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Departementspromemorian Vissa kirurgiska ingrepp i kdnsorganen
(Ds 2018:11)

(S2018/02631/FS)

Statens medicinsk-etiska rad (Smer) har i uppdrag att belysa medicinsk-
etiska fragor ur ett overgripande samhéllsperspektiv. Smer kommenterar de
forslag som ar av sdrskild vikt utifran detta perspektiv.

Sammanfattning

e Smer vilkomnar forslaget i promemorian att separera den juridiska
och medicinska processen nir det géller att dndra juridiskt kon och att
genomga kirurgiska ingrepp i kdnsorganen.

e Smer instdimmer i att forutsittningarna for nér dessa kirurgiska in-
grepp ska fa genomforas, bor regleras i en sérskild lag.

o Smer tillstyrker forslaget att personer med medfodda avvikelser i
konsutvecklingen som huvudregel inte ska omfattas av lagens krav,
utan ges vird inom ramen for den vanliga hélso- och sjukvarden.



e Smer tillstyrker forslaget att ta bort kravet pa att personen sedan en
”lang tid” upplever att ’han eller hon tillhor det andra konet”. Radet
anser att det bor vara upp till varden att bestimma hur lang tid som
ska krdvas. Det hade dock varit onskvirt med en motivering av for-
slaget 1 just denna del.

e Smer tillstyrker forslaget att ta bort kravet pa att personen sedan en
tid ska upptrdda i enlighet med det upplevda konet. Det hade dock va-
rit dnskvért om fragan problematiserats mer.

e Smer avstyrker forslaget att personer under 18 &r, under vissa forut-
sattningar, ges tillgang till sddana kirurgiska ingrepp i1 konsorganen
som foreslds i promemorian.

e Smer tillstyrker forslaget att beslut om kirurgiska ingrepp pa vuxna
ska fattas av den som &r ansvarig for varden.

e Smer avstyrker forslaget om att ett beslut att neka kirurgiska ingrepp i
konsorganen ska kunna 6verprévas av domstol.

En ny lag om vissa kirurgiska ingrepp i konsorganen (avsnitt 4.1)

Smer vilkomnar forslaget i promemorian att separera den juridiska och me-
dicinska processen nér det géller att &ndra juridiskt kon och att genomga ki-
rurgiska ingrepp 1 konsorganen. Detta framhdll radet redan 2015 1 sitt re-
missvar avseende betdnkandet Juridiskt koén och medicinsk konskorrigering
(SOU 2014:91). Rédet anser att det inte bor vara ett krav att en person anso-
ker om éndring av juridiskt kon for att fa tillgang till vard. Rédet ser att sepa-
rata processer i detta avseende kan stdrka patientens rétt till god vérd, sjdlv-
bestdimmande och integritet.

Smer instimmer vidare 1 att forutsittningarna for nar dessa kirurgiska in-
grepp ska fa genomforas, bor regleras 1 en sirskild lag. Smer konstaterar att
det handlar om kirurgiska ingrepp i1 konsorganen med langtgaende, och 1
vissa fall, irreversibla konsekvenser for den enskilde. Det handlar vidare om
en mycket specifik typ av vird som endast kan komma i fraga for en avgran-
sad grupp personer. Det bedoms darfor andamalsenligt att samla reglerna i en
sérskild lag.



Personer med medfédda avvikelser i konsutvecklingen (avsnitt 4.2.2
och 4.3.2)

Smer har tidigare framhallit vikten av att barn med medfodda avvikelser 1
konsutvecklingen vid behov kan ges vérd tidigt. Promemorians utgangspunkt
att forslagen inte fir gora det svérare for personer med medfodda avvikelser
att fa tillgang till underlivskirurgi dn vad det ar idag, ar darfor viktig. Smer
tillstyrker forslaget att personer med medfodda avvikelser i konsutvecklingen
som huvudregel inte ska omfattas av lagens krav utan ges vard inom ramen
for den vanliga hilso- och sjukvérden. Ur etisk synvinkel dr det viktigt att 1
mojligaste man minska stigmatiseringen for denna grupp.

Smer vill 1 detta ssmmanhang emellertid understryka att det &r av oerhort stor
vikt att irreversibla ingrepp inte utfors pd barn som inte kan samtycka till be-

handling, om det inte finns starka medicinska skil. Detta framholl rddet dven

1 sitt tidigare remissvar (SOU 2014:91).

Allmédnna forutsattningar for att fa gora vissa ingrepp i kdnsorganen
(avsnitt 4.3)

Smer anser vidare att det dr bra att lagstiftningen sa langt det &r mojligt und-
viker att stdlla upp detaljerade krav kring de forutséttningar som ska gélla for
att en person ska fa genomga vissa kirurgiska ingrepp i1 konsorganen. Nir det
ar lampligt att genomfora kirurgiska ingrepp dr 1 huvudsak en medicinsk
frdga som maste bedomas utifran varje enskilt fall. Det &r vidare viktigt att
lagstiftningen inte dr formulerad sa att vissa personer utestings fran vard
trots att de 1 6vrigt omfattas av lagen. Smer tillstyrker darfor forslaget att ta
bort kravet pa att personen sedan en ’lang tid” upplever att ’han eller hon
tillhor det andra konet”. Hur lang tid som ska krévas, bor vara upp till vrden
att bestimma. Det hade dock varit 6nskvért om promemorian motiverat for-
slaget i denna del.

Smer tillstyrker dven forslaget att ta bort kravet pa att personen sedan en tid
ska upptriada 1 enlighet med det upplevda konet, s.k. “real life experience”.
Sasom anges i promemorian riskerar ett sddant krav att patvinga personer ett
visst beteende utifran andras uppfattning om hur en man eller kvinna ”ska”
upptrida. Kravet kan vidare skapa lidande eftersom personen i frdga kanske
inte kdnner sig redo att fullt ut leva utifrn sin upplevda konsidentitet och
didrmed kan fa vénta lange pa operation. Kravet dr saledes etiskt problema-
tiskt som forutsittning for att fi genomga konskorrigerande kirurgi. Aven i
denna del hade det dock varit 6nskvért om fragan problematiserats mer i pro-
memorian.



Forutsattningar for personer som inte har fyllt 18 ar (avsnitt 4.4)

I promemorian foreslés att personer under 18 4r i vissa fall ska kunna {3 till-
gang till konskorrigerande kirurgi. De personer som den foreslagna lagen ska
omfatta, dvs. ungdomar med kdnsdysfori och ungdomar med medfédda avvi-
kelser 1 konsutvecklingen dér fel kon valts”, har idag ingen mojlighet att fa
gora denna typ av ingrepp. Enligt forslaget ska det, utdver de allménna forut-
sdttningarna, foreligga synnerliga skil for ingreppet, barnet ska sjilv kunna
samtycka och barnets bista ska vara avgorande vid beslutet. Det ska vidare
krévas tillstand fran Socialstyrelsen.

Smer konstaterar att de kirurgiska ingrepp som det hér ar fraga om far langt-
gaende konsekvenser for den enskilde och manga ganger dr irreversibla. Det
finns darfor skil att 1aktta stor forsiktighet och restriktivitet nir det géller ge-
nomforande av sadana kirurgiska ingrepp pa personer under 18 ér. Risken
finns att individen fattar ett livsavgorande beslut som han eller hon senare
kommer att angra. Enligt promemorian kan de ungdomar som forslaget av-
ser, uppleva ett avsevirt lidande som &r kopplat till att kroppen inte dverens-
stimmer med konsidentiteten. Detta lidande méste emellertid vigas mot det
lidande som ett ingrepp kan innebéra for det fall personen i fraga senare dng-
rar sig.

Smer konstaterar vidare att det saknas forskningsstdd for underlivskirurgi pa
personer som inte har fyllt 18 ar. Riskerna ar sdledes otillrackligt kinda.
Detta ger anledning till stor forsiktighet, eftersom det géller irreversibla ki-
rurgiska ingrepp pa barn. Radet avstyrker dérfor forslaget.

Radet vill harmed ocksa understryka att fraigans komplexitet krdver en nog-
grann genomgang och avvagning mellan olika intressen och de olika hand-
lingsalternativens for- och nackdelar. Smer anser att promemorian har stora
brister i detta avseende. Det finns dven allvarliga brister nir det géller be-
skrivningen av problematikens omfattning, hir saknas i princip helt underlag
for att bedoma rimligheten av forslaget. Radet saknar vidare ett mer utvecklat
resonemang kring vad som skulle kunna utgora synnerliga skél for att ge en
ung person tillstdnd att genomga dessa ingrepp. Smer anser att det dr proble-
matiskt om regeringen gér vidare med lagforslaget utan ytterligare utredning
av dessa fragor.



Vem ska besluta om ingreppen (avsnitt 4.5)

Smer tillstyrker forslaget att beslut om kirurgiska ingrepp pa vuxna ska goras
av den som dr ansvarig for varden. Enligt rddets mening forefaller en sadan
reglering dandamalsenlig.

Overklagande (avsnitt 4.7.2)

I promemorian foreslés att nér en person nekas att gora kirurgiska ingrepp 1
konsorganen ska fragan understillas Socialstyrelsens provning. Socialstyrel-
sens beslut ska 1 sin tur kunna 6verklagas till allmén forvaltningsdomstol.
Radet ser emellertid svarigheter med att en 6verprovning ska goras av dom-
stol. Dels anser radet att kriterierna i den foreslagna lagen &r for vaga for att
ligga till grund for en réttssdker provning i domstol, dels konstaterar radet att
domstolarna saknar den medicinska kompetens som behovs for att gora de
avvigningar som lagforslaget krdver. Smers uppfattning ar séledes att hélso-
och sjukvarden (och i vissa fall Socialstyrelsen) dr bést ldmpad att avgdra
den enskildes behov av ifrigavarande ingrepp. Forslaget om 6verprovning i
domstol avstyrks dirmed.

Remissvaret har behandlats vid radets ordinarie sammantrdde den

8 juni 2018. Beslut om remissvaret fattades direfter per capsulam. I beslutet
deltog ledaméterna Kjell Asplund (ordforande), Finn Bengtsson,

Sven-Olov Edvinsson, Asa Gyberg-Karlsson, Chatrine Pélsson Ahlgren,
Barbro Westerholm och Anders Akesson. Asa Gyberg-Karlsson,

Barbro Westerholm och Anders Akesson reserverade sig mot majoritetens
instéllning gdllande kirurgiska ingrepp i kdnsorganen for personer som inte
fyllt 18 ér, se bilaga. Vid beredningen av drendet deltog dven de sakkunniga
Ingemar Engstrom, Géran Hermerén, Bengt Ronngren, Nils-Eric Sahlin,
Mikael Sandlund och Anna Singer. Helena Teréus, utredningssekreterare, har
varit foredragande.

For radet,

Kjell Asplund, ordférande, Statens medicinsk-etiska rad



Reservation avseende del av Smers remissvar gillande forutsittningar for
personer som inte har fyllt 18 ar (avsnitt 4.4)

Anders Akesson (MP), Barbro Westerholm (L) och Asa Gyberg-Karlsson (V), ledamdter i
Statens medicinsk-etiska rad.

Smers majoritet avstyrker forslaget om att personer under 18 ar, under vissa forutsittningar,
ges tillgdng till sddana kirurgiska ingrepp i kdnsorganen som foreslds i promemorian. Vi
reserverar oss emot detta.

Vi menar i stillet att forslaget sdsom det dr utformat i promemorian bor tillstyrkas, dvs. att
dven personer under 18 dr under vissa omstandigheter ska ges tillgang till kirurgiska ingrepp 1
konsorganen. Vi vill dock understryka att det maste krévas starka skdl for att en ungdom ska
tillatas genomga saddana ingrepp. Sdsom anges i promemorian dr det de medicinska skilen
som maste vara avgorande for att en ungdom ska f genomfora ingreppen. Vi konstaterar
foljaktligen att likaren maste avgora huruvida personen i frdga har ett behov av vérd. Det bor
dven krévas ett betydande lidande kopplat till att den enskildes konsorgan inte
overensstimmer med konsidentiteten, for att personen ska ges tillstand till ingreppen. Vi anser
emellertid att det hade varit 6nskvért om promemorian 1 denna del hade resonerat mer kring
vilka olika skil som skulle kunna, respektive inte skulle kunna, uppfylla kravet pd synnerliga
skil och varfor.

Vi vill sdrskilt podngtera att det ar av yttersta vikt att bedomning gors av multidisciplinédra
team med ldmplig kompetens for att garantera att den vird som ges &r av god och likvérdig
kvalitet. Eftersom det ror sig om ett litet antal fall per ar som kan komma ifrdga, bor
overviagas om bedomningen endast ska ske vid ett fatal platser i landet. Eftersom
utredningsteamens uppdrag dr begrénsat till konsidentitetsutredningen krévs det en
parallell kontakt med den lokala barn- och ungdomspsykiatriska mottagningen béade
under véntetiden, utredningen och behandlingen vid eventuell annan psykisk ohélsa.

Vi vill framhaélla vikten av att en noggrann avvagning gors nér det giller huruvida barnet
uppnatt en sadan mognad att det kan forstd och bedoma vilka konsekvenser den aktuella
fragan medfor. Eftersom det kan handla om ingripande och oéterkalleliga kirurgiska ingrepp
blir bedomningen av barnets forméga 1 detta avseende sérskilt viktig. I promemorian hianvisas
till Socialstyrelsens kunskapsstod Bedoma barns mognad for delaktighet. Vi anser att det bor
overvigas om det behovs tas fram mer specifikt material nar det giller att ge barn
information, sdkerhetsstilla att de forstatt informationen och bedéma deras beslutsformaga i
dessa sammanhang. Ifall barnet inte kan ldmna ett samtycke eller om beslutsformagan inte
helt kan sikerhetsstillas ska tillstand till ingreppen inte ges.

Vi tillstyrker dven forslaget i promemorian som innebér att om barnet fyllt 15 &r ska ansdkan
goras av barnet sjilvt och att det inte finns ndgot krav pa absolut samtycke fran
vérdnadshavarna. Det sdgs vidare att ett beslut om tillstdnd utan vardnadshavarens samtycke
alltid ska foregas av en lamplighetsbeddmning och att det sédllan torde vara ldmpligt att den
unge genomgdr underlivskirurgi utan vardnadshavarens samtycke. Det skulle enligt
promemorian vara endast i undantagsfall, t.ex. nir behovet av underlivskirurgi 4r mycket stort
och ungdomens situation dr sadan att virden kan erbjuda de insatser som bedoms behovas for
att minska lidandet. Vi tillstyrker forslaget da det framstar som en rimlig avvigning. I enlighet
med vad som anforts ovan vill vi erinra om vikten av att det gérs en noggrann bedémning av



huruvida den unga personen uppnétt en sidan mognad att det kan forsta och bedéma vilka
konsekvenser ingreppen medfor. Det dr ocksé viktigt att han eller hon ges tid att ténka igenom
frdgan och den information som ldmnats sd att processen inte gér for snabbt.

Vi anser vidare att Socialstyrelsen bor fa 1 uppdrag att f6lja upp de ingrepp som gors pa
personer under 18 ar och samla in data om t.ex. antal ingrepp, vilken typ av ingrepp som gors,
pa vilka skl tillstdnd ges samt f6lja upp konsekvenserna for den enskilde och dennes hélsa.
Aven hiilso- och sjukvdrden maste noggrant folja de barn och unga som ges tillstand till
ingrepp, dels 1 syfte att tillforsékra den enskilde god vard, dels 1 kvalitetssdkringssyfte. Det ar
av avgorande betydelse att utfallen av ingreppen foljs upp dels for barnets bésta, dels i
forskningssyfte och att forskningsmedel avsitts for detta &ndamal. Uppfoljningen ska vara
frivillig.

2018-06-13

Anders Akesson Barbro Westerholm Asa Gyberg-Karlsson
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