneet varhaislapsuudessa. Kahden vanhem-
man lapsen hoidot olivat alkaneet murrosian kynnyksella.

Erityisesti ne intersukupuoliset vastaajat, jotka olivat syntyneet 80-luvulla tai aiemmin, pai-
nottivat, ettd heidan kokemuksiaan tulisi peilata viime vuosikymmenten ajankuvaan. He
halusivat korostaa, etta ei tule automaattisesti olettaa, ettd vastaavia toimenpiteita, hiljen-
tamista ja salailua enda tapahtuu.

Toisaalta niiden selvitykseen osallistuneiden vanhempien, joiden lapset ovat syntyneet
2010-luvulla, kokemukset osoittavat, etta esimerkiksi sukupuolipiirteitd muokkaavia leik-
kauksia edelleen tehdaan. Vanhempien kokemuksista my0s selvida, etta he kyseenalaistavat
ndiden leikkausten tarpeen ja niille esitetyt perusteet. He myds nostavat esiin samantyyppisia
lasten hoitoihin liittyneita kommunikaatiohaasteita'®, joista selvitykseen osallistuneet aikai-
sempina vuosikymmenina syntyneet intersukupuoliset vastaajat kertovat. Lasten kirurgiset
hoidot mainitaan my6s ETENEN hoitokaytantdja kartoittaneessa selvityksessa'®.

Tahan selvitykseen osallistuneilla vastaajilla oli (my®s) viime vuosien ajalta sukurauhas-
ten poistamiseen liittyvista kdytanndista vaihtelevia kokemuksia. Alle kouluikdisten lasten

103 Dilataatiolla tarkoitetaan emattimen laajentamista, jonka potilas tekee itse kotona toimenpiteeseen tarkoite-
tuilla dilatointipuikoilla.

104  Myos yksi selvityksen taustahaastateltavista nosti yhtena keskeisend teemana esiin toimivan kommunikaa-
tion puuttumisen vanhempien ja terveydenhuollon ammattilaisten valilld. Hdn my&s kertoi tavanneensa 2010-lu-
vulla vanhempia, joiden alle 5-vuotiaille lapsille on tehty sukuelinten alueen leikkauksia, ja joiden jalkeen vanhem-
pia on ohjeistettu tekemaan lapsille dilataatiota. Naihin tilanteisiin liittyviksi haasteiksi vanhemmat olivat nostaneet
esiin lapsen puutteellisen kivunlievityksen sekd vanhempien psykososiaalisen tuen puutteen. (Taustahaastattelu
periytyvyysneuvoja, seksuaalineuvoja, tydnohjaaja Ulla Parisaari, NORIO-keskus, 14.8.2018.)

105 ETENE (2016b).
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vanhemmat kertoivat, ettd lasten sukurauhasia ei ole poistettu, vaan niiden kehitysta on
seurattu ultradanelld. Nain oltiin toimittu lukuun ottamatta yhta tapausta, jossa leikkauk-
seen paddyttiin siksi, ettd sukurauhaskudoksen seuranta olisi sen laadun vuoksi edellytta-
nyt sddnnollistd koepalan ottamista. Toisaalta kaksi intersukupuolista vastaajaa kertoivat
ladkareiden suositelleen heille sukurauhasten poistamista nuoruuden aikana syopariskiin
vedoten. Toiselle heista tehtiin sukurauhasten poistoleikkaus 2010-luvulla hdnen ollessa
taysi-ikdinen.

5.4 Laaketieteellisten toimenpiteiden vaikutukset

Intersukupuoliset ihmiset ovat tutkimuksissa raportoineet seka negatiivisia etta positiivisia

vaikutuksia intersukupuolisuuteen liittyvista terveydenhuollon toimenpiteista.'®

Selvitykseen osallistuneista intersukupuolisista vastaajista kymmenella oli kokemuksia
intersukupuolisuuteen liittyvasta terveydenhuollosta. Kahdeksan vastaajista kuvasi ko-
kemuksiaan paaosin negatiiviseksi ja kaksi padosin positiiviseksi. Kokemuksiaan paaosin
negatiivisiksi kuvaavilla oli kokemuksia hormonilaakityksesta, erilaisista leikkauksista, dila-
taatiosta ja/tai sukupuolipiirteiden tutkimisesta ja seurannasta. Heidan hoitonsa ja toimen-
piteensa oli aloitettu vauvaikaisend, lapsuudessa tai nuoruudessa. Niilld kahdella, jotka
kuvasivat kokemuksiaan terveydenhuollosta padosin positiiviseksi, oli kokemuksia joko
hormonildakityksesta ja/tai sukurauhasten poistoleikkauksesta. Heidan hoitonsa oli aloi-
tettu nuoruudessa.

Leikkaukset

Intersukupuolisten ihmisten tutkimuksissa raportoimat negatiiviset vaikutukset leikkauksista

liittyvat usein niiden aiheuttamiin kipuihin, tuntopuutoksiin, arpikudoksen muodostumiseen,

sterilisaatioon ja tulehduksiin ja seksuaalisen toimintakyvyn ja nautinnon haasteisiin.’”

106 Katso esim. Jones et al. (2016); van Lisdonk (2014); Amnesty International (2017), Commissioner for Human
Rights (2015); Callens, Nina, Yvonne G. van der Zwan, Stenvert L.S. Drop, Martine Cools, Catharina M. Beerendonk,

Katja P. Wolffenbuttel & Arianne B. Dessens (2012): Do Surgical Interventions Influence Psychosexual and Cosmetic
Outcomes in Women with Disorders of Sex Development; Nordenstrom et al. dsd-LIFE research group (2018): Hor-
mone therapy and patient satisfaction with treatment, in a large cohort of diverse disorders of sex development;
Thyen et al. (2018).

107 Jones et al. (2016, 109-113); van Lisdonk (2014, 34-37); Amnesty International (2017), Commissioner for Hu-
man Rights (2015); Callens et al. (2012).
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Yksi usein esitetyistd perusteista sukupuolipiirteitd muokkaavien kirurgisten toimenpitei-
den varhaiselle toteuttamiselle on se, etta suoritettaessa operaatiot varhaislapsuudessa
lapselle ei jaad operaatioista aktiivisia kipumuistoja. Tata oletusta on kuitenkin kritisoitu
muun muassa argumentoimalla, etta vaikka muistijalki operaatioista voi kadota, operaa-
tiot voivat silti traumatisoida, ja trauma voi oireilla esimerkiksi kehollisesti.

Kahdella selvitykseen osallistuneella vastaajalla oli kokemuksia varhaislapsuudessa teh-
dyista leikkauksista.

Elina, 36-vuotias, kuvasi kokemustaan ndin:

"Olen kdynyt Icipi hyvin mittavat 'korjausoperaatiot’ 1-6 vuotiaana. Siltd ajalta muistan kivut
ja joitain pienid pdtkid sairaalasta: jotain huoneita ja sitd, ettd pelattiin jotain pelid. Eisen
ikdiselle tietenkddn voikaan selittdd, ettd mitd téssd tehdddn ja miksi. Hoitopapereissani lu-
kee, ettd olen aina ollut hirvedin reipas. Vdlilld minulla on ollut jotain koti-ikévddi tietysti. Mutta
niitd papereita lukiessa ei tule sellainen olo, ettd minulla olisi ollut sielld jotenkin hankalaa,
vaikka useita viikkoja sielldi olen ollutkin. Ajattelen kuitenkin, ettd se mitd minulle on tehty
silloin ihan vauvana, on ollut téysin edesvastuutonta ja epdeettistd. Sanoisin, ettd se on ollut
suoraan raiskausta. Minulle on jédnyt ikuisiksi ajoiksi arvet siitd. Ikind ei olisi pitcinyt operoida
yhtddn mitddn ennen kuin mind olisin itse ollut siind idissd, ettd olisin itse pystynyt tekemdidin
valistuneen pddtdksen asiasta.”

Elinan lisaksi myos muut selvitykseen osallistuneet vastaajat sanoittivat kokemuksiaan
leikkauksista vertaamalla niitd seksuaaliseen vakivaltaan ja seksuaaliseen hyvaksikdyttoon.

Kape, 47-vuotias, nosti esiin myds sen, etta leikkauksista voi jaada jalkia, vaikka niita ei
muistaisikaan:

"Ennen kuin sain lopulta tietdd tdstd kaikesta, minusta oli koko eldmdn tuntunut, ettd minulla
on tunteita, jotka eivdit liity eldmddini. Se tuntui hullulta ja siltd, ettd minussa oli jotain vikaa.
Tuntui, ettd olen epdsopiva, virheellinen, minun pitdisi olla joku muu ja aina muuttua jotenkin.
Ettd olen vddirdssd paikassa, syntynyt vddirdlle planeetalle. En tietysti voi muistaa asioita ihan
ensimmiadiisisté vuosistani. Mutta oletan, etté ndmd tunteet ovat olleet ihan kirjaimellisesti sitd,
miten minut on kohdattu, mitd minulle on tehty ja mitd minulle on sanottu ihan pienend. Mie-
lestdini on ihan sietdmditontd, ettd edelleen oikeutetaan leikkauksia silld ajatuksella, ettd kun
riittdvdn pienend tehddidin jotakin, niin ei jéd jdlkid! Kylld mind sanoisin olevani ihan selked
esimerkki siitd, ettd jéiljet jdivdt.”

Tietoisuus ja ymmarrys leikkausten ja muiden toimenpiteiden mahdollisesti traumatisoi-
vasta luonteesta on viime vuosikymmenien saatossa lisdantynyt. Intersukupuoliset ihmiset
ovat raportoineet tutkimuksissa esimerkiksi leikkauksiin ja muihin toimenpiteisiin liitty-
vaa hdpean, salailun ja viallisuuden kokemuksista. Lisdaksi he ovat kertoneet ahdistuksesta,
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masennuksesta, paniikkihairioista ja erilaisista traumaoireista.’® Tutkimuksissa on my6s
dokumentoitu intersukupuolisten ihmisten muuta vaest6a monta kertaa korkeampi itse-

murhariski'®.

Kuusi selvitykseen osallistunutta intersukupuolista ihmista kertoi karsineensa erilaisista
mielenterveyden ongelmista, kuten masennuksesta, ahdistuksesta, itsetuhoisista ajatuk-
sista ja erilaisista traumaoireista. Viisi vastaajaa mielsi nama seuraukseksi heille tehdyista
leikkauksista ja muista toimenpiteistd, tai seuraukseksi intersukupuolisuuteen liittyneesta
hdpedsta ja salailusta. Yksi vastaajista sanoi, etteivat hdnen mielenterveytensa haasteet
valttamatta liittyneet hdnen intersukupuolisuuteensa.

Esimerkiksi 90-luvulla useita sukupuolipiirteita muokkaavia leikkauksia lapikaynyt Terhi,
39-vuotias, paikansi mielenterveysongelmiensa syyn hanelle tehtyihin leikkauksiin, jotka
ovat traumatisoineet hanet.

"Kun ndmd operaatiot olivat vihdoin ohi, niin tydnsin asian vaan pois mielestdni. Ajattelin,
ettd nyt téistd vaan eteenpdin, mitddn ei enddi tarvitse puhua tai pohtia. No ei se sitten mennyt
ihan ndin. Operaatiot olivat ohi, mutta mikddn ei tuntunut miltdén. lhmettelin, miksi eldmd
tuntuu vaan harmaalta.”

Nelja vuotta leikkausten jalkeen Terhi alkoi saada paniikkikohtauksia. Hanella oli ahdis-
tusta ja masennusta ja han oli hoidossa psykiatrisella osastolla ja avoyksikossa.

“Sielld oli hyvdd se, ettd sain keskustella ja sain surra lapsettomuutta ja koulunkéyntini rikki-
ndisyyttd. Sielld myds selvitettiin terveydentilaa eri ndkokulmasta. Téissd yhteydessd otettiin
yhteyttd [sairaalan nimi], josta tulikin sitten kutsu tarkastukseen. Tarkastus tehtiin minulle nu-
kutuksessa. Kun herdsin nukutuksesta, minulle selvisi, ettd minulle oli tehty vaginan laajennus-
leikkaus. lIman, ettd kukaan oli kertonut minulle tésta mitédn.”

Taman jalkeen Terhi alkoi voida todella huonosti. Han viilteli ja oli muuten itsetuhoinen.

"Minut kutsutiin jonkin ajan pdésté uudelleen tarkastukseen. Aloin vdlittémadisti viillelld. Tun-
tui, ettd kaikki Idékdreihin ja sairaalaan liittyvd piti saada irti kehosta. Tarkastuksessa minulle

108 Jones et al. (2016, 109-113); van Lisdonk (2014, 34-37); Amnesty International (2017), Commissioner for Hu-
man Rights (2015); Callens et al. (2012); Thyen et al. (2018); Falhammar et al. dsd-LIFE research group (2018): Health
status in 1040 adults with disorders of sex development (DSD): a European multicenter study.

109 Esimerkiksi australialaistutkimuksessa (Jones et al. 2016, 88-127) yli puolet vastaajista kertoi jossain vaiheessa
elamaansa karsineensd itsemurha-ajatuksista ja jopa lahes joka viides (19 %) kertoi yrittdneensa itsemurhaa inter-
sukupuolisuuteensa takia. Tatd verrataan tutkimuksessa siihen, ettd yleisten vaestdtutkimusten mukaan noin 3 pro-
sentilla Australian vaestosta on itsemurha-ajatuksia tai itsemurhayrityksia. Enemmisto intersukupuolisista vastaa-
jista arvioi kuitenkin tutkimushetkelld mielenterveytensa hyvaksi.
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annettiin lasinen dildo ja ohjeet siitd, miten dilataatio tehdddn, jotta vagina pysyy auki ja oi-
kean muotoisena. Sanottiin, ettd sitd kun tekee tarpeeksi niin voi "harrastaa seksid normaalisti’
Sen jéilkeen mindi sitten aloin harrastaa seksid. Se tuntui pahalta ja toi pintaan kaikki muistot
leikkauksista ja sairaaloista. Siité tuli uusi tapa vahingoittaa itsed.”

Jonkun ajan kuluttua Terhi paatti “jattaa kehonsa rauhaan”.

"Mietin, haluanko tuhoutua vai haluanko elédd. Péditin, ettéd haluan eldd. Se tarkoitti, ettd dis-
sosioin''® kehoni pois. Minulla oli dissosiaation oireita jo lapsena, mutta ndmd operaatiot ovat
traumatisoineet minut pahasti ja sairastuin traumaperdiseen dissosiaatiohdiriéén niiden seu-
rauksena. Téhdn olen saanut hoitoa vasta aikuisidlld, vuodesta 2011 eteenpdin. Se on autta-
nut minua ymmdrtdmdédn miksi yhdessd hetkessd voin hyvin ja toisessa taas todella huonosti.”
1990-luvulla syntyneelle Saralle tehtiin sukurauhasten poistoleikkaus hdnen ollessaan
nuori aikuinen 2010-luvulla. Han kertoi tehneensa itse paatoksen leikkauksesta, mutta ole-
vansa nykyadn sita mieltd, etta leikkaus oli turha. Han karsi pitkaan leikkauksen jalkeen va-
symyksesta ja motivaation puutteesta ja joutui keskeyttdmaan yliopisto-opintonsa taman
vuoksi. Sara kertoo, etta sitd, johtuivatko nama oireet hdanen lapikdaymastaan leikkauksesta
ei ole tutkittu. Han sanoo, etta mikali olisi tiennyt paremmin leikkauksen mahdollisista vai-
kutuksista, han ei olisi mennyt siihen.

"Gonadileikkaus''" tehtiin mielestdni vain sen takia, ettd se kuuluu ‘'vanhaan’ tapaan hoitaa
AlS:ia. On itse asiassa hyvin epéitodenndkdistd, ettd sukurauhasiin kehittyy jotain pahalaa-
tuista. Ja miksi ylipédtddn pitdisi leikata pois jotain sellaista, joka mahdollisesti aiheuttaa
sairauden joskus tulevaisuudessa? Eihdn naisilta leikata rintojakaan pois sen takia, ettd niihin
mahdollisesti kehittyy rintasydpd.”

Sara kertoo kuitenkin olevansa paasaantoisesti tyytyvainen saamaansa hoitoon.

110 Sanana dissosiaatiolla viitataan erottumiseen, hajoamiseen tai kokonaisuuden osien erkanemiseen toisis-
taan. Psykologiassa dissosiaatiolla viitataan tilanteisiin, joissa henkildn normaali tajunnan, muistojen, identiteetin ja
havaintojen yhdistyminen on hairiintynyt. Esimerkiksi tilanteissa, joissa lapsi joutuu toistuvasti kohtaamaan hdanen
kestokykynsa ylittavia tilanteita, saattaa hanelle kehittya traumaperadista dissosiaatiota. Dissosiaatio antaa mah-
dollisuuden yrittaa selviytya kestamattomista tilanteista, joista ei voi fyysisesti voi paeta. Dissosiaation kautta voi
"poistua” paikalta katkaisemalla yhteyden tunteisiinsa tai fyysiseen kokemukseensa ja siirtya havainnoimaan tilan-
netta ikdan kuin oman kehon ulkopuolelta. Esimerkiksi lapsuuden ja nuoruuden aikaiset traumaattiset kokemukset
voivat johtaa eriasteisten dissosiaatiohairididen muodostumiseen. (Traumaterapiakeskus; Matti Huttunen (2018):
Dissosiaatiohairio.)

111 Gonadi: sukurauhanen.
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Dilataatiot

Intersukupuolisten ihmiset ovat tutkimuksissa raportoineet myos erilaisista kokemuksista
littyen dilataatiohoitoon. Negatiivisia vaikutuksia on raportoitu erityisesti sellaisissa tilan-
teissa, jossa sitd on maaratty lapsille ja nuorille, jotka eivat vield ole olleet seksuaalisesti
aktiivisia.'™?

Kolme selvitykseen osallistuneista vastaajista kertoi kokemuksistaan liittyen dilataatiohoi-
toon. Heidan kokemuksensa dilataatiohoidoista vaihtelivat sen mukaan, olivatko he saa-
neet itse paattaa hoidosta. Merkityksellista oli my0s se, kokivatko vastaajat dilataatiohoi-
don itselleen tarpeelliseksi ja mielekkaaksi. Kaikille vastaajalle dilataatiohoito oli maaratty
murrosikadisind. Mahdollisuus vastaajien mielipiteen kysymiseen oli siis ollut olemassa,
mutta ndin oli harvoin toimittu.

Kaksi vastaajista kertoi inhonneensa tata heille maarattya hoitoa. Toinen heista oli Pauliina,
32-vuotias. Han oli saanut nuoruudessaan tietdd, etta hanella ei ole kohtua ja ettd hanen
emattimensa on pienikokoinen. Pauliina kertoo kokemuksestaan nain:

“Dilataatio aloitettiin silloin murrosikdisend, kun tutkimuksissa selvisi, ettd vaginani on pieni-
kokoinen. Se oli vastenmielistd ja kivuliasta. Koko asia oli minusta jotenkin noloa ja hdpedil-
listd. Niinpd se on ollut semmoinen aihe ja kokemus, jonka olen vaan halunnut unohtaa. En
muista, ettd olisin koskaan halunnut keskustella siitd kenenkdcn kanssa. En muista tarkkaan,
mutta arvelen, ettdi jos siitd multa jotain kysyttiin, niin korkeintaan, ettd olenko tehnyt sitd. Ai-
nakaan kukaan ei kysynyt multa, ettd haluanko tehdd sitd.”

Elinan, 36-vuotias, kokemus hdanen murrosidssa aloittamastaan dilataatiohoidosta on posi-
tiivinen. Han oli itse tehnyt paatoksen hoidon aloittamisesta ja koki sen itselleen tarkoituk-
senmukaiseksi ja toimivaksi. Han kertoo, ettd dilataatiohoito neuvottiin hanelle kuitenkin
vasta sitten, kun han oli vuosia "onnistunut viivyttamaan” hanelle suunniteltua vaginan
muokkausleikkausta. Tata kasitellaan lisaa tietoon perustuvaa suostumusta koskevassa lu-
vussa 5.5.

Hormonilaakitys

Sukurauhasten erittamat hormonit ovat tarkeita muun muassa luuston hyvinvoinnille.
Mikali ihmisen sukurauhaset poistetaan, joutuu han aloittamaan hormonildakityksen. Riip-
puvuus elinikdisesti hormonilaakityksesta onkin yksi keskeinen hoidoista aiheutuva haitta,
jonka intersukupuoliset ihmiset ovat tutkimuksissa raportoineet. ''3

112  Jonesetal. (2016, 109-113).
113 Jones etal. (2016).
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Hormonilaakitys ei kuitenkaan aina liity siihen, ettd sukurauhaset on poistettu, vaan hor-
monihoitoa voidaan joissain tilanteissa tarvita muutenkin. Sukurauhasten poistoleikka-
uksen jalkeen hormonildakitys on kuitenkin aina tarpeellista. Eri syista, kuten esimerkiksi
huonosta suhteesta terveydenhuoltoon, osa intersukupuolisista ihmisista ei kuitenkaan
valttamatta ota heille maarattya hormonildakitysta tai hormonihoidossa on muita ongel-
mia. Talléin myds luuston terveyteen liittyvat sairaudet, kuten osteoporoosi, voivat olla
ongelmia.

Muita hormonildakitykseen liittyvia intersukupuolisten ihmisten raportoimia haasteita
ovat hormonitasapainon vaikeudet, jotka ovat aiheuttaneet ylipainoa, masennusta, mielia-

lanvaihteluja, aggressiivisuutta ja seksuaalisuuteen liittyvia vaikeuksia.""*

Ihminen voi myds itse haluta hormonihoitoa korostaakseen kehonsa feminiinisia tai mas-
kuliinisia piirteita. Vaaranlainen hormonilaakitys voi puolestaan aiheuttaa vaikeutta olla
omassa kehossa seka lisata sukupuoleen liittyvaa kehodysforiaa. Téllaisia ovat esimerkiksi
tilanteet, joissa ihminen itse haluaisi testosteronilaakityksen, mutta hanelle syntymdssa va-
litun sukupuolen perusteella annetaan estrogeenildakitys.

Hormonihoitoon liittyvia positiivisia kokemuksia intersukupuoliset ihmiset ovat puoles-
taan raportoineet sellaisesta hormonildakityksestd, joka on oikeanlaista ja edesauttaa hei-
dan terveyttaan'',

Kuudella selvitykseen osallistuneella intersukupuolisella ihmiselld oli kokemusta hormoni-
ladkityksesta. Osalle vastaajista hormonildakitys on ollut valttamaton heidan synnynndisen
kehollisen tilansa takia. Osalle vastaajista ladkitys on aloitettu sukurauhasten poistamisen
jalkeen.

Nelja vastaajista nosti esiin eriasteisia laakitykseen liittyneita vaikeuksia. Negatiiviset koke-
mukset liittyivat sopivan ladkityksen ja annoksen |6ytamiseen ja vaaranlaisen hormonihoi-
don aloittamiseen. My0s se, ettei hormoniladkityksen tarvetta ollut perusteltu vastaajille

tai ettd he eivét olleet voineet vaikuttaa sen aloittamiseen, oli ollut negatiivinen kokemus.

Esimerkiksi aikuisialladn sukupuolen korjausprosessiin hakeutunut Mikko, 33-vuotias, ker-
toi kokemuksistaan liittyen vadranlaiseen hormonihoitoon.

"Olen saanut hoitoa, mutta olen saanut myds vddrdnlaista hoitoa. Vddrin oletetun sukupuo-
leni vuoksi sain vddrdnlaisia hormoneja. Lapsena minua seurattiin, koska pohdittiin, jéisinké

114 Jones et al. (2016); Nordenstrom et al. (2018).
115 Jones et al. (2016); Nordenstrom et al. (2018).
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lyhytkasvuiseksi, tai alkaisivatko kuukautiseni liian varhain, tai olisiko minulla suolanmene-
tystd. Jos sukupuoleni olisi lapsena kysytty minulta, olisi todettu, ettd jddin liian lyhytkasvui-
seksi. Sitten olisin saanut kasvuhormonia. Mutta lddkédreiden minulle valitsemaan sukupuo-
leen en ollut liian lyhyt, joten en saanut kasvuhormoneja, ja olen melko lyhyt. Sittemmin mi-
nulle vain syétettiin liséid estrogeenidi, joka aiheutti minulle keuhkoveritulpan.”

Mikon sukupuolipiirteitd on seurattu ja tutkittu jo varhaislapsuudesta ldhtien, mutta han ei
ole koskaan varsinaisesti saanut intersukupuolisuutensa muotoon liittyvaa laaketieteellista
diagnoosia. Myoskaan hanen vanhemmilleen tata ei ole kerrottu. Mikko sanoo vanhem-
piensa myohemmin kertoneen, ettd tutkimusten jalkeen heille oli aina vain todettu, etta
"kaikki on ok”.

Mikko on kuitenkin saanut aikuisidlla potilaspapereistaan lukiessaan tietda, etta laakari,
jonka vastaanotolla han kavi 17-vuotiaana, oli epaillyt, etta Mikolla on lisamunuaishy-
perplasia eli CAH. Ladkari maarasi hdnelle tuolloin myds hormonilddkityksen, jotta hdnen
veriarvonsa saatiin kuntoon. Mikko lihoi vuodessa 30 kiloa.

Mikko kuvaa tilannetta ndin:

“Toki se hormoniepdtasapaino oli tilanne, johon piti Iciciketieteellisesti puuttua. Lddkityksen
jdlkeen kaikki ndyttikin paperilla normaalilta. En vaan tuntenut oloani milldén tavoin hyvdiksi.
Lihominen niin paljon niin lyhyessd ajassa vaikutti ihan kaikkeen eldimdssdni. Sen seurauk-
sena sairastuin myds syémishdiriéédn. Vdlilld on vaikea erotella, mikd eldmdssd tapahtuneista
asioista johtuu intersukupuolisuuteen liittyneistd asioista ja mikd joistain muista kokemuksista.
Mutta sydmishdirid on ainakin ollut ihan suoraan seuraustassiitd, ettd minua hoidettiin vddrin
ja lihoin niin paljon. Eikd mitdén terveysasioistani saatu hoidettua loppuun. Jéttdydyin sitten
vain kylmdn viiledsti pois kaikilta lédkdrikéynneiltd, koska ne ahdistivat minua niin paljon.”

Viime vuosien aikana Mikko on saanut apua vertaistuesta, terapiasta ja laheisiltaan. Ha-
keuduttuaan sukupuolen korjausprosessiin myds hdanen hormonihoitonsa on nykydan
oikeanlaista.

Selvitykseen osallistuneet vastaajat nostivat esiin my6s positiivisia kokemuksia hormoni-
hoidoista. Nama kokemukset liittyivat siihen, etta laakitys oli ollut olennainen heidan luus-
tonsa hyvinvoinnin ja yleisenkin terveyden kannalta. Positiivisia kokemuksia oli my®&s niilla
vastaajilla, jotka olivat itse toivoneet hormonihoitoa, koska se oli auttanut heita muutta-
maan kehoaan ‘maskuliinisempaan’ tai feminiinisempaan’ suuntaan.

Vastaajilla oli hyvin erilaisia kokemuksia intersukupuolisuuteensa liittyneista terveyden-
huollon toimenpiteiden vaikutuksista. Kaikilla vastaajilla oli seka positiivisia ettd negatiivi-
sia kokemuksia hoitojen vaikutuksista. Heidan kokemuksensa painottuivat kuitenkin sel-
kedsti joko positiivisiksi tai negatiivisiksi.
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Vastaajien kuvaamat negatiiviset vaikutukset liittyivat tilanteisiin, joissa he kokivat, etta
hoitojen perustana ei ollut heidan terveytensa edistaminen. Vastaajien kertomat toimenpi-
teiden positiiviset vaikutukset liittyivdt puolestaan paasaantoisesti tilanteisiin, joissa ladke-
tieteellisilla toimenpiteilla oli ollut selkedsti heidan terveyteensa liittyvat perusteet. Vastaa-
jat kokivat sukupuolipiirteitd muokkaavien hoitojen vaikutukset positiiviseksi silloin, kun
hoito oli tapahtunut heidén toiveestaan ja heidan tietoon perustuvalla suostumuksellaan.

Vastaajien hyvin erilaisia kokemuksista nousee esiin kaksi kokemuksen kannalta olennaista
asiaa. Yhtaalta merkityksellistad on ollut se, ettd tehty toimenpide on edistanyt kyseessa
olevan ihmisen terveytta. Toisaalta olennaista on ollut myds mahdollisuus osallistua hoitoa
koskevaan paatoksentekoon. Vastaajien kokemuksia hoitoja koskevan tiedon saamisesta ja
padtoksenteosta kasitellddn seuraavaksi.

5.5 Laadketieteellisia toimenpiteita koskeva tiedonsaanti ja
paatoksenteko
Vanhempien kokemuksia

ETENEn selvityksen mukaan intersukupuolisia lapsia hoitavat ladkarit keskustelevat van-
hempien kanssa kiireettéman hoidon eri hoitovaihtoehdoista, mutta vanhempien osallis-
tuminen hoitoa koskevaan paatdksentekoon vaihtelee yliopistosairaaloittain. Joissain yli-
opistosairaaloissa terveydenhuollon ammattihenkil6t tekevat paatdkset myos esimerkiksi
kiireettomista kirurgisista hoidoista. Toisissa pdatos kiireettomista kirurgisista hoidoista on
viime kadessa vanhempien. Jos kirurginen hoito ei ole valttamatonta varhaislapsuudessa,
ovat kaikki ETENEnN selvitykseen vastanneet terveydenhuollon ammattilaiset yksimieli-
sid siita, etta lapsen oma mielipide ratkaisee, millaisia toimenpiteita tehdaan ja milloin."®
Se, millaisiin tilanteisiin ETENEN selvitykseen vastanneet terveydenhuollon ammattilaiset
viittaavat valttamattomilla tilanteilla ei kuitenkaan ole yksiselitteistd. ETENEn selvityksen
mukaan kaytannot esimerkiksi siitd, tehdaanko lapsille kosmeettisen sukuelinkirurgiaa,
vaihtelevat yliopistosairaaloiden valilla'"”.

Puolet selvitykseen vastanneista vanhemmista sanoi tehneensa aina itse paatoksen lapsen
hoidoista. Puolella vanhemmista oli vaihtelevia kokemuksia mahdollisuudestaan osallistua
lapsensa hoitoa koskevaan paatoksentekoon.

116 ETENE (2016b 8).
117 ETENE (2016b, 8).
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Nelja vanhemmista''® kertoi tilanteista, joissa he kokivat, etta lasten hoitoa koskevat toi-
menpiteet oli ikadn kuin vain ilmoitettu heille antamatta toimenpiteille varsinaisesti mi-
tdan perusteluja. Yksi vastaajista kertoi, ettd hanta oli painostettu. Kolmella néista neljasta
vanhemmasta tama kokemus liittyi lapselle tehtavaan kiireettémaan sukuelinkirurgiaan.
Naiden vastaajien kokemukset olivat 1990-luvulta ja 2010-luvulta.

Johanna, jonka 2010-luvulla syntynyt lapsi on nyt pdivakoti-ikdinen, kertoi kokemuksis-
taan nain:

“Toimenpiteet vaan ilmoitettiin. Ei sanottu, ettd mietitddn, eikd kysytty, ettd mitd olette mieltd.
En koe, ettd minulla olisi ollut mitédn mahdollisuutta kyseenalaistaa tdtd ldckdrin ilmoitusta.”

Han vertasi hdnen lapselleen tehdyn sukuelinkirurgian “ilmoitusluontoisuutta” toiseen
ladketieteelliseen toimenpiteeseen, joka hanen lapselleen tehtiin samoihin aikoihin. Tama
toimenpide ei liittynyt lapsen intersukupuolisuuteen ja se oli huomattavasi pienimuotoi-
sempi kuin lapselle tehty sukupuolipiirteisiin kohdistunut leikkaus.

“Lddkdri selitti minulle todella kdrsivdllisesti [toisen toimenpiteen] riskit ja hyddyt. Hén ker-

toi, ettd niiden riski-hyoty-suhde on sellainen, ettei ole kysymystdkdicin, etteiko toimenpidettd
kannattaisi tehdd. Hypospadia-leikkauksesta minulle sen sijaan ei selvitetty yhtddn mitddn.
Enkd osannut kysyd, kun en edes tajunnut, millaisesta leikkauksesta on kyse. Enkd tajunnut pe-
Idtd hypospadia-leikkausta, vaikka todellakin olisi kannattanut. Jos olisin tajunnut, niin olisin
vaikka vdkisin yrittdnyt kéydai siitd keskustelua.”

Hypospadialeikkauksen jalkeen Johanna kaytti lastaan seurantakdynneilld, joiden aikana
lapsi nukutettiin ja hanelle tehtiin lyhyita toimenpiteita rakennetun virtsaputken auki pi-
tamiseksi.

"Sitten tuli kdynti, jonka piti olla viimeinen. Kirurgi oli koko tdmdn seuranta-ajan sanonut
meille, ettd toipuminen etenee tosi hyvin. Aikaisemmat sairaalakdynnit olivat olleet tosi no-
peita, mutta viimeiselld kerralla heilld alkoikin taas kestdmdidin pidemmdin aikaa. Sitten lapsi
tulikin sieltd, ja jélleen séinkyyn sidottuna kuten hypospadia-leikkauksenkin jédlkeen. Mind olin,
ettd mitd helvettid. Meille sanottiin, ettd "téissd kdvi nyt niin, ettd virtsaputki ei taida oikein
parantua, ettd me nyt avattiin alkuperdinen virtsaputki ja nyt pitdd kotona joka pdivd vuo-
den ajan tydntdd katetri rakennetusta virtaputkesta siscidn ja ulos, jotta se pysyy auki. Vuoden

m

pddistd tehdddn uusi leikkaus, jotta voidaan sulkea se alkuperdinen virtsaputken aukko.

118 Kolme ndistd vanhemmista kertoi my®s tilanteista, joissa he kokivat osallistuneensa paatdksentekoon lap-
sensa hoidosta. Tyypillisesti he kuvasivat naita tilanteita kertomalla, etté olivat jossain vaiheessa alkaneet kyseen-
alaistaa ladkarien heille tarjoamaa tietoa ja I6ytdneet sitten muista lahteista toisenlaista tietoa.
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Johanna kertoi, ettd he pyrkivat toimimaan ndin noin parin viikon ajan. Han sanoo, ettei
usko taman, toisin kuin itse leikkauksen, valttamatta olleen kivuliasta lapselle, mutta va-
hintadnkin hyvin epamiellyttavaa.

“Lapseni vihasi sitd. Kaikki vaipanvaihdot alkoivat mennd hankalaksi, koska lapsi selvdisti pel-
kdsi. Ja sitten kdvi my®0s niin, ettd katetri meni koko ajan vain lyhyemm¢én matkan, eli raken-
nettu virtsaputki alkoi kasvamaan umpeen.”

Johanna kertoi soittaneensa ladkarille, joka sanoi, ettd he voisivat lopettaa katetroinnin. Laa-
kari kertoi hanelle, etta uusi leikkaus tehtaisiin vuoden paasta. Lapsi oli ollut ensimmaisen
leikkauksen jalkeen hyvin kipea ja tilanne oli ollut myds Johannalle hyvin vaikea. Han sanoi
tdssa vaiheessa ensimmadisen kerran alkaneensa kyseenalaistamaan hoitotoimenpiteita.

“Siind kohtaa ensimmdiistd kertaa rupesin miettimddn, ettd ei tdmd voi mennd ndin. Aloin
etsimddn tietoa ja sain kuulla, ettd tdmd ei ole ollenkaan vdlttdmdténtd. Ettd en tee lapselle
lisad haittaa silld, jos nyt kieltdydyn ndistd leikkauksista. Ettd ndmd leikkaukset voidaan tehdd
myés myéhemmin, jos lapseni joskus niin haluaa.”

Myds Kaarina, jonka lapsen intersukupuolisuus selvisi murrosian kynnykselld, koki, ettei
hanella oikeastaan ollut minkaanlaista roolia lapsensa hoidosta paatettaessa. Hanen lap-
sensa kavi lapi useita sukupuolipiirteita muokkaavia leikkauksia 1990-luvulla.

Kaarina kertoi tilanteesta ndin:

"Kun tutkimustulokset olivat tulleet, meiddit Iéhetettiin ensin endokrinologille. Sitten alettiin
suunnitella korjausleikkauksia. Meille ei niistd sen enempdd sanottu. lImoitettiin vain vaan,
ettd nyt ne tehdddn. Ainoa mikd oli, niin lapseltani kyseltiin, ettd tunnetko olevasi tyttd. Mitd
tuollaiseen on tarkoitus lapsen vastata?”

Kaarina kertoi, ettei hdnelle annettu mitdan tietoa leikkauksista. Jalkikateen hanelle on sel-
vinnyt, ettad leikkauksille ei ollut mitdan terveydellista syyta.

“Ei minulla ollut mitddn roolia pddtéksenteossa, kun en mind ymmdrtdnyt asiasta mitdén. Ei
ollut saatavilla mitddn tietoa, eikd kukaan sanonut yhtddn mitddn. Nyt ajattelen, ettd mitédn
tuollaisia turhia leikkauksia ei olisi pitdnyt tehdd niin nuorelle. Hédnen olisi pitdnyt saada itse
aikuisena pddittdd ndistd asioista.”

Osa vanhemmista kertoi saaneensa osallistua lapsensa hoitoa koskevaan paatoksente-
koon. He toivat kuitenkin usein ilmi, etteivat kokeneet saaneensa riittavasti tietoa eri hoi-
tovaihtoehdoista tai niiden hyddyista ja haitoista. Osalle vanhemmista leikkauksia ja muita
toimenpiteita oli myds perusteltu sellaisin perustein, jotka he olivat kyseenalaistaneet.
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Maria, jonka lapsi on syntynyt 2014, kertoi keskustelleensa ladkarin kanssa sukupuolipiirteitd
muokkaavasta kirurgiasta lapsen ollessa vain muutaman pdivan ikdinen. Han kertoi, ettd laa-
karin leikkaukselle antamat perusteet eivat liittyneet lapsen terveyden edistamiseen.

"Ensimmdiisté kertaa meille ehdotettiin kosmeettista kirurgiaa jo ihan alussa, silloin kun lapsen
alavatsaa ensimmdiisié kertoja ultrattiin. Lapsi oli siis ihan muutaman pdiivdn ikéinen. Ldcikdri
kertoi, ettd tdmmaoinen toimenpide voidaan hyvin tehdd, ja ettd meiddn lapsestamme saa-
daan tehtyd ‘ihan normaali sukupuolensa edustaja’ Lédkéri myds sanoi, ettd tdmd leikkaus on
hyvi tehdd, silld saunakulttuuri on Suomessa niin térked. Lisciksi hdn sanoi, ettd ndin pysty-
tddn ehkdisemddn myds se, ettei lasta kiusata koulussa.”

Han kertoi ladkarin nostaneen kirurgian mahdollisuuden toistuvasti esiin heidan keskuste-
luissaan. Viimeisen kerran nain kavi Marian lapsen ollessa muutaman kuukauden ikdinen.

Lapselta poistettiin tuolloin sukurauhaset. Sukurauhaset jouduttiin poistamaan, koska nii-
den laatu oli sellainen, ettei seuranta pelkalla kuvantamisella olisi ollut mahdollista. Maria

kuvasi tassd yhteydessa ladkarin kanssa kdymaansa keskustelua ndin:

"Olin osastolla odottamassa, kun toimenpide tehtiin. Lopulta lddkdri tuli toimenpiteestd ja
kertoi, ettd lapseni on vield herddm®ossd ja saa kipuun lievitystd, mutta tulee varmasti osastolle
pian. Vield siindkin vaiheessa hdn nosti esiin kosmeettisen kirurgian ja sanoi, ettd leikkaus olisi
hyvi tehddi vield ennen yhden vuoden ikdd, ettei lapselle jdd kipumuistoja.”

Maria oli kuitenkin siihen mennessa jo ehdottomasti paattanyt, ettd leikkausta ei hdnen
lapselleen tehdd. Han my0s sanoi sen ladkarille jalleen.

"Huvittavinta tilanteessa oli kirurgin mukana olleen kandin ilme. Hén ndytti hyvin hdmmen-
tyneeltd. En tiedd johtuiko se siitd, ettd Icdkdri puski pddille’ niin kovaa vaiko siitd, ettd mind
sanoin lddkdirille vastaan. Enkd sano, etteiko se olisi ollut vaikeata. Itsekin olen kasvanut siind
uskossa, ettd Iddkdri on suurin piirtein puolijumala. Mutta olin jo lukenut asiasta ja tiesin, ettd
leikkauksesta voi jdddd tunnottomuutta ja kipuja tai arpikudos voi myéhemmin reagoida.
Mietin my@s sitd, ettd vaikka lapseni nyt onkin mddritelty tytéksi, niin mitd jos hdn onkin poika.
Tdtd peruuttamatonta leikkausta on sitten hyvin vaikea, ellei mahdoton, ldhted muuttamaan.”

My6s muut vanhemmat kertoivat tilanteista, joissa he kokivat, ettd hoidolle annettujen pe-
rusteiden takana ei varsinaisesti ollut lapsen terveyden edistaminen. Yksi vastaajista kertoi
tilanteesta, jossa hanelle oli perusteltu kasvuhormonilaakityksen aloittamista alle koului-
kaiselle silla, ettd "yhteiskunnassa on totuttu siihen, ettd miehet ovat naisia pidempia”'".

119  Kasvuhormonilddkitys voi tietyissa tilanteissa olla myos terveydellisista syista tarpeellinen, mutta tassa kysei-
sessd tilanteessa kyse oli tilanteesta, jossa se haluttiin aloittaa puhtaasti kosmeettisista/sosiaalisista syista.
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Johanna, jonka paivakoti-ikaiselle lapselle tehtiin sukuelinkirurgia 2010-luvulla, kommen-
toi puolestaan aihetta nain:

"Ei leikkauksilla estetd sitd, kiusataanko ihmistd. En mind voi milléén leikkauksilla sitd estdadi,
ettd minun lasta ei koskaan kiusattaisi. Mind voin tehdd paljon muita asioita sen eteen, ettei
niin koskaan tapahtuisi, mutta leikkaukset eivdit ole se ratkaisu.”

Useat erityisesti nuorempien lasten vanhemmista olivatkin kokeneet, etteivat terveyden-
huoltohenkilokunnan tiedot ja asenteet olleet ajantasaiset. Vanhemmat kertoivat esi-
merkiksi tilanteista, joissa heidan oli pitanyt osata vaatia lapselleen ajanmukaista hoitoa
ja menna ladakarinvastaanotolle "tulostepumaskat mukana’, silla he olivat kokeneet, etta
ladkarien heille tarjoama hoito on ollut vanhentunutta ja asenne heitd ja heidan lastaan
kohtaan stereotyyppinen.

Esimerkiksi Heini, jonka 2010-luvulla syntyneelld lapsella on XXY-kromosomit, kertoo, etta
han on ollut yllattynyt siitd, miten vdahan terveydenhuollon henkilosto tietda Klinefelterin
oireyhtymasta, (47,XXY). Heini kertoi ndkemyksistaan nain:

"Kehottaisin terveydenhuollon henkildstdd pdivittdmddn osaamisensa 2000-luvulle. Yksi suuri
syy siihen, miksi emme kerro lapsemme diagnoosista on se, ettd netistd saatava tieto on van-
haa, jopa pelottavaa. Se on ajalta, jolloin tutkimusten toivottu tulos oli osoittaa, ettd sukuk-
romosomeiltaan poikkeavat ihmiset ovat mieleltddn sairaita tai moraaliltaan poikkeavia.
Oireyhtymdi liitetddn automaattisesti ihmisten mielissd seksuaalisuuteen, mikd taas saattaa
aiheuttaa aiheetonta hdpedd XXY-miehissd. Védrinkdsitysten pelossa on helpompi olla kerto-
matta, kun asenteet ovat edelleen negatiiviset, jopa terveydenhuollossa.”

2000- ja 2010-luvulla syntyneiden kahden intersukupuolisen lapsen &iti Kristiina puoles-
taan sanoi joutuneensa lasten seurantakdyntien yhteydessa torjumaan laakareiden asen-
teellisia ehdotuksia.

“Viimeksi meilld oli hyvad lddkdri. Edellinen tarjosi toisen AlS-lapsen syntymisen jélkeen minulle
neuvoja, mikdli vield suunnittelisimme kolmatta raskautta. Lédkdri sanoi, ettd siihen voisi vai-
kuttaa, ettei tule kolmatta intersukupuolista lasta.”

Kristiina kertoi, etta ladkarin vaihduttua hanen lastensa sukupuolipiirteiden seurantatutki-
mukset ovat menneet asiallisempaan suuntaan.

Tyytyvaisimpia vanhemmat olivat olleet lastensa saamaan hoitoon seka hoitoa koskevaan

paatoksentekoon niissa tilanteissa, joissa tehdyille tutkimuksille, [adkityksille ja toimenpi-
teille oli selkeasti ollut olemassa jokin terveydellinen syy.
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Esimerkiksi Kristiina kuvasi positiivisia kokemuksiaan kahden intersukupuolisen lapsensa
hoidoista nain:

"Mddrdajoin lapset saavat Idhetteen ultradidneen gonadien'® koon tarkistuksen vuoksi. Néien,
ettd lapseni ovat saanut tarvitsemaansa hoitoa, mikidli riski gonadien suurenemiselle oikeasti
on todellinen. Mddréaikaistarkastus on ihan ok. Ja varmaankin ennen murrosikdd on hyvd tar-
kastaa hormonitaso.”

Olennaista positiivisen kokemuksen kannalta oli myos ollut se, etta vanhemmille oli ker-
rottu lapsen terveyteen liittyvistd asioista selkedsti ja he olivat saaneet osallistua hoitoa
koskevaan paatoksentekoon.

2000-luvulla tuolloin murrosikaisen lapsensa intersukupuolisuudesta kuulleet vanhemmat
kuvasivat kokemustaan nain:

"Kotipaikkakuntamme terveydenhuollossa ei ollut tarpeeksi tietoa asiasta. Mutta yliopistosai-
raalan genetiikan poliklinikalla saimme hyvddi tietoa. Sielld kerrottiin Ididketieteellinen tausta
perusteellisesti ja tieto annettiin suullisesti ja kirjallisena. Olemme itse tehneet pddtoksen hoi-
dosta. Olisimme kuitenkin kaivanneet perusteellisempaa tietoa hoitovaihtoehtojen (esim. leik-
kaukset) mahdollisista vaikutuksista.”

Vastaajien kokemukset liittyen lapsensa hoitoa koskevaan paatdksentekoon vaihtelivat
suuresti. Osa vanhemmista koki, etta heille ei ollut annettu mitdan vaihtoehtoja ja etta
hoitotoimenpiteet oli vain ilmoitettu heille. Yksi vanhemmista koki tulleensa painostetuksi.
Tallaisia kokemuksia vanhemmilla oli my&s kiireettomasta sukupuolipiirteita muokkaa-
vasta kirurgiasta ja my6s 2010-luvulta. Vanhemmille oli myds perusteltu lddketieteellisia
toimenpiteita perustein, jotka eivat varsinaisesti liittyneet lapsen terveyden edistamiseen.
Myd&s ne vanhemmat, jotka kertoivat saaneensa osallistua lapsensa hoitoa koskevaan paa-
toksentekoon, toivat ilmi, etta eri hoitovaihtoehtoja ja niiden hyotya ja haittoja koskeva
tieto oli heidan mielestdan ollut puutteellista.

Vanhempien osallistumista hoitoja koskevaan paatoksentekoon tarkasteltaessa on kiinni-
tettdva huomiota myos siihen, mita vanhemmille kerrotaan intersukupuolisuudesta. Kaikki
téhan selvitykseen osallistuneet vanhemmat, jotka olivat saaneet terveydenhuollosta jo-
tain tietoa intersukupuolisuudesta, kertoivat timan tiedon olleen pdaosin ladketieteellista.

Silld, millaisena asiana intersukupuolisuus vanhemmille esitetaan ja millaista tietoa heille
hoitovaihtoehdoista annetaan, on vaikutusta siihen, mitd vanhemmat hoidoista paattavat.

120 Gonadi: sukurauhanen.
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Esimerkiksi, vuonna 2013 julkaistussa psykologian alan tutkimuksessa’?’ selvitettiin sita,
mitka syyt vaikuttavat siihen, ettda vanhemmat paattavat lykata lapselle tehtavaa sukue-
linkirurgiaa. Tutkimus toteutettiin niin, etta 89 ladketieteen opiskelijaa asettui intersuku-
puolisen lapsen’?? vanhemman rooliin. 38 vanhempaa paatyi valitsemaan varhaislapsuu-
dessa tehtavan sukuelinkirurgian. 27 heista (66 %) oli nahnyt videon, joka sisdlsi hyvin
medikalisoitua tietoa heidan lapsensa DSD-tilasta. 11 heista (23 %) oli ndhnyt videon, joka
sisdlsi ei-medikalisoitua tietoa lapsensa tilanteesta. Tasta tutkimuksesta ei voi tehda kovin
pitkalle menevia johtopdatoksia. Se kuitenkin auttaa ymmartamaan sitd, etta tiedolla, jota
vanhemmille annetaan heiddn lapsensa tilanteesta voi olla suuri merkitys siihen, millaisia
paatoksia he lapsensa hoidosta tekevat.

Intersukupuolisten ihmisten kokemuksia

My®ds intersukupuolisten ihmisten kokemukset mahdollisuudestaan osallistua hoitoansa
koskevaan paatdksentekoon vaihtelivat suuresti.

Osa vastaajista koki, ettd heilla ei ollut ollut mitddn mahdollisuutta osallistua hoitoaan kos-
kevaan paatoksentekoon. Nama olivat tyypillisesti vastaajia, joille oli varhaislapsuudessa
tai nuoruudessa tehty sukupuolipiirteita muokkaavia leikkauksia, tai joiden sukupuolipiir-
teitd, kuten rintojen ja sukuelinten kokoa, oli muuten vastoin heidan tahtoaan toistuvasti
lapsena tutkittu. Yhdelle vastaajista vaginan laajennusleikkaus oli jopa tehty ilman, etta
hanelle oli kerrottu siita etukateen, kuten toimenpiteiden vaikutuksia koskevassa luvussa
kerrottiin.

Nama vastaajat kertoivat kokeneensa tulleensa kohdelluiksi ikdan kuin heilla ja heidan
tuntemuksillaan ei olisi mitddn merkitysta. He kertoivat muistoista, joissa ladkarit ja/tai
vanhemmat tutkivat heidan kehoaan tai puhuivat siitd ikdan kuin he eivat olisi itse pai-
kalla. He kuvasivat my6s hammennysta ja pelkoa, joka valtasi heidat, kun he eivat tienneet
mitd tapahtuu ja miksi. He kertoivat myds avuttomuuden tunteesta, jota he kokivat, kun
heidan kehoonsa koskettiin ja sita tutkittiin, vaikka he eivat halunneet.

80-luvulla syntynyt Eeli kuvasi useiden muiden vastaajien tavoin kokemuksiaan terveyden-
huollosta "pelottaviksi ja vastenmielisiksi".

"Oli todella inhottavaa, kun lddkdri tutki alapddtd paljain sormin ja mittaili rintoja viivotti-
mella. Tétd tapahtui useita kertoja. Psykologillakin minua kdytettiin, enkd yhtddn tiennyt, ettd
miksi. Hoitohenkilbkunta ei koskaan kertonut mistdén mitddn. [sairaalan nimi] kévi hyvin

121 Streuli, J. C, Vayena, E., Cavicchia-Balmer, Y. & Huber, J. (2013): Shaping Parents: Impact of Contrasting Profes-
sional Counseling on Parents’ Decision Making for Children with Disorders of Sex Development.

122 Tassd yhteydessa: DSD-diagnoosin saaneen lapsen.
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tutuksi vuosien varrella. En osallistunut hoitojani koskevaan pddtdksentekoon. Minulta ei kos-
kaan kysytty mitddn.”

Mikko, 33-vuotias sanoi, etta hanelle ei koskaan kerrottu mista tutkimuksissa on kyse, eika
hanen mielipidettadn hoitoihin kysytty missaan vaiheessa. Han kuvasi kokemuksistaan

nain:

"Kaikki oli yhtd epdmddirdistd tutkimista ja tutkimuksiin alistumista, ilman ettd ikind ymmdir-
sin mitdén. Jotain tarkastetaan, ole reipas: Olin reipas kdskystd, ja syntyi vahvasti kokemus,
ettdi eihdn tdssd nyt pahalle saakaan tuntua. Aitini piti huolta terveydellisistd seikoista, joita
tilaan liittyi. Niihin minulla liittyy huonoja muistoja. Pakotettua rintojen ja genitaalien tutki-
mista. Minulle ei selitetty mistd oli kyse, ja koin tilanteet aina tosi ahdistavina. Tehtiin vaan,
kun ldékdiri oli kéiskenyt. Minun kehooni sai koskea, koska lddikéri kdski, vaikka mind olin itse
ettd ei-ei-ei-ei. Se tuntui todella pahalta. Vanhempani ja Iddkdrini tekivdt kaikki hoitoani kos-
kevat pddtékset, minulta niistd ei kysytty. Ja minulle ei annettu mitdéin tietoa. He vain olettivat,
ettd totta kai olen iloinen, kun olen kohtuullisen terve ja ihan riittévdn hyvin edustan minulle
valittua sukupuolta, jota en loppujen lopuksi edes oikeasti ollut.”

Useat vastaajat kertoivat selvinneensa ndista hankalista tilanteista vetaytymalla mielikuvi-
tukseensa tai dissosioimalla itsensa tilanteesta pois. Useampi vastaajista paikallisti nai-
hin hetkiin my&s hdpedn tunteen ja sen tiedostamisen, etta oli jollain tavalla "viallinen”.
Tamantyyppisia muistoja vastaajilla oli alle kouluikdisesta aikuisuuteen asti. Osa lapsuu-
dessaan tallaista kohtelua kokenut kertoi yha aikuisuudessaankin ladkarinvastaanotolla
hataantyneensa ja olevansa taas kuin "pieni avuton lapsi”.

Kape, 47-vuotias, kertoo oppineensa jo nuorena, etta ladkarin vastaanotolla on “parempi
olla tuntematta mitaan”

“Ei ldicikérikéynnit tuntuneet miltédn. Opin jo nuorena sen, ettd parempi olla tuntematta mitécdn.
Alle kouluikdisestd muistan Iddkdrikéynneiltd Idhinnd sen, ettd kukaan ei ole kiinnostunut
siitd, ettd olenko siind vai en. lhmiset olivat kiinnostuneita minun haarojen vdlistd, mutta niille
on ihan sama et olenko mind siind vai en. Mybhemmin lapsuudesta muistan sellaisia hdm-
mentdvid lddkdrintapaamisia, joista jdd jdljelle vain lasittunut katse. Odottaa vaan, ettd tdmd
menee ohi ja on hdmmentynyt siitd, ettd mitd helvettid tdssd tapahtuu. Mutta kun on niin
pieni, ei voi kyseenalaistaa tai tehdd yhtddn mitddn. Ettd on parempi vaan hdipyd omaan mie-
likuvitukseensa ja odottaa, ettd tilanne menee ohi.”

Paatoksen ndiden vastaajien hoidosta ovat tehneet heidan vanhempansa ja ladkarit. Vas-

taajat, jotka kertoivat keskustelleensa asiasta aikuisidlla vanhempiensa kanssa, toivat usein
esiin sen, ettei heidan vanhemmilleen ollut annettu riittavasti tietoa tai vaihtoehtoja.
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Elina, 36-vuotias, tiivistaa asian ndin:

"Kaikkein huonoin asia on ollut se, miten kirurgit ja Idicikdrit on vanhempiani ohjeistaneet. Hoi-
tokertomuksista ja vanhempien haastatteluista selviddi, ettei vanhemmille ole koskaan annettu
sellaista vaihtoehtoa, ettd nditd operaatioita ei tehtdiisi. Aitini sanoi kerran tyhjentdvdsti, ettd
nykytiedolla hdn olisi voinut tehddi toisin. Mutta silloin hénelle ei annettu mitdén vaihtoehtoa.”

Murrosidan kynnykselta Iahtien vastaajat kertoivat muistavansa joitain keskusteluja laaka-

reiden kanssa, joissa heille oli tyypillisesti erilaisten tutkimusten (verikokeet, ultradgani, ym.)
jalkeen kerrottu, mita toimenpiteita seuraavaksi tullaan tekemaan. Naissa kohdin vastaajat
olivat osaltaan olleet mukana paatoksenteossa, tai heille oli vahintaankin kerrottu mista on
kyse. Namakin vastaajat kuvasivat osallisuuttaan hyvin ndenndiseksi, koska he kokivat, etta

heille ei ollut annettu mitaan vaihtoehtoja. Samoin kuten osa vanhemmista kertoi, myds in
tersukupuoliset vastaajat kuvasivat, etta toimenpiteet oli ikaan kuin vain ilmoitettu heille.

Naista murrosidssa kaydyista keskusteluista kertoessa osa vastaajista nosti esiin myos toi-
menpiteista heille annettuja perusteita, joita he olivat aikuisialla alkaneet kyseenalaistaa.

Kolmelle vastaajalle oli joko sanottu suoraan, tai vastaajat kokivat, ettd heidan oli annettu
ymmartaa, ettd heidat pitaa leikata tai heidan ematintaan pitaa venyttaa siksi, etta "tytolla
pitda olla ematin, jotta han voi harrastaa seksia”. Tallaisia kokemuksia oli seka niilld vastaa-
jilla, jotka olivat olleet terveydenhuollon piirissa intersukupuolisuutensa takia jo varhaislap-
suudessa, etta niilla vastaajilla, joiden intersukupuolisuus oli selvinnyt vasta murrosidssa.

Esimerkiksi Terhi, 39-vuotias, kertoo, etta kun tutkimukset oli tehty, hanelle ilmoitettiin,
ettd nyt tehdaan leikkaus, jossa poistetaan sukurauhaset ja tehddan suoliavanne, jotta
suolesta voidaan sitten myohemmin rakentaa vagina. Han oli téll6in 14-vuotias.

Terhi sanoo, etta ennen ensimmaisia leikkauksia hanta ja hanen vanhempiaan vield in-
formoitiin siitd, mita hanelle tehtaisiin ja mita se tarkoittaisi. Han kuitenkin taydensi, etta
hanta ei valmisteltu operaatioihin oikein mitenkaan.

Ensimmaisen leikkauksen jalkeen Terhi oli hyvin kipeg, ja ladkarit paivittelivat, etta miten
han voi olla niin kipuherkka. Siina vaiheessa, kun han alkoi oksentamaan mustaa nestetta,
laakarit alkoivat kuitenkin uskoa, etta jokin on vialla. Suoliavanteeseen asennettu katetri
oli laitettu vaarinpain. Terhi kuvasi tilannetta ndin:

“Lédkdri tuli huoneeseen, ei edes katsonut minuun pdin ollenkaan, vaan laittoi hanskat ké-
teen ja korjasi katetrin oikeinpdiin. Tdtd ei minulta missddn vaiheessa edes pyydetty anteeksi.
Vatsakivut loppuivat tihdn leikkaukseen. Pystyin palaamaan kouluun. Lécdkdri totesi minulle
kuitenkin myéhemmin, ettd ‘eiviit piilokivekset sinun vatsakipujasi aiheuttaneet, vaan kivut
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ovat olleet sinun omaa stressaamistasi. Sukurauhaset poistettiin sen takia, ettd tytélld ei voi

"

olla kiveskudosta:

Jonkun ajan kuluttua Terhille tehtiin vield kaksi leikkausta: ensin rakennettiin ematin, ja
sitten suoliavanne suljettiin. Niista han toipui hyvin. Mydhemmin, kun han oli mennyt Iaa-
kariin tarkastuksen vuoksi, hdnelle tehtiin vield hdnen tietamattaan vaginan laajennusleik-
kaus. Tama johti hanen vointinsa radikaaliin huononemiseen.

Terhi totesi hanelle tehdyistd operaatioista ndin:
"Minun mielestdni ndissd operaatioissa mitd minulle on tehty, on ihan selvid pahoinpitelyn
elementtejd. Sellaista ei missddn Ididiketieteellisissé operaatioissa saisi olla Idsnd.”

Aikuisialld Terhi kavi tapaamassa hanta leikanneen laakarin.

"Mind kysyin, miksi minulle piti leikata vagina. Lddikéri sanoi, ettd siksi ettd penis mahtuu si-
sddn. Kysyin, miksi leikkaus piti tehdd, kun olin vain 14-vuotias. Lédkdri sanoi, ettd leikkaukset
nyt vaan tehdddn sen ikéisind. Kysyin, ettd no mutta entd jos mind edes ole hetero. Téhén hén

R

vastasi, ‘no se on sitten sinun oma valintasi’

Terhi teki 2000-luvun alussa hoidostaan valituksen potilasvakuutuskeskukseen. Han kertoi,
ettd hanen saamansa vastaus oli, etta hoitovirhetta ei ole tapahtunut, koska on toimittu
hoitokdaytanndn mukaisesti. Potilasvakuutuskeskuksen asiasta konsultoimat ladkarit olivat
myos olleet sitd mieltd, ettd hoitokdytantoa ei ole tarvetta tarkastaa.

Myds 32-vuotias Pauliina kertoi, etta hanelle maarattiin murrosidssa sukupuolipiirteita
muokkaavia hoitoja, ilman ettd hdanen mielipidettdan niihin kysyttiin.

"Minulle sanottiin, ettd nyt tarvitaan tdllaista dilataatiota. Ei se ollut mikddn keskustelunaihe,
ettd tarvitaanko tdtd vai ei, vaan ihan Iddkdrin mddréys.”

Han kertoi my0s pitavansa hoidon taustalla ollut oletusta ongelmallisena.
"Oletus mikd tuohon liittyi, oli, ettd ‘pitdd muokata sinun vaginasta isompi, koska haluat var-
maankin tulevaisuudessa pystyd harrastamaan penetraatioseksid: Ei sitd lausuttu déineen,

mutta se oli se taustalla olevan oletus. Ja onhan se ongelmallista.”

Pauliina kuvasi inhonneensa dilataatiohoitoa. Hinen mielestdan tamantyyppisesta hoi-
dosta ja sen tarpeesta olisi pitdisi puhua ihmisen kanssa, jolle sita tarjotaan.

"Pitdisi selittdd, ettd miksi tdllaista ehdotetaan ja kysyd, ettd mitd mieltd olet tdstd ja koetko,
ettd tdmd on sinulle olennaista. Silldhdn sen jérjen ja motivaation tehdd sitd hoitoa saa, jos
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tuollaista hoitoa haluaa. Nyt ajattelen, ettd jos tuosta asiasta olisi kanssani keskusteltu ja mieli-

4

pidettdni kysytty, niin kaikki se stigma mikd tdhdn koko juttuun liittyi, niin sitd ei varmaan olisi.”

Selvityksen nuorin vastaaja, alle kaksikymppinen Karoliina kertoo, etta hanella ei ole ollut
leikkauksia tai ladkityksia. Han kuitenkin toivoo, etta hanelle olisi selitetty, miksi han kay
tutkimuksissa. Hanelle on my6s kerrottu sukurauhasten poistamisen tarpeellisuudesta,
mutta ei kerrottu todennakdisyytta sille, etta sukurauhasiin kehittyisi jotain pahanlaatuista.

Karoliina kuvasi kokemuksiaan ndin:

"Pienempdnd en tiennyt miksi md olin aina kerran vuodessa sairaalassa. Epdtietous drsytti,
kun en tiennyt miksi. Hyvdd on ollut se, ettd ne on suhtautunut minuun hyvin, huonoa se, mi-
nulle ei ole selitetty termejé, vaan olen itse googlaillut ne jélkikdteen. Lddkdrin tapaaminen

on ollut vihdn pelottavaa joskus, mutta mulla ei ole ollut leikkauksia eikd Iddikityksid. Lédkdrit
ovat vaan sanoneet, ettd kiveksiin saattaa kehittyd sydpd, ja ettd ne kannattaa poistaa. Mi-
nulle ei kuitenkaan ole kerrottu mitédn lukuja tai todenndkéisyyksiéi siita.”

Ne muutamat vastaajat, jotka kertoivat tehneensa itse paatoksen hoidoistaan, kertoivat,
ettd heitd oli kohdeltu hyvin ja asiallisesti. Hekin kuitenkin nostivat esiin tiedon puutteen.
Vastaajien kokemukset tiedon puutteesta olivat eriasteisia, mutta tyypillisimmin se koski
hoitovaihtoehtoja ja hoitojen vaikutuksia.

Esimerkiksi vuonna 2010 nuorena aikuisena sukurauhasleikkauksen lapikdynyt Sara ker-
too, ettd mikali han olisi tiennyt paremmin leikkauksen mahdollisista vaikutuksista, hén
olisi jattanyt sen valiin. Kaiken kaikkiaan hanen kokemuksensa ovat kuitenkin positiivisia.

Sara kuvasi kokemuksiaan ndin:

"Kaiken kaikkiaan kokemukseni terveydenhuollosta ovat positiivisia. Olen saanut riittéivdsti
tietoa ja tukea. Lédkdrit ovat aina olleet asiallisia, ja vaikka kaikki eivdit aina ole tunteneet
tilaani niin hyvin niin olen aina kuitenkin voinut selittid sen heille ja he ovat olleet asiallisia.
Lukuun ottamatta gonadileikkausta, joka mielestdni jclkikéiteen ajatellen oli turha, koen, ettd
olen saanut tarpeeksi tietoa AlS:ista. Mutta tuokin voi liittyd siihen, ettei yksinkertaisesti ole
niin paljon lédketieteellistd tietoa ja kdytdntod, johon Iddkdrit voisivat luottaa. Sanoisin, ettd
noin 40 prosenttia tiedosta olen saanut Iddkdreiltd ja lopun olen etsinyt itse netistd eri tukiryh-
mistd. Olen kuitenkin iloinen siitd, ettd viimeisen kymmenen vuoden aikana on tapahtunut
paljon edistysaskelia sekd sen suhteen mitd tietoa AlS:ista on saatavilla, etté sen suhteen mitd
Idékdrit tietdvdt intersukupuolisuudesta ylipddtddn. Se, mitd olisin kaivannut, on, ettd olisi ol-
lut tukiryhmidi ja olisi saanut vertaistukea.”

Tiedon puute oli osalle vastaajista kuitenkin myds sitad, etta ei ollut saanut haluamaansa ja
tarvitsemaansa hoitoa, koska kukaan ei ollut osannut neuvoa.
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1960-luvulla syntynyt Maarit kertoi kokemuksistaan nain:

"Menin 16-vuotiaana tutkimuksiin kuukautisten puuttumisen vuoksi. Minulle ei tehty varsinaista
taudinmddritystd, mutta minulta ei I6ydetty munasarjoja ja kaikissa sisdisissd sukupuolielimissd
oli kehityshdiiriditd. Asiasta kerrottiin vain minulle ja sain itse pddittcé mitd kerron vanhemmil-
leni tai muille. Sairaalassaoloni pysyi salaisuutena. En saanut aikanaan oikein mitddn tietoa, en
edes riittdvdd ohjeistusta siihen, miten emdtin voitaisiin muodostaa ilman leikkausta. lhmiset
ovat kylld olleet sympaattisia, mutta eiviit ole pystyneet auttamaan minua asiassa eteenpdiin.”

Useampi vastaaja, joka kuvasi olleensa osaton hoitoaan koskevaan paatoksentekoon, kertoi
jossain vaiheessa - yleensa vasta aikuisena — paasseensa lopulta itse paattamaan omasta ke-
hostaan. Vastaajat kuvasivat tata kehitysta itselleen usein erittain merkitykselliseksi.

Elinan, 36-vuotias, osalta tama prosessi kdynnistyi murrosiassd, kun hanelle oltiin alka-
massa tehdd emattimen muokkausleikkausta. Elina kertoi, etta vaihtoehtoja leikkaukselle
ei annettu:

“Saamani viesti meni niin, ettd ‘Sinulta puuttuu vagina ja siksi sinulle pitéd nyt tehdd vagina.
Piste.”

Elina sanoi, ettd ennen kuin leikkaukseen lahdettiin, hdanen "halytyskellonsa alkoivat soi-
maan”.

“"Mulla oli vaan jotenkin sellainen alitajuntainen tunne, ettd miksi, mikd on tarve tehda tdllai-
nen leikkaus. Ja niinpd onnistuin vain aina jotenkin viivdstyttdmddn leikkauksen tekemistd.
Leikkaus piti tehdd yldasteikdisend. Kdydessdni ldékdrissd sanoin aina, ettd odotetaan vield
vuosi. Ja ettd odotetaan vield toinen vuosi. Ja ettd tehdddn sitten lukiota edeltdvind keséndi.
Mutta kun tuo kesd tuli, minun tunteeni vain vahvistui vahvistumistaan. Ja lopulta en mennyt
Iddkdrintapaamiseen ollenkaan.”

Elinan jo aloitettu opiskelut hanen otettiin vield sairaalasta uudelleen yhteytta.
"He jankuttivat, ettd nyt sinun pitdé oikeasti tulla kdymdén tddlld. Niin sitten kdvin sielld sen
viimeisen kerran. Ja sanoin, ettd tdmmo@istd leikkausta minulle ei tulla tekemddin.”

Taman paatoksen ilmoitettuaan Elinalle lopulta neuvottiin dilataatiohoidon tekeminen. Ta-
han hoitoon han kertoo olleensa tyytyvdinen. Elinan kokemus kuvaa kuitenkin osuvasti sita
lahes tulkoon kaikkien vastaajien esiin tuomaa vaihtoehdottomuuden ja ajoittain painos-
tuksen ja pakon tunnelmaa, joka ymparoi heidan terveydenhuoltoonsa liittyvia kokemuksia.

Kapen, 47-vuotias, kokemus omaa hoitoaan koskevan paatoksentekoon osallistumisesta
liittyy siihen, kun han aikuisialla paatti suunnitellusti lopettaa lapsesta asti sydméansa
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hormonildakityksen. Tama tapahtui sen jalkeen, kun hanelle kolmekymppisena oli ladkarin
vastaanotolla selvinnyt, etta han on intersukupuolinen.

Aluksi Kapen tapaama ladkari vahensi hanen hormonilaakkeensa maaraa ihan oma-aloit-
teisesti. Kape kertoi asiasta nain:

“En tiedd sanoiko Ididkdri sen vapaaehtoisesti vai lypsinkd mind sen siitd, mutta kylld hén
mydnsi, ettd estrogeenia on minulle mddrdtty ihan hirvedt mddrdt. Siind on varmaan juuri ol-
lut syynd se, ettd halutaan saada minun rintani kasvamaan ja halutaan saada minut néyttd-
mdén naiselta. Eli halutaan saada ndyttdmddn se niin, ettd leikkaukset olivat jirkevid. Onhan
se ihan absurdia, kun sitd miettii. Mddrdtddn hormoneja siihen, ettd saadaan rinnat kasva-
maan, ja samalla luodaan korkea rintasyépdiriski.”

Kape kertoi kysyneensa ladkarilta minka ikaisend han voisi lopettaa hormonilaakityksen.
Héan sanoi olleensa hyvin selkea siita, etta haluaa lopettaa.

“Lddkdri oli sitd mieltd, ettd ei ldcikityksen lopettamisessa ole erityisen suurta riskid. Myds
joillain naisilla on vaihdevuodet 40-vuotiaana, eikd se vilttdmadittd tarkoita kauheata osteo-
poroosiriskid. Niinpd sitten suunnittelimme Iddkdrin kanssa lddkityksen asteittaisen véhentd-
misen. Ensimmdinen puoli vuotta oli ihan helvettid. Minulla oliihan hirvedit vieroitusoireet ja
vaihdevuodet. Nukuin niin vdhdn, ettd luulin kuolevani. Mutta olo tasaantui vdhitellen.”

Kape kertoi, ettd han ei ole edelleenkdan ihan varma, oliko ladkityksen lopettaminen ha-

nen terveytensa kannalta hyva pdatos vai ei. Han ei ole mitannut luuntiheytta tai seuran-
nut asiaa muutenkaan pitkaan aikaan. Mutta paatoksen tekeminen on ollut hanelle hyvin
merkityksellinen asia.

"Tdirkedd oli se, ettd se oli minun pdcdtokseni. Se oli ensimmdiinen téhdn teemaan liittyvd péd-
t0s, jonka pystyin tekemdidin itse. Ja tuon jéilkeen muutkin asiat eldmdssd ovat alkaneet tuntua
siltd, ettd voin itse asiassa tehdd niistd jotain pdctoksid.”

Han sanoi, ettd hormonilaakityksen lopettaminen tuntui ikadn kuin askeleelta kohti sitd,
millainen han joskus oli.

“Jollain oudolla tavalla hormonilddkkeiden lopettaminen tuntui ikddn kuin silté, ettd ne
leikkaukset olivat vihdoin ohi. Ne olivat ohi silld hetkelld, kun lopetin hormonit. Pédtdksen
tekeminen tdistd asiasta oli se olennainen juttu. Ettd se olin mind, joka sanoi, mitd tehdddn.”

Selvitykseen osallistuneiden intersukupuolisten ihmisten kokemukset omaa hoitoaan

koskevaan paatdkseen osallistumisesta vaihtelivat erittdin paljon. Osa koki olleensa taysin
osaton hoitoaan koskevassa paatoksenteossa. Nama olivat usein vastaajia, joiden hoidot
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olivat alkaneet varhaislapsuudessa tai viimeistddan murrosian kynnyksella. Osa kertoi saa-
neensa osallistua jonkin verran, mutta Iahinna ndennaisesti niin, etta heille oli murrosi-
kaisind véhintaankin kerrottu mista toimenpiteista on kyse. Heidan mielipidettddn naihin
hoitoihin oli kuitenkin harvemmin selvitetty.

Samoin kuten selvitykseen vastanneet vanhemmat, myos intersukupuoliset vastaajat ker-
toivat tilanteista, joissa perusteet, joita heille toimenpiteistd annettiin, eivat varsinaisesti
liittyneet heidan terveytensa edistamiseen. Vastaajien mukaan perusteluissa ja toimenpi-
teiden taustalla olleissa kyseenalaistamattomissa oletuksissa painottui pikemmin se, etta
heidan kehoaan tulee muokata, koska se on jollain lailla viallinen eikd vastaa ajatusta siita,
millainen heidan "edustamansa” sukupuolen omaavan ihmisen kehon tulee olla.

Muutama vastaajista kertoi tehneensa itse paatoksen omista hoidoistaan. My6s nama vas-
taajat kertoivat toivoneensa, etta olisivat saaneet kokonaisvaltaisempaa tietoa eri hoito-
vaihtoehdoista ja hoitojen vaikutuksista.

5.6 Psykologinen tuki

ETENEn selvityksen mukaan kaikissa yliopistosairaaloissa intersukupuolisen lapsen van-
hemmille tarjotaan mahdollisuus keskustella paitsi lapsen hoitoon osallistuvien ladkarien,
myos psykologin tai psykiatrin kanssa. Muutakin tukea, kuten keskustelumahdollisuus so-

siaalihoitajan tai sairaalateologin kanssa on tarjolla.'

ETENEn selvityksen mukaan lasten psykologisen tai psykiatrisen tuen tarvetta seurataan eri
ikdvaiheissa. Terveydenhuollon ammattihenkilt kertovat lapselle hanen ikansa ja kehitys-
vaiheensa mukaisesti hanen tilanteestaan ja nuorelle tarjotaan mahdollisuutta hanen tilan-
teensa perusteellisempaan ldpikdymiseen. Intersukupuolisuuteen perehtyneiden eri alojen
asiantuntijoiden maaran todetaan kuitenkin olevan riittamaton ja kaikki toimijat ovat sita

mielt3, ettd vertaistuelle ja kansalaisjarjestojen jarjestamalle tuelle olisi tarvetta.'?*

Osa selvitykseen osallistuneista vanhemmista kertoi, etta heille oli tarjottu mahdollisuutta
keskustella psykologin kanssa. He olivat kaikki vanhempia, joiden lapsen intersukupuoli-
suus oli selvinnyt joko syntyman yhteydessa tai vauva-aikana.

123 ETENE (2016b, 8).
124 ETENE (2016b, 8).
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Ne vanhemmat, jotka olivat ottaneet tarjotun tuen vastaan eivat olleet kokeneet sita tar-
koituksenmukaiseksi. Heiddan kohtaamansa psykologi ei ollut tiennyt intersukupuolisuu-
desta tai ymmartanyt asioita, joista vanhemmat intersukupuolisuuteen liittyen olisivat
halunneet keskustella. Vanhemmat, joiden lapsen intersukupuolisuus selvisi murrosidssa,
kertoivat, etta heille ei ollut tarjottu psykologista tukea.

Valtaosalle intersukupuolisista vastaajista oli tarjottu mahdollisuutta keskusteluun psyko-
login tai psykiatrin kanssa. Kukaan niista vastaajista, joka oli ottanut tuen vastaan, ei kui-
tenkaan ollut kokenut sita erityisen hyodylliseksi. Syy oli heidankin osallaan ollut juuri se,
ettd heidan tapaamansa ammattilainen ei ollut oikeastaan tiennyt intersukupuolisuudesta
mitaan. Vastaajat kokivat, etta ammattilainen ei taten myoskaan ollut osannut tukea heita
asian kasittelyssa. Osa vastaajista viittasi tdhan tarjottuun tukeen sanomalla, etta heita
"kaytettiin psykologilla”ilman ettd he oikein itse tiesivat, ettd miksi.

Selvityksen nuorin vastaaja Karoliina, alle 20-vuotias, tiivisti asian ndin:
"Psykologi on mukava, mutta ei tiedd aiheesta paljoa. Ensimmdinen tapaaminen oli aika outo,
silld en tiennyt miksi héntd tapasin.”

Valtaosa niista intersukupuolisista vastaajista, joille mahdollisuutta keskustella psykologin
tai psykiatrin kanssa oli tarjottu, ei kuitenkaan ollut siihen tarttunut. Syiksi tahan vastaa-
jat kertoivat muun muassa sen, etteivdt he olleet ndhneet siihen mitdan syyta ja toisaalta
murrosikdisena terapeutille meneminen olisi tuntunut jotenkin nololta.

Sofia, 25-vuotias, sanoi jalkikdteen toivoneensa, etta olisi ottanut hanelle tarjotun tuen
vastaan. Han kuvasi asiaa ndin:

“Kun minulle sitd tarjottiin, niin tuli ihan hélmistynyt olo, ettd mitd sielld terapeutilla edes pu-
huisin. Mutta kylld nyt mietin, ettd olisinpa jutellut. Ehkd olisin sitten osannut olla aina avoin
tdmdn asian suhteen, eikd tdstd olisi missddn kohtaa tullut sellaista noloa asiaa, joka se on nyt
ollut. Ja olisi ehkd saanut sellaista tukea ja viestid, ettd ‘sind olet ihan ok”

Osa vastaajista kertoi, ettd psykologisesta tuesta kieltdaytymiseen oli vaikuttanut se, etta
kaikki intersukupuolisuuteen liittyvat hoidot ja ladkarikdynnit tuntuivat niin havettavalta.
Ajatus siitd, etta niista pitaisi viela jollekin puhua oli vaikuttanut kasittamattomalta.

Pauliina, 32-vuotias, sanoitti asian nain:

“"Minulle on mahdollistettu, ettd voin kysyd kaikista aiheista ja minun on myés ollut mahdol-
lista keskustella kahden kesken Iddkdrin kanssa ilman vanhempiani. Mutta se koko dilataatio-
hoito oli musta jotenkin niin noloa ja hdpedillistd, ettd en muista, ettd olisin halunnut keskus-
tella siitd kenenkdén kanssaan yhtddn mitédn. Olen vain halunnut unohtaa sen.”
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Useampi psykologisesta tuesta kieltaytynyt tai sen turhaksi kokenut vastaaja kertoi myo-
hemmin saaneensa merkittavaad apua vertaistuesta. Tata kasitelldan luvussa 6.4.

Psykologisen tuen kannalta haastava tilanne oli myds niilla vanhemmilla vastaajilla, joilla ei
ollut ollut riittavaa tietoa intersukupuolisuudestaan. Asia oli joko salattu heiltd kokonaan
tai heille ei ollut kerrottu siita riittavasti.

Mariaana, 59-vuotias, kertoo asiasta nain:

“En saanut ajoissa mitddn tukea, kun en tiennyt olevani intersukupuolinen. Sain tietdd vasta
57-vuotiaana, kun melkein koko eldmd on ohi. Vanhemmat kylld tiesivdt, mutta eivdt kerto-
neet minulle. Toivon ettd lapsille nykycidn kerrotaan ajoissa: monet asiat olisi varmasti hel-
pompi hoitaa ja kdsitelld ajoissa.”

Myds 60-luvulla syntynyt Maarit kertoo, ettei hdn ole saanut tukea, vaikka on koettanut
sita itse etsia.

“Olisin tarvinnut ja tarvitsisin edelleen tukea henkiselle puolelle. Olisin tarvinnut tukea iden-
titeettikriisin, rakastumisen ongelmien ja itsetuhoisten ajatusten kdsittelyyn. En ole I6ytdnyt
yksityiseltdkddn puolelta tukea, kohdannut vain ymmdrtdmdttomid gynekologeja, psykolo-
geja ja terapeutteja. En ole saanut tukea, joka olisi oikeasti auttanut, koska en ole vielékdén
loytdnyt paikkaa, mistd oikeanlaista tukea saisi.”

Valtaosa vastaajista, niin vanhemmista kuin intersukupuolisista ihmisistakin, piti heille tar-
jottua psykologista tukea turhana tai epatarkoituksenmukaisena. Ongelmaksi muodostui
usein se, ettei heidan kohtaamansa ammattilainen tiennyt intersukupuolisuudesta ja/tai
osannut tukea heitd asian kasittelyssa. Intersukupuoliset vastaajat toivat esiin myos sen,
etta kaiken muun heidan intersukupuolisuutensa liittyvan hoidon ollessa niin hapeallista
ja salaista, tuntui ajatus siita, etta hoidoista pitaisi viela puhua jollekin, kasittamattomalta.

Lahes kaikki selvitykseen osallistuneet vastaajat, niin vanhemmat kuin intersukupuoliset-

kin ihmiset itse, toivoivat, ettd he olisivat saaneet enemman psykologista ja psykososiaa-
lista. Erityisesti vastaajat toivoivat mahdollisuutta vertaisten kanssa keskustelemiseen.
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5.7 Terveydentila ja suhtautuminen
terveydenhuoltopalveluihin nykyhetkella

Valtaosa eri tutkimuksiin osallistuneista intersukupuolisista ihmisistd arvioi yleensa sen-

hetkisen terveydentilansa hyvéksi tai suhteellisen hyvaksi.'®

Niita terveysongelmia, joita intersukupuoliset ihmiset tutkimuksissa raportoivat, on seli-
tetty esimerkiksi ladketieteellisten toimenpiteiden tai ladkitysten seurauksilla, heidén in-
tersukupuolisuuden muotoonsa mahdollisesti liittyvilla terveydellisilla seikoilla tai intersu-

kupuolisuuteen liitetylla stigmalla.’?

Selvitykseen osallistuneista intersukupuolisista ihmisista osa arvioi nykyisen terveydentilansa
hyvaksi tai suhteellisen hyvaksi, osa hieman keskivertoa huonommaksi ja osa vaihtelevaksi.

Puolet vastaajista kertoi viime vuosina tapahtuneista positiivisista muutoksista. Vastaajat
kertoivat esimerkiksi, etteivat aikaisemmin olleet osannut hoitaa terveyttaan, mutta olivat
nyt “ryhdistaytyneet” Osa ndistd vastaajista sanoi ajattelevansa, ettd heidan aikaisempi va-
linpitdmattdmyytensa omasta terveydestaan liittyi heidan kokemuksiinsa intersukupuoli-
suuteen liittyneesta terveydenhuollosta.

Osa vastaajista kuvasi erityisesti psyykkisessa hyvinvoinnissaan tapahtuneita positiivisia muu-
toksia kertomalla aiemmista haasteista, ja siita etta viime vuosina heidan vointinsa oli kehitty-
nyt positiiviseen suuntaan. Usein tdman kehityksen vaikuttimena oli vastaajien saama vertais-
tuki tai terapia. My6s kansainvalisissa tutkimuksissa on dokumentoitu vertaistuen ja muun
psykososiaalisen tuen positiivinen vaikutus intersukupuolisten ihmisten hyvinvointiin'?,

Noin kolmannes vastaajista kertoi sellaisista muista terveyteensa liittyvista haasteista, ku-
ten esimerkiksi erilaisista pitkdaikaissairauksista, joiden takia he tarvitsevat saannollisen
kontaktin terveydenhuoltoon. He eivét yleensa liittdneet ndita terveyshaasteita intersuku-
puolisuuteensa liittyviksi.

Suhtautuminen terveydenhuoltopalveluihin

Kaikki vastaajat kertoivat suhtautumisestaan terveydenhuollon palveluihin talla het-
kelld. Vastaajat kertoivat esimerkiksi kokemuksistaan asioinnista perusterveydenhuol-
lossa, tyoterveyshuollossa seka kokemuksistaan erikoislaakareiden, kuten gynekologin

125 Falhammar et al. (2018); Jones et al. (2017, 99-127); van Lisdonk (2014, 44-45).

126  Esimerkiksi joihinkin intersukupuolisuuden muotoihin liittyvat sydan-, nivel- tai munuaisvaivat. Jones et al.
(2016, 99-127); van Lisdonk (2014, 44-45). Myos Nordenstrom et al. (2018).

127 van Lisdonk (2014, 44-45).
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vastaanotolla kdynnistd. Osa kokemuksista liittyi jollain tavoin heidan intersukupuolisuu-
teensa. Tallaisia tilanteita olivat esimerkiksi hormonilaakitysreseptin uusiminen tai ladakarin
vastaanotolle hakeutuminen sen vuoksi, etta halusi selvittaa jotain intersukupuolisuuteen
liittyvaa terveydellista seikkaa. Osa vastaajista kuvasi suhtautumistaan terveydenhuollon
palveluihin yleiselld tasolla, kuten esimerkiksi kuinka helpoksi tai vaikeaksi he kokivat laaka-
rin vastaanotolle hakeutumisen.

Vastaajien kokemukset asioinnista terveydenhuollossa olivat varsin erilaisia. Lahes kaikki
vastaajat nostivat kuitenkin esiin sen, ettd heiddan kohtaamansa terveydenhuollon am-
mattilaiset eivat useinkaan tienneet intersukupuolisuudesta. Tamédn takia vastaajat usein
paatyivatkin "kouluttamaan” ammattilaisia aiheesta. Osa vastaajista koki taman vaikeaksi
ja osa ei. Tahan asiaan vaikuttivat seka heidan omat aikaisemmat kokemuksensa, etta se,
miten ne terveydenhuollon ammattilaiset, jotka he nyt kohtasivat, heihin suhtautuivat.

Vastaajat, jotka kokivat intersukupuolisuudesta terveydenhuollon ammattilaisille kertomi-
sen vaikeaksi, kuvasivat my0s yleistd suhtautumistaan terveydenhuollon palveluihin vai-
keaksi. He kertoivat esimerkiksi hankaluuksista hakeutua ldakarin vastaanotolle.

Nailla vastaajilla oli tyypillisesti negatiivisia kokemuksia intersukupuolisuuteensa liitty-
neistd terveydenhuollon toimenpiteista lapsuudestaan. Yleensa he kokivat hankalimmaksi
erityisesti gynekologille hakeutumisen, jota he kuvasivat muun muassa "kammottavaksi”
ja "ahdistavaksi”. Vastaajien kokemuksia yhdisti myods se, etta he koettivat tyypillisesti vii-
vyttda ja valtelld 1adkarille hakeutumista niin pitkdan kuin mahdollista.

Esimerkiksi Pauliina, 32-vuotias, kertoi kokemuksistaan nain:

"Minua ei kylld huvita mennd Iddikdriin, ellei ole ihan pakko. Varmaankin se liittyy osaltaan sii-
hen, ettd kukaan ei koskaan tieddi tdstd tilanteestani yhtddn mitddn. Esimerkiksi kun on tullut
kutsu papa-kokeeseen, niin olen soittanut sinne ja koittanut selvittdd, ettd voiko minulle yli-
pdditddn tehdd sitd koetta ja ettd onko siihen tarvetta. Kukaan ei ole koskaan tiennyt ja sitten
olenkin yleensd vaan aina perunut ne ajat. Viimeksi menin ja jénnitti ihan helvetisti ja pelotti
ettd sattuuko. Yritin siindi sitten noin minuutissa selvittddi sille hoitajalle, etté miksi minua jén-
nittdd ja miksi epdilen, ettd tdtd ndytettd ei ehkd edes voi minulta ottaa. Se oli kauhea tilanne,
kun musta tuntui, ettd ei se hoitajakaan edes oikein kunnolla ymmdirtdnyt mitd mind sanoin.”

Osa vastaajista kertoi menevansa ladkarille, mikali heilla oli jokin selkea vaiva, mutta valt-
televansa ja viivyttelevansa ladkarille hakeutumista, mikali kyse oli joistain sellaisista oi-
reista, joiden syyta ei itse selvasti tieda. Osa ndista vastaajista kertoi myods luottamuksensa
ladkareihin olevan hyvin vahaista. Osalla negatiivisesta suhtautumisestaan kertoneista
vastaajista oli pitkdaikaissairauksia, joiden vuoksi heiddn on pystyttava kdymaan ladkarissa
saannollisesti. Yksi vastaajista totesi, ettd han padsaantoisesti yrittaa olla itse itsensa 13a-
kari, koska hanen luottamuksensa terveydenhuoltoon on "nolla”.
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Pauliina, 32-vuotias, oli yksi niista vastaajista, joka kertoi viime aikoina "ryhdistdytyneensa”
terveydestaan huolehtimisessa. Han sanoi, etta oli jokin aika sitten hakeutunut gynekolo-
gin vastaanotolla tarkistuttamaan yhta intersukupuolisuuteensa liittyvaa seikkaa.

Han kuvasi tilannetta nain:

“Mainitsin lddkdrille ajatuksen epdityypillisestd kehosta. Hin kommentoi, ettd ‘i se nyt ole niin
ihmeellistd: Tutkimuksen tehtydcin hén totesi, ettd ‘kyllé tddillé néikyy kohtu, kylld se on tuo tuossa
sentin vai puolen sentin mittainen! Ettd ikéicin kuin ‘kylld sind kuule olet nainen! Lisciksi hdn vield
painotti, ettd hdn on naistentautien Iddkdri. Tuntui, ettd hédn halusi antaa tdlld lailla toistuvasti
viestittdd, ettd ndin ollen sindikin olet nainen, et mikddn intersukupuolinen. Ehkd hdnelld oli vd-
hdn téllainen old school -kdsitys siitd, ettd intersukupuolinen on jotain, mikd ei ole nainen tai
mies. Kun Idhdin sieltd, hén vield huikkasi lopuksi ettd ‘toivottavasti et jérkyttynyt liikkaa!”

Pauliina kertoi olleensa tilanteen jalkeen hammentynyt ja alkaneensa kyseenlaistamaan
omaa kokemustaan.

“Kyllé mind mietin itsekin sen jéilkeen, et olenko jotenkin nyt ihan vdédrdssd. Tuli olo, ettd al-
kaa jotenkin itsekin kyseenalaistamaan itsediéin, kun joku tuollainen 25 vuoden kokemuksen
omaava ammatti-ihminen antaa ymmidirtdd, ettei intersukupuolisuutta edes ole olemassa.”

Noin puolet vastaajista kuvasi nykyista suhtautumistaan terveydenhuoltoon helpoksi tai
normaaliksi tai kertoi muuten paapiirteissaan positiivisista kokemuksista. Myos positiivisia
kokemuksia kertoneet mainitsivat joutuneensa "kouluttamaan” [dakareita intersukupuo-
lisuudesta, mutta he eivat olleet kokeneet tata vaikeaksi. He olivat myds paasaantoisesti
tavanneet ladkareitd, jotka eivat olleet ainakaan hyvin nakyvasti kyseenalaistaneet heidan
kokemustaan.

Esimerkiksi Karoliina, alle 20-vuotias, joka on tiennyt intersukupuolisuudestaan hyvin nuo-
resta lahtien, kertoi asiasta ndin:

"Minulta on kysytty mitd intersukupuolisuus tarkoittaa. Mutta en ole kokenut sitd mitenkdén
vaikeaksi kertoa, enkd tilannetta muutenkaan.”

Positiivisista kokemuksista kertoneissa vastauksissa korostui myos se, etta vastaajat oli
kohdattu asiallisesti, ystavallisesti ja sensitiivisesti.

Esimerkiksi Mariaana, 59-vuotias, kuvaa nykyista suhtautumistaan terveydenhuollon pal-
veluihin erittdin positiivisin sanankdantein:

“Lddkdrit ja hoitajat ovat ihania: tuntuu ettd he ymmadirtdvait, etteivdit kaikki voi olla samasta
muotista.”
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Selvitykseen osallistuneet intersukupuoliset ihmiset arvioivat tamanhetkisen terveyden-
tilansa hyvaksi suhteellisen hyvaksi, hieman keskivertoa huonommaksi tai vaihtelevaksi.
Puolet vastaajista kertoi viime vuosina tapahtuneista positiivisista muutoksista niin, etta
he osaavat nykydan paremmin huolehtia terveydestaan.

Osa vastaajista kertoi vélttelevansa tai viivyttelevansa terveydenhuollon palveluihin ha-
keutumista. Useammalla vastaajana tahan syynd on se, etteivat he koe voivansa luottaa
terveydenhuollon ammattilaisiin. Lahes kaikilla vastaajilla oli kokemuksia siita, etta he ter-
veydenhuollon palveluita nykydan kayttdessa joutuvat "kouluttamaan” terveydenhuollon
ammattilaisia intersukupuolisuuteen liittyen.

5.8 Nakemyksia terveydenhuollon kehittamisesta

Selvitykseen osallistuneet intersukupuoliset ihmiset ja intersukupuolisten lasten vanhem-
mat toivat esiin useita tapoja, joilla intersukupuolisten lasten hoitoa ja lapsille ja heidan
vanhemmilleen annettavaa tietoa ja tukea voitaisiin kehittaa.

Ensimmaisend useampi vastaaja toi esiin sen, etta sellaiset intersukupuolisiin lapsiin koh-
distuvat leikkaukset, joille ei ole terveydellista syyta, tulisi yksiselitteisesti lopettaa. Mitaan
tallaisia operaatioita ei saisi tehdd, ennen kuin lapsi itse pystyy osallistumaan asiaa koske-
vaan paatoksentekoon.

Vastaajat myds painottivat sitd, kuinka tarkeaa on, etta intersukupuolisen lapsen syntyessa
vanhemmat saavat sekd monipuolisesti tietoa intersukupuolisuudesta mutta myos aikaa
ja rauhaa totutella uuteen tilanteeseen. Intersukupuolisen lapsen saaminen voi olla ham-
mentava tilanne ja on huolestuttavaa, jos vanhemmat joutuvat tekemaan kiireisia paatok-
sid lapsensa hoidosta tdllaisen hammennyksen vallassa.

Kape totesi asiasta nain:

"Rauhoitutaan. Ei ole hétdd. Ja kun ei ole hdtdd, niin ei tarvitse kdyttdytyd sen mukaisesti, ettd
olisi jokin hdtditila. Jos on terveydellinen tarve johonkin hoitoon tai operaatioon, niin se kaikki
pitdd tehdd. Mutta kaikki sellainen mihin ei ole terveydellistd tarvetta voi odottaa.”

Puhuessaan leikkauksista ja niilla lapsille maaritettavasta sukupuolesta vastaajat nostivat
esiin myds hormoniladkityksen ja sen, etta myds hormonildakityksen tulisi olla yksil6llista
ja huomioida lapsen tilanne. Hormonihoitoa jarjestettdessa sukupuolta ei tulisi olettaa,
vaan siita pitdisi kysya ja keskustella lapsen kanssa.
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Mikko tiivisti asian nain:

"Hormonaalinen hoito tulee tehdd aina hoidettavan potilaan ehdoilla, vaihtoehdoista kes-
kustellen ja potilasta erityisen tarkkaan kuunnellen. Lddkdrit eivét saa pddttdd sukupuolta,
eivdtkd painostaa vanhempia pddttdmddn lapsen sukupuolta tdmdén puolesta.”

Toinen vastaajien esiin nostama teema oli hoitoja koskeva tieto. Vastaajat painottivat sit3,
ettd eri hoitovaihtoehtojen mahdolliset hyddyt ja haitat tulee kertoa kattavasti intersuku-
puolisten lasten vanhemmille ja my6s lapsille itselleen, sitten kun he ovat riittavan van-
hoja. Vastaajat korostivat my0s ylipaataan sitd, ettd kommunikaation terveydenhuollon
ammattilaisten ja vanhempien ja intersukupuolisten lasten valilla tulisi olla avoimempaa ja
kunnioittavampaa.

Kahden intersukupuolisen lapsen diti Kristiina totesi asiasta nain:
“Terveydenhuoltoon enemmdn kommunikointia ja kyselyd vanhemmilta sekd lapselta itsel-
tdn, jos lapsi on sen ikéinen.”

Vastaajat painottivat, ettd niin vanhemmilla kuin lapsella itsellddnkin on oikeus tietoon
lapsen terveydesta seka kaikista eri hoitovaihtoehdoista ja niiden mahdollisista vaikutuk-
sista, ja ettd ndista pitaa kertoa heille rehellisesti.

Osa vastaajista nosti esiin myos sen, ettd kokonaisvaltaisen tiedon saamiseen tarvitaan
muutakin kuin vain ladkareilta saatavaa tietoa. He korostivat, etta koska vanhempien saa-
malla tiedolla on oleellinen vaikutus siihen, minkalaisia hoitopaatoksia he tekevat, on van-
hempien paasy kattavan ja monipuolisen tiedon adrelle taattava. Keinoiksi tahdn vastaajat
ehdottivat vertaistuen ja muun psykososiaalisen tuen jarjestamista.

Esimerkiksi Elina painotti sita, ettd uusien vanhempien pitaa saada tietoa myods muilta,
kuin vain ladaketieteen ammattilaisilta.

"Vanhempien pitéd saada kattavasti tietoa toimenpiteiden vaikutuksista ja erilaisista vaih-
toehdoista. Heiddn pitdd saada myés kéytdnnon tyékaluja siihen, kuinka asiasta voi lapsen
kanssa puhua. En usko, ettdi kirurgi, jolla 'sormet syyhydivit’ pédstd leikkaamaan tdllaista har-
vinaista leikkausta pystyy antamaan téllaista informaatiota. Ehdoton vaatimus leikkauksiin
suostumiselle tulisikin mielestdni olla, ettd vanhempien tulisi osallistua jonkun tukiryhmdiéin
toimintaan. Heiddn tulisi pystyd tapaamaan intersukupuolisia ihmisid. Omakohtaiset tarinat
ja niiden kuuleminen olisivat varmasti paras tietoldhde. Siiné vaiheessa, kun lapsi pystyy itse
tajuamaan, pitdisi asiasta kertoa avoimesti. Viimeistdén murrosidn kynnykselld on annettava
kaikki tieto taustasta ja kaikista eri vaihtoehdoista.”
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Vastaajat myos painottivat sitd, ettd mitadn hoitovaihtoehtoja, erityisesti leikkauksia, joille
ei ole terveydellista perustetta, ei voi vaan esittaa "valttamattomana’, vaan vanhempien
kanssa on aina keskusteltava aiheesta.

Johanna tiivisti asian nain:
“Eivét lddkdrit voi esittéd tdllaisia leikkauksia, jotka eivdt ole Iddketieteellisesti vdlttdmditto-
midi, vain faktana, ettd tdmd nyt vaan tehdddn.”

Hoidon jarjestamiseen liittyen vastaajat nostivat myos esiin lapsen huomioimisen ja hdnen
nakemystensa kunnioittamisen. Vastaajat painottivat, etta on aikuisten velvollisuus ra-
kentaa se tila, jossa lapsi voi kasitelld ja sanallistaa ja kokea intersukupuolisuuteen liittyvia
kokemuksia. He korostivat, etta lapsen ei tule koskaan joutua tilanteeseen, jossa han jou-
tuu kuulemaan, ettd hanen sukuelimensa ovat jotenkin vaaranlaiset tai niiden pitaisi olla
jotenkin toisenlaiset.

Mikko painotti, ettd lapselle pitaa kertoa hoidoista ja hanen mielipidettaan pitaa kuunnella.
"Pitdisi kertoa mikd on ldciketieteellisten toimenpiteiden syy ja tarkoitus. Ja tulisi kuunnella
lapsen mielipidettd asioissa, joissa sitd on mahdollista kuunnella. Jos lapsen rintoja tai geni-
taaleja kosketaan, siihen pitéd aina olla lupa, eikdi sitd ikind saa tehdd ’koska vain on pakko!
Lapsikin saa sanoa ei, ja lapsellakin on oikeus tietoon omasta terveydestddn. Lapsen koke-
musta tulee kuunnella, myds silloin kun on kysymys sukupuolisesta kokemuksesta.”

Vastaajat myos painottivat, ettd hoito tulisi jarjestda moniammatillisissa tiimeissa, joissa
olisi ladketieteellisen osaamisen lisaksi ymmarrysta myds traumatisoitumisesta, psyykki-
sesta hyvinvoinnista seka hoitoon liittyvista eettisista ja ihmisoikeudellisista kysymyksista.

Terhi totesi moniammatillisuudesta ja intersukupuolisten lasten hoidon saatelysta nain:
"Hoitotiimeissd pitcid myds olla ymmdirrystd siitd, ettd erilaisuus ei ole haitta vaan osa ihmis-
ten monimuotoisuutta. Lisdiksi on ymmdirrettdvd, ettd intersukupuolisten lasten tilanne ei voi
olla yksittdisten Icicikdireiden pddtdksenteon varassa. Jirjestelmdn tulee taata ihmisille oikeus
keholliseen koskemattomuuteen.”

Kolmas vastaajien esiin nostama teema oli intersukupuolisten lasten vanhemmille ja in-
tersukupuolisille tarjottava vertaistuki ja muu psykososiaalinen tuki. Vastaajat painottivat,
ettd keskustelu- ja tukiryhmia tarvitaan niin lapsille kuin vanhemmillekin ja etta ndiden
piiriin tulisi ohjata suoraan terveydenhuollosta. Vastaajat nakivat, etta tallaisen tuen anta-
minen tukisi intersukupuolisten ihmisten ja heidan perheidensa psyykkista hyvinvointia ja
mahdollistaisi sen, ettd intersukupuolisuuteen liittyva stigma ja hdapea vahenisivat.
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Karoliina sanallisti asian nain:
"Tulisi mahdollistaa enemmdin intersukupuolisten tapaamisia ihan jo lapsille, jolloin heille ei
kasvaisi sellaista oloa, etté he ovat jotenkin vddrdnlaisia.”

Neljds vastaajien esiin nostama teema oli intersukupuolisuutta ja sukupuolen moninai-
suutta koskevan tiedon levittdminen yhteiskunnassa ylipdataan seka terveydenhuollon
piirissa erityisesti.

Useat vastaajat ajattelivat, etta intersukupuoliset ihmiset ja lasten vanhemmat saisivat par-
haiten sukupuolen moninaisuutta koskevaa tietoa terveydenhuollon ulkopuolelta. Tama
liittyi usein siihen, etta heilla oli kokemuksia siita, etta terveydenhuollon ammattilaiset
olivat suhtautuneet sukupuolen moninaisuuteen "uskomusasiana” tai muuten vahatellen.
Taman takia ndma vastaajat pitivat niin olennaisena sitd, etta padsy vertaistukeen ja sen
kautta saatavaan tietoon taattaisiin.

Johanna totesi asiasta ndin:

“Tietoa sukupuolen moninaisuudesta tulisi levittdd. Kaikkien pitdisi ymmdirtdd, ettd se on bio-
loginen fakta, ettd on myds muuta, kuin vain naisia ja miehid. Toivoisin, ettd tétd faktaa koh-
deltaisiin ihan faktana, eikd ikédn kuin jonain uskomusasiana.”

Useampi vastaaja kuitenkin nosti esiin my&s tarkedanad myds sen, etta kaikkia terveyden-
huollon ammattilaisia koulutetaan sukupuolen moninaisuudesta, jotta he osaavat antaa
intersukupuolisille ihmisille ja heiddn vanhemmilleen monipuolista tietoa ja kohdata hei-
dat kunnioittavasti. Terveydenhuolto on kuitenkin usein intersukupuolisten ihmisten ja
heidan vanhempiensa ensimmadinen kontakti, ja on tarkeaa, etta ensitieto intersukupuoli-
suudesta on asianmukaista.

Maria toivoi, etta tietoa intersukupuolisuudesta olisi saatavilla jo heti sairaalassa.
“Intersukupuolisuudesta pitdisi jo heti sairaalassa kertoa paljon enemmdn. Ja pitdisi tajuta
se, ettd ei intersukupuolinen tila mihinkddén lapsen kehosta hdivid sen jélkeen, kun sukupuolen
mdidiritys on tehty.”

Vastaajat nakivat myos erityisen tarkeana sen, etta terveydenhuollon ammattilaiset kaytta-
vat asiallista kielta. Liséksi vastaajat nostivat esiin sen, ettd terveydenhuollon ammattilais-
ten tietoisuutta niista haitoista, joita tutkimuksista, leikkauksista ja muista toimenpiteista
lapselle voi seurata, lisattaisiin.

Vastaajat totesivat myds, etta intersukupuolisuutta ja sukupuolen moninaisuutta koskevaa
tietoa tulisi lisata yhteiskunnassa ylipaataan. Tata teemaa kasitelldan lisaa luvuissa 6.5. ja 6.6.
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6 Kokemuksia intersukupuolisuuden
vaikutuksesta elamaan

6.1 Intersukupuolisuus ja sukupuoli-identiteetti

Intersukupuolisuuteen on erityisesti aiemmin viitattu ikdaan kuin "kolmantena sukupuo-
lena”tai se on sekoitettu "kolmanteen sukupuoli-identiteettiin” joka asettuu jonnekin
nais- ja miessukupuolikategorioiden viliin. Intersukupuoliset ihmiset eivat kuitenkaan ole
mikaan yksi yhtendinen joukko. Ennen kaikkea intersukupuolisuus tekee nakyvaksi sen,
ettd kehollisten sukupuolipiirteiden(kin) kautta madriteltyna sukupuoli on pikemminkin
jatkumo kuin selvérajainen jako kahteen.

Intersukupuoliseen kehoon syntyminen ei mydskaan maarita ihmisen sukupuoli-identi-
teettid, eli ihmisen kokemusta omasta sukupuolestaan. Kuten kaikkien muidenkin ihmis-
ten, my0ds intersukupuoliseen kehoon syntyvan ihmisen sukupuoli-identiteetti maarittyy
yksil6llisesti. Valtaosa intersukupuolisista ihmisista identifioituu mydhemmin naiseksi tai
mieheksi, mutta eivat kuitenkaan kaikki'28,'%°

Selvitysta tehtaessa sukupuoli-identiteetista kysyttiin vain haastatteluun osallistuneilta
intersukupuolisilta vastaajilta. Osa verkkokyselyyn vastanneista ihmisista nosti asian myos
esiin, vaikka sukupuoli-identiteetista ei kyselyssa ollutkaan erikseen kysymysta. Vastaa-
jat maarittelivat sukupuoli-identiteettinsa eri tavoin. Vastaajien antamia vastauksia olivat

"o "o

muun muassa "nainen’, “genderfluid”, “maskuliininen”, intersukupuolinen’, “non-binary",
" n

"ei-bindari” ja "muunsukupuolinen’, “nainen miehen kehossa”. Osa haastatelluista vastasi
kysymykseen “en ole mies, en ole nainen”.

128 Jones et al. (2016, 73-77; 210). Intersukupuolisuudella viitataan paasaantoisesti kehon sukupuolipiirteisiin.
Osa intersukupuolisista ihmisista madrittelee kuitenkin myds sukupuoli-identiteetikseen "intersukupuolinen”.

129 Intersukupuolisuus ei myoskaan maarita ihmisen seksuaalista suuntautumista, eli intersukupuolinen ihminen
voi olla esimerkiksi hetero, homo, lesbo, bi, aseksuaali tai hanen seksuaalinen suuntautumisensa voi olla jokin muu.
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Selvitykseen vastanneiden vanhempien intersukupuoliset lapset olivat (oikeudelliselta) su-
kupuoleltaan seka tyttoja (5) ettd poikia (2).

Muutama intersukupuolisista vastaajista kertoi, etta sukupuoli-identiteetti oli ollut heille
aina "selva asia”, eivatka he olleet pohtineet sitd sen enempad. He myds usein taydensivat,
ettd heille on ollut merkittdvaa pohtia vain sitd, miten kasittelevat heille tehtyja toimenpi-
teitd, tai muita kehoonsa liittyvia asioita.

Yksi vastaajista kertoi suhtautuvansa keskusteluun sukupuolen kokemisesta ja sukupuoli-
rooleista valinpitamattomasti. Han selitti kokemustaan ndin:

“Ne eivdit ole minun kokemusmaailmassani tdrkeitd asioita ollenkaan. Se, mitd minulle on fyy-
sisesti tapahtunut, on minulle merkittévdd. Tai no, varmaan ndmd osaltaan lailla liittyvdit toi-
siinsa. Lddkdireilld, jotka ovat olleet tekemdssd pddtdksid, on ollut varmaan aika tarkka kdsitys
siitd, ettd maailmassa voi olla vaan miehidi ja naisia. Ja ettd sen takia on pitényt tehdd nditd
leikkauksia. Mutta mietin sitd, ettd jos multa olisi leikattu kdisi pois lapsena, niin miten se liit-
tyisi minun sukupuoleeni. Se olisi vaan vdkivaltaa, ja védrin.”

Osa vastaajista kommentoi kysymysta sukupuolesta/sukupuoli-identiteetista aloittamalla
vastauksensa sanomalla, etta "jos se jossain on pakko maaritella, niin sanon etta...”. He
usein myos tdydensivat, etteivat kokeneet kysymysta kovin oleellisena.

Eras vastaajista totesi nain:

“Jos sukupuoli on jollekin mddriteltdvd, niin kdytdn sanaa intersukupuolinen. Se on vdhdn ih-
meellinen sana, mutta ei ole parempaakaan kuvaamaan sitd. En kuitenkaan kauhean avoi-
mesti puhu aiheesta. Pddasiallisesti Idhinnd kritisoin tétd juttua. Miksi ylipddtddn kysytddn
sukupuolta joka paikassa? Monissa tilanteissa se on mielesténi ihan tarpeetonta.”

Melkein kaikki haastateltavat toivat esiin sen, ettd heidan mielestaan sukupuolta kysytaan
"aivan liian usein, ihan kaikkialla ja usein ihan turhaan”. Monet my0s kertoivat olevansa
intersukupuolisuutensa vuoksi keskimaaraista tietoisempia sukupuoleen liitetyista nor-
meista ja oletuksista. Osa ndista vastaajista totesi, ettd he olivat kuitenkin Iahinna kyllasty-
neita sukupuolesta kadytavaan keskusteluun, ja etta he olivat henkil6kohtaisessa elamas-
saan lahinna ohittaneet kysymyksen sukupuolesta “epakiinnostavana”.

Yksi vastaajista totesi sukupuolen madrittelysta nain:

“Joku on joskus kysynyt multa, ettd minkdlainen nainen tai minkdlainen intersukupuolinen

sind sitten oikein olet. En oikein osaa mddritelld, ettd minkdlainen on vaikkapa nainen. Ei se
ole mitddn yhtd asiaa. Jokainen ihminen meistd on yksild ja voi mddiritellé itsensd juuri niin
kuin haluaa.”
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My®s osa 2000- ja 2010-luvulla syntyneiden lasten vanhemmista kertoi olevansa sukupuo-
leen liittyvista normeista ja oletuksista "keskivertoa tietoisempia”. He arvioivat toimivansa
intersukupuolisten lastensa kanssa "ehka hieman tavanomaista sukupuolisensitiivisemmin”.

He esimerkiksi kertoivat pyrkivansa huomioimaan sen, etta eivat tarpeettomasti suku-
puolita lapsiaan. Toisaalta vanhemmat kuitenkin usein totesivat, ettd he eivat varsinaisesti
mieti asiaa "ihan hirvedsti”. He sanoivat paasaantoisesti kutsuvansa lastaan tytoksi tai po-
jaksi sen mukaan, mika lapsen oikeudellinen sukupuoli talla hetkelld on. Toisaalta nama
vastaajat myds usein painottivat, ettd he pyrkivat parhaansa mukaan olemaan lapsensa tu-
kena "minka ikina sukupuoli-identiteetin lapsi kasvaessaan kehittaakaan” He myds sanoi-
vat, ettd lapsen tuleva sukupuoli-identiteetti ei tule milladn tavoin negatiivisesti vaikutta-
maan heiddn suhtautumiseensa lastaan kohtaan.

Osa intersukupuolisista vastaajista kertoi pohtineensa sukupuolikokemustaan enemman.
Muutamat vastaajat esimerkiksi kertoivat, ettd heidan sukupuoli-identiteettinsa rakentuu
eri osista. Nama vastaajat sanoivat esimerkiksi, ettd "olen nainen ja olen intersukupuolinen”.

Useampi vastaaja nosti myds esiin sen, etta saatuaan vihdoin tietaa intersukupuolisuu-
desta, siita oli tullut heille merkittava tapa sanoittaa omaa kokemustaan. Yksi vastaajista
kuvasi asiaa ndin:

"Se, ettd tieddn olevani intersukupuolinen helpottaa minua mddrittdmddn itsedini. Olen aina
pitdnyt itsedni naisena tai tyttdnd. Mutta sitten kun I6ysin intersukupuolisuus-sanan ja se alkoi
rakentumaan, niin nykyddn koen, ettd mind olen intersukupuolinen ja olen myds nainen.”

Moni vastaajista kuvasi sitd, etta intersukupuolisuus oli rakentunut osaksi heidan koke-
mustaan itsestaan hiljalleen. Kuten selvityksen alussa haastattelujen toteutusta koskevassa
luvussa kerrottiin, useampi vastaajista kertoi pitkdan miettineensa, onko "edes oikeasti”
intersukupuolinen tai onko "riittdvan” intersukupuolinen.

Erds vastaaja esimerkiksi kertoi, etta sen jalkeen, kun oli saanut tietda intersukupuolisuu-
destaan, han oli ollut useamman vuoden hyvin skeptinen sen suhteen, onko “oikeasti inter-
sukupuolinen”.

“"Minusta tuntui, etten ole ‘tarpeeksi intersukupuolinen. Minussa ei ole leikkausarpia ympdiri
kehoa, eikd kukaan ole tullut hormonipiikin kanssa minua vdékisin pahoinpitelemdidn. Oike-
astaan vasta viimeisen puolentoista vuoden aikana olen alkanut tajuamaan, ettd herranen
aika, olen ‘ihan tarpeeksi intersukupuolinen’ ja on tapahtunut aika paljon asioita, jotka eivdt
ole mennyt niin kuin pitdisi. Nykyddn intersukupuolisuus on minun sukupuolikokemuksessani
selked rakennuspalikka.”

87



OIKEUSMINISTERION JULKAISUJA 2019:3

Useampi vastaajista toi esiin eron sen vililla, millaisena he kokevat itsensa sisimmassaan,
ja millaisena he toisaalta olettavat toisten ihmisten ndakevan heidat.

"Mind olen intersukupuolinen. Omalla tavallani eldn kaksoiseldmdd, koska ulkoisesti olen nai-
nen hyvinkin monelle. En koe olevani mies, mutta en koe olevani tdysin nainenkaan. Minut on
vaan kasvatettu siihen naisen rooliin, ja pystyn sen omasta mielestdni vetdmddn hyvin. Se on
ehkd sellainen koko eldmdin teatteri. Sisimmissdni ajattelen vain, ettd mind olen mind.

Tama kokemus liittyi usein pohdintoihin siitd, kuinka avoin omasta intersukupuolisuudes-
taan on ja kenelle siitd kertoo. Tata aihetta kasitellaan lisaa luvussa 6.2.

Yksi vastaajista toi sukupuoli-identiteetistd kertoessaan esiin myds lapikdymiensa ladketie-
teelliset toimenpiteiden ja toisaalta esikuvien puutteen vaikutuksen.

“Tarkin mddiritelmd sukupuolestani olisikin varmaan, ettd olen intersukupuolinen, joka on
vasten tahtoaan leikattu ja ’korjattu’ Ei minulla ole tietoa siitd, millaista olisi ollut kasvaa niin,
ettd minua ei olisi vasten tahtoani 'korjattu’ toisenlaiseksi. Tai niin, ettd minulla olisi ollut joku
esikuva. Joku aikuinen intersukupuolinen ihminen, jonka olemassaolosta olisin tiennyt.”

Intersukupuolinen ihminen voi myds olla transsukupuolinen. Télléin hdnen sukupuo-
li-identiteettinsa on jokin muu kuin se sukupuoli, joka hanelle on syntymassa maaritelty.
Tallaisessa tilanteessa ihminen saattaa haluta hakeutua sukupuolenkorjausprosessiin ja/tai
haluta muuttaa henkilopapereissaan olevan sukupuolimerkinnan.

Kaksi selvitykseen osallistunutta vastaajista kertoi olevansa talla hetkella sukupuolenkorja-
ushoidoissa, eli ns. transprosessissa, tavoitteenaan vahvistaa myds oikeudellinen sukupuo-
lensa toiseksi, kuin mika heille oli syntymdssa maaritelty.

Kaiken kaikkiaan selvitykseen osallistuneiden intersukupuolisten ihmisten kokemukset
omasta sukupuoli-identiteetistdan olivat hyvin erilaisia. Osa vastaajista kertoi pohtineensa
asiaa paljon ja eri ndkokulmista. Osalle vastaajista heidan identiteettinsa oli ollut aina "selva”
eivatka he olleet kokeneet tarvetta pohtia sitd. Osa vastaajista piti koko kysymysta epakiin-
nostavana. Melkein kaikki vastaajat toivat esiin sen, etta he toivoisivat, etta yhteiskunnassa
ylipadataan kysyttaisiin sukupuolesta vain silloin, kun silla on "oikeasti jotain merkitysta"

Puhuessaan intersukupuolisuudesta valtaosa vastaajista kuitenkin korosti sitd, etta intersu-
kupuolisuus ei ole heille mikdan ongelma, vaan pikemminkin ilon ja ylpeyden aihe. Nama
vastaajat kertoivat ajattelevansa, etta intersukupuolisuus on yksi niista monista asioista,
jonka takia he ovat erityisid ja ainutlaatuisia.
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Yksi vastaajista tiivisti asian ndin:

"Minun kehossani on jotain todella ainutlaatuista ja se on osa minua ja mind voin olla siitd
ylped. Toki intersukupuolisuuteeni liittyy sellaisia minusta riippumattomia ikévid ja surullisia
kokemuksia, mutta ne ovat nyt ikéidin kuin jédneet jo taka-alalle. Ja tietysti pohdin sitd, miten
paljon haluan olla ’kaapista ulkona: Mutta itseni kanssa olen hyvin sujut.”

6.2 Intersukupuolisuudesta kertominen muille

Kysymys siita, kertooko intersukupuolisuudestaan muille ihmisille, on usein lasna intersu-
kupuolisten ihmisten ja intersukupuolisten lasten vanhempien elamassa.

Avoimuuden ndhdaan usein olevan osa intersukupuolisuuden ja silhen mahdollisesti liit-
tyvien vaikeiden kokemusten kasittelya ja positiivisen minakuvan kehittymista. Avoimuus
lisdd myos mahdollisuuksia vertaistuen ja psykososiaalisen tuen saamiseen. Se, mita, missa
ja kenelle ihmiset kertovat intersukupuolisuudesta kuitenkin vaihtelee, '*°

Intersukupuoliset ihmiset ovat usein hyvin tietoisia intersukupuolisuuteen liitetysta stig-
masta. Lisaksi esimerkiksi kehollisiin sukupuolinormeihin, kehon intiimialueisiin tai lapsetto-
muuteen liittyvat asiat koetaan usein tabuiksi, joista on vaikea puhua. Pelko muiden reakti-
oista voikin olla syy jattaa kertomatta intersukupuolisuudesta. Kertomatta jattaminen, vetay-
tyminen ja muista eristdytyminen voi olla strategia mahdollisen hylkaamisen kokemuksen
valttelyyn. Toisaalta intersukupuoliset ihmiset ovat kertoneet, ettd avoimuus on, loppujen lo-
puksi, ollut positiivinen kokemus my®s silloin, kun se on johtanut negatiivisiin reaktioihin.'’

Kertomatta jattaminen voi toisaalta olla myds keino oman yksityisyyden suojeluun ja tal-
laisena toimiva kdytanto. Kertomatta jattaminen, varsinkin jos se koetaan jollain tavoin
salailuksi, voi kuitenkin johtaa muihin ongelmiin, kuten hdpedn tunteeseen. Kertomatta
jattdminen voi my6s vaikeuttaa yhteyden rakentamista muihin ihmisiin.’2

Intersukupuolisten ihmisten kokemuksia

Useammalle selvitykseen osallistuneelle intersukupuoliselle ihmiselle oli lapsuudessa sa-
nottu, ettd "tasta aiheesta ei sitten kannata puhua”

130 MacKenzie, D., A. Huntington & J.A. Gilmour (2009). The experience of people with an intersex
condition: a journey from silence to voice; van Lisdonk (2014); Jones et al. (2016).
131 MacKenzie, D., A. Huntington and J.A. Gilmour (2009); van Lisdonk (2014); Jones et al. (2016).

132 MacKenzie, D., A. Huntington and J.A. Gilmour (2009); van Lisdonk (2014); Jones et al. (2016). Intersukupuoli-
suuteen liittyvasta avoimuudesta katso myds Lehtonen (2017).
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Useat vastaajat kertoivatkin salailuun liittyneista hdpean ja huonouden tunteista. Salailu
oli usein viivastyttanyt ja vaikeuttanut myos intersukupuolisuuden ja siihen liittyneiden
kokemusten kasittelya.

Elina, 36-vuotias, kertoi salailun muun muassa vaikuttaneen niin, ettd hanelle on edelleen
hirvedn tarkeaa se, milta jokin asia ndyttda ulospain riippumatta siitd, miten se oikeasti on.

“lhan tyhmimmissdkin asioissa kaiken minun eldmdssd pitéd olla aina viimeisen pddille tiptop.
Sellaista tilannetta ole, ettd voisin vain antaa asian olla niin kuin se on.”

Han kertoi kadehtivansa ihmisig, jotka pystyvat kertomaan intersukupuolisuudestaan
avoimemmin.

"Onhan tdmd ollut sellainen suuri valhe. Esimerkiksi vield viisi vuotta sitten en olisi pystynyt
osallistumaan téllaiseen haastatteluun. Nytkin huomaan, etté dédneni painuu tdstd aiheesta
puhuessa, vaikka minusta ei tunnu, ettd tdmd olisi jotenkin erityisen vaikeaa. Miné kadehdin
niité ihan tavallisia ihmisid, jotka haluavat tuoda oman tarinansa julki, jotta muut saavat siitd
voimaa. En usko, ettd itse kestdiisin sitd, ainakaan tdlld hetkelld.”

My6s muutama muu vastaaja toi esiin sen, etta haluaisi olla avoimempi intersukupuolisuudes-
taan seka lahipiirilleen etta julkisesti, mutta ei uskalla. Mikko, 33-vuotias, totesi asiasta ndin:

“"Mind haluaisin olla avoimempi intersukupuolisuuteni ja transtaustani suhteen. Mutta yhteis-
kunnassa vallitseva vihapuheen ilmapiiri yhdistettynd omaan traumataustaani ei sovi avoi-
muuden kanssa yhteen.”

Vain muutamalla ihmiselle intersukupuolisuudestaan kertonut Maarit, syntynyt 60-luvulla
kuvasi asiaa nain:

"Minusta on hienoa, ettd ihmiset tulevat ulos kaapista. Itse en ole juurikaan uskaltanut kertoa
omaa tarinaani. Salaisuus eristdd muista.”

Kukaan selvitykseen osallistuneista vastaajista ei kuitenkaan kertonut, ettei olisi kertonut
intersukupuolisuudestaan kenellekdan. Siina kuinka laajalle piirille ihmiset olivat kerto-
neet, oli kuitenkin suurta vaihtelua.

Padsaantoisesti vastaajat sanoivat kertoneensa intersukupuolisuudestaan puolisoilleen,
avopuolisoilleen, ystavilleen, vertaisilleen, vanhemmilleen, sisaruksilleen, ldheisille suku-
laisilleen seka joillekin tyo- tai aktivistikavereilleen. Valtaosa totesi kertoneensa intersu-
kupuolisuudestaan vain lahimmille ihmisilleen. Osa kuitenkin kertoi kertoneensa asiasta
myos sosiaalisessa mediassa esimerkiksi kaikille facebook-kavereilleen.
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Kaikki vastaajat kuvasivat pohtineensa, mita kertovat toisille intersukupuolisuudestaan. He
kertoivat my&s tehneensa rajanvetoa siita kenelle, milla tasolla ja miten kertovat asiasta.

Useammat vastaajat kertoivat, ettd heidan oli ollut helpompaa kertoa tiettyja osia tarinas-
taan, kuten esimerkiksi, etta heilla on "silla lailla epatyypillinen keho, ettei ole kuukautisia
ja ei voi saada lapsia”. Esimerkiksi sen kertominen, etta heidan kromosominsa poikkeavat
tavanomaisesta oli joillekin vastaajille ollut vaikeampaa. My®s intersukupuolisuus-sanan
kayttaminen oli joillekin vastaajille ollut vaikeaa, vaikka he kokivatkin sanan kuvaavan hei-
dan omaa kokemustaan.

Toisaalta valtaosalle niista vastaajista, jotka olivat pitkaan tienneet vain laaketieteellisen
diagnoosinsa, juuri intersukupuolisuus-sanan [6ytyminen oli ollut kdénteentekeva hetki.
Se oli auttanut heita kasittelemdan omaa kokemustaan. Moni myds koki, etta juuri inter-
sukupuolisuus-sanaa kayttamalla he pystyivat paremmin kertomaan toisille ihmisille siita,
mika heidan kehollinen kokemuksensa oli.

Tilanteet, joissa vastaajat olivat kertoneet laheisilleen intersukupuolisuudestaan, olivat
moninaiset. Useampi vastaajista kertoi ottaneensa asian ystaviensa, muiden laheistensa
tai tyokavereidensa kanssa puheeksi silloin, kun he olivat nahneet televisiossa tai leh-
dessa jonkun intersukupuolisuutta kasittelevan tai sita sivuavan jutun. Vastaajat viittasivat
esimerkiksi dskettdin julkisuudessa intersukupuolisuudestaan kertoneen tanssija Laura
Allosen haastatteluihin. Useampi vastaajista nosti esiin myos julkisuudessa kaydyn keskus-
telun naisurheilijoille asetetuista testosteronirajoista'®?, jotka kyseenalaistaneet juoksijat
Caster Semenya ja Dutee Chand ovat olleet paljon julkisuudessa.

Erds vastaaja my0s kertoi tilanteesta, jossa yksi hdnen ystavansa oli tullut "suu vaahdoten”
kertomaan, etta hanen opiskelupaikassaan oli jarjestetty vierailuluento sukupuolen moni-
naisuudesta. Luennon pitanyt transihminen oli maininnut myds intersukupuolisten lasten
tilanteen. Vastaaja kertoi pohtineensa, olikohan hdnen ystavansa mahdollisesti tiennyt ha-
nen intersukupuolisuudestaan.

133 Kansainvalinen yleisurheiluliitto IAAF:n oli tarkoitus ottaa marraskuussa 2018 voimaan saanto, jonka mukaan
naisten, joiden testosteroniarvo on yli tietyn rajan, tulee joko laskea testosteroniarvoaan laakitykselld tai kilpailla
miesten sarjassa. Sddnnon oli tarkoitus koskea tiettyjd juoksumatkoja, ja kdytdnndssa se kohdistui olympiavoittaja
Caster Semenyaan. Saannén voimaanastumista kuitenkin lykattiin, silla Semenya valitti asiasta urheilun kansain-
védliseen valitustuomioistuimeen CAS:iin. IAAF:n on arvioitu havidvan jutun CAS:issa “6-0” muun muassa siksi, etta
tunnetuista yli 200 kilpailuetua antavasta geneettisesta variaatiosta IAAF on tarttunut vain yhteen hormoniin, tes-
tosteroniin. Niissa kilpailuissa, joista Semenyan hormoniarvoja on tutkittu, hdnen saamansa edun on arvioitu ole-
van 0,6-2,8 prosenttia ja tdiman paremmuuden on argumentoitu voivan johtua monesta asiasta. IAAF:n séantouu-
distusyritysta on kuvattu Semenyaan kohdistuvaksi ajojahdiksi. Sen on my®ds kritisoitu olevan Idhinna kamppailu
siitd, millaiselta naisurheilija saa ndyttad, eikd niinkaan siitd, etta varsinaisesti pyrittaisiin edistamaan urheilijoiden
tasavertaisia kilpailumahdollisuuksia.
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"Mind vidhén mietin, ettd olisikohan héinellé ehkd ollut jokin ajatus asiasta. Kun sitten siind
hetkessd asiasta hénelle kerroin, hén ei ainakaan vaikuttanut kovin ylldttyneeltd.”

Useat vastaajat kertoivat myds pohtineensa sitd, mitd ja milld tasolla ihmisten heiddn ym-
parillaan "tulisi tietda” heidan intersukupuolisuudestaan. Ndiden pohdintojen seurauksena
he olivat toisinaan kertoneet ihmisille intersukupuolisuudesta eri nakokulmista.

Erds vastaajista kuvasi ndita pohdintojaan seuraavasti:

"Osalle ihmisisté oon kertonut enemmdn tunnemaailman kautta. Eli ettd millaisia jélkid néisté
hoidosta on mulle jdcinyt ja ettd miké merkitys niilld aikaisemmilla tapahtumilla on mulle
ollut. Toisille olen kertonut enemmdin siitd ndkékulmasta, ettd en halua tulla luokitelluksi
miehiin tai naisiin, ja enemmdin siihen liittyvisté asioista. Kuten, ettd miltd musta tuntuu, jos
vaikka puhutaan, ettd 'tdssd me kaikki naiset! Tai ettd jos porukka, jossa oon, jostain syystd
jaetaan miehiin ja naisiin, niin haluan, ettd joku jéd mun kanssa, koska en halua menné kum-
paankaan ryhmdidn. Tdmd on ollut hyvd, koska tdtd kautta on pitényt tehdd itsellekin selvciksi
se, ettd millaisissa tilanteissa tdlld asialla on merkitystd.”

Rajanveto siitd, mita ja kenelle kertoo, oli usein jollain tavalla liittynyt pelkoon siitd, mika
muiden reaktio heidan kertomaansa tulisi olemaan.

Vastaajilla oli seka negatiivisia etta positiivisia kokemuksia toisten ihmisten reaktioista. Po-
sitiivisia kokemuksia oli kuitenkin selkeasti enemman.

Negatiivisista reaktioista kertoessaan vastaajat kertoivat usein tilanteista, joissa ihmiset,
joille he olivat kertoneet, eivat olleet "tajunneet” mista on kysymys. lhmiset, joille he olivat
kertoneet, olivat esimerkiksi ihmetelleet sita, miksi he asiasta ylipdataan kertovat. Vastaajat
sanoivat ymmartavansa, ettd intersukupuolisuutta voi olla vaikea kasittaa, mutta kuvasivat
naita kokemuksia kuitenkin ikaviksi.

Osa vastaajista mainitsi joidenkin ihmisten, joille he olivat asiasta kertoneet, my6s suhtau-
tuneen asiaan "ylivarovasti”. Esimerkiksi niin, etteivat enda koskaan "uskalla” ottaa asiaa
puheeksi, tai vaihtoehtoisesti kysyvat siita hyvin kautta rantain ja "liioitellun sensitiivisesti”.

Erds vastaajista kertoi, ettd intersukupuolisuuden esiin nostaminen esimerkiksi kaveripii-
rin jonkun keskustelun lomassa on joskus "riskaabeli kontribuutio”. Han sanoi, etta asian
esiin nostaminen saattaa helposti johtaa keskustelun tyrehtymiseen. Vaikka kyseessa oli-
sivat hantd arvostavat ihmiset ja kertomista seuraava hiljaisuus olisi “ihan kunnioittavaa’,
niin han kertoi silti helposti alkavansa miettimaan, oliko kenties ollut jotenkin “sosiaalisesti
kompeld” Han kertookin yleensa skannaavansa sosiaalisia tilanteita ja tekevdnsa sen pe-
rusteella arvion, voiko kertoa vai ei.
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Erds toinen vastaaja mainitsi puolestaan arsyttavimmaksi reaktioksi sen, ettd jotkut ikdan
kuin unohtivat sen, etta han oli kertonut heille intersukupuolisuudestaan.

“Kerron, mutta sitten ndmd ihmiset vain unohtaa sen ja kdyttdytyvdit ikédn kuin en olisi edes
kertonut téista.”

Han tulkitsi taman unohtamisen tarkoittavan sitd, etta joidenkin voi olla Iahes mahdotonta
ymmartad, mita intersukupuolisuus tarkoittaa.

Valtaosa vastaajista kuitenkin kertoi, ettd padosin muut ihmiset suhtautuivat heihin ja in-
tersukupuolisuudesta kertomiseen positiivisesti. Ihmiset, joille he olivat kertoneet asiasta,
olivat osoittaneet asiaan kiinnostuneisuutta ja olivat halunneet kysya ja keskustella ai-
heesta. Useat ihmiset my0s olivat kokeneet luottamuksen osoituksena sen, etta vastaajat
olivat padttaneet kertoa intersukupuolisuudestaan heille.

Intersukupuolisuudesta kertomisen positiivisiksi vaikutuksiksi vastaajat mainitsivat muun
muassa helpotuksen ja vapauden tunteen. Vastaajat totesivat my®ds, ettd intersukupuo-
lisuudesta kertominen oli auttanut heitd paasemaén yli hdpeasta ja nolouden tunteista.
Useampi vastaaja sanoi, ettd kertominen oli mahdollistanut sen, ettd tulee nahdyksi
omana itsendaan. Kokonaan oma positiivinen ja erittdin arvokas kokemus oli kokemus ver-
taisille kertomisesta ja heiltd saadusta tuesta. Tata kasitellaan luvussa 6.4.

Internet-sivustot, nettifoorumit ja erilaiset netin vertaistukiryhmat kuten suljetut face-
book-ryhmat olivat usealle vastaajalle olleet yksi tarkeimmista kanavista intersukupuoli-
suutta koskevan monipuolisen tiedon saamiseen. Sosiaalinen media oli monelle vastaa-
jista my0s tarkea kanava intersukupuolisuudesta kertomiseen.

Vastaajat kertoivat esimerkiksi jakavansa sosiaalisessa mediassa intersukupuolisuutta kos-
kevia artikkeleita, videoita ja kannanottoja. Osa teki tdman niin, etta kertoi niiden yhtey-
dessa itse olevansa intersukupuolinen. Osa puolestaan ei maininnut artikkeleita jakaessa
omasta intersukupuolisuudestaan, mutta kertoi kokevansa harjoittavansa asiasta kuiten-
kin ikdan kuin “epdsuoraa viestintdd”. Useammat vastaajat mainitsivat téllaisen viestinnan
ja tiedonlevittamisen olevan heille tarkeda. Useampi vastaaja mainitsi kokevansa, etta te-
kee tdlla tavalla oman osansa intersukupuolisuutta koskevan tietoisuuden levittamiseen.

Muutama vastaaja kertoi myds alun perin jakaneensa tiedon intersukupuolisuudestaan
verkostoilleen juurikin sosiaalisessa mediassa. He kuvasivat tilanteita nain:

"Mdi laitoin sen tiedon samantien facebook-pdivitykseen ja kerroin kaikille mun kavereille. Ku-
kaan ei ole Idhtenyt sen tiedon saatuaan. Tuli vaan hirveesti peukkuja!”
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"Pohdin asiaa monta kuukautta, ja se oli ihan tosi vapauttavaa, kun sitten lopulta painoin sitd
nappia. Ettd no niin, nyt mind olen téssé omana itsendini. Se oli tosi vapauttava tunne. Ja olin
hdmmentynyt siité kuinka paljon ihmiset kommentoivat kivasti ja sanoivat, ettd kiitos kun ker-
rot. Siitd tuli tosi hyvd mieli”

Vastaajien kokemukset intersukupuolisuudesta kertomisesta muille ihmisille olivat hyvin
erilaisia. Kaikki vastaajat olivat kuitenkin kertoneet asiasta vahintaankin yhdelle ihmiselle.
Osa oli kertonut intersukupuolisuudesta vain Iahimmille ihmisilleen. Toiset vastaajat puo-
lestaan olivat kertoneet asiasta hyvin laajasti sosiaalisille verkostoilleen. Avoimuus inter-
sukupuolisuudesta oli padosin ollut vastaajille positiivinen kokemus. Se oli auttanut heita
padasemaan yli intersukupuolisuuteen liitetysta hapeasta ja salailusta, lisannyt vapauden
tunnetta ja vahvistanut kokemusta omana itsendan elamisesta.

Vanhempien kokemuksia

Selvitykseen osallistuneet intersukupuolisten lasten vanhemmat kertoivat avoimuuteen
littyen hyvin samanlaisista pohdinnoista kuin intersukupuoliset vastaajat.

Vanhemmat kertoivat tehneensa paatoksen lapsensa intersukupuolisuudesta kertomi-
sesta aina tapauskohtaisesti. Padsaantoisesti he olivat kertoneet asiasta vain lahimmille
perheenjasenilleen ja ystavilleen. Osa nuorempien lasten vanhemmista oli kertonut
asiasta myos pdivakodissa.

Vanhempien positiiviset kokemukset kertomisesta olivat liittyneet siihen, ettei ihmisten,
joille he olivat kertoneet asiasta, suhtautuminen heihin tai heidan lapseensa ollut miten-
kdaan muuttunut. Esimerkiksi intersukupuolisen lapsen aiti Maria kertoi, etta lapsen paiva-
kodissa asia oli otettu vastaan “ilman, etta on tehty asiasta sen suurempaa numeroa”

Negatiivisemmat kokemukset kertomisesta liittyivat tiedon puutteeseen. lhmiset, joille he
olivat kertoneet asiasta, olivat joko esittaneet epdasiallisia kysymyksia ja kommentteja tai
"voivotelleet” asiaa. Vanhemmat kertoivat ymmartavansa, ettd ihmisten tietotaso aiheesta
on huonolla tasolla, mutta he kokivat tilanteet kuitenkin raskaiksi. He kertoivat, ettd nama
olivat harvoin tilanteita, joissa he varsinaisesti kokivat voivansa aloittaa mitaan keskuste-
lua kyseisen henkilon kanssa. Osa vanhemmista kuvasi, ettd on raskasta, kun aina asiasta
kertoessa pitaisi olla varautunut kouluttamaan ihmisia asiasta.

2000- ja 2010-luvulla syntyneiden intersukupuolisten lasten aiti Kristiina kertoi kokemuk-

sen lapsensa harrastustoimintaan liittyen. Han ei ole kertonut harrastuksen ohjaajille lap-
sensa intersukupuolisuudesta.
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"Harrastustoiminnassa lapset jaettiin pelaamaan jalkapalloa tytét vastaan pojat. Tyttéireni oli
sanonut, ettd minusta tuntuu tdnddn pojalta. Ohjaajat kertoivat minulle jélkikdteen, ettd he
joutuivat lopulta taivuttelemaan lapsen pelaamaan tyttdjen puolelle. Minun mielestdni tuossa
tilanteessa olisi pitdnyt muodostaa sekajoukkueet. En itse osannut tdtd ohjadijille ilmaista
enkd ole myéskddn kertonut lapsen intersukupuolisuudesta heille.”

Taman tilanteen "selvittdminen” ei toki olisi edellyttanyt lapsen intersukupuolisuudesta
kertomista, vaan vain vahan tilannetajua kyseisessa tilanteessa ohjaajina toimineilta aikui-
silta. Tilanne on kuitenkin hyva esimerkki siitd, kuinka kyseenalaistamattomia lasten arkea
muokkaavat turhat sukupuolijaot voivat olla ja kuinka tarkeiksi aikuiset voivat kokea sen,
ettd lapset nadita jakoja noudattavat.

Osa vanhemmista kertoi myds tasapainoilevansa lapsen yksityisyyden kunnioittamisen ja
toisaalta turhan hapean tunteen valttamisen valilla.

2010-luvulla syntyneen lapsensa intersukupuolisuudesta kertomista pohtinut Johanna
muotoili asian ndin:

“Ei minun lapsessani tai intersukupuolisuudessa ole mitdidn hévettdvdd. Eli sen puolesta voisin
kertoa. Mutta tdstd asiasta kertominen on mielestéini asia, joka lapseni tulee saada itse pddittéd.”

Intersukupuolisten ihmisten jarjestot painottavat samaa lahestymistapaa. He kannusta-
vat kunnioittamaan lapsen yksityisyytta ja keskustelemaan hanen kanssaan jo nuoresta
lahtien siitd, milta intersukupuolisuudesta muille kertominen lapsesta tuntuu. He myds
rohkaisevat vanhempia kysymaan lapsilta, mitd he ovat asiasta mielta ja keskustelemaan
heidan kanssaan siita, millaisia reaktioita muilla ihmisilld saattaa asiaan olla.'*

Jarjestdt myos kannustavat vanhempia olemaan ylpeita intersukupuolisista lapsistaan
seka olemaan mahdollisuuksiensa mukaan karsivallisia muiden ihmisten kysymysten aa-
rella. Mita enemman ihmiset asiasta tietavat, sita todenndkdisempaa on, ettd he suhtautu-
vat asiaan hyvaksyvasti ja tukea antavasti. '%

Perheenjasenten ja sukulaisten kanssa aiheesta puhuminen oli osalle intersukupuolisista
vastaajista ja intersukupuolisten lasten vanhemmista ollut jollain tavoin hankalaa. Useam-
mat vastaajat totesivatkin kertoneensa sukulaisille esimerkiksi vain jonkin tietyn osan tari-
nasta. Esimerkiksi, etta he tai heidan lapsensa eivat voi saada lapsia. Osa niista henkil6ista,
jonka suvussa oli useampi saman intersukupuolisuuden muodon omaava henkilg, kertoi,

134 IGLYO, Oll Europe & European Parents’ Association (2018).
135 IGLYO, Oll Europe & European Parents’ Association (2018).
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ettd asia oli ollut heidan perheessaan tabu. Toisaalta osa kertoi pystyneensa puhumaan
asiasta juurikin sukulaistensa kanssa ja saaneensa heilta paljon tukea.

Osa niista vastaajista, joille aiheesta vanhempien kanssa puhuminen oli ollut vaikeaa,
kertoi pystyneensa puhumaan sisarustensa kanssa kaikesta aina vapaasti. Ja toisaalta osa
vanhemmiltaan tarkeda tukea saaneista vastaajista sanoi kertoneensa esimerkiksi sisaruk-
silleen asiasta selvasti myohemmin. Ainoa vastauksia yhdistanyt piirre oli oikeastaan vain
se, etta kaikki asiasta kertoneet vastaajat kertoivat jalleen pohtineensa sitd, kuinka avoimia
haluavat olla ja mita ja miten asiasta kertoa.

6.3 lhmissuhteet

Lasten ja vanhempien valinen suhde ja lasten tukeminen

Intersukupuolisille lapsille varhaislapsuudessa tehtavien leikkausten ja muiden toimenpi-
teiden on arvioitu voivan vaikuttaa negatiivisesti lapsen ja hdnen vanhempiensa vélisen
kiintymyssuhteen muodostumiseen. Hoitoihin kriittisesti suhtautuvien tahojen mielesta
tama on yksi peruste sille, miksi tarpeettomia ladketieteellisia toimenpiteita tulisi ylipaa-
taan varhaislapsuudessa valttaa.'?® Eri tutkimuksissa jotkut intersukupuoliset ihmiset
ovatkin raportoineet leikkausten ja muiden hoitotoimenpiteiden aiheuttaneen vilirikon
heidan ja heidan vanhempiensa valille'.

Selvitykseen osallistuneet intersukupuoliset ihmiset kertoivat hyvin erilaisista kokemuk-
sista suhteessaan vanhempiin.

Lahes kaikki vastaajat, joilla oli kokemuksia lapsuudessa tehdyista hoidoista, kertoivat yrit-
taneensa keskustella asiasta aikuisialladan vanhempiensa kanssa. Nain olivat tehneet myds
he, joiden vanhemmat olivat salanneet intersukupuolisuuden heiltd. Usein nama vastaajat
kuitenkin kertoivat, ettei heilld ole kunnollista keskusteluyhteytta vanhempiinsa.

Esimerkiksi 80-luvulla syntynyt Eeli totesi asiasta ndin:
"Vanhempien kanssa asiasta on turha puhua, koska asia on tabu didille.”

Erds toinen vastaaja kertoi puhuneensa asiasta vanhempiensa kanssa, "mutta vain fak-
toista" Vastaaja tadsmensi, etta siita puhuminen, milta asiat olivat tuntuneet ja mita ne oli-
vat hanelle aiheuttaneet, tuntui hdnestd mahdottomalta ajatukselta.

136  Amnesty International (2017, 38-42).
137 Jonesetal. (2016, 109-113).
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Tyypillisesti ndma vastaajat kuitenkin nostivat esiin, etta he ymmartavat vanhempiensa
tilanteen. He sanoivat, ettei heidan vanhemmilleen ole aikanaan annettu asiasta riittdvaa
tietoa tai vaihtoehtoja. He kertoivat ymmartavansa, etta heidan vanhemmillaan ei ollut mi-
taan mahdollisuutta "paattaa toisin”.

Elina, 36-vuotias, kertoi kokemuksestaan nain:

"Voin niin hyvin asettua vanhempieni tilanteeseen, enkd syytd heitd. Heille ei ole annettu min-
kddnlaisia tybkaluja kdsitelld tditd asiaa. Se on ollut niin vahva se normi, ja on edelleenkin.
Vanhemmille ei anneta minkddinlaista vaihtoehtoa, vaan ainoastaan yritetédn ‘korjata’ asia
jompaankumpaan suuntaan. Aitinikin on alkanut vasta nyt viimeisen muutaman vuoden ai-
kana ymmdrtdmddn mitd oikein on tapahtunut. Tdmd on ollut niin vaiettu salaisuus.”

Kukaan intersukupuolisista vastaajista ei varsinaisesti kertonut olevansa vihainen vanhem-
milleen. Osa vastaajista kylla kertoi surevansa tai harmittelevansa sita, miten asiat ovat
menneet. He kertoivat myds olevansa surullisia siitd, etteivat he ole aikuisenakaan pysty-
neet kunnolla puhumaan asiasta vanhempiensa kanssa. Mutta ldhes tulkoon kaikki nama
vastaajat painottivat ensisijaisesti sitd, etta he ymmartavat vanhempiensa olleen erittdin
vaikeassa tilanteessa.

Intersukupuolisten vastaajien kertoman perusteella aihe on usealle intersukupuolisen lap-
sen vanhemmalle edelleen, usein vuosikymmenia tapahtuneen jilkeen, niin kipeg, etteivat
he kykene keskustelemaan siita lastensa kanssa. Tahdn voi toki olla useita syita. Yksi syista
voi olla se, ettd lapsiin kohdistuneet toimenpiteet ja niihin liittyva hadpea ja salailu ovat voi-
neet olla traumatisoivia kokemuksia my&s vanhemmille.

Johanna, jonka lapselle tehtiin |adketieteellisesti tarpeeton sukuelinkirurgia 2010-luvulla,
kertoi, ettd lapseen kohdistunut toimenpide on hdnelle erittain vaikea asia.

Han kuvasi asiaa nain:
"Se, ettd olen antanut leikkauksen tapahtua, on minulle todella vaikea asia. Vaikka ymmdirrén
kylld, ettdi en voinut sille mitédn.”

Johanna sanoi, etta on koittanut valmistautua keskusteluun, jonka joskus todennakoisesti
tulee kdymaan lapsensa kanssa haneen kohdistuneista leikkauksista. Toistaiseksi han ei ole
vield kertonut asiasta lapselleen, koska lapsi on niin pieni.

"Yritéin valmistautua, jotta sitten kun keskustelu tdstd asiasta tulee, niin en mene itse lukkoon
ja pystyn puhumaan niin, ettei lapsen tarvitse kokea tdtd minun tuskaani tdstd asiasta. Se on
minun tuskani, eikd lapsen tarvitse kdydd sitd Icipi. Mutta jos hdn haluaa joskus isompana pu-
hua sitd, ettd hénet on silvottu, niin sitten tehdddn niin. Mutta mind en hdnelle tuo sitd asiaa
esille tuossa muodossa. Hén saa itse muodostaa téhdn asiaan oman ndkemyksensd.”
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Johanna kertoi etsineensa keskusteluapua asian kasittelyyn. Sairaalan puolelta hanelle tar-
jottua psykologista tukea han ei ollut kokenut hyodylliseksi.

Intersukupuolisuuteen liittyvat hoidot ja toimenpiteet eivat olleet kuitenkaan vaikuttaneet
negatiivisesti kaikkien vastaajien ja heidan vanhempiensa véliseen suhteeseen. Osa in-
tersukupuolisista vastaajista kertoi, ettd juuri vanhemmat olivat olleet heille isona tukena
intersukupuolisuuden ja siihen liittyvien asioiden kasittelyssa. Tallaisia kokemuksia oli eri-
tyisesti vastaajilla, joilta vanhemmat eivat olleet salanneet heidan intersukupuolisuuttaan.
Naita kokemuksia oli myos niilla vastaajilla, joilla ei ollut ollut intersukupuolisuuteen liit-
tyvia leikkauksia tai laakityksia tai jotka olivat itse osallistuneet hoitoja koskevaan paatok-
sentekoon.

Esimerkiksi Sofia, 25-vuotias, kuvasi asiaa ndin:

"Olen jutellut minun didin kanssa ja se on ollut tosi iso tuki minulle. Me ollaan vdililld myds rii-
delty (tietystd intersukupuolisuuteen liittyneestd asiasta). Meilld on niin hyvd suhde, ettd pysty-
tddn myos riitelemddn.”

Selvitykseen osallistuneet vanhemmat kertoivat pyrkineensa tukemaan lapsiaan eri tavoin.
Vanhemmat kertoivat tukeneensa lapsiaan esimerkiksi keskustelemalla heidan kanssaan
seka tarjoamalla heille intersukupuolisuudesta asiallista tietoa. Nain olivat toimineet seka
vanhemmat, joiden lapset olivat jo aikuisia etta myds nuorempien lasten vanhemmat.

Esimerkiksi kahden intersukupuolisen lapsen &iti Kristiina kertoi puhuneensa asiasta van-
hemman lapsensa kanssa. Asia tuli esille, kun lapsi oli 8-vuotiaana lukenut tietokirjasta su-
kupuolen synnystd, ja kysynyt, miksi han on saanut XX-kromosomit.

"Selvitin totuudenmukaisesti, ettd hénelld on XY geenit ja mitd se tarkoittaa mm. lasten hank-
kimisen kannalta. Lapsi itse on kokenut asian vain jdnnittévdnd. Ohjeistin silti, ettd luokkaka-
verit eivdt vilttdmdttd ymmdrrd vaan koko geenipuhe menee heiltd yli hilseen. Joten lapsi on
itse kertonut vain muutamille ihmisille. Nuorempi lapsi ei vield ymmdirrd oikein asiaa, vaikka
isosisko onkin hdntd asiasta valistanut.”

Vanhemmat kertoivat tukeneensa lapsiaan my6s esimerkiksi osallistumalla laakarikayn-
neille ja toimimalla lapsilleen psyykkisena tukena heille.

Intersukupuolisen lapsen diti Kaarina kertoi lapsensa kanssa kdymdansa keskustelua nain:
“Lapseni kaverit ovat kuulemma sanoneet, ettd héinellé on kummallinen diti, kun se ymmdirtdcé

nditd juttuja. Monilla on kuulemma vanhemmat, jotka kieltdvdit tdstd puhumiseen.”

Intersukupuolisten vastaajien ja vanhempien kokemukset intersukupuolisuuden ja
siihen liittyneiden hoitojen vaikutuksesta heidan valiseen suhteeseensa vaihtelivat.
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Intersukupuolisten vastaajien mukaan erityisesti varhaislapsuudessa tehdyt leikkaukset ja
muut hoitotoimenpiteet ja niihin liittynyt salailu olivat usein vaikuttaneet negatiivisesti in-
tersukupuolisten lasten ja heiddan vanhempiensa véliseen suhteeseen. Osa intersukupuo-
lisista vastaajista puolestaan koki, ettd vanhemmat olivat olleet merkittava tuki heille inter-
sukupuolisuuden kasittelyssa. Vanhemmat olivat pyrkineet tukemaan lapsiaan esimerkiksi
tarjoamalla heille monipuolista tietoa intersukupuolisuudesta seka keskustelemalla hei-
dan kanssaan aiheesta.

Pari-, seurustelu- ja seksisuhteet

Intersukupuolisuus ja sithen mahdollisesti liittyneet ladketieteelliset toimenpiteet voivat
vaikuttaa myos pari-, seurustelu- ja seksisuhteisiin.

Laheisten ja erityisesti romanttisten ihmissuhteiden solmiminen voi olla vaikeaa esimer-
kiksi siksi, ettd niissa todennakdoisesti intersukupuolisuudesta kertominen tulee jossain vai-
heessa ajankohtaiseksi. My6s intersukupuolisuuteen mahdollisesti liittyva lapsettomuus
on teema, josta kertominen voi olla haastavaa. Tutkimuksissa on myds arvioitu, etta sen,
mitd ymmarretadn "normaaliksi” tai “toivottavaksi” seksuaalisuudeksi ja millaisena "hyvaa
puolisoa” pidetdan voi myos vaikuttaa siihen, kuinka luottavaisin mielin intersukupuoliset
ihmiset uskaltautuvat ihmissuhteisiin.’*® Toki mitaan yhta, yleisesti hyvaksyttya kasitysta
normaalista tai toivottavasta puolisosta tai seksuaalisuudesta ei ole olemassa.

Lapsuudessa tapahtuva sukuelinten toistuva tutkiminen ja arviointi voi my0s johtaa sii-
hen, etta on hyvin vaikeaa luottaa toisiin ihmisiin ja olla heidan edessaan haavoittuvainen.
Hoitojen vaikutuksesta seksuaaliseen toimintakykyyn ja nautintoon on myds olemassa
tutkimusta ja esimerkiksi leikkausten vaikutuksia seksuaalisen toimintakyvyn ja nautinnon
vahenemiseen on dokumentoitu. Mitaan yksiselitteista nayttoa leikkausten hyédyn puo-

lesta ei ole olemassa.'*

Osa selvitykseen osallistuneista intersukupuolisista vastaajista kertoi intersukupuolisuu-
tensa ja siihen liittyneiden hoitojen vaikuttaneen heiddn ihmissuhteisiinsa jollain tavoin
negatiivisesti. Nama vastaajat kertoivat esimerkiksi haasteista liittyen laheisyyteen ja
seksin harrastamiseen. Vastaajat sanoivat esimerkiksi, etta heidan on vaikea paastaa ihmi-
sia lahelleen, tai etta heidan on ollut vaikea olla seksuaalisesti avoin tai seksi on muuten
tuntunut vaikealta tai mahdottomalta.

138 van Lisdonk (2014, 49-51).

139  Esimerkiksi yli kolmannes australialaistutkimuksen (Jones et al. 2016, 172) vastaajista kertoi heiddn intersu-
kupuolisuuden variaationsa tai siihen liittyvien hoitojen vaikuttaneen jollain tavoin heidan seksielamaansa. Yli kol-
mannes vastaajista myos kertoi kdyvansa treffeilld, seurustelevansa tai olevansa suhteessa.
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80-luvulla syntynyt Eeli toteaa asiasta ndin:
"Parisuhteet on menneet piloille, koska seksin harrastaminen tuntuu pakkopullalta.”

Maarit, syntynyt 60-luvulla, puolestaan kertoo, etta rakkaus on tarkoittanut hanelle aina
itsetuhoajatuksia.

"Siksi solmin liiton vailla rakkautta 26-vuotiaana. Halusin olla normaali ja naimisissa. Rohkeu-
teni ei ole ollut riittéva. En ole ikind onnistunut olemaan fyysisesti sukupuoliyhteydessd tilan-
teessa, jossa olen ollut rakastunut.”

Toisaalta osa vastaajista puolestaan kertoi, ettei heidan intersukupuolisuutensa ollut vai-
kuttanut heidan ihmissuhteisiinsa "ainakaan mitenkaan negatiivisesti”. He kertoivat, etta
heidan seurustelukumppaninsa ovat aina hyvaksyneet heidat sellaisina kuin he ovat. Vas-
taajat my0s kertoivat, ettd he ovat saaneet seurustelukumppaneiltaan korvaamattomia
korjaavia kokemuksia, kun ovat saaneet kokea olevansa rakastettavia ja arvokkaita. Osa
vastaajista kertoi, etta he haluavat kertoa uudessa parisuhteessa intersukupuolisuudesta
“saman tien”. Osa puolestaan kertoi, etta he kertovat asiasta yleensa siind vaiheessa, kun
jokin suhde alkaa muodostua heille tarkedksi.

Useampi vastaaja nosti esiin myos sen, ettd he kokevat olevansa tavanomaista tietoisem-
pia sekd sukupuoleen mutta myds seksuaalisuuteen ja parisuhteisiin liittyvista normeista
ja oletuksista. Useampi vastaajista sanoi, etta uskoo taman ainakin osin liittyvan siihen,
ettd on intersukupuolisuutensa takia “pakostakin joutunut miettimaan asiaa vahan enem-
man’, kuten erds vastaajista totesi.

Han sanoitti nditd pohdintoja seuraavasti:

"Olen varmaankin tullut tietoisemmaksi kaikista sukupuoleen ja seksuaalisuuteen liittyvistd
asioista ja niihin liittyvistd normeista. Olen miettinyt esimerkiksi tdllaisia normatiiviseen eld-
mdnkaareen liittyvid juttuja, kuten parisuhteita ja perheen perustamista. Jos en olisi intersu-
kupuolinen, olisivatkohan ne vaan tapahtuneet ilman sen suurempia pohdintoja? En toisaalta
ole niitd halunnut, en ole koskaan halunnut synnyttdd ketddn. Mutta olen varmasti tullut
myds tietoisemmaksi ndistd normeista intersukupuolisuuden takia.”

Han kertoi joutuneensa "paikantamaan omaa paikkaa” himan enemman’, koska ei auto-
maattisesti pysty toteuttamaan eldmankaareen liittyvia normeja.

“Sitd joutuu sitten keksimddn omanlaistaan eldmdnkaarta. Olen miettinyt esimerkiksi sitd,
ettd millainen on lapseton, itsellinen, nainen tai feminiininen hahmo? Sellaisia hahmoja ei ole
kovin paljoa meidcdin kulttuurissa. On tosi hauskaa, jos joskus bongaa jostain sellaisen, ja vield
niin, ettd tdmd tyyppi on esitetty jotenkin ihan validina oikeana hahmona. Siitd tulee sellainen
olo, et tdmd on jotain, mihin voin samaistua.”
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Selvitykseen osallistuneiden intersukupuolisten vastaajien kokemukset intersukupuolisuu-
den vaikutuksesta heiddn pari-, seurustelu- ja seksisuhteisiin vaihtelivat. Osalle vaikutukset
olivat negatiivisia ja he kokivat seksuaalisuuteen, rakastumiseen ja laheisyyteen liittyvia
haasteita. Osalle seurustelu- ja parisuhteet olivat puolestaan tarjonneet korjaavia koke-
muksia. Useampi vastaajista kertoi olevansa "keskimaaraista tietoisempi” sukupuoleen,
seksuaalisuuteen ja parisuhteeseen liittyvistd normeista.

6.4 \Vertaistuki

Selvitykseen osallistuneet intersukupuoliset ihmiset ja intersukupuolisten lasten vanhem-
mat kertoivat tyypillisesti, etteivat he olleet erityisesti hyotyneet heille terveydenhuollon
piirissa tarjotusta psykologisesta tuesta.

Toisaalta kaikki vastaajat nostivat esiin sen, ettd mahdollisuus vertaisten kanssa keskus-
teluun hoitopaatoksia tehtdessa olisi aarimmaisen tarkeda. Vanhempien saama psyko-
loginen tuki tulisi nahda, ei vain heiddn oman hyvinvointinsa tukemisena, mutta myos
edellytyksena sille, etta he pystyvat tekemdan lapsensa edun mukaisia paatoksia hanen
hoidostaan'. Vertaistuen ja muun psykososiaalisen tuen positiivinen vaikutus intersu-
kupuolisten ihmisten hyvinvointiin on puolestaan dokumentoitu useissa kansainvalisissa
tutkimuksissa''.

Seka useiden vanhempien ettd intersukupuolisten ihmisten kokemus kuitenkin oli, etta
he olivat pitkaan olleet taysin yksin asian kanssa. He kertoivat, etta olivat saaneet tarvitse-
maansa tukea "vasta liilan myohaan”

Selvitykseen osallistuneet vanhemmat kertoivat saaneensa tukea ystaviltaan, netin vertais-
ryhmistd, ulkomaisilta ladkareilta tai jarjestoilta (Trasek, Transtukipiste). Vanhemmat myds
kertoivat joskus saaneensa jarjestojen kautta yhteyden intersukupuoliseen henkil66n,
joka oli tarjonnut heille tietoa ja tukea. Useampi vastaaja kertoi myds saaneensa arvokasta
tietoa Oulun yliopistollisessa sairaalassa tydskentelevalta lastenkirurgian apulaisyliladkari
Mika Venholalta. Venhola on pitkaan kritisoinut julkisesti intersukupuolisten lasten kos-
meettista kirurgiaa. Yksi vanhemmista totesi tahan liittyen, etta “ei tdmd systeemi saa tdlld
lailla toimia, ettd md pddtdn, ettd mé haluan ton kirurgin kanssa jutella, ja sitten vasta saan
asiasta kunnollista tietoa.”

140 Amnesty International (2017, 30).
141 van Lisdonk (2014, 44-45).
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Intersukupuoliset vastaajat kertoivat saaneensa tukea ystaviltdan, puolisoiltaan, vanhem-
miltaan, sisaruksiltaan, terapeutiltaan seka vertaisiltaan. Ne vastaajat, jotka olivat saaneet
tukea vanhemmiltaan, olivat siita kiitollisia, mutta toisaalta sanoivat, etta olivat kaivanneet
mahdollisuutta keskustella myds muiden, erityisesti vertaisten kanssa.

Vertaistukea intersukupuoliset ihmiset kertoivat |0ytaneensa Iahinna internetin kautta.
Useampi vastaajista kertoi saaneensa tukea ulkomaisilta vertaissivustoilta ja -tapaamisista.
Osa nadista vastaajista oli sittemmin I6ytanyt vertaistuen piiriin myds Suomessa. Osa ulko-
mailta tukea etsineista kertoi asiaan liittyneen hapean ja salailun olleen niin syvaa, ettd he
lahtivat osin etsimaan tukea ulkomailta siksi, etta "ei olisi mitaan pelkoa, etta voisi tavata
tuttuja”.

Osa vastaajista kertoi halunneensa vertaistukea, mutta jaaneen siita paitsi. Osa ei ollut esi-
merkiksi tiennyt, mista etsia tukea. Toiset olivat osallistuneet esimerkiksi tietyn diagnoosi-
ryhman vertaistoimintaan, mutta eivat olleet kokeneet sielld kasiteltyja itselleen tarkeiksi
tai olivat muuten kokeneet itsensa ulkopuoliseksi. Tama oli usein lisdnnyt vastaajille sita
tunnetta, ettd on asian kanssa aivan yksin.

Kukaan vastaajista ei kertonut, etta heille olisi terveydenhuollon piirista koskaan kerrottu
mahdollisuudesta vertaistukeen. Heille oli pikemmin viestitty sitd, kuinka harvinaisesta
asiasta heidan intersukupuolisuudessaan on kyse.

Sofia, 25-vuotias, kuvasi kokemustaan tasta ndin:

"Minulle ei kylld ikind puhuttu mistdén vertaistuesta. Muistan et minun Iddkdri kertoi, ettd on
yksi Hollywood-ndyttelijd, et hdnelld on tdmd juttu mikd minulla. Se oli ainut kosketuspinta sii-
hen, et kenelld olisi tdmd sama juttu. Niin kylldhdn se tuntui, et on aika yksin sen kanssa.”

Ne vastaajat, jotka olivat saaneet vertaistukea, mainitsivat sen usein olleen tarkein tuki
intersukupuolisuuden kasittelyyn. Vertaistuen saaminen oli auttanut heita kasittelemaan
kokemuksiaan ja vahvistamaan minakuvaansa seka purkanut intersukupuolisuuteen liitty-
nyttd hapeda ja stigmaa luomalla. Vertaistuki oli myds luonut korvaamattoman kokemuk-
sen siitd, ettd he eivat enaa olleet asian kanssa yksin.

Tallaisesta kokemuksesta kertoi esimerkiksi Elina, 36-vuotias:
“Lohdullisinta on ollut huomata, ettd vaikka tdmdé on harvinaista, niin kaikilla tdmd noudat-
taa samantyyppistd kaavaa.”

Terhi, 39-vuotias, puolestaan kertoo, etta vertaistuen saaminen muutti ratkaisevasti hanen
mahdollisuuttaan kasitella hanelle tapahtuneita asioita.

“Siihen asti mikddin ei oikein tuntunut miltdén. Mutta sitten yhtdkkid kaikki tuntuikin kai-
kelta. Minulla ei aiemmin ollut tilaa tai sanoja sille, mitd olin kdynyt Idpi ja mitd tunteita se oli
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minussa herdttdnyt. Vertaistuen kautta oli ensimmdiistd kertaa turvallista alkaa kokea asioita.
Ensimmiaiistd kertaa eldmd alkoi tuntua joltakin.”

Vertaistuen saaminen oli voimistanut intersukupuolisia ihmisia my&s toimimaan omien oi-
keuksiensa puolesta. Vertaistuesta alkaneen toiminnan tuloksena on myds syntynyt ensim-
mainen suomenkielinen intersukupuolisuutta kasitteleva verkkosivusto intersukupuolisuus.fi.

Kaarina, jonka intersukupuolinen lapsi on aikuisidllaan I6ytanyt vertaistuen piiriin, sanoo,
ettd lapsen saama tuki on ollut valtava helpotus hanelle itselleenkin. Olennaista hanelle
ollut saada tietda, etta he eivat ole yksin.

“"Minusta on vallan ihanaa, etté lapseni on I6ytdnyt vertaistukea muista intersukupuolisista
ihmisistd. On ollut hirved helpotus lapselleni, ja minullekin, saada tietdd, ettd on muitakin
samanlaisia ihmisid. Ei meille ikind misscidn mainittu, ettd voisi edes olla ketddn muita, joilla
olisi sama tilanne.”

6.5 Kokemuksia ja nakemyksia paivahoidosta, koulusta ja
opiskelusta

Vastaajat, joiden intersukupuolisuus oli selvinnyt lapsena, kertoivat intersukupuolisuu-
tensa tai siihen liittyneiden toimenpiteiden vaikutuksesta heidan koulunkdyntiinsa tai
opiskeluihinsa.

Eeli, syntynyt 80-luvulla, kertoi intersukupuolisuuden ja siihen liittyneiden toimenpiteiden
vaikuttaneen negatiivisesti hanen koulunkayntiinsa.

"Aloin dissosioimaan jo hyvin nuorena. Peruskoulu meniihan pipariksi kun en tiennyt kuka
olin”

Yksi vastaajista kertoi joutuneensa olemaan leikkausten tai muiden niihin liittyvien asioi-
den takia pois pitkia aikoja koulusta. Han oli myds joutunut kdymaan yhden luokan koko-
naan uusiksi. Elina, 36-vuotias, puolestaan totesi, etta hanelle lapsena tehdyt leikkaukset
oli tietoisesti ajoitettu kesddn tai muuten loma-aikaan “jotta kukaan ei vaan vahingossa-
kaan saisi tietéd”.

Nuorena aikuisena sukurauhasten poistoleikkauksen lapikaynyt Sara, syntynyt 90-luvulla,

puolestaan joutui leikkauksen jalkeen keskeyttamaan yliopisto-opintonsa, koska karsi pit-
kaan leikkauksen jalkeen vasymyksesta ja motivaation puutteesta.
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Naiden vastaajien kokemukset vastasivat aiempia tutkimuksia, joiden mukaan kiusaami-
nen ja ladketieteelliset toimenpiteet voivat usein vaikuttaa negatiivisesti intersukupuolis-
ten ihmisten koulunkayntiin.

Esimerkiksi vuonna 2016 julkaistussa australialaistutkimuksessa reilu kolmannes vastaa-
jista kertoi koulukokemuksensa olleen negatiivisia johtuen muun muassa kiusaamisesta.
Vaikeudet olivat johtaneet siihen, ettd merkittavasti suurempi osa intersukupuolisista
ihmisista (18 %) kuin koko vdestdsta (2 %) oli jattanyt koulun kesken 8-9-luokkalaisena.
Koulun keskeyttaminen oli ajoittunut murrosikdan, johon usein ajoittuvat myds odotukset

kehossa tapahtuvista muutoksista ja usein esimerkiksi hormonilaakityksen aloittaminen.'

Koulun keskeyttaneet vastaajat kertoivat, ettd he kokevat, ettd heita olisi auttanut esimer-
kiksi se, etta opetuksessa olisi normalisoitu intersukupuolisuutta ja opetettu sukupuolen
biologisesta kehityksesta asianmukaisesti. Intersukupuolisten ihmisten raportoima kiusaa-
minen vaihteli satunnaisista epakohteliaista kysymyksista jatkuvaan henkiseen tai fyysi-

seen vakivaltaan.'

Myds suomalaisen tutkimuksen mukaan lapsien kouluissa saama sukupuolta (ja seksuaa-
lisuutta) koskeva tieto saattaa olla kapea-alaista. Vaaristynyt ja epatasapainoinen kuva su-
kupuolen ja seksuaalisuuden moninaisuudesta voi vaikuttaa myds sukupuoli- ja seksuaa-
livahemmistoihin kuuluvien lasten ja nuorten asemaan niin, ettei heidan koulunkayntinsa

turvallisuutta pystyta takaamaan.'

Perusopetuksella on kuitenkin tarkea tehtava sukupuolten tasa-arvon edistamisessa ja asi-
allisen tiedon lisaamisessa. Tasa-arvon edistamisvelvoite my&s koskee kaikkia opetuksen ja
koulutuksen jadrjestamismuotoja. Sukupuolittuneisuuden purkamisen, tai ainakin lieventa-
misen, tulee olla perusopetuksen tasa-arvotyon keskeinen pyrkimys. Tama sisaltaa olen-

naisesti myos sukupuolen moninaisuutta koskevan tiedon lisdéamisen.'

Muutama selvityksen vastanneista intersukupuolisista ihmisista kertoi kiusaamiskokemuk-
sista. Yksi heista oli Mikko, 33-vuotias, jonka fyysinen kehitys oli hdnen intersukupuolisuu-
tensa takia muita luokkatovereita edelld. Han kertoi, ettad olisi kaivannut tukea kehonsa
muutosten ymmartamiseen.

142 Jones etal. (2016, 129-142).
143 Jonesetal. (2016, 129-142).

144  Katso esim. Jukka Lehtonen (2016): Sukupuolen ja seksuaalisuuden moninaisuus osana laaja-alaista seksuaa-
likasvatusta ja heteronormatiivisuuden purkamista.

145 Opetushallitus (2015).

104



EI TIETOA EIKA VAIHTOEHTOJA - SELVITYS INTERSUKUPUOLISTEN IHMISTEN OIKEUKSISTA JA KOKEMUKSISTA

"Koulussa intersukupuolisuus vaikutti niin, ettd koin olon ulkopuoliseksi tavoilla, joita en osan-
nut sanoittaa silloin mitenkddn. Fyysiseltd kehitykseltdni olin muita selvdisti edelld. Jouduin
dissosioimaan kehon pois, koska ei mulla ollut mitddn tietoa siitd, milld niitd muutoksia olisi
voinut selittdd. Toki siihen dissosiaation muodostumiseen saattoi vaikuttaa myds muita lap-
suudessa olleita juttuja, mutta ainakaan ndmd kokemukset mitd minulla oli minun kehosta ja
sen tutkimisestd eivdit vihentdneet dissosiaation muodostumista.”

Myds kouluissa intersukupuoliset ihmiset joutuvat usein miettimaan tarkkaan sita, missa
tilanteissa he haluavat kertoa intersukupuolisuudestaan.'

Kape, 47-vuotias, kertoi, etta intersukupuolisuuden salaaminen oli myds suojannut hanta
syrjinndlta ja kiusaamiselta, vaikka se muuten ei hyva ratkaisu ollutkaan.

"Toisaalta tdmdn asian vaientamisessa on kaikessa negatiivisuudessaan ollut se positiivinen
puoli, ettd se on myds suojannut syrjinndltd. Olisin kohdannut erilaista syrjintdd, jos vanhem-
mat olisivat olleet avoimia ja kaikki olisi tienneet intersukupuolisuudestani. Totta se on. Ei
vaientaminen olisi ollut hyvd ratkaisu, mutta huonoilla asioilla voi myés olla hyvid seurauksia.
Mutta kylld ajattelen, ettd avoimuus olisi hyvd asia.”

Toisaalta osa vastaajista myos kertoi koulun ja opiskeluiden olleen heille mieluisia, ja etta
he olivat parjanneet niissa hyvin. Intersukupuolisuus ei mydskaan valttamatta ollut aiheut-
tanut mitadn negatiivisia kokemuksia koulussa.

Esimerkiksi Karoliina, alle 20-vuotias, totesi, ettei intersukupuolisuus ole vaikuttanut miten-
kaan negatiivisesti hanen koulunkdyntiinsa. Terveystarkastuksessa kuukautiskysymykset
on jatetty hanen kohdallaan pois, mutta se on ollut ainoa vaikutus, joka intersukupuolisuu-
della on ollut.

My6s useampi niistd vastaajista, jotka kertoivat negatiivisista koulukokemuksista lapsuu-
dessa, oli myohemmin pystynyt opiskelemaan ja saamaan opiskelusta nautintoa - ja jopa
"loistamaan’, kuten Eeli totesi myohemmista opinnoistaan.

Tasa-arvolain vuonna 2015 voimaan tulleen uudistuksen myéta koulutuksen jarjestajalla on
velvollisuus laatia oppilaitoskohtaisesti tasa-arvosuunnitelma. Tasa-arvosuunnitelmaa laa-
dittaessa on otettava huomioon myds sukupuoli-identiteetin, sukupuolen ilmaisun tai hen-
kilon fyysisten sukupuolta maarittavien ominaisuuksien perusteella tapahtuva syrjintd, ja
erityistd huomiota suunnitelmassa tulee kiinnittdd muun muassa sukupuoleen perustuvan

146 Katso esim. Lehtonen (2017).
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hdirinnan ehkdisemiseen ja poistamiseen. Opetushallitus on myds julkaissut kattavan op-
paan sukupuolten tasa-arvon edistamiseen perusopetuksessa'’.

Selvitykseen osallistuneilla vastaajilla oli lukuisia ideoita siita, miten intersukupuolisten ih-
misten pdivahoito-, koulu- ja opiskelutaivalta voisi paremmin tukea. Osaltaan ndma nake-
mykset kertovat myds intersukupuolisten ihmisten ja heiddn vanhempiensa kokemuksista,
silla usein nama kokemukset, jotka olisivat heidan mielestdan olleet erittdin tarkeitd, ovat
jaaneet puuttumaan.

Esimerkiksi Johanna kertoi pohtineensa lapsen intersukupuolisuuden kertomisesta paiva-
kodissa, mutta paatynyt lopulta siihen, ettei sano mitaan.

"Kun lapsi aloitti pdivikodissa, mietin pitdisikd minun sanoa tdstd jotain. Mutta en ole sano-
nut mitddn. En edes tiedd mistd aloittaisin. Toisaalta tuntuu, ettd haluaisin ja toisaalta, ettd en
jaksa. Tuntuu, ettd pitdisi olla aina valmiina kouluttamaan asiasta ja ettd pitdisi olla kattava
koulutusmateriaali pddssd valmiina. Tuntuu ettei ole mahdollista tuoda asiaa ilmi ilman, ettd
menisi siihen kauhean syvdille. Ja mistd mind tieddn, saattaahan heilld siellé pdivéikodissa olla
vaikka kuinka syviillistd tietoa asiasta. Mutta koska tietdmdttémyyden mddird tdstd asiasta on
niin jédtdvd, niin en voi mitenkdén luottaa siihen. Vaikka he ovat sielld ammattilaisina tdissd,
niin se olisi kuitenkin vain tuuria, jos joku sielld tietdisi intersukupuolisuudesta.”

Kapella oli kdytannon vinkki siihen, miten pdivakodeissa voitaisiin helposti lisata sukupuo-
len moninaisuuden ndkyvyyttd. Samalla voitaisiin viestia siitd, etta kaikki lapset ovat terve-
tulleita paivakotiin omana itsendan.

"Pdivikodeissa on usein seinilld jotain sellaisia lappusia, joissa lukee, etté on olemassa eri kult-
tuureista tulevia ihmisid. Ihan hyvin sielld voisi lukea my0s, ettd on olemassa tyttéja, poikia, in-
tersukupuolisia. Ja nditd voisi olla muistakin sellaisista ryhmistd, jotka usein jddvdt ndkymdit-

tomdksi. Siihen voitaisiin my0s lisctd jokin sitoumus arvoista. Esimerkiksi, ettd me tddlld péivd-
kodissa kohdellaan kaikkia yhdenvertaisesti ja kyseenalaistetaan vallitsevia sukupuolirooleja.”

Useampi vastaajista painotti, etta kaikkien lasten kanssa tydskentelevien tulisi saada tietoa
intersukupuolisuudesta ja sukupuolen moninaisuudesta.He sanoivat, ettei intersukupuo-
lisia ihmisia pida mitenkaan erityisesti huomioida, vaan heidat tulee ndhda ihan sellaisina
tavallisina ihmisina kuin he ovat — mutta virheellinen kasitys siita, ettd on biologisesti ole-
massa vain tyttoja ja poikia, tulisi sen sijaan murtaa.

Pauliina sanoitti tata koskevan nakemyksensa ndin:

147  Opetushallitus (2015).
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"Télle hémpdlle, mitd edelleen jauhetaan, ettd sukupuoli on vaan nainen-mies-jako, pitdiisi
aktiivisesti tehdd jotain. Kun nyt kuitenkin on tietoa, ettd tdmdi ei pidd yhtddn paikkaansa. Se
auttaisi monia muitakin ihmisid kuin vain intersukupuolisia ihmisid. Tdmdn binddrijaottelun
murtamisesta hydtyisivét ihan kaikki. Mutta totta kai se auttaisi myds meitd intersukupuolisia
ihmisid, koska kaiken tdmdn ihmisten kehoihin kajoamisen ja niiden ‘korjailun’ taustalla on
tdmd binddriajattelu ja ndmd ideaalit miehen ja naisen kehosta.”

Vastaajat kannustivat ammattilaisia kohtaamaan intersukupuoliset lapset “ihan vain omina
itsendan” ja antamaan heille tilaa kasvaa. He myds muistuttivat, ettd myos intersukupuoli-
set ihmiset ovat keskendan erilaisia, eika heita tulisi niputtaa mihinkaan yhteen lokeroon.

Koulun osalta vastaajat nostivat esiin, ettd olisi tarkeda lisata tietoa ja tietoisuutta intersu-
kupuolisuudesta ja sukupuolen moninaisuudesta. Erityista huomiota he kehottivat kiin-
nittdmaan biologian opetukseen niin, etta kerrottaisiin laaja-alaisesti sukupuolen biolo-
gisesta kehityksestd, eika yksinkertaistettaisi sitd muotoon 46,XX=tytto ja 46,XY=poika.
Todellisuudessa pelkkia eri kromosomivaihtoehtoja on paljon muitakin.

Vastaajat korostivat, etta opetuksessa voidaan valita, vahvistetaanko kasitysta intersuku-
puolisuudesta "poikkeuksena” ja "hdirionad’, vai esitetdanko se osana sukupuolipiirteiden
luontaista vaihtelua. Sukupuolen kehityksen laaja-alaisen kuvaamisen lisdksi kouluissa
voidaan myos kertoa eri tavoista olla seksuaalinen ja harrastaa seksia ja kertoa erilaisista
lisadntymiseen liittyvista vaihtoehdoista ja valinnoista, mukaan lukien se, etta ei hanki lap-
sia. Tarjoamalla monipuolista ja asiallista tietoa sukupuolen biologisesta kehityksestd, opet-
tajilla on myos mahdollisuus luoda tilanteita, joissa on mahdollista olla avoimesti intersu-

kupuolinen™® Tama voi auttaa hapean, hiljaisuuden ja nakymattomyyden purkamisessa.'*

6.6 Kokemuksia ja nakemyksia tyoelamasta ja tasa-arvon
edistamisesta

Intersukupuolisuus voi vaikuttaa myds ihmisten tyoelamaan.

Intersukupuolisten ihmisten mahdollisesti rikkonaisempi koulu- ja opiskeluhistoria voi vai-
keuttaa heidadn tydnsaantiaan. Toisaalta lddketieteelliset toimenpiteet voivat myos aiheut-
taa toimintakyvyn vaikeuksia, joka voi heikentdaa mahdollisuuksia tyéllistyd. Vuonna 2016

148 Uusimmassa kouluterveyskyselyssd (2017) huomioitiin ensimmadista kertaa sukupuolen ja seksuaalisuuden
moninaisuus. Kyselyn mukaan jopa yli 5 prosenttia 8-9-luokkalaisista kokee sukupuolensa muuksi kuin tytoksi tai
pojaksi. Ndiden vastaajien joukossa on mahdollisesti myds intersukupuolisia ihmisia. (Terveyden ja hyvinvoinnin

laitos 2018: Kouluterveyskysely 2017.)

149 Katso myds Lehtonen (2016).
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julkaistussa australialaistutkimuksessa intersukupuolisten vastaajien muuta vaestoa alhai-

semman tulotason arvioitiin johtuvan osaltaan juuri naista syista.”™°

Intersukupuoliset ihmiset joutuvat myos tyopaikoilla tekemaan paatoksia siitd, kertovatko
he intersukupuolisuudestaan vai eivat. Intersukupuoliset ihmiset ovatkin raportoineet
vaikeuksista esimerkiksi tydnsaannissa tai tyopaikan pitdmisessa tilanteissa, joissa he ovat
kertoneet intersukupuolisuudestaan toissa.

Intersukupuoliset ihmiset ovat raportoineet myds positiivisista vaikutuksista. Nama ovat
littyneet esimerkiksi siihen, etta ihminen on kiinnostunut tietysta alasta omien kokemus-

ten takia tai on hakeutunut tietyntyyppiseen tydymparistoon.'>!

Noin joka kolmas taman selvityksen vastaajista kertoi olevansa talla hetkelld tyoelamassa.
Muut asiasta kertoneet vastaajat olivat joko opiskelijoita, elakelaisia tai kuntoutujia. Tyo-
elamassa olevat vastaajat kokivat padsaantoisesti, etta heidan intersukupuolisuutensa ei
varsinaisesti vaikuttanut heidan tyoeldamaansa.

He perustelivat tata kahdella syylld. Joko niin, ettd he eivét olleet kertoneet intersukupuo-
lisuudestaan tyopaikallaan. Tai niin, etta he eivat kokeneet, ettd intersukupuolisuudella
olisi ollut vaikutusta heidan tydssaan tarvittaviin kykyihin.

Esimerkiksi Sofia, 25-vuotias, totesi asiasta nain:
“En usko, ettd intersukupuolisuus on vaikuttanut minun tyéeldmddn mitenkddn. En ole koke-
nut, ettd siitd olisi ollut mitdén haittaa tai mitddn hyotyd.”

Muutama vastaaja totesi, vaikutus tydelamaan oli voinut tulla sitd kautta, etta heidan
koulu- ja opiskeluhistoriansa oli hoitojen seurausten takia katkonainen.

Intersukupuolisuus oli osin vaikuttanut myds vastaajien uravalintoihin.

Sara, syntynyt 90-luvulla, kertoi opiskelevansa nyt itse ladkariksi. Han lisasi, etta toivoi tu-
levaisuudessa voivansa tutkia intersukupuolisuutta. Erds toinen vastaaja totesi, ettd hanen
lapsuuden kokemuksensa intersukupuolisuuteen liittyen olivat vaikuttaneet siihen, etta
han on aikuisialla tahtonut tehda tyota lapsiperheiden hyvinvoinnin puolesta. Mariaana,
59-vuotias, puolestaan kertoi toimivansa nykydaan kokemuskouluttajana sosiaali- ja tervey-
denhuollon ammattilaisille muun muassa sukupuolen moninaisuuteen liittyvissa kysymyk-
sissd. Han hyodyntaa tassa tydssaan omia kokemuksiaan.

150 Jones et al. (2016:145-150).
151 van Lisdonk (2014); Jones et al. (2016); Lehtonen (2017).
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Kolme vastaajista kertoi kertoneensa intersukupuolisuudesta kollegoilleen. He arvioivat
padosin, ettei heidan kollegoihinsa suhtautumisensa heihin ollut erityisesti muuttunut.

Yksi vastaajista totesi asiasta nadin:

"En ole ihan varma, mutta ei se ole varmaan varsinaisesti ole vaikuttanut heiddn suhtautumi-
seen mitenkddn. Uskon, ettd ehkd heiddn suhtautuminen on muuttunut jotenkin pikemminkin
sen kautta, ettd seurustelen nykydcn ihmisen kanssa, jonka tykaverini tulkitsevat tyttéystd-
vdkseni. Mutta en tdstd asiasta oikeastaan stressaa ollenkaan.”

Toisaalta, ne vastaajat, jotka olivat kertoneet intersukupuolisuudestaan tyopaikalla, olivat
padsaantoisesti kertoneet asiasta vain laheisille tyokavereille, tai muuten ihmisille, joiden
tiesivat suhtautuvan ihmisten moninaisuuteen avoimesti.’?

Vastaajat kertoivat pohtineensa intersukupuolisuudesta kertomista eri nakdkulmista. He
olivat esimerkiksi pohtineet sitd, onko intersukupuolisuudella tyon yhteydessa merkitysta,
millainen muiden reaktio tulee olemaan tai seuraako kertomisesta jotain hankaluuksia.’

Yksi vastaajista, joka ei ole kertonut intersukupuolisuudestaan toissd, totesi asiasta ndin:
"Tydympdiristd missd nyt tydskentelen, on niin suvaitsematon kuin vaan ikind voi olla ihan
vaan mihin ikind asioihin. Suurin osa siitd kaikesta kommentoinnista on tietysti leikkid, mutta
kaikessa vitsailuissa on pieni totuuden siemen. Olenkin sitten pddittdinyt pitdd tydeldmdin ihan
kokonaan erillédn tdstd. Usko on loppunut siihen, ettd sieltd 16ytyisi ymmdirrystd. Mutta en
mind toisaalta koe tarpeellisen, ettdi téistd asiasta huutelisin. Ehkd se on minun heikkouttani.”

Uudistetun tasa-arvolain (2015) velvoitteet intersukupuolisten ihmisten syrjinnan kiellosta
ja toimenpiteista syrjinnan ennaltaehkdisemiseksi koskevat myds tyonantajia. Sdannolli-
sesti vahintaan 30 tyontekijaa tyollistavan tydnantajan on myos laadittava tasa-arvosuun-
nitelma, jonka mukaisesti toteutetaan tasa-arvoa edistavat toimet. Suunnitelmassa on
huomioitava myds sukupuoli-identiteetin, sukupuolen ilmaisun tai henkilon fyysisten su-
kupuolta madrittavien ominaisuuksien perusteella tapahtuva syrjinta.

152 Toisaalta osa vastaajien vastauksista ei kdy tdysin ilmi, olivatko jotkin heidan negatiivisista kokemuksistaan,
joita he toivat esiin kertoessaan intersukupuolisuudesta kertomisesta yleensa, koskeneet myos joitain naista 1a-
himmistd tyokavereista. Naitd negatiivisia kokemuksia olivat muun muassa suhtautuminen asiaan "ylivarovasti” tai
asian "unohtaminen”ja kdyttaytyminen niin, ikaan kuin ei olisi asiasta kuullutkaan.

153 Tuoreessa tasa-arvobarometrissa selvitettiin ihmisten nakemyksia siitd, kuinka todennédkoisend he pitavat
sitd, ettd trans- tai intersukupuolinen ihminen kohtaisi syrjintda vastaajan omalla tydpaikalla. Reilu kolmannes vas-
taajista piti tata erittdin tai melko todenndkdisena ja noin kaksi kolmasosaa vastaajista piti tata epatodennakoéisena
tai erittdin epatodennakoisend. (STM 8/2018: Tasa-arvobarometri 2017.)
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Vastaajilla oli useita ndkemyksia my®ds siitd, miten intersukupuolisten ihmisten tasa-arvoa
tyOelamassa voitaisiin edistad. Useat vastaajien esittamat nakemykset ovat laajennetta-
vissa my6s muuhun yhteiskuntaan.

Samoin kuten koulujen ja opiskelupaikkojen osalta, myds tyoelaman osalta vastaajat piti-
vat tarkeana sitd, etta tietoa intersukupuolisuudesta ja sukupuolen moninaisuudesta lisa-
taan. He nakivat tarkedksi myods sen, ettd tehddan jollain tavoin konkreettisesti nakyvaksi,
se, ettd syrjintaa ei sallita ja kaikki ovat tervetulleita.'™

Useampi vastaajista totesi, etta joillekin intersukupuolisille ihmisille sosiaalisia tilanteita
voisi helpottaa se, etta valtetaan tarpeetonta sukupuolittamista, tai ainakin huomioidaan,
ettd on myds muita, kuin vain miehid ja naisia. Tassa yhteydessa vastaajat nostivat myos
esiin sukupuolittavan kielenkdyton. He esimerkiksi toivoivat, ettd muilla kun suomen kie-
lella puhuttaessa ihmiset kysyisivat, mita pronominia kukin (intersukupuolinen) henkil®
haluaa, ettd hanesta kadytetaan. Vastaajat nostivat esiin myds sen, etta esimerkiksi tyopai-
kan tapahtumissa ei puhuttaisi aina vain naisista ja miehistd, vaan huomioitaisiin, etta mui-
takin sukupuolia on.

Yksi vastaajista tiivisti asian ndin:
“Toivoisin, ettd intersukupuolisuus-sana olisi enemmdn kdytéssd. lhan jo vaan sen kuuleminen
tai ndkeminen tuo tilaa ja tunteen siitd, ettd hei mindkin olen olemassa.”

Ylipaataan useat vastaajat uskoivat, etta intersukupuolisten ihmisten tilannetta helpottaisi
asenneilmapiirin muutos. He toivoivat, ihmiset pyrittaisiin kohtaamaan ensisijaisesti ih-
misind, eika niinkdan vain jonkun sukupuolen edustajina. Osa vastaajista nosti esiin myos
sen, ettd he toivoivat esihenkil6iltdan puuttumista tyopaikkojen "vitsailukulttuuriin®, jossa
puhutaan sukupuoli- ja seksuaalivahemmistdista halventavaan savyyn.

Osa vastaajista nosti esiin my0s sen, ettei sukupuolta kysyttaisi silloin kun silld ei ole oi-
keasti merkitysta.

Osa vastaajista nosti esiin myds sukupuolen oikeudelliseen vahvistamiseen liittyvat ongel-
mat (ns. translaki). He sanoivat, ettd sukupuolimerkinnan ja nimen muuttaminen henkilo-
papereissa tulisi olla helppo ja omaan ilmoitukseen perustuva kdyténto, kuten jo enene-
vassa maarin muissa eurooppalaisissa maissa onkin kaytdntona. Osa vastaajista toivoi, etta
valittavia sukupuolivaihtoehtoja olisi enemman kuin vain nainen tai mies.

154  Yksi esimerkki on esimerkiksi Syrjinndsta vapaa alue - kampanja, jolla tydnantajat ja muut toimijat voivat
viestia sitoutumistaan ihmisten tasa-arvoiseen ja yhdenvertaiseen kohteluun.
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My®ds intersukupuolisten ihmisten jarjestot ovat pitdneet hyvana vaihtoehtona sitd, oi-
keudellisia sukupuolivaihtoehtoja olisi enemman kuin vain kaksi. Jarjestot ovat kuitenkin
painottaneet, ettd olennaista tassakin asiassa on se, etta ihmisella on mahdollisuus valita
itselleen sopiva sukupuolikategoria oman sukupuoli-identiteettinsa mukaisesti. Mikali
esimerkiksi kolmas oikeudellinen sukupuolikategoria luodaan, tulee sen olla avoinna niin
intersukupuolisille kuin ei-intersukupuolisillekin ihmisille.

Ylivoimaisesti eniten vastaajat kuitenkin painottivat sitd, etta intersukupuolisuus ylipdataan
pitdisi tehda yhteiskunnassa ndkyvaksi ja arkipaivaiseksi ilmioksi. Tahdn keinoiksi he mainit-
sivat mediandkyvyyden, kampanjat, tapahtumat ja ylipdataan aiheesta tiedottamisen.

Vastaajat uskoivat, ettd asiallista tietoa aiheesta levittamalla pystytadn myos luomaan sel-
laista yhteiskunnallista ilmapiirid, jossa on mahdollista olla avoimesti intersukupuolinen.
Vastaajat myds uskoivat, etta julkisuudessa asiallista tietoa jakamalla pystytaan myds tuke-
maan niitd vanhempia, joille syntyy intersukupuolinen lapsi.
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7 Lainsaadanto ja kaytannot muissa
maissa

Euroopan unionin perusoikeusviraston vuonna 2015 julkaiseman selvityksen mukaan va-
hintaan 21 EU:n jasenmaassa, Suomi mukaan lukien, tehdaan edelleen intersukupuolisten
lasten sukupuolipiirteitd "normalisoivaa” kirurgiaa. Kaikissa ndissa jasenmaissa kiireetto-
man hoidon (leikkauksen) edellytyksena on potilaan tai hanen vanhempansa tai muun
huoltajansa tietoon perustuva suostumus. Kahdeksassa jasenmaassa lapsen vanhempi

tai muu huoltaja voi antaa toimenpiteeseen suostumuksensa riippumatta lapsen kyvysta

paattaa asiasta.'>

Perusoikeusviraston selvityksen mukaan dokumentoitua tietoa eri maiden hoitokaytan-
noista on olemassa vain vahan. Suomen tavoin useissa EU-maissa ei ole olemassa mitaan
virallista linjausta intersukupuolisten lasten hoitokaytannoista.'®

Perusoikeusvirasto suosittaa, etta jasenmaat valttdisivat intersukupuolisten ihmisten
sukupuolipiirteitd “normalisoivien” |daketieteellisten toimenpiteiden tekemista ilman
asianomaisen tietoon perustuvaa suostumusta. Lisdksi se kehottaa jasenmaita lisadmaan
tietoisuutta intersukupuolisten ihmisten perusoikeuksista seka tarkistamaa sukupuolen
rekisterointikaytantoja ja syrjintalainsadadantoa.'>”

Intersukupuolisten lasten hoitokaytantoihin ovat kiinnittdneet huomiota myds eri maiden
terveydenhuollon eettiset neuvottelukunnat ja muut toimijat'*,

155 European Union Agency for Fundamental Rights (2015): The fundamental rights situation of intersex people.
156 European Union Agency for Fundamental Rights (2015).
157  European Union Agency for Fundamental Rights (2015).

158 Esimerkiksi Sveitsin ja Saksan terveydenhuollon eettiset neuvottelukunnat ovat ottaneet kantaa intersuku-
puolisten lasten hoitokaytantoihin (ETENE 2016b). Aihe on noussut keskusteluun myds Ranskan senaatissa, jonka
julkaisemassa raportissa suositetaan lapsen edun huomioon ottavan hoitokdytannén valmistelemista (Sénat 2016-
2017: rapport d'information no 441: Variations du développement sexuel: lever un tabou, lutter contre la stigmati-
sation et les exclusions).
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Sellaiset intersukupuolisten lasten sukupuolipiirteitd muokkaavat ldaketieteelliset toimen-
piteet, joille ei ole terveydellista perustaa, on kielletty laissa Maltalla (2015) ja Portugalissa
(2018). Lainvalmistelutyd on parhaillaan kdynnissa myos Saksassa ja Islannissa. Lakien saa-
tamisen yhteydessa on myos linjattu moniammatillisten hoitokdytantdjen kehittamisesta
seka muista toimenpiteista, joilla intersukupuolisten ihmisten yhdenvertaisuutta voidaan
edistdd. Naiden maiden tilannetta kasitellddan myéhemmin tassa luvussa.

Sukupuolen oikeudellinen vahvistaminen, eli henkilotodistuksen sukupuolimerkinnan
muuttaminen, on olennainen asia myos osalle intersukupuolisista ihmisista. Ndin ollen
sukupuolen oikeudellisen vahvistamisen kaytanndissa viime vuosien aikana tapahtuneet
muutokset ovat vaikuttaneet positiivisesti my6s niiden intersukupuolisten ihmisten tilan-
teeseen, jotka haluavat vaihtaa heille syntyman hetkelld maaritellyn sukupuolimerkinnan
toiseksi. ltsemadaraamisoikeuteen perustuva sukupuolen oikeudellinen vahvistaminen on
talla hetkella mahdollista ainakin Belgiassa, Tanskassa, Norjassa, Maltalla, Irlannissa ja Ar-
gentiinassa'®. Muun kuin "nainen” tai “mies” sukupuolen rekisterdiminen on talla hetkelld

mahdollista ainakin Maltalla, Australiassa'® ja Nepalissa.'®'

Kehitysta on viime vuosina tapahtunut myds intersukupuolisten ihmisten syrjintasuojan
vahvistamisessa. Ensimmaisena maailmassa intersukupuoliset ihmiset mainittiin Etela-Af-
rikan uudistetussa tasa-arvolaissa vuonna 2005, jonka jalkeen syrjintdlainsaadantéa on
uudistettu ainakin Saksassa (2006), Australiassa (2013), Maltalla (2015), Suomessa (2015) ja
Hollannissa (2018).

7.1 Malta

Malta on ensimmdinen maa, joka on saatanyt lailla intersukupuolisten ihmisten kehollisen
koskemattomuuden ja itsemaaraamisoikeuden suojelemisesta. Vuonna 2015 voimaan tul-
lut sukupuoli-identiteettid, sukupuolen ilmaisua ja sukupuolipiirteita koskeva laki krimina-
lisoi lapsen sukupuolen muokkauksen kirurgisesti tai muuten ilman lapsen tietoon perus-
tuvaa suostumusta.'®® Laki koskee kaikkia sellaisia kirurgisia ja muita sukupuolta muok-
kaavia toimenpiteitd, joita pystytdaan lykkdaamaan siihen asti, etta lapsi pystyy antamaan

159 Transgender Europe 2018: Trans Rights Map & Index.
160 Vuodesta 2011 lahtien. Australian Government Guidelines on the Recognition of Sex and Gender 2013.

161 Saksassa ja Uudessa-Seelannissa on lisdksi voimassa kaytanto, jonka mukaan intersukupuolisen lapsen suku-
puolimerkinta voidaan ladkarin paatoksella rekisterdida muuksi tai jattaa tyhjaksi. Kdytannon on kritisoitu johtavan
intersukupuolisten ihmisten syrjintdan ja mahdollisesti lisadvan vanhempien painetta suostua sukupuolipiirteita
muokkaavaan kirurgiaan.

162  Republic of South Africa. Government Gazette 2006/28391.
163  Gender Identity, Gender Expression and Sex Characteristics Act (GIGESC Act).
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toimenpiteille oman tietoon perustuvan suostumuksensa'®, Lain rikkomisesta laaketie-
teen ammattilaisille seuraava rangaistus on vastaava kuin naisten sukuelinten silpomisesta
annettavat sanktiot's>.

Sukupuolta muokkaavia toimenpiteita voidaan lain mukaan tehda, mikali alaikdinen pys-
tyy antamaan tietoon perustuvan suostumuksensa huoltajiensa kautta. Lapsen suostu-
musta tulee arvioida hdnen ikansa ja kehitystasonsa mukaisesti. Lopullisen paatdksen
asiasta tulee perustua lapsen edun arviointiin YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen mukai-
sesti.’®® Lapsen on ymmadrrettava mistd toimenpiteestd on kysymys ja hanen toiveensa sen
toteuttamiseen tulee pystya dokumentoimaan'®’,

Lapsen huoltajat ja intersukupuolisten lasten hoidosta vastaava moniammatillinen tyo-
ryhma voivat erityistilanteessa paattaa laaketieteellisista toimenpiteista ilman lapsen
tietoon perustuvaa suostumusta'®, Ladketieteen edustajien lisaksi tydryhmaan kuuluvat
psykologi, sosiaalityontekija, ihmisoikeusasiantuntija ja potilasedustaja. Kuitenkaan mit-
kaan sosiaalisista syista tehtavat toimenpiteet eivat lain mukaan ole sallittuja. Mikali lapsi
terveytensa vuoksi tarvitsee jotain kiireellista hoitoa, se tulee jarjestaa. '*°

Laissa huomioidaan myos intersukupuolisille lapsille ja heidan vanhemmilleen tarjottavan
neuvonnan ja psykososiaalisen tuen tarkeys. Laki velvoittaa viranomaisia jarjestamaéan yk-
silollista ja sensitiivista psykososiaalista tukea kaikille, jotka hakeutuvat sukupuolta muok-
kaaviin ladketieteellisiin toimenpiteisiin, tai hakevat psykososiaalista neuvontaa ja tukea
sukupuoleen liittyvissa asioissa. Laissa tunnustetaan my0s vertaistuen tarkeys ja siina
tarkoitettu psykososiaalinen tuki kattaa seka ammattilaisten tarjoaman tuen etta vertais-
tuen.’”®Viranomaisten omien psykososiaalisen tuen palveluiden lisaksi valtio tukee talou-
dellisesti Maltan jarjest6toimijoiden tarjoamaa tuki- ja neuvontapalvelua'”'.

Lain sadtamisen jalkeen Maltan terveysministeri6 asetti tydryhman valmistelemaan in-
tersukupuolisten lasten hoitosuositusten uudistamisesta. Asetetussa moniammatillisessa
tyoryhmassa on ladkareitd, psykososiaalisen tuen ammattilaisia, ihmisoikeusasiantuntijoita

164 GIGESCAct 14 8.

165 Act Xlll of 2018, 31 §. Rangaistuksena on enintdan viiden vuoden vankeusrangaistus tai 5000 — 20 000 euron
sakkorangaistus.

166 GIGESC Act 14 §.

167  Council of Europe Parliamentary Assembly (2017b).

168 GIGESC Act 14 8.

169 GIGESC Act 14 8.

170 GIGESC Act158.

171  Gabriella Calleja, Ministry for European Affairs and Equality, Head of SOGIESC Unit. Haastattelu 22.6.2018

14



EI TIETOA EIKA VAIHTOEHTOJA - SELVITYS INTERSUKUPUOLISTEN IHMISTEN OIKEUKSISTA JA KOKEMUKSISTA

ja intersukupuolisten ihmisten edustaja. Tyoryhman odotetaan saavan hoitosuositukset
valmiiksi vuoden 2018 loppuun mennessa.'”?

Kehollisen koskemattomuuden ja itsemaaraamisoikeuden lisaksi laki koskee myds muita
oikeuksia. Laissa taataan kaikille oikeus sukupuoli-identiteetin tunnustamiseen; henkilokoh-
taiseen sukupuoli-identiteetin mukaiseen kehitykseen; sukupuoli-identiteetin mukaiseen
kohteluun ja sukupuoli-identiteetin mukaiseen henkilétunnistautumiseen asianmukaisissa
asiakirjoissa. Laki kieltaa syrjinnan sukupuoli-identiteetin, sukupuolen ilmaisun tai sukupuo-
lipiirteiden perusteella ja velvoittaa viranomaiset edistdmaan yhdenvertaisuutta.'’?

Maltan laissa on ei kdyteta sanaa "intersukupuolinen’, vaan termia "sukupuolipiirteet”.
Sukupuolipiirteet maaritellaan henkilon kromosomisiksi, hormonaalisiksi ja anatomisiksi
piirteiksi. Niihin kuuluvat ensisijaiset sukupuolipiirteet kuten sukuelimet, kromosomit ja
hormonit ja toissijaiset sukupuolipiirteet kuten esimerkiksi lihasmassa, karvoitus, rinnat
ja/tai kehon rakenne."* Tama valinta on huomionarvoinen kahdesta syysta. Ensinnakin,
laki koskee taten kaikkia ihmisid, silla kaikilla ihmisilla on sukupuolipiirteet. Kyse ei siis ole
"erityisoikeuksien” luomisesta. Tarkoituksena on varmistaa, etta kaikilla ihmisilla on oikeus
keholliseen koskemattomuuteen ja itsemaaraamisoikeuteen. Toiseksi, maaritelmat siita,
mitka kaikki keholliset variaatiot lasketaan intersukupuolisuuteen kuuluvaksi, vaihtele-
vat. Lainsaatajat nakivat taten tarkeaksi kirjoittaa lain niin, etta silla tosiasiallisesti voidaan
taata kehollinen koskemattomuus ja itsemaaraamisoikeus kaikille lapsille.'”®

Laissa sdddetdaan myos sukupuolen oikeudellisen vahvistamisen kaytanndista, eli henki-
I6todistuksen sukupuolimerkinndn muuttamisesta. Lain mukaan sukupuolimerkinnan
muuttaminen on hallinnollinen prosessi, joka pohjaa itsemaaraamisoikeuteen'’s, Alle
16-vuotiaiden osalta hakemuksen lapsen sukupuolimerkinndn ja etunimen muuttamiseksi
voivat tehda lapsen vanhemmat. Asiasta paatoksen tekeva oikeusaste on velvoitettu tar-
kistamaan, etta hakemus on tehty lapsen edun mukaisesti YK:n lapsen oikeuksien sopi-
muksessa madritellylla tavalla. Sen on my0s otettava lapsen ndakemys hdanen ikansa ja kehi-

tystasonsa mukaisesti huomioon.'”’

172 Calleja (2018).

173 GIGESC Act 3(1a-d) § & 2 §; Council of Europe Parliamentary Assembly (2017b).
174  GIGESC Act 3(Ta-d) § &2 §; Council of Europe Parliamentary Assembly (2017b).
175 GIGESC Act 3(1a-d) § & 2 §; Council of Europe Parliamentary Assembly (2017b).

176  GIGESC Act 3 8. Lisda sukupuolen oikeudellisesta vahvistamisesta katso lhmisoikeuskeskus (2018): Sukupuo-
len oikeudellinen vahvistaminen - Tilanne Suomessa ja lainsdadannén kehityslinjoja Euroopassa.

177 GIGESC Act 7 §; Inmisoikeuskeskus (2018).
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Syyskuusta 2017 lahtien Maltan virallisissa dokumenteissa on myds ollut valittavana kolme
sukupuolivaihtoehtoa: nainen, mies tai x'’%, Lapsen syntymatodistukseen tulee merkita
hanen sukupuolensa, mutta tdma voidaan tehda vasta sitten, kun hanen sukupuoli-iden-
titeettinsa on varmistunut'’®, Kdytdnnossa ottaen tama tarkoittaa, ettd sukupuolimerkinta
voidaan tarvittaessa jattaa avoimeksi aina siihen asti, etta henkilé on 18-vuotias.

Malta on myds julkaissut trans-, muun- ja intersukupuolisten oppilaiden koulutuspoliit-
tisen ohjelman seka siihen liittyvéan menettelyohjeistuksen. Ohjelman tarkoituksena on
lisdta tietoisuutta sukupuolen moninaisuudesta ja parantaa sukupuolivahemmistoihin
kuuluvien mahdollisuuksia turvalliseen seka hdirinnasta ja syrjinnasta vapaaseen koulun-
kayntiin.'8°

Ohjelma tunnustaa sen, ettd kouluilla on merkittava rooli seka sukupuolen moninaisuutta
koskevan tiedon levittdjana ja sukupuolivahemmistdihin kuuluvien lasten identiteetin ja
kehityksen tukijana. '®'

Kouluja kannustetaan arvioimaan koulumaailman sukupuolitettuja kdyténtoja ja niiden
tarpeellisuutta, sekd ohjeistetaan levittamaan asiallista ja ajanmukaista tietoa sukupuolen
moninaisuudesta. Taman voi tehda esimerkiksi kdyttamalla nykyaikaisia termeja vanhen-
tuneiden termien sijaan ja kertomalla sukupuolipiirteiden kehollisesta vaihtelusta pato-
logisoivan ja ladketieteellisen kielenkayton sijaan. Kouluja myds ohjeistetaan kunnioitta-
maan kaikkien lasten yksityisyytta ja itsemaarittelyoikeutta seka puuttumaan sukupuolen
ja sukupuoli-identiteetin perusteella tapahtuvaan kiusaamiseen.'®?

Ohjelman pohijalta on jarjestetty koulutuksia opettajille seka muille kouluissa tyéskente-
leville ammattilaisille kuten sosiaalityontekijoille, opettajille, rehtoreille ja psykologeille.
Intersukupuolisten lasten osalta haasteena on se, ettd he ovat valtaosin edelleen nakymat-
tomia. Ohjelman vaikuttavuudesta heidan osaltaan ei ole viela saatavilla paljon tietoa.'®

My®6s Maltan uudessa lhbtig-ihmisten' oikeuksia koskevassa toimintaohjelmassa (2018-
2022)'% jatketaan koulutuspoliittisen ohjelman integrointia osaksi koulukaytantoja. Sen

178  Ministry of European Affairs and Equality 09/2017, PR171985en.
179 Malta Civil Code Article 278.

180 Ministry for Education and Employment 2015: Trans, gender variant and intersex students in schools - Policy;
Trans, gender variant and intersex students in schools — Procedures.

181  Ministry for Education and Employment 2015.

182  Ministry for Education and Employment 2015.

183 Calleja (2018).

184 Lyhenne tulee sanoista lesbo, homo, bi, transsukupuolinen, intersukupuolinen ja genderqueer.
185 Malta LGBTIQ Strategy and Action Plan 2018-2022.
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lisdksi ohjelma sisaltaa lukuisia muita intersukupuolisten ihmisten oikeuksia ja asemaa
koskevia toimenpiteitd. Toimintaohjelmaan kuuluvat esimerkiksi intersukupuolisten las-
ten hoitosuositusten viimeistely ja kdytantoonpano ja sukupuoleen liittyvan hyvinvoinnin
klinikan perustaminen. Klinikka tulee erikoistumaan muun muassa trans- ja intersuku-
puolisten terveyspalveluiden tuottamiseen. Toimintaohjelman mukaan Malta tulee myds
jatkamaan muiden maiden kannustamista Ihbtig-ihmisten oikeuksien edistamiseen. Esi-
merkkeina tasta mainitaan trans- ja intersukupuolisia ihmisia koskevien ladketieteellisten
luokitusten purkaminen ja muu aktiivinen ulkopoliittinen toiminta EU:n hlbti-henkil6iden
oikeuksien edistamista koskevien suuntaviivojen'® mukaisesti.’®’

7.2 Portugali

Portugalin parlamentti hyvdksyi heindkuussa 2018 lain oikeudesta sukupuoli-identiteetin
ja sukupuolen ilmaisun itsemaaradmisoikeuteen sekd sukupuolipiirteiden suojeluun’@,

Laki kieltaa syrjinnan sukupuoli-identiteetin, sukupuolen ilmaisun tai sukupuolipiirteiden
perusteella. Laissa taataan kaikille oikeus sailyttaa ensisijaiset ja toissijaiset sukupuolipiir-
teensa. Lisaksi laissa sdddetdan, ettd lukuun ottamatta tilanteita, joissa lapsen terveydelle
on olemassa todistettu riski, kirurgisia tai muita kehon sukupuolipiirteisiin vaikuttavia laa-
ketieteellisia toimenpiteita ei saa tehda alaikaiselle intersukupuoliselle henkil6lle ennen
kuin han ilmaisee sukupuoli-identiteettidan. Lain rikkomisesta terveydenhuollon henki-
I6kunnalle seuraava rangaistus on vastaava kuin mita rikoslaissa sdadetaan tahdonvastai-
sen ladketieteellisen toimenpiteen tekemisesta'®.

Laki mahdollistaa my&s sukupuolen oikeudellisen vahvistamisen itsemdaradamisoikeuteen
perustuen kaikille yli 18-vuotiaille henkil®ille. 16-18-vuotiaat voivat myds hakea oikeutta
nimen vahvistamiseen sekd sukupuolimerkinndan muuttamiseen. Heidan tulee néita ha-
kiessaan esittad vanhempien suostumus seka laakarintodistus siita, etta kyse on henki-
I6n omasta valinnasta, eika vahvistamiselle ole muita esteita. Hakemusta kasiteltdessa on
otettava huomioon lapsen ika ja kehitystaso seka lapsen edun periaate lasten oikeuksien

186 European External Action Service: Guidelines to promote and protect the enjoyment of all human rights by
lesbian, gay,bisexual, transgender and intersex (LGBTI) persons.

187 Malta LGBTIQ Strategy and Action Plan 2018-2022.

188 Lein.c38/2018 Direito a autodeterminacédo da identidade de género e expressao de género e a protecao das
caracteristicas sexuais de cada pessoa.

189 Lein.238/20182§,4 8,5 §. Laissa kdytetaan termia "sukupuoli-identiteetin manifestoituminen”.
190 Luis Isidro, avustaja, Oikeusministerin toimisto, Portugali. Oikeudellinen mielipide 15.10.2018.
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sopimuksen mukaisesti. Intersukupuolinen henkil6 voi hakea sukupuolen oikeudellista
vahvistamista ja nimen vaihtamista sukupuoli-identiteetin ilmentamisen jalkeen.''

Laki sisaltda myos linjauksen intersukupuolisten lasten hoitokdytdntojen kehittamisesta.
Lisaksi aiotaan kehittaa koulutuspoliittisia toimenpiteita.'?? Selvitysraporttia kirjoitettaessa
lokakuussa 2018 ndista toimenpiteista ei viela ollut tarkempaa tietoa.

Intersukupuolisten ihmisten jarjestot ovat kritisoineet lakia epaselvyydesta ja ristiriitai-
suudesta ja olleet huolissaan sen tulevasta tulkinnasta. Laissa ei yksiselitteisesti kielleta
intersukupuolisten lasten sukupuolta muokkaavia ladketieteellisid toimenpiteita. Laissa ei
mydskaan maaritellda mita “sukupuoli-identiteetin ilmentaminen” tarkoittaa ja miten tama
todennetaan.'®

Jarjestot ovat olleet huolissaan my®6s siita, etta lain tulkinta voi johtaa tilanteisiin, jossa in-
tersukupuolinen lapsi ei saa terveytensa kannalta valttamatonta hoitoa, koska ei vield pysty
osoittamaan siihen suostumustaan. He korostavat, etta tilanteissa, joissa lapsen terveys on
vaarassa, tulee hanen saada kaikki tarvitsemansa hoito. Lisaksi he korostavat, etta tilanteet,
joissa intersukupuolinen lapsi tarvitsee kiireellista hoitoa ovat hyvin harvinaisia.'*

7.3 Saksa

Vuodesta 2013 lahtien Saksassa on ollut voimassa kdytanto, jonka mukaan syntyva lapsi
tulee rekisterdida ilman sukupuolimerkintaa, ellei hanen sukupuoltaan voida maarittaa
syntyman hetkelld. Kaytantoa on kritisoitu intersukupuolisen lapsen yksityisyyden vaaran-
tamisesta, silla tyhjaksi jatetty sukupuolimerkinta tulee ilmi esimerkiksi paivahoidon tai
koulun kanssa kommunikoidessa. Tietoa siitd, kuinka laajalti kaytantda toteutetaan talla
hetkella ei ole. Ensimmaisen kahden vuoden aikana kuitenkin vain 12 lasta oli rekisteroity
ilman sukupuolimerkint3a.’®

Vuonna 2014 Saksan perheministeri6 asetti vuosiksi 2014-2017 ministerididen valisen
tyoryhman intersukupuolisten ja transsukupuolisten ihmisten tilanteen selvittamiseksi.
Tyoryhma on julkaissut lukuisia aihetta kasittelevia tutkimuksia ja selvityksia. Se on myds
jarjestanyt psykososiaalista tukea ja neuvontaa kasittelevan konsultaation seka tuottanut

191 Lein.°38/20183§,6-108.

192 Lein.°38/2018 11-128.

193  Oll Europe: Portugal adopts law protecting intersex people. PR 12.7.2018
194  Oll Europe PR 12.7.2018.

195 Amnesty International (2017, 52).
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inter- ja transsukupuolisten lasten vanhemmille ja neuvontatyo6ta tekeville ammattilaisille

suunnattua tiedotus- ja koulutusmateriaalia.'®®

Ty6ryhmatydskentelyn pohjalta antamissaan loppusuosituksissa marraskuussa 2017 per-
heministerio esitti Saksan siviililakiin lisattavaksi lapsen sukupuolta muokkaavia toimenpi-
teitd koskevaa sadtelya. Ehdotuksen mukaan vanhemmat eivét voisi antaa suostumustaan
lapsensa sukupuolta muokkaaviin toimenpiteisiin ilman pakottavaa ladketieteellista syyta.
Intersukupuolisen lapsen vanhemmilla tulisi ehdotuksen mukaan myds olla velvollisuus

osallistua intersukupuolisuutta koskevaan neuvontaan.'’

Selvityksen kirjoitushetkella lokakuussa 2018 Saksan oikeusministeri6 oli tyostamassa la-
kiehdotusta kyseisen saatelyn liséamisesta siviililakiin Saksan uuden koalitiohallituksen
hallitusohjelman linjausten mukaisesti. Maltan mallista poikkeavaan vanhempia velvoitta-

vaan saatelyyn Saksassa paadyttiin kahdesta syysta.'®

Ensinndkin, perheministerion tilaama tilastollinen selvitys vuosilta 2005-2014 naytti sel-
vasti, ettd intersukupuolisten lasten kosmeettinen sukuelinkirurgia ei ole vuoden 2005
jalkeen vahentynyt, vaikka lukuisat ladketieteen alan siséiset suositukset'®® 2000-luvun
puolivalista lahtien olivat tahdanneet juuri silhen. Mitkaan naista ohjeistuksista eivat kui-
tenkaan ole oikeudellisesti velvoittavia, eika niilla ole pystytty vdahentdmaan intersukupuo-

lisiin lapsiin kohdistuvaa kosmeettista kirurgiaa.?®®

Toiseksi, Saksan rikoslaissa on jo yleisesti kriminalisoitu henkilévahinkona tahdonvastaisten
ja terveydellisesti tarpeettomien kirurgisten toimenpiteiden tekeminen.?' Tama saannos

ei kuitenkaan ole pystynyt takaamaan intersukupuolisten lasten kehollista koskematto-
muutta ja itsemadradamisoikeutta. Ei myoskaan pidetty todennakdisena, ettd intersukupuo-
lisen lapsen vanhemmat jatkossakaan nostaisivat syytteita leikkauksen tehnytta laakaria

196 Esimerkiksi intersukupuolisten lasten vanhemmille suunnattuja esitteita ja Saksan suurimman seksuaali- ja
lisadntymisterveysneuvontaa tarjoavan jarjeston Pro Familian oppaan ammattilaisille psykososiaalisen tuen ja neu-
vonnan tarjoamisesta trans- ja interihmisille. Kaikki julkaisut saatavilla perheministerion sivuilta (Bundesministe-
riums fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend/BMFSFJ 2018).

197 BMFSFJ (2017): Schutz und Akzeptanz von geschlechtlicher Vielfalt Schlussfolgerungen des Bundesminis-
teriums fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend aus der Arbeit der Interministeriellen Arbeitsgruppe Trans- und
Intersexualitat.

198 Ina-Marie Blomeyer BMFSFJ/Saksan perheministerid, seksuaalisen suuntautumisen ja sukupuoli-identiteetin
kysymyksista vastaavan osaston johtaja. Haastattelu 30.7.2018.

199 Kantaa pidattyvdisemman linjan puolesta ovat ottaneet muun muassa Saksan lasten ja nuorisoldakareiden
yhdistys (2007), Saksalainen Laakariseura (2015), Saksan Urologiyhdistys (2016), Lastenkirurgien yhdistys (2016) ja
Lasten endokrinologien yhdistys (2016). My&s Saksan eettinen komitea (2012) on suosittanut leikkauksien lopetta-
mista vedoten siihen, ettei kosmeettinen sukuelinkirurgia nykytiedon valossa enaa ylla laaketieteellisiin standardei-
hin ja etta leikkaukset ovat aiheuttaneet monille toimenpiteiden kohteiksi joutuneille vakavia haittoja.

200 Kldppel, Ulrike (2016): Zur Aktualitat kosmetischer Operationen ,uneindeutiger” Genitalien im Kindesalter.
201  Saksan rikoslaki, StGB 223 §223 ja 226a §. Blomeyer 2018.
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vastaan. Vanhempien saama leikkausta edeltava informaatio on todennakéisesti juuri pdin-

vastaista, eli etta suoritettava kosmeettinen operaatio on laaketieteellisesti valttamaton, 202

Naista kahdesta syysta katsottiin, etta siviilioikeudellisella saatelylld, jolla asetetaan vastuu
tarpeettomaan leikkaukseen suostumatta jattamisesta vanhemmille, pystytaan paremmin
suojaamaan intersukupuolisten lasten kehollista koskemattomuutta ja itsemaaraamisoi-
keutta. Selvityksen kirjoittamisen aikaan oli kuitenkin vield epaselvaa, tulisiko laki sisalta-
maan myods perheministerion suositteleman velvollisuuden vanhemmille osallistua inter-
sukupuolisuutta kasittelevaan neuvontaan. Oikeusministerion lakiehdotuksen odotetaan
valmistuvan vuonna 2019.23

Tyoryhmatydskentelyn pohjalta perheministerio suositti myds sukupuolen oikeudellista
vahvistamista koskevan lain uudistamista ja kolmannen positiivisen sukupuolikategorian
lisadmista henkilooikeudellista asemaa koskevaan lakiin. Lisaksi tydryhma suositti suku-
puoli-identiteetin, sukupuolen ilmaisun ja sukupuolipiirteiden syrjintdsuojan vahvista-
mista; valtakunnallisesti kattavan tuki- ja neuvontapalvelun jarjestamista trans- ja inter-
sukupuolisille ihmisille ja heidan perheilleen sekd sukupuolen moninaisuuteen liittyvien
syrjinnan vastaisten ja yhdenvertaisuutta edistavien toimien kehittamist4.2%

Ehdotetuista toimenpiteista kaksi ensimmaistad ovat etenemassa. Kolmannen positiivisen
sukupuolikategorian lisaamista henkildoikeudellista asemaa koskevaan lakiin vaati vuonna
2017 myds Saksan perustuslakituomioistuin. Perustuslakituomioistuin linjasi ratkaisussaan
marraskuussa 2017, ettd Saksan perustuslaki suojaa henkilon sukupuoli-identiteettia myos
niissa tapauksissa, joissa henkilon sukupuoli-identiteetti on muu kuin "mies” tai "nainen”.
Perustuslakituomioistuin maarasi henkildoikeudellista asemaa koskevaa lakia muutetta-
vaksi vuoden 2018 loppuun mennessa niin, etta laki tarjoaa kolmannen positiivisen ka-
tegorian mies- ja nainen-kategorioiden lisaksi. Vaihtoehtoisesti perustuslakituomioistuin
esitti, ettd sukupuolen rekisteréinnista luovutaan kokonaan.?%

Elokuussa 2018 julkaistu Saksan sisaministerion valmistelema aihetta koskeva lakiehdo-
tus kuitenkin rajaa kolmannen sukupuolikategorian rekisterdintioikeuden vain ihmisille,
jotka esittavat ladketieteellisen todistuksen "DSD-tilasta”. Lakiehdotusta on kritisoitu siita,
ettd ndin toteutettuna kolmas sukupuolikategoria vain vahvistaa intersukupuolisten ih-
misten medikalisointia, eika edistd heidan itsemaaraamisoikeuttaan. Myos perheministe-
ri6 on kritisoinut lakiehdotusta ja vaatinut, etta mahdollisuutta rekisterditya kolmanteen
sukupuolikategoriaan ei tulisi rajoittaa lakiehdotuksen esittamalla tavalla. Selvityksen

202 Blomeyer (2018).
203 Blomeyer (2018).
204 Saksan perheministerio BMFSFJ (2017).
205 Bundesverfassunsgericht BVR 2019/16.
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kirjoitushetkella lakiehdotus oli etenemdssa Saksan liittopdivien kasittelyyn. Myos suku-
puolen oikeudellista vahvistamista koskevan lain, joka ei talla hetkella vield pohjaa itse-
maaraamisoikeuteen, uudistus oli valmisteilla.

7.4 Islanti

Islannin koalitiohallitus linjasi hallitusohjelmassaan (2017), etta se tulee edistamaan voi-
makkaasti Ihbti-ihmisten oikeuksia muun muassa vahvistamalla itsemadraamisoikeutta

ja kehollisen koskemattomuuden suojaa. Naita koskevan lainsdadanndn uudistamistyon
pohjana aiotaan hyddyntda Euroopan neuvoston parlamentaarisen yleiskokouksen aihetta

koskevia paatoslauselmia.?%

Koalitiohallituksen aloitettua kautensa vuonna 2017, luonnos sukupuoli-identiteettid, su-
kupuolen ilmaisua ja sukupuolipiirteitd koskevasta laista oli jo valmiina. Luonnos oli val-

misteltu laajassa yhteistydssd kansalaisjarjestotoimijoiden ja eri poliittisten toimijoiden®””
kesken ja sen valmistelussa on hyddynnetty edelld mainittua Maltan lakia seka Euroopan

neuvoston parlamentaarisen yleiskokouksen paatdslauselmia.

Lakiluonnos takaa syrjintasuojan sukupuoli-identiteetin, sukupuolen ilmaisun ja sukupuo-
lipiirteiden perusteella. Laki myds mahdollistaa sukupuolen oikeudellisen vahvistamisen ja
nimen muuttamisen itsemadradamisoikeuteen perustuen. Sukupuolen rekisterdiminen kol-
manteen "x” kategoriaan on myds mahdollista. Lakiluonnoksessa taataan kaikille ihmisille
kehollinen koskemattomuus. Maltan lain mukaisesti siina kielletaan intersukupuolisten
lasten sukupuolipiirteitd muokkaavat ladketieteelliset toimenpiteet, ellei niille ole terve-
ydellista syyta. Sosiaalisista, psykososiaalisista ja kosmeettista syista tehtavat operaatiot
lakiluonnoksessa kielletaan. Kaikkia toimenpiteitd, joita voidaan lykata, tulee lakiluonnok-
sen mukaan lykata siihen asti, ettd lapsi voi antaa niihin oman tietoon perustuvan suostu-
muksensa kirjallisesti. Kaikkia toimenpiteita tulee myds arvioida lapsen edun periaatteen

nakokulmasta.2®

Lakiluonnoksessa esitetaan myos, etta kaikki lasten sukupuolipiirteisiin kajoavat operaa-
tiot tulee rekister6ida ja ilmoittaa terveysministeriolle. Tama rekisterdintivelvollisuus olisi
luonnoksen mukaan voimassa kaikkien lasten, ei vain intersukupuolisten lasten osalta.
Lakiluonnoksessa esitetadan myds moniammatillisen tydryhman perustamista, joka olisi

206 Agreement between the Progressive Party, the Independence Party and the Left Green Movement
on collaboration in a coalition government and reinforcing the capacity of the Althingi, 2017.

207 Kitty Anderson, Chair of Intersex Iceland, Haastattelu 27.7.2018.

208 Linda Ros Alfredsdéttir, Senior Adviser, Ministry of Welfare, Haastattelu 25.10.2018.
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vastuussa intersukupuolisten lasten hoitokaytantdjen kehittamisesta ja valvomisesta. Tyo-
ryhmaan tulisi Maltan mallin mukaisesti kuulua laaketieteen edustajien lisaksi myds ihmis-

oikeusasiantuntijoita, psykologeja ja intersukupuolisia ihmisia.?*®

Selvityksen kirjoitushetkella lokakuussa 2018 lakiluonnoksesta oli jarjestetty ensimmainen
konsultaatiokierros, mutta sen etenemisaikataulusta ei vield ollut tarkempaa tietoa. Lisaksi
Islannin parlamentissa oli kasiteltdvana aloite, jonka mukaan kaikki tasa-arvoasioita kos-
kevat teemat tultaisiin siirtdmaan paaministerin kansliaan vuoden 2019 alusta. Paatosta
asiasta ei ole vield tehty, mutta lain valmistelu tulee todennékdisesti siirtymaan terveys-
ministerion alaisuudesta padaministerin kansliaan. Lakiluonnoksella on vahva poliittinen

kannatus.?'°

Lakiluonnoksen lisaksi hallitus on valmistellut Ihbti-asioihin liittyvaa toimintaohjelmaa.
Siina esitetddn muun muassa intersukupuolisten lasten vanhemmille annettavan tiedon
kehittdmista seka useita muita Ihbti-ihmisten tasa-arvoa ja yhdenvertaisuutta edistavia
toimenpiteita. Toimintasuunnitelmaluonnoksen linjausten mukaisesti Islannin hallitus ai-
koo edistaa Ihbti-oikeuksia voimakkaasti myos kansainvalisilla foorumeilla.?"

209 Alfredsdéttir 2018.
210 Alfredsdéttir 2018.
211 Alfredsdéttir 2018.
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8 Yhteenveto ja suositukset

Tassa selvityksessa on tarkasteltu intersukupuolisten ihmisten ja intersukupuolisten lasten
vanhempien kokemuksia suomalaisessa terveydenhuollossa ja yhteiskunnassa.

Tarkoituksena on ollut selvittaa, miten intersukupuolisten lasten syntyman yhteydessa
tehdyt ratkaisut sekd lapsuus- ja nuoruusajan hoidot ovat vaikuttaneet heidan eldmaéansa.
Lisaksi on kasitelty sitd, minkalaista tietoa ja tukea intersukupuolisten lasten vanhemmille
on annettu lapsen syntyman yhteydessa ja myohemmin seka minkalaista tietoa ja tukea
he kokevat tarvitsevansa. Selvityksessa on myos tarkasteltu hyvia kaytantoja intersuku-
puolisten lasten huomioimiseen pdivahoidossa, kouluissa, harrastusryhmissa ja terveyden-
huollossa. Lisdksi on kartoitettu olennaista lainsdddantoa ja kaytantoja Maltalla, Portuga-
lissa, Saksassa ja Islannissa.

Intersukupuolisuudella tarkoitetaan sitd, etta henkilon keholliset sukupuolta maarittavat
tekijat eivat synnynndisesti ole yksiselitteisesti nais- tai miestyypilliset. Intersukupuolisuus
on osa ihmiskehon sukupuolipiirteiden luontaista vaihtelua ja erilaisia intersukupuolisuu-
den muotoja on lukuisia. Intersukupuolisuus tekee nakyvéksi sen, ettd sukupuoli on pi-
kemminkin jatkumo kuin selvdrajainen jako kahteen.

Arviot intersukupuolisten ihmisten maarasta vaihtelevat 1:4500-1,7% valilla. Riippuen
siitd, miten laajasti intersukupuolisuus maaritelldadn, Suomessa voidaan arvioida olevan
1200-93 000 intersukupuolista ihmista. Intersukupuolisuus ei kosketa vain niita ihmisia,
jotka ovat syntyneet intersukupuoliseen kehoon vaan myoés heidan vanhempiaan, sisaruk-
siaan, ystaviaan ja laajempaa sosiaalista ymparistoaan.

Selvityksen padasiallisena aineistona olivat 12 intersukupuolisten ihmisen ja 6 intersuku-
puolisen lapsen vanhemman haastattelut ja verkkokyselyvastaukset.
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Terveydenhuolto

Selvityksen osallistujilla oli kokemuksia erilaisista intersukupuolisuuteen liittyvista tervey-
denhuollon toimenpiteistd, kuten sukupuolipiirteiden tutkimuksista, laakityksista, leik-
kauksista ja muista toimenpiteista.

Vastaajilla kokemukset olivat hyvin erilaisia. Kaikilla vastaajilla oli seka positiivisia ettd ne-
gatiivisia kokemuksia hoidoista. Heiddn kokemuksensa painottuivat kuitenkin selkeasti
joko positiivisiksi tai negatiivisiksi. Siihen, oliko vastaajan kokemus positiivinen vai nega-
tiivinen vaikutti olennaisesti kaksi asiaa. Ensin, oliko tehdylle toimenpiteelle ollut selkeasti
terveyteen liittyva peruste. Toiseksi, oliko vastaaja saanut osallistua hoitoa koskevaan paa-
toksentekoon.

Vastaajien negatiiviset kokemukset terveydenhuollosta liittyivat tilanteisiin, joissa he koki-
vat erityisesti lapsena tulleensa kohdelluiksi ikdan kuin heidan tunteillaan ja kokemuksilla
ei olisi mitaan merkitysta. Seka intersukupuoliset vastaajat etta intersukupuolisten lasten
vanhemmat kertoivat, ettd heita oli kohdeltu eri tavoin epdasiallisesti ja asenteellisesti.
Erilaisista hoitovaihtoehdoista ei esimerkiksi ollut keskusteltu heiddn kanssaan vaan hoi-
totoimenpiteet oli vain "ilmoitettu” heille, heita oli pyritty painostamaan hoitoihin suos-
tumiseen tai heille oli tehty toimenpiteita ilman, etta niista oli kerrottu heille etukateen.
Useiden vastaajien kokemuksia terveydenhuollosta ymparoéi vaihtoehdottomuuden, salai-
lun, painostuksen ja pakon tunnelma. Keskeista negatiiviselle kokemukselle oli siis se, ettei
vastaaja ollut saanut mahdollisuutta osallistua omaa tai lapsensa hoitoa koskevaan paa-
toksentekoon. Negatiivisiin kokemuksiin liittyi myds olennaisesti se, etta hoidoille ei ollut
selkeda terveydellista perustetta.

Vastaajien raportoimia terveydenhuollon toimenpiteiden negatiivisia vaikutuksia olivat
traumatisoivat kokemukset siitd, etta he ja heidan kehonsa olivat jollain tapaa viallisia ja
puutteellisia, erilaiset fyysiset kivut, psyykkisen hyvinvoinnin ongelmat (mm. itsetuhoi-
suus, masennus, ahdistus, paniikkihairiot, dissosiaatiohdiritt), vaaranlaisen hormonihoi-
don aiheuttaman ongelmat (mm. kehodysforia, huomattava lihominen), stigmatisoitumi-
nen seka salailun, hdpeén ja nolouden tunteet. Tahdonvastaisia sukupuolipiirteitd muok-
kaavia leikkauksia lapsuudessaan lapikayneet vastaajat kuvasivat kokemuksiaan seksuaali-
seksi vakivallaksi ja seksuaaliseksi hyvaksikaytoksi.

Vastaajien positiiviset kokemukset terveydenhuollosta liittyivat tilanteisiin, joissa heidat oli
kohdattu asiallisesti ja sensitiivisesti. Naissa tilanteissa vastaajille oli annettu ajantasaista
tietoa hoidoista ja tarjotulla hoidolla oli selkeasti ollut jokin terveydellinen peruste. Inter-
sukupuolisuutta ei ollut mydskaan salattu heilta. Usein ndissakin tilanteissa vastaajat kui-
tenkin toivat esiin tiedon puutteen. Esimerkiksi sen, etta mikali olisivat tienneet kunnolla
hoitojen vaikutuksista, he olisivat valinneet toisin. Positiiviseen kokemukseen liittyi myos
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olennaisesti se, ettd vastaaja koki itse tehneensa pdatoksen koskien omaa tai intersuku-
puolisen lapsensa hoitoa.

Vastaajien raportoimat terveydenhuollon toimenpiteiden positiiviset vaikutukset liittyivat
heidan tai heiddn lapsensa terveyden yllapitdamiseen (esimerkiksi terveydellisesta syysta
aloitettu hormonilaakitys tai lapsen terveydentilan seuranta). Sukupuolipiirteitda muok-
kaavien toimenpiteiden positiivisista vaikutuksista vastaajat raportoivat silloin, kun hoito
oli tehty heiddan omasta tahdostaan (esimerkiksi hormonilaakitys kehon muokkaamiseksi
'maskuliinisempaan’tai ‘feminiinisempdan’ suuntaan).

Yksi toistuva teema kaikkien vastaajien kokemuksissa oli intersukupuolisuutta ja sukupuo-
len moninaisuutta koskevan tiedon puute. Vastaajien terveydenhuollon ammattilaisilta
intersukupuolisuudesta saama tieto keskittyi padasaantoisesti ladketieteelliseen nakdkul-
maan. Tieto oli my6s usein jollain tapaa negatiivissavytteista. Olennainen hetki monelle
vastaajalle oli ollut se, kun he olivat ensimmaista kertaa kuulleet intersukupuolisuus-sa-
nan. Taman seurauksena he olivat [0ytaneet tietoa, jossa intersukupuolisuutta tarkastel-
laan osana ihmiskehon sukupuolipiirteiden luontaista vaihteluna. Tata kokemusta vas-
taajat kuvasivat usein helpotukseksi. Tata tietoa vastaajat olivat padasiallisesti [0ytaneet
internetista.

Kokemuksissa toistui myos vertaistuen ja muun psykososiaalisen tuen puute. Vertaistukea
lopulta I6ytaneet vastaajat kuvasivat sita usein tarkeimmaksi tiedonlahteeksi ja tukikana-
vaksi. Vertaistuki oli usein my0s ratkaisevasti tukenut vastaajien psyykkista hyvinvointia.
Terveydenhuollon puolelta joillekin vastaajille tarjotun psykologisen tuen useat vastaajat
olivat kokeneet turhaksi. Yleisin syy oli se, ettei vastaajien kohtaama ammattilainen tiennyt
intersukupuolisuudesta ja osannut auttaa heita sen kasittelyssa.

Osa vastaajista kertoi nykyadn valttelevansa tai viivyttelevansa terveydenhuollon palve-
luihin hakeutumista. Vastaajat kertoivat tahan syyksi sen, etteivat he koe voivansa luottaa
terveydenhuollon ammattilaisiin tai he kokevat raskaaksi sen, etta joutuvat terveyden-
huollon palveluita nykyaan kayttaessa "kouluttamaan” terveydenhuollon ammattilaisia
intersukupuolisuudesta.

Intersukupuolisten lasten tutkimuksia ja hoitoja suomalaisessa terveydenhuollossa saate-
levat yleiset terveydenhuollon lait ja periaatteet. Viranomaisten on kaikessa lasta koske-
vassa paatoksenteossa otettava ensisijaisesti huomioon lapsen etu. Myds lapsilla on itse-
madradamisoikeus ja heidan tulee saada vaikuttaa itsedadn koskeviin asioihin ikdansa ja ke-
hitystasonsa mukaisesti. Lapsen itsemaaraamisoikeuteen liittyy olennaisesti vanhempien
ensisijainen vastuu lapsen kasvusta ja kehityksesta ja se, etta viranomaisilla on velvollisuus
tukea vanhempia tdman tehtavan tayttamisessa.
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Lapsen oikeus yksityisyyteen ja keholliseen koskemattomuuteen ei kuitenkaan ala vasta
sitten, kun lapsi pystyy ilmaisemaan omaa suostumustaan tai tahtoaan. Varhaislapsuus on
erityisen kriittinen ajanjakso ndiden oikeuksien toteutumisen kannalta. Lasten varhaisim-
mat vuodet luovat perustan heiddn ruumiilliselle ja henkiselle terveydelleen, emotionaali-
selle turvallisuudelleen ja henkilokohtaiselle identiteetilleen.

Erityisesti ne intersukupuoliset vastaajat, jotka olivat syntyneet 80-luvulla tai aiemmin, pai-
nottivat, etta heidan kokemuksiaan tulisi peilata viime vuosikymmenten ajankuvaan. He
halusivat korostaa, ettd ei tule automaattisesti olettaa, ettd vastaavia toimenpiteita, hiljen-
tamista ja salailua enda tapahtuu. Toisaalta selvitykseen osallistuneiden vanhempien koke-
mukset 2010-luvulta osoittavat, etta vakava huoli intersukupuolisten lasten oikeuksien to-
teutumisesta suomalaisessa terveydenhuollossa on yha ajankohtainen. Osa vanhemmista
esimerkiksi koki, etta hoitotoimenpiteet oli vain “ilmoitettu” heille, tai etta heita oli yritetty
painostaa suostumaan toimenpiteisiin. Erityisen huolestuttavaa on, etta vanhemmilla oli
tallaisia kokemuksia myds koskien lasten sukupuolipiirteitd muokkaavaa kirurgiaa. Tervey-
denhuollon ammattilaiset eivat mydskaan olleet antaneet nadille toimenpiteille lapsen ter-
veyteen liittyvaa perustetta.

Vanhempien kokemukset tekevat nakyvaksi sen, kuinka tarkeda on, etta lapsen intersu-
kupuolisuuden selvitessa vanhemmat, ja kasvaessaan my0s lapsi itse, saavat sekd moni-
puolista tietoa intersukupuolisuudesta etta aikaa ja rauhaa totutella uuteen tilanteeseen.
Intersukupuolisuudesta kuuleminen voi olla hammentava tilanne. Lapsen perusoikeuksien
turvaamisen nakokulmasta on keskeista, etteivat vanhemmat joudu tekemaan kiireisia
paatoksia lapsensa hoidosta hammennyksen vallassa, ilman asianmukaista tietoa ja am-
mattitaitoista tukea.

Intersukupuolisuuden vaikutus elamaan

Intersukupuoliset ihmiset ja intersukupuolisten lasten vanhemmat kertoivat selvityksessa
my&s kokemuksiaan intersukupuolisuuden vaikutuksesta elamaansa.

Osa intersukupuolisista vastaajista kertoi olevansa intersukupuolisuutensa vuoksi "keski-
maaraista tietoisempi” erilaisista sukupuoleen ja toisaalta myos seksuaalisuuteen ja parisuh-
teisiin liitetyista normeista ja oletuksista. Myds osa intersukupuolisten lasten vanhemmista
arvioi toimivansa lastensa kanssa mahdollisesti tavanomaista sukupuolisensitiivisemmin.

Selvitykseen osallistuneilla intersukupuoliset maarittavat sukupuoli-identiteettinsa eri ta-
voin (esim. "nainen’, “intersukupuolinen’, "maskuliininen’, "/muunsukupuolinen’, "nainen ja
intersukupuolinen”). Osa vastaajista kertoi pohtineensa sukupuoli-identiteettiaan paljon ja
osalle vastaajista sukupuoli-identiteetti oli ollut aina "selva”. Osa vastaajista piti koko kysy-

mysta hyvin epakiinnostavana. Melkein kaikki vastaajat toivat esiin sen, etta he toivoisivat,
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ettd yhteiskunnassa ylipaataan kysyttaisiin sukupuolesta vain silloin, kun siihen on jokin
tarkea syy.

Valtaosa seka intersukupuolisista vastaajista ettd intersukupuolisten lasten vanhemmista oli
kertonut intersukupuolisuudesta vain lahipiirilleen. Osa vastaajista oli kertonut asiasta laa-
jemmin. Avoimuus intersukupuolisuudesta oli padosin ollut vastaajille positiivinen kokemus.
Se oli auttanut vastaajia paasemaan yli intersukupuolisuuteen liitetysta hapedsta ja salai-
lusta, lisannyt vapauden tunnetta ja vahvistanut kokemusta omana itsenaan elamisesta.

Vastaajat kertoivat myds intersukupuolisuuden vaikutuksesta ihmissuhteisiinsa. Osa in-
tersukupuolisista vastaajista koki, etta lapsuusajan hoidot ja niihin liittyva salailu olivat
vaikuttaneet negatiivisesti heiddn ja heidan vanhempiensa valiseen suhteeseen. Osa vas-
taajista kertoi, etteivat heiddan vanhempansa edelleenkaan, usein vuosikymmenia tapahtu-
neen jalkeen, kykene keskustelemaan heidan kanssaan aiheesta. Osa intersukupuolisista
vastaajista puolestaan kertoi, ettd juuri vanhemmat olivat olleet heille isona tukena inter-
sukupuolisuuden kasittelyssa. Tallaisia kokemuksia oli erityisesti vastaajilla, joilta vanhem-
mat eivat olleet salanneet heidan intersukupuolisuuttaan, joilla ei ollut ollut intersukupuo-
lisuuteen liittyvia leikkauksia tai laakityksia tai jotka olivat itse osallistuneet hoitoja koske-
vaan paatoksentekoon.

Vastaajien kokemukset intersukupuolisuuden vaikutuksesta heidan pari-, seurustelu- ja
seksisuhteisiin vaihtelivat. Osalle vaikutukset olivat negatiivisia ja he kokivat seksuaalisuu-
teen, rakastumiseen ja laheisyyteen liittyvid haasteita. Osalle seurustelu- ja parisuhteet
olivat puolestaan tarjonneet korjaavia kokemuksia, kun he olivat saaneet kokea olevansa
rakastettavia ja arvokkaita.

Intersukupuolisuus tai siihen liittyneet ladketieteelliset toimenpiteet olivat vaikuttaneet myds
joidenkin vastaajien koulunkayntiin ja opiskeluun (esim. poissaolot, kiusaaminen, huono
psyykkinen vointi) ja tydelamaan (uravalinnat, katkokset koulu- ja opiskeluhistoriassa).

Keskeinen kysymys pdivahoitoa, koulua, opiskelua, harrastuksia ja tydeldamaa koskevissa
kokemuksissa oli intersukupuolisuutta koskeva avoimuus. Intersukupuoliset ihmiset ja
intersukupuolisten lasten vanhemmat joutuvat tekemaan tata koskevan paatoksen yha
uudelleen. Monet vastaajat kokivat helpommaksi salata asian, koska kokevat raskaaksi jat-
kuvan toisten ihmisten kouluttamisen aiheesta tai pelkaavat negatiivisia reaktioita.

Vastaajilla oli lukuisia kdytannollisia ehdotuksia siitd, miten intersukupuolisten ihmisten
tilannetta paivahoidossa, koulussa ja opiskeluissa, tydelamassa ja yhteiskunnassa ylipaa-
taan voi edistaa. Keskeisena ndyttaytyi intersukupuolisuutta ja sukupuolen moninaisuutta
koskevan asiallisen tiedon ja keskustelun edistaminen. Vastaajat toivoivat, etta asiallisen
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tiedon ja keskustelun kautta intersukupuolisuus ja sukupuolen moninaisuus rakentuvat
luontevaksi ja arkipaivaiseksi osaksi yhteiskuntaa.

Tama selvitys intersukupuolisten ihmisten kokemuksista on tehty perus- ja ihmisoikeusna-
kokulmasta. Nakokulma on vdistamatta ohjannut myos sitd, mita ja miten vastaajat ovat
kokemuksiaan kuvanneet. He ovat kertoneet mika on ollut hyvaa ja toiminut, ja mika on
ollut huonoa ja mika ei ole toiminut. Huomio on kiinnittynyt siihen, mita tulisi tehda, jotta
intersukupuolisten ihmisten perus- ja ihmisoikeudet toteutuisivat paremmin. On kuiten-
kin tarkeda huomata, ettd puhuessaan intersukupuolisuudesta valtaosa vastaajista korosti
sitd, ettd intersukupuolisuus itsessaan ei ole heille mikaan ongelma. He eivat ole rikki, eika
heita tarvitse korjata. Vastaajat korostivat, etta pikemminkin intersukupuolisuus on ilon
aihe: yksi niistd monista asioista, jonka takia he ovat erityisia ja ainutlaatuisia.

Suositukset

Selvitystyon tavoitteena on ollut konkreettisten suositusten antaminen siita, miten inter-
sukupuolisten henkildiden asemaa ja oikeuksia Suomessa ja osana Suomen kansainvalista
ihmisoikeuspoliittista toimintaa voidaan kehittaa.

Selvityksen aineisto ja sen osallistujat eivdt muodosta maarallisesti edustavaa otosta inter-
sukupuolisista ihmisistd Suomessa. Vastaajilta saatu tieto ei ole yleistettavissa, eika selvitys
anna kattavaa kuvaa intersukupuolisten ihmisten kokemuksista suomalaisessa terveyden-
huollossa ja yhteiskunnassa. Sen sijaan selvityksessa esitetyt kokemukset ja ndkemykset
ovat syvallisid ja asiantuntevia kuvauksia siitd, millaisten kokemusten ja kysymysten kanssa
intersukupuoliset ihmiset ja heidan vanhempansa suomalaisessa yhteiskunnassa elavat.
Vastaajien kokemukset hoidoista ja niiden vaikutuksesta heiddn elamaansa tarjoavat myds
arvokasta tietoa intersukupuolisten ihmisten hoitokadytantdjen uudistamiseen ja heiddn
perus- ja ihmisoikeuksien parempaan turvaamiseen.

Intersukupuolisten ihmisten perus- ja ihmisoikeustilanne on 2000-luvulla noussut yhteis-
kunnalliseen keskusteluun Idhinna siksi, ettad kansainvéliset ja eurooppalaiset ihmisoikeus-
toimijat ovat alkaneet kiinnittad asiaan huomiota. Tietoisuus on lisddntynyt, ja tdma on

jo johtanut hoitokaytantdjen ja niitd koskevan lainsaadannon uudistamiseen Maltalla ja
Portugalissa. Myds muissa Euroopan maissa intersukupuolisten ihmisten perus- ja ihmisoi-
keustilanteeseen on alettu kiinnittdmaan huomiota. Suomessa eri toimijat, kuten valta-
kunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE, lapsiasiavaltuutettu,
tasa-arvovaltuutettu ja eri jarjestotoimijat ovat ottaneet aiheeseen kantaa.

Eri ihmisoikeustoimijat ovat viime vuosina antaneet lukuisia suosituksia intersukupuo-

listen ihmisten perus- ja ihmisoikeustilanteen parantamiseksi. Suomea koskevat esi-
merkiksi YK:n kidutuksen ja muun julman, epainhimillisen ja halventavan kohtelun
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erityisraportoijan (2013), Euroopan neuvoston ihmisoikeusvaltuutetun (2015), Euroopan
unionin perusoikeusviraston (2015) seka Euroopan neuvoston parlamentaarisen yleisko-
kouksen (2017) antamat suositukset.

Selvityksen aineisto osoittaa, ettd ndiden tahojen antamat suositukset ovat Suomessa
edelleen ajankohtaisia. Suositukset suomalaisille viranomaisille pohjaavatkin selvitykseen
osallistuneiden vastaajien kokemusten ja taustahaastattelujen lisaksi myds ndille ihmisoi-
keustoimijoiden jo aiemmin Suomelle antamille suosituksille.

1. Intersukupuolisten ihmisten oikeus kehollisen koskemattomuuteen ja itse-
maaraamisoikeuteen tulee varmistaa. Intersukupuolisiin lapsiin kohdistuvat
laaketieteellisesti tarpeettomat sukupuolipiirteitd “normalisoivat” leikkaukset
ja muut toimenpiteet, jotka tehddan ilman lapsen tietoon perustuvaa suostu-
musta, tulee kieltaa. Lukuun ottamatta tilanteita, joissa lapsen terveys on valit-
tOmassa vaarassa, mitdan sukupuolipiirteitd muokkaavia toimenpiteita ei tule
tehda ennen kuin lapsi kykenee tekemdan asiasta itse paatoksen.

2. Intersukupuolisten ihmisten hoito tulee jarjestdd moniammatillisissa tiimeissa.
Naissa tulee olla ladketieteen ammattilaisten lisdksi olla psykologisen ja psy-
kososiaalisen tuen ammattilaisia; asiantuntijoita, joilla on osaamista hoitoon
liittyvista eettisista ja ihmisoikeudellisista kysymyksista seka intersukupuolis-
ten ihmisten edustajia. Intersukupuolisten lasten hoidosta tulee linjata hoi-
tokaytanto, joissa otetaan kokonaisvaltaisesti ja Lapsen oikeuksien sopimuk-
sen velvoitteiden mukaisesti huomioon lapsen etu ja lapsen oikeus ikdnsa ja
kehitystasonsa mukaisesti osallistua hoitoaan koskevaan paatdksentekoon.
Intersukupuolisten lasten vanhempien ja intersukupuolisten ihmisten paasy
asianmukaiseen intersukupuolisuutta koskevaan tietoon on turvattava. Hoito-
kaytannossa tulee huomioida myos eettiset ja ihmisoikeudelliset nakokulmat.
Hoitokaytanto tulee kehittaa moniammatillisena yhteistydna eri alojen ammat-
tilaisten ja intersukupuolisten ihmisten edustajien kesken.

3. Intersukupuolisten ihmisten ja heiddn vanhempiensa pdasy psykososiaalisen
tuen ja vertaistuen piiriin on varmistettava. Psykososiaalista ja vertaistukea tar-

joavien jarjestojen resurssointi on varmistettava.

4. Intersukupuolisten ihmisten paasy tarvitsemaansa terveydenhuoltoon seka oi-
keus tarkistaa hoitoaan koskevat asiakirjat on turvattava.
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Terveydenhuollon ammattilaisille on jarjestettava koulutusta intersukupuo-
lisuudesta ja sukupuolen moninaisuudesta. Heidan tietoisuuttaan intersuku-
puolisten lasten hoitokdytdantdjen mahdollisista vaikutuksista lasten terveyteen
ja hyvinvointiin on lisattava.

. Intersukupuolisten ihmisten syrjintda tulee ennaltaehkaista tasa-arvolain vel-

voitteiden mukaisesti tavoitteellisesti ja suunnitelmallisesti. Tasa-arvotyohon
tulee kohdistaa riittavat resurssit.

. Intersukupuolisuutta ja sukupuolen moninaisuutta koskevaa tietoisuutta ja

tiedotusta on lisattava kaikkien lasten kanssa toimivien ammattilaisten parissa
(paivahoito, oppilaitokset, harrastukset, terveydenhuolto) seka oppilaitoksilla,
tyOpaikoilla ja yhteiskunnassa ylipaataan. Aiheesta tulee tehda tutkimusta ja
intersukupuolisuudesta ja sukupuolen moninaisuudesta tulee tiedottaa asian-
mukaisesti.

. Sukupuolen oikeudellista vahvistamista koskeva lainsaadanto (ns. translaki) tulee

uudistaa niin, ettad sukupuolen oikeudellisen vahvistamisen prosessi on nopea ja
lapinakyva hallinnollinen prosessi, joka perustuu itsemaaraamisoikeuteen.

. Intersukupuolisten ihmisten jarjestojen, jotka pyrkivat purkamaan intersuku-

puolisuuteen liittyvaa stigmaa ja hiljentamista toimintaan on suunnattava re-
sursseja niin Suomessa kuin kansainvalisestikin.

Suomen tulee jatkaa toimintaansa kansainvalisilla ihmisoikeusfoorumeilla
hlbti-oikeuksien aktiivisena tukijana. Suomen tulee panostaa hlbti-ihmisten
oikeuksien edistamiseen EU:n hlbti-henkildiden oikeuksien edistamista koske-
vien suuntaviivojen mukaisesti ja nostaa yha enenevassa maarin myos intersu-
kupuolisten ihmisten oikeuksiin liittyvat kysymykset esiin.
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Sanasto

Genderqueer. Genderqueeria kdytetaan usein viittaamaan ei-binaariseen (binaari=kaksija-
koinen sukupuolikasitys) sukupuoli-identiteettiin ja sukupuolen ilmaisuun.

HLBTI. Seksuaali- ja sukupuolivahemmistoista kaytetty kirjainlyhenne, jolla tarkoitetaan
homoja, lesboja, biseksuaaleja, transihmisia ja intersukupuolisia henkil6ita.

Intersukupuolisuus. Intersukupuolisuudella tarkoitetaan sita, etta henkilon keholliset su-
kupuolta maarittavat tekijat eivat synnynnaisesti ole yksiselitteisesti nais- tai miestyypilli-
set. Intersukupuolisuus on osa ihmiskehon sukupuolipiirteiden luontaista vaihtelua.

Kehodysforia. Talla tarkoitetaan vierauden, ahdistuksen ja inhon tunteita, jotka kohdistu-
vat kehon sukupuolitettuihin piirteisiin. Kehodysforia on osa sukupuolidysforiaa, jolla tar-
koitetaan sukupuoliristiriidan aiheuttamaa kokonaisvaltaista pahan olon tunnetta. Suku-
puolidysforia eritelladn usein kehodysforiaksi ja sosiaaliseksi dysforiaksi. Sosiaalinen dysfo-
ria kuvaa sosiaalisissa tilanteissa ilmenevaa ahdistusta ja pahan olon tunnetta, joka liittyy
vaadrinsukupuolittamiseen eli siihen, ettei tule tilanteissa nahdyksi omana itsendan.

Muunsukupuolinen. Muunsukupuolisuus on sukupuoli-identiteetti. Muunsukupuolinen
ihminen voi olla seka mies ettd nainen, jotakin mieheyden ja naiseuden vililta tai sitten
tyystin tdman jaon ulkopuolella. Muunsukupuolisuus voi toimia kattokasitteena muullekin
ei-bindariselle sukupuolen kokemiselle.

Patologisointi. Sairaudeksi maarittely.

Sukupuoli-identiteetti. Sukupuoli-identiteetti tarkoittaa ihmisen omaa kokemusta suku-
puolestaan tai sukupuolettomuudestaan.

Sukupuolipiirteet. Kaytetaan myos ilmaisua sukupuoliominaisuudet tai keholliset suku-

puolta madrittavat tekijat. Jaetaan usein ensisijaisiin (sukuelimet, kromosomit ja hormonit)
ja toissijaisiin (esim. lihasmassa, karvoitus, kehon rakenne).
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Sukupuolivihemmistot. Sukupuolivihemmisto6n katsotaan kuuluvaksi transihmiset, su-
kupuolettomat, intersukupuoliset ihmiset ja sukupuoliristiriitaa kokevat ihmiset.

Sukupuolen korjaus. Sukupuolen korjaamisella tarkoitetaan laaketieteellisia hoitoja, joiden
avulla transsukupuolinen tai muunsukupuolinen henkil6 voi korjata kehoaan vastaamaan
koettua sukupuolta.

Sukupuolen moninaisuus. Sukupuolen moninaisuudella viitataan siihen, etta sukupuoli
on moninainen ilmid, joka ei ole jaettavissa kahteen, toisilleen vastakkaiseen ja selvasti
toisistaan erotettavaan sukupuoleen, vaan sukupuolen ilmenemismuodot ovat moninai-
semmat. Sukupuolen moninaisuus sisaltaa siis seka sukupuolivahemmistot etta sukupuo-
lienemmistot.

Sukupuolen oikeudellinen vahvistaminen. Talla tarkoitetaan vaestorekisterissa olevien
henkilotietojen (yleensa seka nimi ettd sukupuoli) muuttamista sukupuoli-identiteettia
vastaaviksi.

Transsukupuolisuus. Transsukupuolisen ihmisen kokemus omasta sukupuolestaan ei vas-
taa hdnen syntymassa maariteltya sukupuoltaan. Transsukupuolinen ihminen voi korjaut-
taa kehoaan vastaamaan kokemaansa sukupuolta.

Transihminen. Transihminen on yleiskasite, jolla usein kuvataan kaikkia, joiden sukupuo-
li-identiteetti tai sukupuolen ilmaisu joskus tai aina eroaa odotuksista sille sukupuolelle,
johon heidat syntymadhetkelld maariteltiin. Transihmisiin luetaan kuuluvan transvestiitit,

muunsukupuoliset ja transsukupuoliset.

Sanastossa on hyddynnetty intersukupuolisuus.fi-sivun sanastoa ja Setan Sateenkaarisanastoa.
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