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"Allt som gar att radda ar forlorat”

Lisa Jonasson, konstnar

Sammanfattning

Uppsatsens syfte ar att belysa den medicinska diskursen avseende behandling av
manniskor dar de biologiska marktrerna pa kon inte anses tydliga. Uppsatsen utgar
har frdn den heterosexuella matrisen som kraver att en kropp maste utga fran ett sta
bilt kon, antingen manligt eller kvinnligt. Fragestallningarna ar darfér vad som

avgor nar en kropp inte anses passa in i den heterosexuella matrisen och vilka kons
kriterier som styr nar lakare gor kosmetiska konsoperationer pa sma barn.
Informanterna bestar av den medicinska expertis som varit vagledande pa omradet i
Sverige, aktivister och forskare. Materialet har analyserats utifran Foucaults defini
tion av makt och motstand, kritisk medicinsk antropologi dar biomedicinen granskas
samt Mary Douglas definition av klassificering av smuts och renhet oiker

Turners beskrivning av socialt drama.

Har beskrivs ocksa motstandet, framst i form av amerikanska aktivister

Uppsatsens slutsats ar att fragan maste lyftas ut ur det medicinska behandlingsrum
met och att fler aktorer behéver engagera sig. Nar lakare utfor kosmetiska konskor
rigerande ingrepp gors inte dessa pa medicinsk grund, utan pa kulturella-uppfatt
ningar Dessa uppfattningar behover inte 6verensstamma med hur barare av sa kallat
mangsidiga kroppar ser pa sig sjalva.

Nyckelord: Intersexualitet, stord konsutveckling, konskorrigerande ingrepp
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Inledning

1.1 Betraktarens 6ga

Dan sitter med handerna kupade mellan benen nér eftertexterna pa den kanadensiska filmen
Redefining Sex bdrjar rulla pa bioduken. Det ar den 14 september 2002 och vi ar med pa
workshopen "Ar det kroppen eller kulturen som behdver korrigeras” pa4 Shamefestivalen,
"om att bryta mot normen”, pa Sodra teatern i Stockholm.

Vi har just sett hur lakare talmodigt forklarat for kamerateamet hur spadbarnsgeinsor
bedéms utifrdn en mall och korrigeras utifran denna genom operatidieen framtradde
ocksd en mamma som anklagade sig sjalv for att hon gatt med pa att lata lakarna forminska
sin nyfddda dotters klitoris av "kosmetiska” skal. Resultatet var for mamman mer-skradm
mande &n dotterns ursprungliga utseende.

Att komma i kontakt med den medicinska korrigeringen av barns kgasar pa flera
satt en skrammande upplevelse. Det vacker latt kanslor av kastrationsangest hos bade man,
som Dan gav uttryck fooch kvinnor Det vacker ocksa kanslor av maktloshet vid tanken pa
att ingreppen sker pa sma barn som helt saknar agens och tolkningsratt.

Manga av oss har inte ens varit medvetna om att denna kroppskorrigering pagar i vast
varlden.Vi har kanske last om sa kallade dubbelkénade manniskomafroditermen den
medicinska behandlingen av denna grupp har varit .dli@r handlar det om barn som den
medicinska varlden har en mangd benamningar pa. Nordamerikanska aktivister raknar med
att ett barn av cirka 1 500 fodda anses av lakare vara i behov av kdnskorrigerande ingrepp.
(htttp://isna.og/fag/freuencyntml) 1 Sverige finns ingen liknande sammanstéllning men det
berdknas fodas fem och tio barn arligen dar konet kan anses oklart pa grund av kroppens
utseende. En pojke pa 300 fods ocksa med en urinmynningsdefekt och deformerad penis
(hypospadi) som ibland anses krava operation. En del syndrom som kan medférgatonsor
som anses avvikande upptacks inte forran i tonaren. (Ritzén mfl intervjuade 2003)

Vad som ska korrigeras ligger ofta helt i betraktarens 6ga. Det ar betraktaren som utifran
kulturella normer letar efter biologiska markorer pa kén. Barn som inte entydigt bar dessa
biologiska markorer pa utsidan av kroppen faller in i medicinska kategorier som; stérd kons
utveckling, oklar konstillhdrighet, tvetydiga kongan, viriliserade flickor (forstorade klito
risar), misshildade konsgan och intersexuella tillstand. Barn som benamns pa detta satt
anses av lakare i sa gott som samtliga fall vara i behov av operationer av atminstone de yttre
kénsoganen i spadbarnsalder och en eventuell rekonstruktion av gae otonaren. Nu
finns det manniskor som av olika anledningar inte genomgatt operationer trots att de kanske
skulle ha fallit inom nagon av de namnda medicinska kategorierna. Det ar darfor viktigt att
understryka att de medicinska benamningarna inte har nagot att géra med hur méanniskor
som inte genomgatt ingrepp uppfattar sina krappar

Kosmetisk korrigering av barns kdngan har skett systematiskt i vastvarlden sedan mit
ten av 1950-talet. Det ar vid den tiden vi kan spara upp hur en diskurs formas och hur denna
formedlats och uppratthallits bland lakare framst i Nordame#ilatralien och Europa. Det
ar en diskurs som medger maktutovning utifran Foucaults definition dar makten aren mgj
lighet att reglera manniskors kroppar som han beskriver i Sexualitetens historia del 1 (2002).
Denna reglering kan ocksa ses som ett utslag av den heterosexuella matris som kraver att
begripliga kroppar maste utga fran ett stabilt kon, antingen manligt med vidhérande manlig
het eller kvinnligt med vidhérande kvinnlighet (Rosemp2002).
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1.2 Fragestallningaroch syfte
Vad avgor nar en kropp inte anses vara "normal” utifran den heterosexuella matesen?
bestammer 6ver vad som ar normalt och iMaran kommer den diskurs som styr det
medicinska handlandeVad &r oklar konstillhorighet och nér blir den i sa fall klar?

Uppsatsens syfte ar att forsoka kasta ett ljus 6ver de kriterier som styr diskursen ifraga
om konskorrigerande ingrepp. Syftet ar ocksa att i nagon man forsoka tydliggéra hur makt
utévas och vilket sprak makten anvandéen dar makten finns, dar finns ocksa motstand.
Manniskor accepterar inte alltid vad de blir utsatta for och kan protestera. Pa sa séatt miss
lyckas ocksa makten att fa faste. Foucault menade att det finns en mangd motstandspunkter i
relation till makten. De spelar roller som motpart, maltavla, stod, utsprang att fa tag om.
Dessa motstandspunkter finns dverallt i maktnatet (Foucault 2002). Jag kommer darfor ocksa
att forsoka identifiera hur motstandet formats och hur det kommer till uttryck.

1.3 Metod

Materialet till uppsatsen har samlats via intervjuer med aktorer inom den svenska lakarkaren,
genusforskare och aktivistédet bestar ocksa av tidningsartiklmformationsmaterial till

foraldrar, aktivistoganisationers och stodgruppers hemsidor och film. Litteraturen inom
omradet ar begransad och utéver nagra svenska akademiska uppsatser finns enbart nordame
rikansk litteratur att tillga som specifikt behandlar kénskorrigerande ingrepp pa barn och ton
aringar

1.4 Aktor er och informanter
Nar det galler att definiera aktérerna inom det medicinska omradet blir de desamma som
mina informanterDen person som sedan 1969 varit tongivande inom det medicinska faltet
"barn med oklar konstillhérighet” &r Martin Ritzén, barnendokrinolog och professor-emeri
tus. Dartill kommer Kerstin Hagenfeldt, gynekolog och professor emehigungta
Nordenskjold, barnkirgr och docent samt R&nders Rydelius, barnpsykiatriker och profes
sor. Samtliga ar verksamma vikstrid Lindgrens sjukhus i Stockholm dar flertalet kdnsut
redningar av barn skett. Kerstin Hagenfeldt och Martin Ritzén har arbetat med manniskor
med mangsidiga kroppar sedan sent 60-tal medaAfkars Rdelius anslots till det sa kal
lade specialistteamet i mitten av 80-tafggneta Nordenskjéld har utfort konskorrigerande
ingrepp sedan 1996.

Henrik Hirseland &r genusvetare och aktivist som bland annat arrangerat Shamefestivalen
och workshopen "Ar det kroppen eller kulturen som behéver korrigerasfa.Hellgren ar
fodd med ett syndrom som medfort att lakare erbjudit henne en kdnskorrigerande operation i
sen tonarJag definierar avefora Hellgren som aktivist. Hon ar en av de mycket fataliga
personer i den har situationen som forelafrafigt och har aven skapat en hemsida med
information.Tora Hellgren har generost givit mig tillatelse att anvanda hennes beréttelse och
fullstandiga namnTiina Rosenber ar film- och teaterforskare tillika den ledande queerfor
skaren i Sverige. En forskning som kritiskt granskar heterosexualitetens sjalvutnamnda
ansprak pa att vara det normala i vart samhalle. Sara Edenheim ar réattshistoriker som bland
annat granskat hur faststallande av konstillhdrighet framstallts i lagtexter och didagtiv



har aven haft telefonkontakt madnika Olsson, ordférande for Riksforeningen AiBS
samtTobias Selling, underskoterska pa forlossningskliniken pa Sodersjukhuset i Stockholm.
Ovriga intervjuer har &gt rum via personliga méten, (forutom med Sara Edenheim dar
avstandet mellan Stockholm och hennes studieort Lund ledde till telefonintervju.)
Intervjuerna har varit i form av |6st strukturerade samtal dar jag fort anteckridagatalen

bildar underlag till uppsatsen och det framsta syftet med dem har varit att fanga upp uppfatt
ningar | tveksamma tolkningsfall har jag kontaktat uppgiftslamnaren.

1.5 Definitioner

Det finns en mangd syndrom som brukar kallas for intersexuella, mellafidedmen ar

dock ganska missvisande eftersom en ménniska mycket sallan befinner sig mellan kén helt
och hallet. | vissa fall av sa kall&ashdrogenokanslighet, dar kroppen &r okanslig for testes
toron, betecknas manniskor i medicinsk mening vara mellan kon. Intersexualitet anvéandes
fran borjan om sa kallade hermafroditett tillstand dar en méanniska har bade testikel- och
aggstocksvavnad. Den utstracktes sedan att gélla i princip alla ménniskor som inte hade
konstypiska genitalier och som ansags vara i behov av korrigerande ingrepp. Eftersom mitt
amne handlar bade om flickor och pojkar som fods (och vuxna manniskdiosam

Hellgren) med ett utseende pa kémsoren som oroar omvarlden véljer jag att anvanda
uttrycket mangsidiga kroppdrbeskrivningen av diskursuppkomsten i Nordamerika anvan

der jag dock uttrycket intersexuella. Diskursen vaxte fram under en tid da denna term var
vedertagen. Idag vill inte manniskor med vissa syndrom identifieras som intersexuela, pape
kar bland andrd@ora Hellgren (aven om hon sjalv anvander begreppet om sitt tillstdnd.) Det
ar en kanslig term eftersom den indikerar nagot som har med sexualitet och sexuell laggning
att gora, vilket alltsa inte ar fallet. De syndrom och tillstdnd som uppsatsen handlar om finns
utforligare beskrivna i appendix.

1. 6 Den medicinska koppen

Eftersom konskorrigerande ingrepp sker inom den moderna biomedicinen véljer jag att anta
en utgangspunkt i den kritiska medicinska antropologin. Denna utvecklades till foljd av
influenser av den politiskt-ekonomiska skolan, som granskade hur strukturer och maktférhal
landen i samhallet paverkade méanniskors halsa, liksom till foljd av socialkonstruktivism.

Den senare 6ppnade upp for ett synsatt dar biomedicinen sdgs som en del av konstruktionen
av verkligheten, inte som en upphojd sanning. De falt som anses sarskilt intressanta for kri
tiskt medicinska antropologer ar bland annat produktionen av medicinsk kunskap,-hur bio
medicin och folkhalsoarbete resulterar i social kontroll liksom relationen mellan hélsa, det
medicinska spraket och makten i samhaéllet. | dag ses inte langre den vasterlandska biomedi
cinen som mer vetenskaplig eller objektiv an medicinska system i "andra” kuitilket

ligger till grund aven fér den har uppsatsen. (Lupton 2000:14-15)

Utifran detta synsatt kan ocksa kroppen uppfattas pa tre nid@erforsta ar den starkt
individualiserade kroppen, forstadd utifran var upplevelse av var kropp i forhallande till
andras kroppaDen andra kroppen ar den sociala eller symboliska, representativt anvandan
de av kroppen i en konceptualiserad nagamhalle och kultur dar kroppen ocksa kunde rea
gera pa ett sjukt samhalle genom att sjalv f sjukdomssymtom. Den tredje kroppsnivan hand
lar om kroppslig biopolitik dar staten kontrollgregglerar och undersoker kroppens tillstand
bade individuellt och kollektivt for att uppratthalla en social och samhaéllelig stabilitet
(ibid:22).



Den postmoderna stromningen inom den kritiska medicinska antropologin gér att studier
av relationen mellan kroppen och kroppspolitiken oundvikligen leder till uppméarksammande
av reglering av och kontroll dveinte bara individens kropp utan befolkningens kroppar och
darmed reglering och kontroll éver sexualitet, genus och reproduktion — det som Foucault
kallar for biomakt. Den medicinsk-sociala undersékningen av mgdbma blev ett viktigt
instrument for diciplinering av befolkningen, ett instrument att utéva ordning och kontroll
med, en teknik for att styra "distributionen” av kroppar och darmed férhindra en potentiellt
farlig blandning (ibid:31). | sin metodgenomgandeitandets arkeologi (2002) pekar
Foucault ut en metod for den utomstdende att narma sig biomedicinen och dess diskurser
Den forsta fragan amenar Foucaulivem ar det som talai%m bland alla de talande indi
viderna har rétt att tala den sortens sphdém ar innehavare av def@m erhaller sin sarart
och sin prestige av detta sprak och vem skanker det i gengald om &n inte dess garanti s dess
formodade sanningsenlighétitken status atnjuter de individer som — ensamma — ager den
reglementerade eller traditionella, juridiskt definierade eller spontant accepterade ratten att
framfora en saddan diskurs? Och om lakaren i den kliniska diskursen omvaxlande ar den
suverane och direkte utfragaren, 6gat som igkttagret som vidrérorganet som dechi-
rar tecknen, den punkt dar redan gjorda beskrivningar inférlivas sa beror det pa att en hel
knippe relationer &r verksamma, skriver Foucault (ibid:71).

Det ar bade relationerna inom sjukhussfaren, en plats for bistand, for renodlad och syste
matisk observation, for delvis utprovad, delvis experimentell terapi och en hel grupp av tek
niker och koder for att uppfatta manniskokroppen. Det ar relationerna mellan det omedelbara
observationsfaltet och den redan forvarvade informationens omrade men ocksa relationerna
mellan lakarens olika roller; som terapeut, pedagog, formedlare av det medicinska vetandet
och ansvarig for folkhalsan pa det sociala omradet, enligt Foucault.

Att ndrma sig denna varld av relationer och maktstrukturer & en komplicerad antropolo
gisk uppgift. Sekretesslagstiftningen medfor begransad tillgang till informanter som inte
befinner sig i maktposition. Dérrarna till de rum dar beslut fattas och diskussionerna fors ar
vanligen stangdaintropologen tenderar ocksa att bli en del av de medicinska diskussioner
na (i den man de ar tillgangliga) istallet for att bibehalla den traditionella positionen av delta
gande observationefDas 2000:265) Biomedicinen beror ocksa varje iakttagare eftersom vi
alla har personliga erfarenheter av den. Darfor torde ett fokus p& motstand och dem som blir
utsatta for makten vara an mer viktiga for den medicinska antropologen.

1.7 Den disciplinerade koppen

Den kropp som inte entydigt tillhér ett stabilt kon utgér uppenbarligen ett hot mot den hete
rosexuella matrisen precis som smuts anses utgoéra ett hot mot halsa. Mary Douglas menade
att dar det finns smuts finns det alltid ett system. Smuts ar biprodukten av ett systematiskt
ordnande och klassificerande av saker och ting. Sa lange ordnandet inbegriper forkastande
av olampliga element kan alla avvikelser ochgiraliseringar betraktas pa samma séatt som
man betraktar smuts — de ska avlagsnas fran det som &r rent, accepterat och inom normerna
for samhallet (Douglas 199Aad som ar accepterat och inom normerna handlar om vad
makten i Foucaults definition anser hora dit. Makten producerar sanningsyitieadeir

mangfaldig och alltid ndgot som utévas. Den ar som en teknologi som genomsyrar all
mansklig aktivitet, den existerar i relationer och tar sig uttryck i handling. Makt ar ocksa ett
medel som skapar mdjlighet att reglera manniskors kroppseiplineringen av den mansk

liga kroppen ar en av maktens mekanismer (Foucault 2002).



1.8 Den misshildade koppen

"Dom sa att jag hade en missbildning”
Tora Hellgren om sitt férsta bestk hos en gynekolog

Under senare delen av 1800-talet utvecklades det en mangd instrument for 6vervakning av
kroppen i syfte att samla information for att battre kunna handskas med folkhalsoproblem.
Den medicinsk-sociala undersokningen blev ett viktigt instrument i diciplineringen av
befolkningen. Som ett resultat av detta sags vid ingdngen av 1900-talet varje enskild med
borgare som ett potentiellt fef for ohalsa och i behov av omgsfull dvervakning (Lupton
2000:31). Overvakningsinstrumenten véaxer ocksa i antal och omfattning varje gang det anses
befogat med hansyn till folkhalsan. Som en reaktion pa neurosedynkatastrofen pa 1960-talet
upprattade den svenska staten ett missbildningsregister som tillsammans med det medicinska
fodsloregistret fran 1973, ar unikt i varlden. | missbildningsregistret registreras misstankta
och konstaterade missbildningar hos nyfddda svenska barn. Syftet med missbildningsregis
tret ar enligt den ansvariga handlaggaren pa Socialstyrelsen, en fortlopande kontroll for att
kunna se om miljdméassiga faktorer spelar in vid forekomsten av missbhildningar

Enligt nationencyklopedien kédnnetecknas begreppet missbildning av ;"/.../ en avvikelse
fran den normala utvecklingen av fosteredférande fosterskador i form av en forandring i
byggnaden av kroppen och desgaor (somatisk missbildning), iganens funktion (funktio
nell missbildning) eller i beteendet (beteendemissbildning)”. (NE 1998, digital version).

En sarskilt intressant kategori i det nuvarande missbildningsregistret ar kolumnen
"Obestamt kon, ospecificerat”. Ar 2001 rapporterades fyra barn in sdsom missbildade pa
grund av Obestamt kon medan det tva ar tidigare rapporterades in 13 barn sdsom av
Obestamt kon ( http://wwwos.se/epc/fodelse/mittm och
http://www.sos.se/epc/fodelse/mbr2-99jd en narmare studie av definitionerna pa secial
styrelsens hemsida och via kontakt med den ansvariga handlaggaren pa socialstyrelsen fann
jag att "Obestamt kon, ospecificerat” avsag tvetydiga k@asorDarutéver finns kolumner
for "Hermafroditism, manlig och kvinnlig pseudohermafroditism, och pseudohermafrodi
tism, ospecificerad”. Har utesludslrenogenitalt syndrom ochndrogenokanslighet (se
appendix) och "vissa” kromosomavvikelser som har egna kolumner i registret.

Rapporteringen till missbhildningsregistret gors i allmanhet av lakare pa den avdelning
eller det sjukhus dar kvinnan har forlosts. Den sker i regel innan nagon eventuell kénsutred
ning har gjorts av expertlakare och bygger pa vad betraktaren av barnet tycker sig se. Det
finns darfor stor anledning att tvivla pa missbildningsregistrets vetenskapliga varde i de har
fallen, huvudsaken tycks istéllet vara att en registrering (oavsett dess godtycklighet ) gors for
att tillgodose statens behov av kontroll och 6vervakning. Ordet missbildning ar val inbaddat
i den medicinska diskursen och vid en direkt fraga kunde mina medicinska informanter inte
se nagot kontroversiellt i termen. | ordets betydelse ligger ocksa att en missbildning i manga
fall & ndgot som kan "rattas” till, atminstone inom den medicinska varfdénav mina
informanter anvander ocksa termenfia¢lla beskrivningar som i foljande text:

"Stord konsutveckling innefattar ett brett spektrum av tillstand. De mest extrema
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avvikelserna medfor allvarliga symtom sasom genitala missbildpioffarmed
tveksam konstillhérighet, eller utebliven pubertetsutveckling och sterilitet. Mindre
allvarliga storningar kan innebdra lindrigare genitala missbildnjrigesenad eller

for tidig pubertetsutveckling/.../” (Lakartidning&flym 97 Nr 5 2000:449)

Nar manniskor sorora Hellgren méter den medicinska varlden blir dock begreppet starkt
stigmatiserandélora Hellgrens kropp definieras forst som avvikande fran den heterosexuel
la matrisen (avsaknad av livmoder for barnafédande) och darefter som missbildad. Det ar
anyo betraktaren utifrdn vad som &r accepterat och inom normerna i samhallet som ger sin
syn pa saken utan en tanke pa hur bararen av kroppen uppfattar den.



Kampen om konet

2.1 Konsidentitetskliniken

Varifrdn kommer da den diskurs som styrt hur de mangsidiga kropparna behandlats-och defi
nierats2/em tog sig ratten att tala fran borjan och i vems intresse har man talat? ER genom
lasning av Suzanne Kesslers "Lessons from the intersexed” (2000) som bygger pa amerikan
ska fallstudier och intervjuer med amerikanska barnendokringlkigeryer och urologer pa
1980-talet visar en nastan total 6verensstammelse med utsagorna fran mina medicinska
informanter Jag tankte darfér bérja med att granska hur diskursen féddes och utvecklades i
USA och hur den kom att bli internationellt accepterad. En utveckling som ocksa métt 6ppet
motstand. Darefter tar jag upp hur diskursen praglat svenska lakare.

En namn som alla mina medicinska informanter namnt ar doktor John Money som var
verksam vid Johns Hopkins Hospital i Baltimore fran tidigt 60-tal till 90-talet. Dar grundade
han Konsidentitetskliniken (hans egentliga intresse var konsbyten pa transsexuella vuxna
som inga andra lékare ville utféra i U$A den tiden). | boken F&dd till pojke Fostrad till
flicka (2001: 32-53) gor journalisten John Colapinto grundlig genomgang av John Moneys
paverkan pa behandling av intersexuella barn som jag utgar ifrd8dxaiogen och psyko
logen John Money havdade i en skrift fran 1955 att vi alla fods konsneutrala. Kénet var en
fraga om fostran, inte om hormoner eller konskartlar och genitiligturen skulle alltid
segra over naturen.

Det var en teori som nastan omedelbart accepterades av lakare och vetenskapsman varl
den o6verTidigare forsok att peka pa biologiska skillnader nar det gallde kén och sexualitet
hade inte visat sig sarskilt lyckade, som exempelvis att homosexuella mé&n borde ha ett 6ver
skott av det kvinnliga kdnshormonet dstrogen. Det freudianska arvet som talade for att ett
barns psykosexuella utveckling till pojke eller flicka handlade om néarvaron eller franvaron
av en penis var istéllet starkt férharskande liksom olika sociala inlarningsmodeller for
manskligt beteende. En av mina medicinska informanter namner ocksa den kvarvarande
skracken for det biologiska arvet som bland annat tagit sig uttryck i steriliseringstegar
manniska var ett oskrivet blad som kunde formas i den ena eller den andra riktningen passa
de darfor den tidens stromningar perfekt.

Denna diskurs ledde till att sa kallat intersexuella barn nu boérjade behandlas systematiskt
I vastvarlden. Med operativa ingrepp och hormonbehandlingar gick det att styra den nyfédda
in i vilket kdn lakarna ville, pojke eller flicka. De kigiska ingreppen handlade om att
skara ner forstorade klitorisar pa flickor och en fullstandig omandring av kon pa pojkar som
fotts med underutvecklad penis. Det var i princip lgasr som bestamde kénet och social
fostran var en dogm, som en av mina medicinska informanter uttrycker det. Endast en ung
amerikansk forskare ifragasatte dppet John Moneys dominerande teorier pa 1960-talet.
Milton Diamond hade studerat hamstrar och kunde utifrdn dessa forsok inte acceptera tesen
om konsneutralitet och fostran. Ungefar samtidigt kritiserade forsKamento konsteorier
na som de fann vara undermaligt underbyggda. De uttryckte ocksa oro dver rekommendatio
nen att manliga individer fodda med sma penisar utan undantag skulle kastreras och goras
om till flickor. Forskarna menade att sddana patvingade konsbyten kunde leda till barn som
var disponerade att vaxa upp pa ett tragiskt satt i brist pa éverensstammelse med deras
huvudsakliga kroppsliga konstillhdrighet. Protesterna klingade dock ohdrda och sveptes bort
i experimentgladjen som pagick i varierande grad fram till mitten av 90-talet. Aven genus
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forskare som Suzanne Kessler erkdnner att hon blev fortjust i John Moneys teorier och
anklagar sig sjalv for att inte ha varit mer kritisk (2000:7). Grunden i John Moneys teorier
var att vi maste ha ett entydigt kdvilket det kdnet blev kunde daremot bestammas helt
flexibelt fram till att barnet var drygt tva &r gammailt. Ironiskt nog blev det barnet, som John
Money valde ut for att bevisa barkraftigheten i sina teas@n krossade honom och fick

honom férvisad fran Johns Hopkins Hospital och déentliga arenan. Det barnet gav nord
amerikanska aktivister en mojlighet att utdva politiska patryckningar nar det gallde behand
lingen av intersexuella barn. Det medférde ocksa att svenska lakare fick revidera sin diskurs.

2.2 Oppet motstand
Foucaults definition av motstand som i relation till makten kan spela rollen av utsprang att fa
tag om &r en vag att analysera vad som hande nar den medicinska diskursen ifraga om barn
med mangsidiga kroppar tvingades till viss omforhandling. Kanadensiske David Reimer som
kastrerades pa John Moneys inradan efter en omskarningsolycka nar han var cirka tva ar
gammal blev pa flera satt John Moneys utsprang. Hans historia skildras av John Colapinto,
som foljt honom i tva an boken Fodd till pojke, Uppfostrad till flicka. (2001) David, som
hade en tvillingbrarskulle en gang for alla bevisa teorin om konsneutralitet. | enlighet med
den tidens praxis skulle David heller inte fa veta att han fotts till pojke utan strikt fostras till
flicka. Efter en uppvéaxt fylld av mobbning, sjalvmordsforsdk och radsla fér homosexualitet
(David drogs till flickor) fick han veta sanningen vid 15 ars alBawvid hade da redan vig
rat att fortsatta tréf John Money pa de obligatoriska uppfoljningarna pa Johns Hopkins
Hospital. Han valde ocksa omedelbart att ga tillbaka till sitt gamla kon, aven om han enligt
den medicinska definitionen aldrig skulle kunna fungera som man.

David (en starkt kritisk David) intervjuades sedan bland annat av Milton Diamond och
nar artikeln publicerades 1998 slog den ner som en bomb i den medicinska véarlden. Den
innebar slutet for John Moneys davarande karba&n innebar ett uppsving for Cheryl
Chase, ett annat utsprang, som 1993 grundat aktiy@stmationen Intersex Society of North
America (ISNA). Cheryl foddes ursprungligen som Charlie men med ett s blandat utseende
pa sina genitalier att lakarna i tre dagars tid 6verlade om hon hade en mikropenis eller en
forstorad klitoris.Till slut valde man det manliga konémndra lakare ansag efter ett ar att
Charlie madde battre av att f& vaxa upp som flickan Cheryl och det som nu definierades som
en forstorad Klitoris skars bort. Barndomen var fylld av oftrklarliga operationer och regel
bundna undersokningar av underlivet utan att ndgon forklaring gavs. Cheryl var sjalv for
bryllad dver sin kénsidentitet under uppvéxten. Hon lekte hellre med gevar &n med dockor
och attraherades av flickdnte pojkar Mobbning blev ocksa en av hennes féljeslagare och
hon fick ga till en psykolog for att lara sig bli kvinna. Hon bdrjade undersoka sin bakgrund
men lakarna végrade att lamna ut hennes jourrnileslut fick hon veta att hon faktiskt
kategoriserats som en "akta” hermafrodit vid fodseln, med bade dggstocks- och testikelvav
nader

Somgen och ilskan dver lognerna och det faktum att lakarna for alltid berévat henne mgj
lighet att fa ogasm fick Cheryl att agera. Hon skrev artiklar och s6kte malmedvetet efter
manniskor med liknande erfarenhetE993 hade hon ett natverk som ledde till grundandet
av ISNA. Men Cheryls framstdtar mot den medicinska varlden vgéa¥és — ingen var
intresserad av att lyssna pa erfarenheterna fran de som blivit utsatta for konsexperiment och
ingrepp. Om inte David Reimer hade talat ut, och fortsatt att gora det i olika forum, sa ar det
osakert om medlemmarna i ISN&tt uppleva nagon agens i fragan om intersexuella. Eller
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hur lang tid det hade tagit. ISN#ar vackt ett stort medialt intresse for fragan, de uppvaktar
politiker och demonstrerar utanfor sjukhus dar lakare utfér konskorrigerande ingrepp. De har
drivit fram en internationell konsensuskonferens bland lakare som holls pa varen 2001 och
som jag kommer att aterkomma till. ISNvAr ocksa en systeganisation, Bodies Like
Ours, som aktivt arbetar med information till sjukvardspersonal och foraldrar

Cheryl Chase sager dock till John Colapinto att hon inte tror att lakarna i grunden kom
mer att sluta utfora konskorrigerande ingrepp pa sma barn om inte behandlingsmetoderna
blir foremal for rattsliga atgardefill att borja med, anser hon, maste lakarna beratta fér for
aldrarna att behandlingsmetoderna fortfarande ar experimentella och att man egentligen inte
vet hur resultaten kommer att bli (ibid:21&jt tystnaden bland intersexuella skulle bero pa
att de ar sa lyckliga 6ver de beslut som togs nar de var spadbarn (en forklaring jag for ovrigt
ocksa fatt av mina medicinska informanter) och att ISis bestar av nagra f& missnojda
kvinnor bemoter Cheryl Chase med afiystnaden ar ett symtom pa den skam och det hem
lighetsmakeri som utgér det arv som de gallande behandlingsmetoderna genererar”
(ibid:209). ISNAdriver istallet kravet att operationer av spadbarn stoppas, att barn med
mangsidiga kroppar tilldelas ett preliminart kon (man ar inte blind for den strikta konsdiko
tomin i samhallet) for att i tonaren sjalva f& bestamma sin konstillhorighet.{snavop).

ISNA avfardar ocksa den medicinska forklaringen att dagens kirugiska metoder ar mer
forfinade an gardagens och att det lidande som manga aktiva inomviing om (arrvav
nader forlorad kansel och sexuell oférmaga) inte langre ar en realitet (ibid\20@)sig i
Nordamerika eller Europa finns det tillrackligt kvalitativa langtidsuppfoljningar for att stodja
lakarnas &sikter om dagens metodisikter som dven refereras av mina svenska medicinska
informanter | Sverige arbetar Riksféreningen ®GS ocksa aktivt med att féra ut den
medicinska synen pa sjukdomen och behandlingen och delar mina medicinska informanters
standpunkterDet tycks som om positionerna mellan aktivister och den medicinska varlden
ar ganska lasta. Bada sidor tar sig ratten att tala i de aktuella barnens namn. De som fortfa
rande ar en stor och dold grupp, bade i Nordamerika och hér i Sverige.

2.3 Den funktionella kroppen
Den amerikanska behandlingspraxisen som emanerade fran Konsidentitetskliniken pa Johns
Hopkins Hospital 6vertogs oavkortat av de lakare som sysslade med barn med mangsidiga
kroppar i Sverige, enligt mina medicinska informanit&ir barnendokrinologen Martin
Ritzén borjade arbeta inom faltet 1969 hade han tidigare studerat honrattaGRexth
sager sig ha applicerat en biologisk-mekanisk syn pa kroppen. Denna instéllning upplever
han senare ha modifierats till en mer psykologisk syn, uppger han i min intervju. Martin
Ritzén har med tiden vunnit stort inflytande nar det galler behandling av mangsidiga krop
par. Det har samlats mycket kunskap kring Martin Ritzén, som en av mina informanter
uttrycker det. En forklaring till hans inflytande kan ocksa vara att forskningsomradet varit
relativt begransat och inte lockat sarskilt manga av hans jamnariga kolleger

Diskursen som kom att styra behandlingspraxisen i Sverige uppratthalls ocksa av svenska
staten i den enda lagtext som tar upp fragor om bade intersexualitet och transsexualitet .Sara
Edenheim, som analyserat bland annat denna lagtext, menar att har definierar svenska staten
hur en "riktig” kropp ska se ut. En intersexuell kropp stéller till oreda och det blev viktigt att
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visa att man inte kandes vid den kroppen vare sig fran statligt, medicinskt eller vetenskapligt
hall, uppger hon i ett telefonsamtal. Huvudfokus lag ocksa pa den funktionella manliga krop
pen.

"Vid beddmningen och valet av kon hos en nyfodd med rubbad genitalieutveckling
ar den forsta uppgiften, sedan arten av konsstorning utretts, att faststalla mojligheten
till fertilitet och till rekonstruktion av genitalid/alet av kon avgérs med hansyn till
utsikterna att vid rekonstruktion erhalla basta mdjliga funktionella resultat. En sadan
bedémning kan manga ganger vara svar att gora. Kromosomundersokning &r till
stor hjalp for diagnostiken men anses inte vara avgorande vid konsvalet. Har en
pseudohermafrodit manlig kromosomuppsattning och testiklar (AlS-pojiar

anm), (dessa ar da alltid ofullstandigt utvecklade och patienten steril) men genitalia
som ar sa dferentierade i kvinnlig riktning att rekonstruktion at detta hall tycks
kunna ge avsevart gynnsammare resultat an forsok i manlig riktning, ges barnet
regelmassigt kvinnligt kon. | det namnda exemplet bor testiklarna tas bort oeh sena
re kvinnligt kdnshormon tillféras” (SOU 1968:20:47).

Utredningen innehaller ocksa formuleringen att: "Malet &r en individ som &r sa socialt och
sexuellt anpassad som mdjligt” (SOU 1968:28:24). Rekommendationerna i utredningen
praktiserades ocksa i varje tveksamt fall, enligt mina medicinska informbidigot 6verras
kande kan det tyckas att ingen av dem sager sig ha last, eller kanner till denna lagtext.
Diskursen tycks ha uppratthallits via andra kanaannolikt genom erfarenhetsutbyte lakare
emellan och amerikanska publikationer

Martin Ritzén skriver ocksd i den information som nu férmedlas av Socialstyrelsen att
"vid beslut om kvinnlig konstillhdrighet bor testiklarna avlagsnas for att undvika testikeltu
morer och eventuell virilisering i tonaren” (http://wvees.se/smkh/1998-29-068/1998-29-
068.htm ) Konsutredningar #&iS-barn med partiell androgenokéanslighet fokuseras pa orsa
ken till mer eller mindre bristande manlig konsutveckling. FOr barn som beddomts som flick
or vid fddseln men i tonaren upptackts ha fullstandig okanslighet, dar kdnshormonet inte
varit tillrackligt starkt for att utveckla vissa delar av kroppen, kan det bli aktuellt, skriver
Ritzén med instruktioner om hur man (i tonaren) kan ttja en kort slida till en storlek som
medger "normalt” sexualliPa det sattet kan man ofta undvika operation av slidan. (ibid).

Att aterstalla funktion och normalitet har varit dominerande inom behandlingen av mang
sidiga kropparFunktion och normalitet har bedomts utifran den heterosexuella matrisen. En
av mina medicinska informanter definierade lyckade behandlingaG&+flickor med
orden att "de ar gifta och lever ett normalt liv’. Normaliteten har i vissa fall kunnat utstrack
as sa langt akGS-flickor aven fatt barn med hjalp av konstgjord befruktning, eAhgika
Olsson pa Riksforeningen f8iGS.

Fertilitetens roll som funktionell biologisk markér tonas nu dock eligt mina medi
cinska informanterMan ar numer benagen att lata pojkar med sa kallat underutvecklade
penisar fa fortsatta var pojkar och man ser det inte som nédvandigt att till varje pris-korrige
ra en latt forstorad klitoris hos den lilla flickan. Det ar viktigt att understryka att denna syn
kommer fran lakare, verksamma i Stockholm. Hur lakare i Malmo, Gatelnbr Uppsala
resonerar ar en annan sak. Ritzén anses dock vara en sa stor auktoritet att hans asikter sanno
likt far genomslag aven péa andra hall i landet, uppger gynekologen Kerstin Hagenfeldt.

Fortfarande finns dock ingen forstaelse for ISNA:s krav att kosmetiska ingrepp ska upp
hora helt nar det galler spadbarn. Detta tolkar mina informanter som om($8iAman
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mott bland annat pd internationella konferenser) kraver att barnen ska fa vaxa upp som ett
oidentifierat tredje kon. Enligt programforklaringen pa ISNA:s hemsida ar alltsa inte detta
fallet. Att konstillndrigheten an en gang enbart tycks handla om utseendet pa barnets genita
lier vittnar om hur val férankrad uppfattningen om naturligt respektive onaturligt tycks vara.
Det finns ingen dokumentation som styrker vare sig det ena eller andra, om de rent kosme
tiska operationerna ar nddvandiga eller ej. Mina medicinska informanter hanvisar samtliga
ocksa till den pafrestande situationen for foraldrar till ett barn som kanske har en bojd penis
eller alltfor valutvecklad klitoris. Helst ska en korrigering av kbgaoen ske innan bléjorna
aker av och barnet borjar pa dagis sa personalen inte borjar stalla finégar Martin
Ritzén. Suzanne Kessler tar ocksa upp foraldrarnas oro och menar att oron ror sig nastan
aldrig om hur barnet kommer att uppfatta sig sjalv utan om hur andra kommer att uppfatta
det. Radslan fér mobbning ar stor och individen korrigeras hellre &n att man tar den strid
som handlar om att omgivningen i sa fall behodver andra sitt synsatt. (2000: 128). Foraldrarna
bar med sig en borda om det blir fel fran borjan, sager barnpsykiatrikern jag talat med och
hanvisar till skattningar som gjorts av barn som haft en icke fungerande andtarm. Dér visade
sig att barnen sjalva och deras larare skattade barnens funktion i vardagslivet betydligt hogre
an vad foraldrarna gjorde.

Suzanne Kessler pekar aven pa hur det icke-typiska hos det lilla barnet ska konverteras in
i det typiska och det ar det senare som anses naturligt &ven om kroppen sedan bar spar av
operationerDet har stammer ocksa 6verens med Sherry Ortners tes att natur—kultur distink
tionen i sig ar en konstruktion. Ett faktum som stammer val in pa behandlingen av mangsidi
ga kropparenligt Susanne Kessler (2000:31). Lakarna foljder har ett funktionalistiskt for
hallningssatt som utifrdn den amerikanske socioldgacott Parsons analyAtt bli definie-
rad som "sjuk” innebar att man behover medicinsk hjalp for att fa atervanda till normalitet.
Den sjuke maste 6verlamna sig till de medicinska utévarna for att fa hjalp att bli "bra” igen.
(Lupton 2000:7). Den mangsidiga kroppen definieras alltsd bade sasom misshildad och sjuk i
en mening. Det innebar att den sjuka och missbildade kroppen ar medicinskt majlig att
"ratta” till. Tora Hellgren beskriver ocksa pa sin hemsida hur hon méttes av ett funktionalis
tiskt forhallningssatt nar hennes kropp definierades som missbildad.

"Som 17-aring var det ganska skrammande att plotsligt inse att min kropp faktiskt
inte var normal. Den var annorlunda, och darmed var aven jag plétsligt betydligt
mer annorlunda &n tidigare. An mer obehagligt var det ata tidifare som ansag

att "det” — felet i deras 6gon — borde réttas till s snart som mgjligt. De sag det som
att jag behdvde en "normal” kropp for att ma bra, ha ett fungerande sexliv eller vad
deras kriterie nu vaOch eftersom de kunde ge mig det, borde jag vara tacksam.
Istallet kande jag mig otroligt krankt av att bli bemétt pa ett satt som tydligt talade
om fér mig att jag var feMad jag kénde var ratt fér mig var att acceptera mig sjalv
som jag &rinklusive hur mina genitalier rakar se ut. Men jag tror att det &r just det
som manniskor har sa svart att forsta nar det galler MRKH (MRgkitansky-
KusterHauser Syndrome, min anm). For dem ar det bara en missbildning,-nagon
ting som gick snett under fosterstadiet. Och fel ska ofordrojligen rattas till pa direk
ten — var glad och tacksam 6ver att vi kan gora dig normal — &r den gangse uppfatt
ningen. | och for sig tycker jag att det ar bra att mojligheten finns. Men vad de mis
sar ar att hur mina genitalier ser ut ar sa starkt kopplat till min identitet. Och hur jag
ser ut blir darfor en oerhort stor del av vem jagh8rutsattas for att min identitet
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ifrAgasatts gang pa gang ar oerhort frustrerande. Aven om det ar av lakare som
menar val” (http://home.bip.net/torahr/Identitet.ntm#ldentitet).

Tora Hellgren beréttar fér mig att den operation hon erbjods av den gynekolog hon remitte
rades till pa Karolinska sjukhuset handlade om att skapa en vagiteupprepade fragor

fick hon dock inga besked om utfallet av den sortens operationer utéver kommentaren ”ja,
hittills &r det ingen som klagat”. Hon begérde att ffarafdra tonarsflickor som genomgatt
liknande operationer men nagra kontakter formedlades inte. Daremot sade de gynekologer
hon motte att det var inte nagon som stéllt si manga fragof@animen det ar klart, de

andra har ju varit mycket yngreTora upplevdes alltsa ha betydligt mer agens an de flickor
son vanligen erbjods den biomedicinska hjalpen att bli "bra” igen. Detta funktionalistiska
synsatt ledde emellertid bara till ett resultdtoras motstand. Hon gick aldrig pa nagot-ater
bestk eftersom hon beslutade sig for att avsta fran en operation vars utgang hon inte kunde
fa information om. Fofora kandes kanske inte heller "atgarden” for att géra henne til kvin
na som meningsfull. Hon séger att hon, precis som innan, faktiskt kdanner sig som kvinna. En
liten del av henne kanske &r nagot annat men det hotar inte hennes identitet.

2.4 Den liminala kroppen

En av mina fragestallningar ar ocksa vad en oklar konstillhorighet &r och nar den i sa fall blir
klar. Och vem bestammer det? Finner man ett stabilt kon hos barnet med den mangsidiga
kroppen eller konstruerar man konet utifran de tidigare beskrivna funktionella kriterierna?
Var befinner sig den kropp som genomgar en konsutredning? Ett satt att férstka analysera
hur en konsutredning gar till kan vara att likna den vid ett socialt drama av den omfattning
somVictor Turner beskriver (1982). Han utgar fran ritualer som sociala draspebrottet

fran det som varit foljs av en kris dar individen befinner sig ndgonstans mellan det gamla
och det nya. Darefter véljs en strategi for framtiden som kan utmynna i en ateranpassning till
samhallet eller till en férandrindurner talar ocksa om é\gg@ingsfasen som ett liminalt till

stand dar individen vare sig tillhor det ena eller det andra. | en beskrivning av en nutida
konsutredning gar det ocksa att identifiera nagrauamers faserFoljande exempel (som

verkar rora eIS-pojke dven om detta inte framgar i beskrivningen, min anm) ar hamtat
utifrdn Helena Begstroms undersokning av foraldrar till barn som genomgatt kbnsutredning
ar. Kénsutredningarna har foregatts av att betraktare av det nyfodda barnet haft svart att
identifiera det som en entydig pojke eller flicka. De féraldrar som intervjuades hade nastan
samtliga tolkat barnet som ¢vervagande det ena eller andra. Det &ar ocksa i forsta hand den
sjukvardspersonal som omger de nyblivna foraldrarna som foljer den sjukdomsinrikiade tra
ditionen att soka efter avvikelser pa barnet, enligt underskoterskimsTSelling.

"/.../ Pa grund av att det nyfodda barnets koganrmpaminner om ett kvinnligt men
avviker fran hur detta brukar se ut s bdrjar man undersoka barnet (kriterium: kdns
organets utseende). Man gor efter nagot dygn ett test for att se vilken konskromo
somuppsattning barnet h&ren ar XYoch lakaren antyder da att det ar en pojke
(kriterium: kdnskromosom). Barnet har varken livmoder eller aggstodéeemot
testiklar vilket ocksa tyder pa att det ar en pojke (kriterium: konskortel och hermon
produktion). Nagra dagar senare kommer barnet till expertis pa omradet. Dar vill
man inte med sakerhet saga vilket kon barnet har utifran lgarsems utseende,
konskromosomettestiklar hormonproduktion samt fertilitet. Det mest avgodrande
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testet blir huruvida barnet reagerar pa manligt konshormon (kriterium: dihydrotest
storon). Det ar kravet for att barnet ska kunna bli en pojke. Barnet har alltsa kdns
kromosomuppsattningen XYhanliga konskaortlaregen hormonproduktion, men
obestamt kon. Nar man inte kan avlasa nagon reaktion pa manligt kénshormon bor
jar man tala om majligheten att gora en flicka. Det handlar om att géra slidan nor
malstor avlagsna testiklar och darmed stoppa testestoronproduktion samt i puberte
ten och i vuxenlivet tillféra kvinnligt konshormon. Senare marker man dock en viss
reaktion pa testestoron, det vill sdga att penis/klitoris har vaxt nagot efter att kraftigt
ha utsatts for detta hormon. Slutsatser man drar av detta ar att kroppen kommer att
utvecklas i manlig riktning /.../. Dock maste man gora om kdysswet sa det ser ut

som en pojkes samt tillféra manligt kbnshormon. N&r beslutet ar taget forstarks det
med kriterier som inte tidigare ensamma ansetts avgorande, sdsom att konskromoso
merna, stammeden redan testosteronpaverkade hjarnan och fertilitet.y$Bém
2001:41-42)

Barnet i det har exemplet kan sagas befinna sig i eméngsfas nar den medicinska varl
den inte kan definiera ett stabilt kon. Den liminala kroppen bryter mot den radande -ordning
en med sina kvinnliga genitalier och en manliga kromosomuppsattning och ar plotsligt var
ken det ena eller andra. Denna kris utldser en konsutredning dar lakarna forsoker bestamma
en konsstrategi for framtiden. Under en period &r det dock oklart hur denna strategi ska
utformas. FOrsok gors for att ateranpassa kroppen till ett manligt kon med hormon. Detta
haller dock snart pa att utvecklas till ett forsok att forandra kdnet utifran vissa kririer
"gora” en flicka. Aven nar kroppen borjar upplevas som ateranpassad, den reagerar-pa testes
toron, behover dock konstillhdrigheten i viss man konstrueras, man maste "géra om* konsor
ganet sa det uppfyller de kulturella normerna for en pojke.

Nar utredningen &r fardig har individen ateranpassats till samhallet i nAgon nignimay.
ett barn som befinner sig i en liminal fas vad galler konstillndrigheten har ocksa utlost olika
former av krisreaktioner hos foraldrarna. De kan varken forhalla sig till barnet inom de givna
konsdikotomierna eller till en nyfiken omgivning. For samtliga inblandade ses det som ange
laget att detta sociala drama loses sa snart som mojligt &ven om man anser det nédvandigt att
alla faser genomgas omgsfullt.

| nAgon mening bade upptacks och skapas konet, skriver HeleystrBer (ibid:46).
Skapandet tar vid nar konstillhérigheten anses vara upptackt. For mina medicinska mforman
ter ar det otankbart att inte forsoka upptacka konet, sdsom kEiNAr De senare menar
ocksa att foraldrars stress och oro inte ensamt for utgéra grund for konsutredningar och
ingrepp i tidig alderistallet kraver ISNAatt psykologisk expertis kallas in och att foraldrar
far information fran olika stodgrupper (wwsna.og). ISNAkan sagas vilja skjuta upp det
sociala dramat till en alder dar individen sjalv har agens att bestamma 6ver sin kropp, om
den ska ateranpassas eller forandras utifran ett givet preliminart kon. Nagon dokumentation
som stodjer vare sig det ena eller andra synsattet finns som sagt inte. Mina medicinska infor
manter hanvisar till att "vi tror att vi gér mer skada &n nytta att inte gora dessa ingrepp” och
att foraldrarna erbjuds att tfafen barnpsykiatriker nar kénsutredningen ar avslutad. Denne
tycks dock inte ha nagon del i det sociala dramats olika. faser
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2.5Viriliserade flickor och femininiserande ingepp

Varen 2002 holls en konsensuskonferens utanfér Boston dar behandlingen av barn och ung
domar medddrenogenitalt syndronAGS, diskuterades av lakare fran Europa, Nordamerika
ochAustralien. Bakgrunden till konferensen var bland annat ISNA:s krav att sa kallat svart
viriliserade flickor preliminart ska fa klassas som pajkaan stora operativa ingrepp i tidig
alder AGS-flickor, som utsatts for stora doser testestoron i moderlivet, har ocksa visat sig ha
en tendens att bli ganska aktiva barn och kategoriseras i vissa fall som "pojkflickor”. John
Money pladerade faktiskt ocksa for att flickeom utsatts for hoga doser av testestoron,

skulle klassas som pojkar pa grund av sina "otypiska” flickbeteenden. (Kessler 2000:26).
Konferensen enades dock om att dessa flickor ska aterforas till en feminin konstillhtrighet
eftersom de i sd gott som samtliga fall har en livmddenferensen enades ocksd om en
gemensam diskurs som gar ut pa aterhallsamhet nar det galler operation av lindrigt forstora
de klitorisar | andra fall rekommenderas sa kallade feminiserandegkined malet: ”/.../

dels att uppna ett utseende som ar ratt for en flicka, dels att tillata fritt flode for urin utan

risk for inkontinens eller infektionedels att medge en god sexuell och reproduktiv funktion

i vuxen alder”. (Lakartidningen nr 18 2008lym 100 1626:1629). De kosmetiska ingrepp

som gors anses ocksa vara okomplicerade, menar den bayjhkgwratat med. For en icke-
medicinskt utbildad iakttagare ter de sig dock nog sa omfattande, vilket foljande beskrivning,
aterberattad av en foraldésan illustrera:

"Kirurgen som opererade Malin bestamde sig for att gora alla ingrepp vid ett och
samma tillfalle. Han férkortade Klitoris och sparade kanselnerver och tappen.
‘pungen’gjorde han yttre blygdlappa8lidan skiljdes fran urinréret och flyttades

ner till en ny mynning. Hela operationen tog nastan en dag och man sydde Malin
med 350 stygn” (Adrenogenitalt syndrorh7] Agrenska 2001:15)

Varfor sa kallat svart viriliserade flickor bor opereras handlar om att deras utseende inte
anses konstypiska, enligt mina medicinska informanter och kan darfor skapa storningar i den
psykosexuella utvecklingen. Ordet viriliserad ar laddat pa flera satt. En virilisering; en for
storing, av ett kvinnligt konsgan ar latt att associera med en manlig konstillhérighet med
tilhorande manlighet sdsom formaga till penetrervayken utseende eller beteende ar dock
onskvart hos en individ med kvinnlig kdnstillhdrighet. Den medfdljande kvinnligheten skulle
darmed vara satt ur spel och istéllet ha antagit homosexuella tendientfarande refereras

dock inte till nagra exempel av vilka problem sa kallat svart viriliserade flickor kan ha mott
under uppvaxten.

Gynekologiska undersokningar av flickorna skulle utifrdn konsensuskonferensen ocksa
undvikas mellan tva och tolv ars alder eftersom” manga upplevt undersékningar och ingrepp
som gravt krankande, vilket hos vissa lett till radsla for sexuellt engagemang i vuxen alder”
(Lakartidningen nr 18 200%lym 100 1626:1629 ) Detta ar ocksa ett krav som ISNA:s sys
teroganisation Bodies Like Ours drivdDe anser att samhallets definition av vad som &r
normalt inte kan appliceras pa vuxnas understkande av barns underliv:

"It is not normal to have your genitals cut and fashioned in the hopes of creating a
better looking child, and it simply doeswork. It is not normal for a child to spre
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ad their legs at each physiciawisit. It is not normal for a child to even be aware
of their genitals in such a public mattéfith the parade of medical personnel that
are brought in to "take a look see”, a clslgrivate parts are never that. It is not
normal for the parent of a young daughter to forcibly geldaheir child$ vagina
every day by repeatedly inserting dilators to insure thgicalroutcomeAll of

these procedures are hurtful to psyche and bardyinvasive and most often uane
cessary (http://bodieslikeours.@/ourbodies/ourbodies.htm).

En av mina medicinska informanter sager ocksa aft;gor inte sa langre..i\og intryck

av att det var jobbigt for flickor att komma hit...visas upp som missfostexd aldre man

som tittar dem i stjarten”. Enligt tidigare behandlingspraxis rekommenderades ocksa foral
drar att tanja ut det lilla barnets eller den unga flickans vagina med dildoféremal. (Fausto-
Sterling 2000:86) Detta forekommer inte heller langre, menar mina medicinska informanter
| en dokumentation av en anhdrigvecka for foraldrar A®8 barn pa stiftelsen Agrenska

2001 gar det dock att lasa foljande uttalanden fran docent Eje Hansson och specialistskoter
skaAnnica Béhm vid drottning Silvias barnsjukhus i Gotgpor

"Teamet som férberedegenomfor och foljer upp operationernafdyS, anser att

den lampligaste tidpunkten for en slidrekonstruktion ar nar flickan ar tio-elva ar
gammal. Hon vet da vad sexualitet innebar och hur det gar till ataddah, men

hon har annu inga krav pa en fungerande slida. | den har aldern ar flickorna ocksa
ofta mycket samarbetsvilliga./.../. Efter operationen drar vavnaden ihop sig och
maste sonderas/vidgas ett par ganger varje dag. Som vi ser det tycks just den viktiga
eftersonderingen vara lattast att acceptera for flickor i den har aldern. Nastan alla lar
sig att gOra sonderingen sjalva sedan mamma hjalpt dem i borjan. Sonderingen
maste paga minst tre manader och ofta upp till sex manader for att resultatet ska bli
bra”. (ibid:14)

Denna praxis tar dock tva av mina informanter bestamt avstand ifran nar jag ber em kom
mentarer Diskursen tycks inte vara sa enhallig langre och viljan till aterhallsamhet med ope
rativa ingrepp tycks ocksa variera fran land till land. Barn med mangsidiga krékgam

unga flickor har alltid behandlats pa ett experimentellt satt om vi ser till histdfidrdis-
kussioner med mina informanter hanvisar de ofta till: "Sa gjorde vi$@rgor vi inte nu”.
Gardagens metoder har dock, om vi ser till vithesmal fran ISNA:s medIeritumaad ska

pat stort lidande. Forsvaret ar alltid att "man visste inte battre” som lakaren Nils Simonsson
uttrycker det:

"Men det som gjorde mig mest upprord ar att man inte pa nadgon redaktion lart sig
att vetenskapliga, och i synnerhet medicinska sanniagdérskvara med "bast-
fére-datum. Huvuddelen av det jag larde mig som medicinstudent skulle idag, om
jag anvande det leda till anmalan”. (Dagens Medicin nr 20 2003:40)

Nils Simonsson havdar att just darfor kan inte lakare stallas till svars — de férstker alltid att
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gora sitt basta med till buds staende metddeet ljuset ska vi ocksa se tvangssterilisering

arna och lobotomin, menar Nils Simonsson (ibid). P& 1960-talet vag&ina 6vertygade

om att de anvande de allra basta metoderna vid konskorrigerande ingrepp. Historien har
bevisat motsatsen. Nu aterstar att se vad dagens metoder kommer att innebéara for de opere
rade manniskorna imgon. Fortfarande lyser en debatt om medicinsk ochdigkiretik i de

har fallen med sin franvaro.

Det rader ocksa delade meningar om de vasterlandska lakarnas kosmetiska ingrepp pa
AGS-flickor ska kunna liknas vid ingrepp som gors pa unga flickor i andra delar av varlden
och dar gar under beteckningen konsstympning. Bargidrubland mina informanter tar
bestamt avstand fran beteckningen kénsstympning med ordiesys8lar verkligen inte med
att forsoka forkvava en kvinnlig sexualitet”. Men om dessa ingrepp handlar om att anpassa
flickans kropp till en kulturell kategori som anses acceptabel i vart samhalle ar det per defi
nition konsstympning, menar Henrik HirselaAdinika Olsson pa Riksforeningen p&S,
som har cirka 50 kvinnliga medlemméilibakavisar dock tanken pa konsstympning:” Om
det hade varit konsstympning lakarna hade agnat sig at hade vi ocksa kant oss stympade. Sa
ar inte fallet.”

Susanne Kessler har forsokt analysera skillnader i sprakbruk med forbehallet att analysen
endast galler de ingrepp som gors pa de yttre kgasen. | den meningen beskrivs da den
vasterlandska sa kallat feminiserande kjimisom ett aterskapande av deformerade kénsor
gan till ett normalt utseende. Konsstympning &r i gengald ett stympande av inggitaboh
resultatet blir darmed forstérda och onaturliga genitglissler 2000:40).

2.6 Den heteonormativa kroppen

Varfor har det betraktats som sa viktigt att aterféora de mangsidiga kropparna till ordningen?
Vi bar vara genitalier i allmanhet dolda under kladerna, s de ar inte den forsta markoéren pa
kon vi visar omgivningen. Genus- och queeforskare (Kessler 2000, Rag@002) havdar

ocksa just det att kon &r nagot vi blir till och upptrader som, vi féds inte in i givna konsroller
utan anammar dem. Idén att vi fods konsneutrala klingar valbekant fran John Moneys reso
nemang. Den stora skillnaden &r bara att John Money bestamt ansags att vi maste fostras in i
en given konsroll. Nagra flytande granser accepterade han inte.

Utover rent medicinska orsaker sa verkar dvertygelsen om det enda ratta, som bland andra
Tora har mott, grundas i det som queerforskare kallar fér heteronormaviteten som &aven
utstrackts till att galla vara kroppdiran heteronormaviteten utgar aven makt, den staller
krav pa att manniskor féljer regler som andra beslutat om. Normaviteten utgor det maktsys
tem som vidmakthaller och backar upp nornsériverTiina Rosenbe. Hon pekar ocksa pa
heteronormavitetens tva barande principer: 1. Den utesluter avvikelser ur normen med upp
delningen i kategorierna vi — de. 2. Den assimilerar avvikelser genom inforlivandet av dem i
normen. (Rosenbgr2002:102) Den heterosexuella matrisen lever genom att framsta som
naturlig och vanlig. Den framstar som énskvard medan exempelvis homosexualitet ar nagot
problematiskt. | queerbegreppet ingar sddant som avviker mot heteronormaviteten och vissa
queerforskare definierar aven hermafroditeossdressing, genusambivalens och konskorri
gerande kirugiska ingrepp som queer (ibid:63).

Aven om begreppet heteronormavitet kan vara ett instrument for att forsta hur vastvarlden
ser pa den manskliga kroppen och varfor avvikelser korrigeras &r det viktigt att komma ihag
en sak. Inte alla manniskor som genomgatt knskorrigerande ingrepp ar sarskilt angelagna
att rakna in sig i queerskaran. Nar ISHtablerat samarbete med olika gaamisationer i
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Nordamerika finns det ocksd medlemmar som varit tveksamma. Radslan ar stor for-att foral
drar med homofobi ska bli &n mer angelagna att |ata operera sina barn, papekar bland andra
Tora Hellgren.

Slutord

Det ar latt att se regleringen av de mangsidiga kropparna som ett utslag av kroppslig biopoli
tik dar staten kontrollerar och reglerar den individuella kroppen men ocksa utévar det som
Foucault kallar for biomakt. Har regleras hela befolkningens kroppar och man far darmed
ocksa kontroll 6ver sexualitet, genus och reproduktion. Den mangsidiga kroppen innehaller
en potentiellt farlig blandning och betraktas darfér narmast som smuts i vart klassificerande
av manniskokroppar i det ena eller andra konet.

Hittills &r det ocksa den medicinska makten som tagit sig ratten att tala om de mangsidiga
kropparna och att fa utdva sitt vetande. Den motbild som aktivister malar upp avfardas fort
farande. Har hanvisas till medicinens suverana rattighet att alltid fa gldomma gardagens miss
tag, att fA acceptans for att ha utsatt manniskor for experimentella behandlingar

Det ar anmarkningsvart att den medicinska varlden inte for ett etiskt resonemang kring
exempelvis kdnskorrigerande operationer pa sma barn. Det vittnar om hur fast cementerad
den medicinska uppfattningen &r att man alltid gor det ratta. Denna uppfattning brukar fa
hallas till protesterna blir sa starka att diskurksgar och praxis férandras som i fallet med
tvangssteriliseringar

Den medicinska véarlden fattar dock inte bara medicinska beslut nar det galler kénskorri
gerande ingrepp. Man har en bestamd uppfattning om hur kroppar behéver anpassas till hete
ronormaviteten for att bararen inte ska kanna sig olycklig och utstétt. De kénskorrigerande
ingreppen gors lika mycket for att skydda barn och foraldrar fran en potentiellt farlig-omgiv
ning. De medicinska utévarna blir alltsa kulturella och moraliska véktare av nagon form av
ordning i samhallet. Precis som nar ordningen upprattholls vad gallde manniskor som ansags
behtva lobotomeras eller tvangssteriliseras. Dessa ingrepp skedde sannolikt ocks& med han
visning till attt det var bast for patienten (och i forlangningen samhallet).

Lakarna opererar alltsa for barnens basta och aktivisterna kraver stopp for operationer
ocksa for barnens basta. Darfor ar det ocksa viktigt att omvarlden engagerar sig + behand
lingen av manniskor med mangsidiga kropparxna manniskor som exempelvisra
Hellgren och David Reimer har protesterat mot att deras konsidentitet skulle hanga pa ett
eller flera ogan som rakar vara borta. Det kravs att forskare, utanfér den medicinska dicipli
nen, foljer upp och intervjuar manniskor som genomgatt ingrepp. | dag hors deras roster inte
alls utanfor den medicinska sfaren.

Foraldrar som star infor att kanske forst gatt igenom det sociala drama som en kénsutred
ning utgor och sedan far lakarnas "rad” befinner sig i en extremt svar och komplicerad situa
tion. Alla vill skydda sina barn och fa dem fungera sa bra som mgjligt i de givna konsroller
vart samhalle ar last vid.

Darfor kravs det ocksa att fler aktorer engagerar sig praktiskt i fragan om konskorrigeran
de ingrepp. Foraldrar behdver stod av resurspersoner utanfor den medicinska varlden, de
behover information som inte dramatiserar eller traumatiserar barnets tillstand. Fragan om
behandlingen av de sma barnen och i foérlangningen om hur vara kroppar ska fa se ut ar helt
enkelt for stor att endast anfortros sjukvarden.
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Appendix

Syndrombeskrivningar

(Syndromen beskrivs har kortfattat, nar jag angivit férekomst har jag utgatt fran svenska
uppgifter)

Adr enogenitalt syndiom, AGS. En medfddd rubbning i binjurebarkens funktion som
orsakas av enzymbrist. Det innebéar att kortisol och aldosteron inte bildas i tillrécklig mangd
vilket leder till rubbningar i saltbalansen. Hos flickor kan syndromet leda till att kgarsem
utvecklas i manlig riktning med forstorad klitoris och hopvéxt vagina (i den svarare formen).
| lindriga fall kan vaginan ha en viss forslutning. Slidéppning och urinrér kan befinna sig pa
samma stalle medan de inre kowgsoren aggstockaiggledare och livmoder inte paverkas
alls. Pojkar med\GS uppvisar vanligen inga avvikelser i de yttre genitalierna. Sedan 1986
screenas alla nyfédda barn i SverigeA@S eftersom syndromet kan vara livshotande om
inte kortisolbehandling sétts in mot saltbristen.

Forekomst: 1 barn pa cirka 10.500 fodda.

Rekommenderad behandling: Utover kortisol rekommenderagjigkunehandling av sa
kallade viriliserade flickor "redan under forsta halvaret for att minimera psykologifta ef
ter hos bade foraldrar och barn”.

Kélla: Ritzén wwwsos.se/smkh/1996-29-001996-29-01.HTM

Androgenokanslighetssyndom, AlS, aven kallat Morris syndrom, aven kallat okanslig
het for manligt konshormon, aven kallat testikular feminisering.

Forekommer hos personer med manlig kromosomuppsattning och med okanslighet for
manliga konshormoneBSyndromet kan vara fullstandigt eller partiafianligtvis har barn
med partiell okanslighet hypospadi vilket har beskrivs som "ett stadium hos de yttre-kdnsor
ganen som ligger mellan en helt kvinnlig och en helt manlig utveckling”. Urinréret mynnar
inte pa toppen av penis utan nagonstans pa dess undersida. Penisen kan d& likna en forstorad
Klitoris eller omvéant. Dessutom kan pungen vara kluven och likna ett par yttre blygdlappar
lindriga fall paverkas inte konsutvecklingen speciellt mycket men fertiliteten brukar vara
nedsatt. Fullstdndig okanslighet innebéar att individen utvecklas till kvinna med kort slida,
avsaknad av aggledare och aggstockar men med normalutvecklade té3sitiasom fods
med partiell okanslighet upptacks i regel genom utseendet pa gansar Har ar dock
konstillnérigheten oklavid "beslut om kvinnlig konstillhorighet bor testiklarna avlagsnas
for att undvika testikeltumaorer och for att undvika eventuell virilisering i tonaren”.

Forekomst. OklarFlickor kan upptéckas pa grund av att de inte far mens men manga
pojkar upptacks sannolikt aldrig.

Rekommenderad behandling: Hos en flicka med fullstandig androgenokanslighet rekom
menderas instruktioner om hur hon i tonaren kan ténja ut slidan till en storlek som "medger
normalt sexualliv’. Har kommenteras ocksa det faktum att "under senare ar har en del vuxna
kvinnor med androgenokanslighetssyndrom betonat att alla ingrepp som goérs under barndo
men ska goras s sma som mdjligt, sa att flickan nar hon har blivit vuxen sjalv kan avgéra
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omfattningen av eventuella ytterligare operationeetta, skriver Martin Ritzén, ar ofta ett
svart avgorande da man samtidigt ar angelagen att en flicka med nastan total androgenokans
lighet ska fa en fast férankring i sin konsidentitet. En saddan férankring kan forstas motverkas
av en kraftigt forstorad klitoris, menar Martin Ritzén. Pojkar med partiell okanslighet fods
ofta med en sa kallad mikropenis vilket lakarna tidigare ansag vara anledning nog till att
"operera om dem” till flickor

Kélla: Ritzén wwwsos.se/smkh/1998-29-068/1998-29-068.htm

5-alfareduktasbrist. En, enligt lakarna mycket ovanlig genetisk skada. Den innebar att
barn med manliga kénskromosomer fdds med kvinnliga yttre kgasol puberteten
utvecklas barnen ofta i manlig riktning. Syndromet ar mest kant fran Dominikanska +epubli
ken dar det fotts ovanligt manga barn med manlig kromosomuppséttning, inre magdiga or
men med en flickas yttre kong@an. Det forekommer &ven i Sverige dven om det ar sallsynt.

Forekomst: Oklart

Kalla: Helena Begstrom 2001. Nar kon ar ett beslut. Uppsats Pedagogiska Institutionen,
Stockholms universitet

Hypospadi dyker ocksa upp hos pojkar som inte fods med nagot av de ovannamnda syn
dromenAGS ellerAlS. Det ar den vanligaste orsaken till konskorrigerande operationer hos
sma pojkarKirurger forsoker rata ut den hopkrokta penisen och rekonstruera urinmynning
en. Malsattningen med operationen, ar att fa en "normal funktion fagilaf vattenkastning
och sexuella formaga i samtliga falWanligen opereras pojkarna vid 4-5ars al@nskade
bieffekter dyker dock latt upp som urinlackage eller fértrangning av det nya urinroret.

Forekomst: 1 pojke pa 300 fodda.

Kalla: www. plastug.mas.lu.se/op/uroxen/hypospadi/hypsp_s.htm

Klinefelters syndrom &r en vanlig kdnskromosomrubbning hos barn som lakarna definie
rar som pojkarDe fods vanligen med kromosomuppséattningen X¥&h kan ocksa ha
ytterligare en X ellel-kromosom. Beroende pa kromosomuppsattningen kan de yttre kons
organen utvecklas i manlig riktning fram till puberteten men vid andra uppsattningar kan
barnet fédas med "gravare stérning av testikel- och kdesdiftieringen samt andra soma
tiska rubbningar som t ex lindriga skelettabnormiteter”

Forekomst: 1 pa 500-800 pojkar

Kélla: Lars Hagenas och StefAnver wwwhome.swipnet.se~w-54563/47 xbakta.html

XX-male-syndrome. Har fungerar inte den gen &kromosomen som paverkar utveck
lingen av testiklarGenen hamnar istéllet pa X-kromosomen vilket medfor att en XX-individ
utvecklas i manlig riktning. De betraktas alltsd som man av lakare.

Forekomst: Oklart

Kalla: Ritzén mfl LakartidningeWolym 97 Nr 5 2000:449

Turners syndrom innebéar att individens tva X-kromosomer saknas i alla eller vissa av
kroppens cellede raknas anda som flickakggstockarna tillbakabildas darfér redan under
fostertiden, merparten av flickorna kommer aldrig in i puberteten och det &ar ovanligt att de
kan f& barnTurners syndrom innebar ocksa att flickan lattare drabbas av skoldkértelpro
blem, vuxendiabetes, hogt blodtryck och benskorhet. Utan hormonbehandling brukar de sa
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kalladeTurnerflickorna endast bli cirka 146 cm langa.
Forekomst: 1 pa 2000-2500

Kalla: www.svls.se/sektioner/endokrin/pages/informationsblad/typdier

Vaginal aplasi Har saknas antingen vagina och/eller livmo@esakerna kan variera
fran nagot av de ovannamnda syndromen till andra genetiska ski@adirukar lakare fore
sla en intransplantation av en vagina eller vidgande av den lilla vagina som kan finnas.

Forekomst: Oklart

Kalla: Ritzén, intervju 2003

Penisaplasi Anses numer vara mycket ovanligt att pojkar fods med en néastan total fran
varo av penis. | de fall lakare tidigare stott pa penisaplasi gjordes "pojkarna rutinmassigt om
till flickor”

Forekomst: Oklart

Kéalla: intervju Nordenskjold 2003

Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser-Syndrome, MRKH. Syndromet innebar att flickan
saknar livmoderlivmoderhals och slida. Daremot kan hon ha aggstockar vilket gér att hon
utvecklas som andra flickor under puberteten. Hon far dock inte mens. Kvinnor med MRKH
(som ofta forvaxlas medlS) kan ocksa fa njurproblem och skolios. Flickan/kvinnan rekom
menderas ofta operation for att bygga upp en vagina.

Foérekomst: Oklart i Sverige.

Kélla: home.bip.net/torahr/beskrivning.htm#beskrivning
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