Foreldresamtykke som rettslig grunnlag
for behandling av barn med atypisk

somatisk kjennsutvikling

Menneskerettslige avgrensninger

Kandidatnummer: 101

Antall ord: 30 605

JUS398 Masteroppgave
Det juridiske fakultet

UNIVERSITETET I BERGEN
12. desember 2016






Innholdsfortegnelse

Del I: Problemstilling, metode og rettslige utgangspunkter ............... 6
1. INnledning .........cccooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinneneeeeseee s seseeees 6
1.1, Viktor/ViKtorias NiStOTIe .....uuveieeueieiiieeeeeeiieeeeeeeeeeeeaeeeeeennaes 6

1.2.  Tema og problemstilling .........ccceeeriiiiiiiiiiiiiiiieeeceee e, 7

1.3.  Aktualitet 0g KONtEKSt.....ccceeuiieiirriiieieeiieee et 10

1.4. Medisinsk redegj@relse.......cccoveeeereiiieiiiiiiieeeeeeeeeeeee e 12

1.5.  Beslutninger om barns helse i spenningsfeltet mellom foreldre,

barn og helsepersonellet..........ccceeeeieiieeeiiiiiiieeeeeieeeeeeeeeee e
1.6.  Struktur 0g aVgIrenSNINGeT.....ccccuurreeeeeerrrrriiirreeeeeeeseeseaeeeeeeees
1.7, TerminolOgi ..ccceeeeeeeiuriiieeeeiiieeiieeeeee e e e eecireeee e e e e s s saeraeeeeas
2. Kilder 0g Metode ......cccceeeeeeeeiiiiiiineeennnesicienineecnnnesssssssssssesnnnnes
2.1, INNIEANINE ceeiieiiiiiieeeeeeeeeeeeee e e aeaee e e e e e e
2.2, GIUNNIOVEN ..cooiiiiiiiiiee ettt e e e e e e
2.3.  Lovgivning, forarbeider og rettspraksis......cccccceereecuvrreeeeeennne.
2.4. Internasjonale konvensjoner og konvensjonspraksis ..............
2.4.1. Konvensjonstolkning ...........cceeeeeeeeeeeeeieeieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeennn
2.4.2.  FNs barnekonvensjon og barnekomitéens praksis............

2.4.3.  Den europeiske menneskerettighetskonvensjonen og den

europeiske menneskerettighetsdomstolens praksis ........ccccceeveeeeens
2.5, Andre Kilder........ccoeeiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeee e
3. Barnets menneskerettigheter..........cccceeeeiiireniiiiienniiiinennnccenenn.

3.1, INNIEANING «.unenieeei e



3.2. Retten til helse og fysisk integritet.........ccccceeeeeeeeeeeeeeccccennnnne. 33

3.2.1. OVEISIKE weeeeeeieieeeeeeeeee e 33
3.2.2.  Retten til fysisk integritet .........ccceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee, 36
3.2.3.  Retten til reproduksjon og seksuell helse......................... 40
3.3.  Retten til utvikling og identitet.........ccccceeerreiiieiniiiicennnieneenn. 42
33,1, OVEISTKE eeeeiiieeeieeeeceee et 42
3.3.2.  Retten til utvikling og til en apen fremtid......................... 43
3.3.3.  Retten til kjgnnsidentitet.........cccceeeveeeiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieneen, 44
3.3.4.  Rettsligutgangspunkt........ccccceeeiiiiiiiiiiiiiiiieeeeee, 45
3.4. Retten til 4 delta i helseavgjarelser .........ccccccvveeeeeeirveeeeecnneenn. 46
3410 OVEISIKE .eeeeiiiiiieiiiiecceeeeeeee e 46
3.4.2. Grunnloven 0g BK......ccciiiirieiiiiiiiieeeiinecieeeeeeeee s 46
3.4.3.  Barneloven og pasient- og brukerrettighetsloven ............ 48
3.4.4.  Alder og modenhet .......ccoooeevuuiriiieeiiiiiiiiiiieeeeeee e 50
3.4.5. Rettslig utgangsSpunkt.......cccccvuurreieeeeiiieiiiiinieeeeeeeeeeeeienns 51
3.5. Prinsippet om barnets beste.........cccceeeeeeeeeiiiiieiiieieeeeeeen 52
3.5.1. OVEISIKE «eeeeieieeeeeeeeeee et 52
3.5.2.  Barnets beste i Grunnloven, BK og barneloven ................ 52
3.5.3.  Barnets beste som «et grunnleggende hensyn»................ 54
3.5.4. Rettspraksis om barnets beste.........ccccceeeeveiiiiiiiiniininnnnnnn. 55
3.5.5.  Barnets beste som avveiningsnorm i helseavgjgrelser...... 57
Del I1: ANALYSET .....iieeeeiiiieeeiiiieeeceeneneeceteeneeicesennessssenessesssnnssssssannenes 59



4. Barnets menneskerettigheter som grense for hva foreldre kan

SAMEYKKE il .....eieieeiiiiiecerreccerreececreeeceeeenneeeeeeeneeeeseennsnsssennnnnns 59
4.1, INNIEANING ccoeveieieiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e e e e e e e e e e e eeeseeeeaeeees 59
4.2. Barnets rett til fysisk integritet .........cceevevrereiiiiiiiiiiiiiiieieeeeeeees 59

4.2. 1. OVETSIKE ceeiieieeeeeeeeee e 59
4.2.2.  Barnekonvensjonens forbud mot skadelig helsepraksis.... 60
4.2.3.  Forbudet mot kvinnelig kjgnnslemlestelse....................... 61
4.2.4. ODPPSUMMETINEG ..ceevrrrrrnnereeeeeeerrenaineeeeeeeeeeeemmmnnnssesseseesennnes 63
4.3. Barnets rett til fremtidig reproduksjon............ceeeeeeeeeeeeeeeeeennnns 64
4.3. 1. OVEISIKE weeiiiiiiiiieeee e 64
4.3.2.  VOIliNg-avgj@relSen.......ccoeeeeeveeeeeeieeee e 65
4.3.3.  Kreftrisikoens st@rrelse.......ccccocoeeeiiiiiiiiiiiiiiiniiecennnes 67
4.3.4.  Fertilitetsbevarende behandling .........ccccceeeeeveecivvinnnnnne. 68
4.3.5.  OPPSUMMETING ..evterrirrrreiiurrrreeeeeerrsessierreeeeeeessssssssesseeeees 69
4.4. Barnets rett til fremtidig seksuell helse.........ccccccuveeeeeiirerennnns 70
4.4 1. OVEISIKE ettt 70
4.4.2.  KIitoriSreduKsjon ........ccccceeeeeeeeeeeceeiececccceec e 71
4.4.3.  Kirurgisk korreksjon av urinrer ...........cccceeeeveeeeeneiiecennnnes 75
4.4.4. Kirurgisk og manuell utvidelse av skjede og vagina.......... 78
4.4.5. OPPSUMMETING .eevreerrirrrerirrrreeeeeeersenssierreeeeeeesssssssssseeeeees 81
4.5. Barnets rett til utvikling og identitet........ccccccevveerieririiereeenennnns 82
4.5. 1. OVEISIKE weeiiiiiieeeeeeeeeee e 82



4.5.2.  Risikoen for psykiske vansker og

kjgnnsidentitetSProblemer............ceeeeeeireeeiiiieieeeeeeerrrereeeeeeeeeeenns 82

4.5.3.  Hvordan involvere yngre barn i spgrsmal om deres

Kj@NNSIAENTITET c.vveeeiiieiieeeeeeeeeireeeeee e e e e e e e e 84
4.5.4. OPPSUMMETING ...uuuuennnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnes 86
4.6. Barnets rett til deltakelse i helseavgjarelser........cccccvvevveeeeneens 86
4.6.1. OVEISIKE ceeiiiiiiieeeee e 86

4.6.2.  Aldersgrenser for kirurgi med mulige infertilitetsfolger... 87

4.6.3.  Aldersgrenser ved andre kirurgiske operasjoner............... 89
4.6.4. Yngre barns rett til informasjon og til a bli hert............... 91
4.6.5. Barnets nektingskompetanse..........ccccccvveeeeeerececcnnnnneennn. 92
4.6.6.  OPPSUMMETINEG ..ceevrrrrrunreeeeeeerrrnuiereeeeeeeeeemmnnnnsseseeeeesesnnes 93
Krav til et gyldig foreldresamtykke.........ccccceereeuneieireenncernennnnns 95
5.1, INNIEANING coceeiiiieieeeee et e e eerrree e e e e e e eeae e e e e e e e e e 95
5.2. Samtykket ma veere informert.........cccoouveeeeeiireeeeecinieeeeeenreenn. 96
52,10 OVEISIKE ..t 96
5.2.2.  Krav til apenhet om usikkerhetsmomentene.................... 96
5.2.3.  Det neermere innholdet i informasjonskravet .................. 99
5.3. Informasjonen ma gis pa en hensynsfull mate ...................... 101
5.4. Andre krav til foreldresamtykke...........cccceeeeeiiiiciiiiieiicicnnnnne. 103
5.4.1. Begge foreldre ma som hovedregel samtykke................. 103
5.4.2.  Krav om etterprovbarhet.........cccccceeiieeeciineeeeeeeesiesecnnnns 104

5.5.  OPPSUMMETIING ..uuuuurunnnunnnnnnnnnnnnnnnennnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnns 105



Del III: KONKIUSJONET ......cceuueeiiiieneiiiieeniceneenneeceeneeeeeeesneseesennnncessnnes 106

6. Avsluttende betraktninger ..........cccceeeeieerieeecciiieennccereenneccenenne 106
6.5. Barnets beste som avveiningsnorm..........ccceeeeeeeeeeeeeeeeeeennnn. 106
6.5.1.  Nytte-/skadevurderinger........cccccceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeennns 106

6.5.2.  Etrettslig fare-var prinsipp.....cccceeeeeeeeeeeeecccineneeeeeeeeenn. 107

6.5.3.  Barnets rett til deltakelse........ccceeevueeiiniiiiiiinniiiieeneen. 108

6.6.  FremtidSutSiKter ........cccceiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeceeeeeeeeee 109

6.7. Fraforeldremyndighet til foreldreansvar ............ccceeeeeeennnnnn. 112
LitteraturliSte......uuueeeiiiiiiiiiiinneecitiinciineecctceescssaeeeee e ssanes 115



Del I: Problemstilling, metode og
rettslige utgangspunkter

1. Innledning

1.1. Viktor/Viktorias historie

Viktor, som han heter i dag, ble fadt med et tvetydig kjgnn (atypisk soma-
tisk kjgnnsutvikling).! Legene bestemte at han skulle bli en jente, og da
han var seks maneder gammel ble penisen operert bort. Forst da han var 16

ar fikk han vite sannheten.

«Jeg pleier & si at jeg dgde seks maneder gammel», fortalte Viktor til Dag-
bladet i 2010.> Han hadde aldri helt fglt seg som jente. Som liten lekte han

med biler, kledde seg i gutteklaer og hadde guttevenner.

Viktor ble fodt i Sor-Amerika pa midten av 80-tallet, og ble funnet forlatt
utenfor et sykehus. Legene fant raskt ut at barnets fysiske kjgnn hverken
var typisk mannlig eller kvinnelig. Han hadde testikler, men penisen var
sterkt underutviklet. Uten foreldre til stede, var det legene som bestemte at
barnet skulle opereres til & bli Viktoria. A operere barn med atypisk kjgnn
til & bli jente var vanlig praksis, ogsa i Norge, fordi dette var operasjons-

teknisk enklest. Denne praksisen fortsatte langt ut pa 1990-tallet.’

! Se begrepsforklaring i avsnitt 1.7.
2 Dagbladet 19. april 2010
5 Hanger (2008), VG+ 23. oktober 2014



Da Viktor var tre ar gammel, ble han adoptert til Norge. Her fortsatte be-
handlingen for & bli en «normal» jente. En innleggelse ved Rikshospitalet,
der seksaringen mgtte lege og barnepsykiater Trond Diseth, ble et vende-
punkt.*Pa et tidspunkt ba Diseth Viktor om a tegne seg selv. Viktor be-

skrev det slik:

«Da tegnet jeg en gutt med penis, og forklarte Diseth historien bak teg-
ningen: at tissen matte klippes bort, og at gutten daede. Tissen og gutten
ble begravet hver for seg. Alle menneskene kom i begravelsen til tissen,

men ingen til gutten».

I oppveksten slet Viktor med depresjoner fordi han ikke kjente seg tilpass
som jente. Hiemme fikk han kraftige raserianfall. Ute blant folk var han
innesluttet. «Veldig tidlig fikk jeg en imagineer venn, Patric, en mannsskik-
kelse som hele tiden har veert til stede som et forbilde. Han har gitt meg

motivasjon til & leve», fortalte Viktor.

Da Viktor var 16 ar, fikk han vite den fulle sannheten om seg selv. Han
gnsket ikke & fortsette livet som jente, og behandlingen for & stanse kvin-
nelig pubertet startet. I stedet begynte han pa hormonkurer og gjennom-

gikk kirurgi for a bli mann - igjen.

1.2. Tema og problemstilling

Avhandlingen dreier seg om barn som fgdes med atypisk somatisk kjgnns-
utvikling, slik som Viktor. Hvert ar fgdes atte til tolv barn i Norge med

denne tilstanden, og de tilbys da kirurgisk og medisinsk behandling for &

4 Diseth jobber fortsatt ved flerregional behandlingstjeneste for usikker somatisk kjgnnsut-
vikling ved Rikshospitalet.



bestemme eller korrigere kjonnet.® Etter gjeldende rett og praksis fattes
behandlingsvalg med hjemmel i foreldresamtykke pa vegne av barna, da de
som regel er for unge til & samtykke selv. Temaet i avhandlingen er gyldig-

heten av foreldresamtykke som hjemmel for behandlingsvalg.

Behandlingspraksisen ma sees i sammenheng med samfunnets tokjgnns-
modell og kjgnnsnormer. «Er det en gutt eller en jente?» var gjerne det
aller forste spgrsmalet som ble stilt om oss. Viktors historie illustrerer at
svaret ikke alltid er like klart. Mellom mann og kvinne finnes det mangfol-
dige kjgnnsvariasjoner som utfordrer den dikotome forstaelsen av kjgnns-
begrepet. Hvordan kan behandlingsvalg bade beskytte barn med atypisk
kignn og fremme deres fundamentale rettigheter til autonomi og fysisk
integritet? Hvilken lgsning som er den beste for det konkrete barnet, ford-
rer vanskelige juridiske, medisinske og etiske vurderinger. I denne sam-
menheng vil barnets menneskerettigheter gi materiell og prosessuell vei-

ledning i beslutningsprosessene.

Den overordnede problemstillingen for avhandlingen er hvordan barnets
menneskerettigheter avgrenser foreldres adgang til a samtykke til behandling
pa vegne av barn med atypisk somatisk kjgnnsutvikling. Jeg vil med andre ord
foreta en menneskerettslig analyse av gjeldende behandlingspraksis for a
vurdere ndr samtykke fra barnets foreldre vil utgjore et tilstrekkelig og gyl-
dig rettsgrunnlag for ulike behandlingsvalg. Grensene for foreldresamtykke
ma klargjeres i lys av barnets selvstendige menneskerettigheter og ut ifra
hvor inngripende det aktuelle behandlingstiltaket er. Nar ulike menneske-
rettigheter kolliderer, vil prinsippet om barnets beste brukes som en avvei-

ningsnorm for & finne lgsningen som best ivaretar det konkrete barnet.

5 Hanger (2008). Se forskjellen pa a bestemme og korrigere kjgnnet i avsnitt 3.2.2.



Barnets menneskerettigheter vil i forste omgang vaere sentrale nar helse-
personell skisserer opp hvilke behandlingstiltak som er forsvarlige a tilby.°
Denne fgrste avgrensningen er viktig, da den danner rammene for hvilke
behandlingstiltak foreldre kan samtykke til. Hovedfokuset i avhandlingen
er imidlertid beslutningsprosesser der foreldre har et handlingsrom, f.eks. i
valg mellom ulike behandlingsalternativer. Barnets rettigheter vil da veere
farende for utgvelsen av foreldres lovpalagte plikt til & ivareta barnets in-

teresser i helseavgjorelser.

Det siste tidret har stadig flere kritiske spgrsmal blitt reist mot gjeldende
behandlingspraksis. Kan foreldresamtykke utgjgre et gyldig rettsgrunnlag
for inngrep som mangler medisinsk begrunnelse? Hvordan kan barnets rett
til integritet og autonomi ivaretas i behandlingen? Finnes det mindre inn-
gripende alternativer til irreversible operasjoner? Disse spgrsmalene dan-
ner bakgrunnen for avhandlingen, og kan sammenfattes i et hovedspgrs-

mal om dagens behandlingspraksis ivaretar barnets menneskerettigheter.

Pasientgruppen er liten, og sa langt finnes det ingen juridisk gjennomgang
av norsk behandlingspraksis pa dette omradet. Det er derfor viktig &4 under-
sgke hvorvidt rettighetene til barn med atypisk kjgnn blir ivaretatt pa et
felt som i stor grad styres av medisinske normer. Ngdvendigheten av en
slik gvelse forsterkes av at behandlingen utgjar et alvorlig inngrep overfor
barnet, og kan gi irreversible fglger som infertilitet, nedsatt seksualfunk-

sjon og psykiske vansker som usikkerhet om egen kjgnnsidentitet.”

For a vurdere hvordan barnets menneskerettigheter avgrenser foreldre-

samtykke, vil jeg sgke etter funn pa tre ulike nivaer. For det farste vil jeg se

¢Jf. forsvarlighetskravet i hpl. & 4, se avsnitt 3.2.1.
7 Stadfestet i bl.a. https://www.unfe.org/intersex-awareness/, hentet 12.11.2016,
Europaradets Menneskerettighetskommisseer (2015), Thorn (2014) s. 614



pa nar det er en rettslig adgang for foreldre til & samtykke til ulike behand-
lingstiltak. Dernest vil jeg finne ut hvordan foreldre kan utgve sin samtyk-
kekompetanse nar de har et handlingsrom, f.eks. i valg mellom ulike be-
handlingsalternativer eller til a la veere a behandle. Til sist vil jeg drefte
hvilke materielle krav som ma stilles til foreldresamtykke for at det skal

utgjare et gyldig rettsgrunnlag for behandling.

1.3. Aktualitet og kontekst

Atypisk somatisk kjgnnsutvikling var lenge et tema som kun var kjent i den
medisinske verden. Den siste tid har stadig flere personer med atypisk
kjenn statt frem med sine historier om ungdvendige operasjoner, hemme-
lighold og diskriminering.? Dette har fatt menneskerettighetsorganer som
FN og Europaradet til a stille spersmal om irreversibel kirurgisk og medi-
sinsk behandling overfor personer med atypisk kjgnn bryter med deres
grunnleggende menneskerettigheter.’ Pavirkningsarbeid fra aktivister og
andre interesseorganisasjoner har veert sveert viktig for & lgfte frem men-
neskerettslige problemstillinger knyttet til denne behandlingspraksisen.
Til tross for gkt oppmerksomhet, er personer med atypisk kjgnn fortsatt i

stor grad en usynlig gruppe, som samfunnet har lite kjennskap til.

Serlig FN har gjennomgatt og uttalt seg om behandlingspraksisen. De se-
nere arene har FN-organer publisert flere kritiske arbeider, seerlig fra FNs

hgykommissaer for menneskerettigheter, FNs spesialrapportgr mot tortur

8 bl.a. i Dagbladet 19. april 2010, Europaradets Menneskerettighetskommissaer (2015), VG+
23. oktober 2014
°bl.a. The New York times magazine 24. juni 2006 s. 51
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og FNs barnerettskomité.!? Viktige prosesser har ogsa funnet sted pa euro-
peisk niva. Europaradets menneskerettighetskommisseer ga ut en omfat-
tende forskningsrapport i 2015 som gjennomgikk behandlingspraksisen i
lys av den europeiske menneskerettighetskonvensjonen (EMK), mens EUs
byra for grunnleggende rettigheter har bidratt med nyttige rettskomparati-

ve analyser, ogsa i 2015.!!

Kritikken har gitt ringvirkninger. Land som Sveits og Tyskland foretok i
2012 og 2013 etisk-juridiske gjennomganger av sine lovverk, med klare
henvisninger til FNs arbeid.'? I Tyskland ferte dette til en lovendring som
gir foreldre mulighet til & velge en midlertidig «x-kategori» i Fadselsregis-
teret.!* Malta kan trekkes frem som et foregangsland for a gi denne grup-
pen en styrket rettslig posisjon. Gjennom deres lov om kjgnnsidentitet,
kjennsuttrykk og kjgnnskarakteristikker fra 2015, var Malta det forste, og
sa langt det eneste, landet som har lovfestet et forbud mot kjgnnsnormali-

serende operasjoner pa barn med atypisk kjgnn.!*

I norsk sammenheng gynes konturene av lignende prosesser. Regjeringens
handlingsplan for LHBTI 2017-2020 inkluderer mal for interkjgnnpersoner
(som er begrepet regjeringen har valgt).!> Et sentralt mal er «a utvikle
forskningsbasert kunnskap» for a «identifisere utfordringer og eventuelle

tiltaksbehov».'® En parallell prosess med betydning for avhandlingen, er

10pl.a. Rapport fra FNs spesialrapporter mot tortur (2013), Rapport fra FNs
Menneskerettighetskommissar (2015), Avsluttende merknader til Sveits (2015), Generell
kommentar nr. 22 (2016) avsnitt 59, Uslan (2010) s. 303, Sandberg (2015) s. 352.

1 Europaradets Menneskerettighetskommissaer (2015), EUs byra for grunnleggende
rettigheter (2015a). EMKs fulle tittel er Europaradets konvensjon 4. november 1950 om
beskyttelse av menneskerettighetene og de grunnleggende friheter (EMK)

12 Den sveitsiske kommisjon for biomedisinsk etikk (2012), Det tyske etikkradet (2013) s. 9,
155

13 Stafford (2013)

4 tgeu.org, hentet 11.11.2016

15 LHBTI star for lesbiske, homofile, bifile, trans- og intersexpersoner.

16 Barne- og likestillingsdepartementet (2016) s. 13
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trolige endringer i pasient- og brukerrettighetsloven fra 1999 (pbrl.) som
har til formal a styrke barnets rettsstilling i helseavgjorelser.!” Helse- og
omsorgsdepartementet har sendt ut et lovutkast pa hegring som gir barn
utvidede rettigheter til f.eks. informasjon og selvstendig beslutningskom-

petanse i forbindelse med helsehjelp.!®

14. Medisinsk redegjorelse

For & forstd avhandlingens tema og problemstilling, er det hensiktsmessig
a vite mer om hva atypisk kjgnn er. I det fglgende skal vi se neermere pa

utbredelsen, den medisinske definisjonen og ulike behandlingsfalger.

Det er vanskelig a finne absolutte tall for hvor mange barn som fades med
atypisk kjenn hvert ar i Norge, da det ikke fores et nasjonalt register over
dette. Estimeringen avhenger ogsa av hva en regner som atypisk kjenn, da
det finnes ulike klassifikasjoner. Med utgangspunkt i ulike kilder kan tallet
estimeres til & vaere mellom atte og tolv.' I ar 2000 ble det publisert en
artikkel i American Journal of Human Biology som gjennomgikk all medi-
sinsk forskning siden 1955, og konkluderte med at 2 % av verdens befolk-
ning fades med atypiske kjgnnskarakteristikker, men at 0,1- 0,2 % behand-
les.”? Det er et stort behov for et kvalitetsregister over tilstandene i Norge

for a fa sikre tall.

17 Full tittel er lov 2. juli 1999 nr. 63 om pasient- og brukerrettigheter (Pasient- og
brukerrettighetsloven - pbrl.)

18 Helse- og omsorgsdepartementet (2016) s. 5 til 26. Se avsnitt 3.4.3.

19 Rasmussen (2006) som mener det er 8—11 barn som fades hvert ar. Psykiater og barnelege
Diseth mener det er om lag 12 barn, se Diseth (2008) s. 576.

20 Hull (2003) s. 151
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Atypisk kjgnn betegner ulike tilstander der det foreligger medfgdte avvik i
utviklingen av reproduksjonsapparatet som omfatter kjgnnsorganene.
Disse tilstandene oppstar i den prenatale kjgnnsutviklingen, det vil si un-
der dannelsen av fosterets kjgnnsorganer i morens mage.** Ulike kombina-
sjoner og grader av slike avvik kan medfgre usikkerhet om kjgnn, som of-
test like etter fgdsel. Likevel er det tilfeller der atypisk kjgnn ikke oppdages
far senere i utviklingen, da ofte i puberteten.” Det finnes svaert mange uli-
ke typer og kombinasjoner av atypisk kjgnn. Bakgrunnen for tilstandene
kan veere under-/overproduksjon av testosteron, eller syndromer som med-
forer uklare kjgnnskarakteristikker. I dag mottar barn med atypisk kjgnn
helsehjelp fra spesialisthelsetjenesten, herunder de to flerregionale be-
handlingstjenestene for usikker somatisk kjgnnsutvikling ved Haukeland
sykehus og Rikshospitalet. Disse kalles DSD-team, som star den engelske

betegnelsen disorder of sex development.

Det er viktig & skille mellom kjgnnsvalget, som finner sted etter grundige
undersgkelser av det nyfadte barnet, og etterfglgende medisinsk og kirur-
gisk behandling for at det somatiske kjgnnet skal samsvare med kjgnnsval-
get. Isolert sett vil kjgnnsvalget kun ha juridiske og administrative virk-
ninger, i forste omgang ved at barnets kjgnn meldes inn til Fgdselsregiste-
ret.?* Etter tester av barnets gener, kromosomer og kjgnnsorganer, kan
kjgnnsvalget som regel foretas innen to degn.” Ved noen diagnoser kan
imidlertid vurderingene vaere vanskeligere og kreve flere maneder. Etter-
som temaet for denne avhandlingen er foreldresamtykke til helsehjelp, vil

fokuset rettes mot kirurgisk og medisinsk behandling. Kjgnnsvalget vil li-

21 Diseth (2008) s. 576

2 Ibid. s. 576

3 Ibid. s. 577

24 jf. medisinsk fodselsregisterforskrift §8 1-9 og 2-2. Kjgnnet skal meldes inn senest en
maned etter fodsel, jf. § 2-1.

25 Hanger (2008)
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kevel tas opp, da denne avgjorelsen har store ringvirkninger for barnet. Det
danner rammene for vedkommendes behandlingsforlgp, som ofte vil veere
livslangt.? I tillegg vil valg av kjgnn virke inn pa foreldrenes og samfunnets
interaksjon med barnet og far dermed stor betydning for barnets selvfor-

staelse, utvikling og identitet.

De siste tidrene har behandlingspraksisen gjennomgatt store endringer,
seerlig etter tusendrsskiftet. Ny kunnskap om betydningen av hormoner i
fosterlivet for kjgnnsidentitet har gjort kjgnnsvalget mer treffsikkert enn
tidligere.”” Fgr 2000-tallet, var den avgjgrende faktoren for kjgnnsvalget
utseende pa barnets ytre kjgnnsorganer og hva som var operasjonsteknisk
enklest. Ettersom det kirurgisk sett var vanskeligst a konstruere penis, ble
de aller fleste operert til & f kvinnelig kjgnnsorgan.?® Genetiske gutter med
sveert sma peniser (sakalt mikropeniser), ble derfor operert til & bli jenter.?
I Norge fortsatte denne praksisen frem til 1996.%° Mange personer som ble
operert til a bli jente, utviklet likevel en mannlig kjgnnsidentitet, noe his-
torien om Viktor/Viktoria illustrerer. Ifglge avdelingsleder ved psykosoma-
tisk avdeling ved Oslo Universitetssykehus Ira Haraldsen, har flere pasien-

ter returnert for a bli operert «tilbake» til sitt egentlige kjonn.3!

Denne behandlingspraksisen var influert av den amerikanske psykologen
John Moneys teser fra 1960- og 70-tallet om at barn fgdes kjgnnsngytrale,
og danner sin kjgnnsidentitet giennom oppdragelse og sosialisering.’? For a

unnga at barnet ble «kjgnnsforvirret», ble foreldrene oppfordret til a holde

% Ibid.

27 Ibid.

28 Ibid.

2 Uslan (2010) s. 306.
30 VG+ 23. oktober 2014
31 Ibid.

52 Hanger (2008)
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tilstanden hemmelig.** Et viktig vendepunkt var avslgringen av Moneys
mest kjente forskning om «John/Joan».** Babyen «John» matte amputere
penisen sin etter et mislykket omskjaeringsinngrep i 1968. Ut i fra Moneys
anbefalinger ble han operert og oppdratt som jente. Money presenterte
behandlingen som tilsynelatende vellykket, og brukte den som et bevis pa
at hans forskning var palitelig. «Joan» utviklet likevel en mannlig kjennsi-
dentitet, og gjennomgikk kjgnnsskifteoperasjon for & bli mann igjen. Mo-
ney holdt dette skjult for omverdenen, og hans forskning ble retningsgi-
vende for utformingen av behandlingspraksisen. I 1997 fant «John», eller
David Reimer som han egentlig heter, ut at hans historie ble brukt som
bevis for kjpnnsbestemmende operasjoner. Han gikk da ut i media for a
fortelle sannheten om hva som hadde skjedd.*® David Reimer begikk selv-
mord i 2004, 35 ar gammel. Avslgringen hans fikk stor oppmerksomhet, og
farte til viktige endringer i behandlingspraksisen. f.eks. at helsepersonell
ikke lenger opererer de fleste til & f4 kvinnelige kjgnnsorganer. Det har
ogsa skjedd store fremskritt pa det operasjonstekniske omradet. Helseper-
sonell oppfordrer ikke lenger foreldre til & holde tilstanden skjult for bar-
net, men far veiledning i hvordan de gradvis kan fortelle barnet om tilstan-

den.

Til tross for forbedringer, peker kritikere pa at «normaliserende» kjgnnsbe-
handling ber stanses, seerlig fordi den kan medfore risiko for ulike helse-
plager.** P4 samme mate som tilstandene varierer i grad og art, vil de hel-

semessige konsekvenser og behandlingstiltakene veere sveert ulike. I FNs

33 Europaradets Menneskerettighetskommissaer (2015) s. 7, Hanger (2008). “I dag rader vi
foreldrene til gradvis & forklare barna om problemstillingen. Tidligere var det slik at man
skulle holde det skjult for dem, sier Trond H. Diseth».

34 Colapinto (1998) s. 279

35 Garland (2016) s. 90

%6 Bl.a. ohchr.org, hentet 15.11.2016, Rapport fra FNs Menneskerettighetskommissaer
(2015), Europaradets Menneskerettighetskommisseer (2015), oiiinternational.com, hentet
15.11.2016, Uslan (2010), Advocates for informed choice, hentet 9. desember 2016
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LHBTI-kampanje fra 2016 oppsummeres helseplager og risikoer knyttet til
disse typene behandling, og innbefatter permanent infertilitet, smerte,

manglende evne til orgasme og ereksjon, samt psykiske problemer.>” Dette
stadfestes av flere kilder.3® Det faktum at behandlingen gir risiko for alvor-
lige psykiske og fysiske helseplager skjerper kravet til legitim begrunnelse

for inngrepet.

1.5. Beslutninger om barns helse i spenningsfeltet mellom
foreldre, barn og helsepersonellet

Spersmal om helsehjelp til barn karakteriseres av vanskelige beslutnings-
prosesser, ettersom foreldre, barn og helsepersonell kan ha ulike rettighe-
ter, plikter og interesser som kan komme i konflikt med hverandre. Et vik-
tig utgangspunkt i norsk helserett er pasientens frivillighet som den sentrale
rettssikkerhetsgaranti.’® Dette kommer bl.a. til uttrykk gjennom hovedre-
gelen i pasient- og brukerrettighetsloven § 4-4 (1) som stadfester at helse-
hjelp bare kan gis pa grunnlag pasientens samtykke.*’ Nar barn mangler
den ngdvendige modenhet og kognitive evner til a ta egne helsevalg, ma
deres interesser ivaretas gjennom andre rettssikkerhetsgarantier, fgrst og
fremst gjennom foreldres omsorgsplikt.*! I situasjoner der det finnes ulike
behandlingsalternativ, kan det oppsta usikkerhet dersom beslutningstake-
re har forskjellige oppfatninger om hvilken lgsning som er det beste for

barnet. Nar vanskelige juridiske, medisinske og etiske konflikter skal lgses i

5T https://www.unfe.org/intersex-awareness/, hentet 12.11.2016

38 The New York times magazine 24. juni 2006 s. 51, Europaradets
Menneskerettighetskommissaer (2015), Det tyske etikkradet (2013), Den sveitsiske
kommisjon for biomedisinsk etikk (2012), Uslan (2010) s. 307, Thorn (2014) s. 610,
39 Halvorsen (1998) s. 5

40 Full tittel er (Pasient- og brukerrettighetsloven - pbrl.)

41 Haugli (2008) s. 59
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slike trepartsforhold, kan juridiske normer veere et viktig verktgy for gi be-
slutningstakerne klare og trygge rammer. Denne avhandlingen kan sees pa
som et bidrag til a klarlegge de juridiske rammer for foreldrenes adgang til

a samtykke til behandling ved atypisk kjonn.

Perspektivet i avhandlingen er barnerettslig. Dette betyr at jeg har hovedfo-
kus pa barnets selvstendige rettigheter, og hvordan deres interesser og
behov kan ivaretas i beslutningsprosessen om medisinsk og kirurgisk be-
handling. Innfallsvinkelen for avhandlingen er likevel foreldre, og deres
adgang til & samtykke til behandling p& vegne av barn med atypisk kjgnn.
Helse- og barnerettens regulering av forholdet mellom foreldre og barn vil
derfor veere et naturlig utgangspunkt, men reguleringen ma sees i lys av

barnets selvstendige menneskerettigheter.

Det er grunn til & bemerke at selv om problemstillingen gjelder foreldres
adgang til & samtykke til helsehjelp pa vegne av barnet, er det ikke foreldre
som alene har ansvar for at helsehjelpen er til barnets beste. Det er helse-
tjenesten og det behandlende helsepersonell som skal sgrge for at helse-
hjelpen som gis generelt er forsvarlig og den beste lgsningen for det indivi-
duelle barnet. Helserettslige perspektiver vil derfor ogsa anvendes i avhand-
lingen. Ofte vil jeg bruke betegnelsen «beslutningstakere» for a inkludere

bade helsepersonell og foreldre.

Avgrensninger av foreldresamtykke foretas ikke for a irettesette eller
klandre foreldre i beslutningsprosesser, men for a skissere opp tilfeller der
det ikke bgr veere rettslig adgang til foreldresamtykke. Slike funn henvender
seg mer til myndighetene, som ma innrette lovgivning og behandlings-
praksis pa en slik mate at foreldre kun gis adgang til & samtykke til forsvar-

lige behandlingstiltak som fremmer barnets beste.
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1.6. Struktur og avgrensninger

Avhandlingen er delt inn i tre deler for a tydeliggjore fremstillingens opp-
bygning. Den fgrste delen er en innledende rettsdogmatisk del som dekker
kapittel 1-3. I kapittel 1 presenteres tema og problemstilling, samt nad-
vendig bakgrunnsinformasjon for den videre fremstillingen. Seerlige meto-
de- og rettskildespgrsmal tas opp i kapittel 2. Kapittel 3 inneholder en
rettsdogmatisk del hvor barnets menneskerettigheter beskrives, og der jeg
skisserer opp de rettslige utgangspunkter. Del II bestar av analyser i kapit-
tel 4 og 5, basert pa utgangspunktene jeg har redegjort for i del I. I kapittel
4 utbroderer jeg de rettslige premissene fra kapittel 3, og ser naermere pa
hvordan barnets menneskerettigheter avgrenser adgangen til foreldresam-
tykke ved ulike behandlingsvalg. Hvilke krav til gyldighet som ma stilles til
foreldresamtykke, tas opp i kapittel 5. I del III avrundes avhandlingen, og

jeg vil gi mine konklusjoner og avsluttende refleksjoner.

Det er hensiktsmessig a foreta en tydelig avgrensning mot andre persong-
rupper som ogsa utfordrer kjgnnsnormene, seerlig transpersoner. Det er
grunn til & understreke at personer med atypisk kjenn ikke ma forveksles med
transpersoner, som har en kjgnnsidentitet som ikke samsvarer med sitt fy-
siske kjonn.* Atypisk kjgnn er tilstander som angér kroppens fysiske karak-
teristikker, ikke seksuell orientering eller kjgnnsidentitet.** Transproble-
matikken er relevant fordi personer med atypisk kjgnn kan oppleve at det
«tildelte» kjgnnet ikke samsvarer med kjgnnsidentiteten de utvikler.
Kjgnnsidentitetsproblematikken vil derfor trekkes inn i avhandlingen der

det er relevant.*

42 Helsedirektoratet (2015b) s. 8.
43 EUs byra for grunnleggende rettigheter (2015a)
4 Se avsnitt 3.3. og 4.5.

18



Jeg fokuserer ikke pa ett bestemt behandlingstiltak, men pa dagens be-
handlingspraksis mer generelt. Hovedfokuset er pa kirurgiske operasjoner
som foretas uten at det foreligger medisinsk-somatisk indikasjon, ettersom
det er disse behandlingstiltakene som har fatt mest kritisk omtale, samt at
det er juridisk interessant a vurdere gyldigheten av foreldresamtykke til
behandling som ikke er medisinsk ngdvendig.** Hormonbehandling vil ikke

behandles seerskilt i avhandlingen.

Av hensyn til avhandlingens omfang vil jeg ikke gjare rede for eventuelle
sanksjoner mot helsepersonell som bryter relevant lovverk og medisinske

standarder.

1.7. Terminologi

I det fglgende vil jeg gjore rede for noen ikke-rettslige begreper som jeg vil
bruke mye i avhandlingen. De ulike rettslige begrepene vil imidlertid klar-
gjores fortlgpende. Valg av begrep for a beskrive tilstandene til denne pasi-
entgruppen er serlig sensitiv, og jeg vil derfor forst gi en neermere begrun-

nelse for hvorfor jeg valgte begrepet «atypisk somatisk kjgnnsutvikling».*

Tidligere ble personer med atypisk kjgnn kalt tvekjgnnede eller hermafro-
ditter, men i dag er intersex (pa norsk interkjgnn) den mest utbredte be-

tegnelsen.*” Innen medisin anvendes diagnosen disorder of sex development

45 Se begrepsavklaring i avsnitt 1.7.

46 Begrepet anvendes mest i psykologiske og sosiologiske fremstillinger, jf. bl.a. de Neve—
Enthoven mfl. (2016), Dgnasen (2014), Schweizer mfl. (2011), Guntram (2013)

47 bl.a. menneskerettslige arbeider som Rapport fra FNs Menneskerettighetskommissaer
(2015), Europaradets Menneskerettighetskommisseer (2015), EUs byra for grunnleggende
rettigheter (2015a)

19



(DSD), forstyrrelser i kjpnnsutviklingen pa norsk.* Det er stor uenighet om
hvilket begrep man skal benyttes. Enkelte ser pa tilstandene som et uttrykk
for kjennsmangfold, og peker derfor pa at ordet «forstyrrelse» virker stig-

matiserende.*

For & finne en mer ngytral mellomposisjon, har jeg valgt a bruke betegnel-
sen atypisk, ettersom det er sjeldent at barn fades med disse tilstandene.
Ved a knytte begrepet til denne relativt objektive stgrrelsen, praver jeg a
unnga normative konnotasjoner som for eksempel «forstyrrelser» kan gi.
Ordet «somatisk» betyr det fysiske, og tas med for & tydeliggjore avgrens-
ningen mot det psykologiske kjgnnet. Grunnen til at jeg ikke vil bruke «in-
tersex/interkjgnny, er at dette begrepet ikke anerkjennes av det medisinske
miljget, samt at forskning indikerer at personer med disse tilstandene hel-
ler ikke bruker begrepet selv.* Det er viktig a presisere at mitt valg av be-
grep ikke representerer et stasted i debatter omkring denne gruppen. Av
praktiske arsaker vil jeg ofte bruke kortversjonen «atypisk kjenn» i stedet

for «atypisk somatisk kjgnnsutvikling».

Videre vil jeg gi korte forklaringer pa andre ikke-rettslige begreper som

brukes i avhandlingen.

Behandling med medisinsk-somatisk indikasjon betyr at helsehjelpen er me-
disinsk ngdvendig, fordi den skal forhindre eller behandle en patologisk

tilstand.

48 Bl.a. Hughes mfl. (2006), Peter A. Lee (2016), Moran og Karkazis (2012)

4 Diamond og Garland (2013), Den sveitsiske kommisjon for biomedisinsk etikk (2012), Det
tyske etikkradet (2013) s. 12

50 Lisdonk (2014) s. 12.
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Behandling med psykosial indikasjon betyr at det ikke foreligger en medi-
sinsk-somatisk indikasjon, men at behandlingstiltaket tilbys ut i fra anta-
gelsen om at barnets fysiske kjgnnskarakteristikker har betydning for bar-

nets oppvekst, utvikling av kjgnnsidentitet og opplevd livskvalitet.’!

LHBTI star for lesbiske, homofile, bifile, transpersoner og intersex-

personer.

Kjonnskarakteristikker er somatiske tegn som tilsier hvilket kjgnn en person

tilherer.

Eksisterende kjonnskategorier refererer til de to juridiske kjgnnene i Norge

mann og kvinne.

Kjonnskorrigerende eller kjgnnsbestemmende behandling er operasjonelle,
kirurgiske inngrep og/eller hormonbehandling som inngér i behandlings-

opplegget for personer med et atypisk kjgnn.

Kjonnsidentitetsproblemer er en persons opplevelse av manglende samsvar
mellom sin kjgnnsidentitet og sitt kjgnnsuttrykk som fgrer til psykisk

smerte, ubehag og plager.*

DSD-team er navnet pa behandlingstjenesten i Norge. Det offisielle navnet

er Flerregional behandlingstjeneste for usikker somatisk kjgnnsutvikling.

Gonadektomi er kirurgisk fjerning av indre kjgnnsorganer, herunder eggs-
tokker eller testikler, som farst og fremst foretas pa grunn av risiko for

kreft.

51 Uslan (2010) s. 305, «Surgery in order to make the genitalia appear «normal» in an effort
to maximize the child’s psychosocial development».
52 Helsedirektoratet (2015b) s. 1
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2. Kilder og metode

2.1. Innledning

For a svare pa problemstillingen om hvordan barnets menneskerettigheter
avgrenser foreldres adgang til a samtykke til behandling pd vegne av barn med
atypisk somatisk kjgnn, ma det tas utgangspunkt i alminnelig juridisk meto-
delaere. Det mé imidlertid presiseres at det ikke finnes en objektiv riktig
rettskildeleere, men at det har blitt utviklet en felles forstaelse av hvilke
prinsipper rettsspgrsmal skal lgses etter.>* En metodisk utfordring for den-
ne avhandlingen er mangelen av norske rettskilder som direkte belyser min
problemstilling. Utenlandske rettskilder har derfor stgrre relevans i vurde-
ringene. I det fglgende vil jeg gjennomga de kildene jeg bruker mest, og ta

opp metodiske spersmal som kan oppsta ved tolkning av disse.

2.2. Grunnloven

Ettersom Grunnloven er et serlig sterkt og symboltungt uttrykk for lovgi-
vers vilje, er dette Norges «hgyeste» rettskilde.** I forbindelse med Grunn-
lovsjubileet i 2014, ble Grunnlovens kapittel om menneskerettighetene
bygget ut med formal om a styrke menneskerettighetenes stilling i norsk
rett.>> Bestemmelsene i Grl. § 104 om barnets rettigheter har serlig rele-

vans i avhandlingen. Vedtagelsen av selvstendige menneskerettigheter for

53 Nygaard (2004) s. 34

54 Andenaes og Fliflet (2006) s. 37, Dok.nr.16 (2011-2012) s. 48. Grunnlovens fulle tittel er
Kongeriket Noregs grunnlov 17. mai 1814 (Grunnloven - Grl.)

55 Dok.nr.16 (2011-2012) s. 57 om at utvalgets mandat bl.a. var a «(...) styrke menneskeret-
tighetenes stilling i nasjonal rett».
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barn med grunnlovs rang har en sterk politisk og symbolsk verdi, da det
anerkjenner barnets seerlige behov for beskyttelse og utviklingsmulighe-

ter:%®

«Barn har krav pa respekt for sitt menneskeverd. De har rett til & bli hert i
sporsmal som gjelder dem selv, og deres mening skal tillegges vekt i over-

ensstemmelse med deres alder og utvikling.

Ved handlinger og avgjgrelser som bergrer barn, skal barnets beste vere et

grunnleggende hensyn.

Barn har rett til vern om sin personlige integritet. Statens myndigheter
skal legge forholdene til rette for barnets utvikling, herunder sikre at bar-
net far den ngdvendige gkonomiske, sosiale og helsemessige trygghet, for-

trinnsvis i egen familie».

Grunnloven er en seregen rettskilde pa grunn av sitt formal som politisk
styringsdokument og fordi den bestar av deler fra ulike tidsperioder. Selv
om det derfor tas noen saerhensyn, er utgangspunktet for grunnlovstolk-
ning alminnelig juridisk metode. Dette betyr at en starter med en alminne-
lig ordlydstolkning av bestemmelsene. For & fastlegge det naermere innhol-
det, kan det sees det til Grunnlovens forarbeider. Grunnlovsforarbeiders
rettskildemessige vekt er relativ, og vurderes ut ifra hvor tidsbestemte de
er.’” Ettersom forarbeidene til Grl. § 104 er nye, vil de ha stgrre rettskilde-
messig vekt. Dette gjelder seerlig Stortingets Menneskerettighetsutvalgs

rapport fra 2011.%8

Menneskerettighetenes stilling i norsk rett kan belyses gjennom Hgyeste-

rettspraksis. Bestemmelsene i Grl. § 104 ble bl.a. vist til i Maria-saken (Rt.

56 Bendiksen og Haugli (2015) s. 51, Aasen (2015) s. 197
57 Smith (2015) s. 122-123.
8 Dok.nr.16 (2011-2012)
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2015 s. 93), som omhandlet gyldigheten av UNEs utvisningsvedtak av en
kvinne, der kvinnens datter enten matte bli med sin mor til Kenya som
falge av vedtaket, eller bli igjen i Norge under barnevernets omsorg. Hay-
esterett kom til at utvisningsvedtaket var i strid med hensynet til barnets
beste etter Grl. § 104 (2) og i strid med barnets rett til privat- og familieliv
etter Grl. § 102. Dommens klare forankring i Grl. § 104 kan signalisere at
Grunnloven etter 2014-reformen vil fa gkt betydning som rettskilde pa

menneskerettighetenes omrade.*

Internasjonale konvensjoner er ogsa sentrale rettskildefaktorer ved tolk-
ningen av Grunnloven. I tolkningen av Grl. §§ 104 og 102 er det seerlig bar-
nekonvensjonen fra 1989 (heretter BK), den europeiske menneskerettig-
hetskonvensjonen fra 1950 (heretter EMK), samt praksis fra deres konven-
sjonsorganer, som er relevante rettskilder.®° En slik tolkningspraksis ble
ogsa bekreftet i Mariasaken, der fgrstvoterende uttalte at Grunnloven §§

102 og 104 skal «tolkes i lys av de folkerettslige forpliktelsene».!

2.3. Lovgivning, forarbeider og rettspraksis

Behandlingen av barn med atypisk kjgnn er ikke underlagt seerskilt lovregu-
lering. I tillegg til ovennevnte menneskerettslige forpliktelser, ivaretas
deres rettsikkerhet gjennom den mer generelle lovgivningen pa helse- og
barnerettsomradet, som f.eks. barneloven (heretter bl.), pasient- og bru-

kerrettighetersloven (heretter pbrl.) og helsepersonelloven (heretter

59 Aasen (2015) s. 201

¢0 BK fulle tittel er De forente nasjoners internasjonale konvensjon 20. november 1989 om
barnets rettigheter (BK)

61 Rt. 2015 s. 93 (avsnitt 57)
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hpl.).®? Jeg vil bruke prinsipper og hensyn utledet fra den generelle helse-
og barnelovgivningen samt analogibetraktninger fra seaerregulering av
sammenlignbare inngrep, f.eks. lov om rituell omskjeering av gutter og for-

budet mot kvinnelig kjgnnslemlestelse i straffeloven § 284.%

Bruk av forarbeider er seerlig viktig for a utlede hensyn og prinsipper fra
den generelle helse- og barnerettslovgivning, ettersom det belyser lovgi-
vers formal og hensikt med reguleringen.* I tillegg er forarbeider en nyttig
rettskilde & bruke ved analogisk tolkning av tilgrensende regelverk, for a
vurdere om de samme hensyn gjor seg gjeldende. Jeg vil derfor tillegge for-

arbeider stor vekt i avhandlingen.

I norsk rettskildeleere utgjor rettspraksis en sentral rettskilde. Hverken
norske domstoler eller EMD har imidlertid behandlet spgrsmal om atypisk
kjenn, men det finnes noen fa utenlandske rettsavgjgrelser. Utenlandske
rettsavgjorelser har ikke bindende virkning i Norge. Nar rettskildebildet er
sparsommelig kan likevel utenlandsk rettspraksis tillegges en viss vekt pa
grunn av sin argumentasjonsverdi. Mer generell rettspraksis fra Hoyeste-
rett og EMD pa barnerettsomradet fungerer som sentrale bidrag for a fast-

legge hvordan barnets menneskerettigheter skal vektes.

62 Full tittel er Lov 8. april 1981 nr. 7 om barn og foreldre (Barnelova - bl.), lov 2. juli 1999
nr. 64 om helsepersonell m.v (helsepersonelloven - hpl.)

63 Full tittel er lov om rituell omskjaering av gutter av 20. juni 2014 nr. 40 (Lov om rituell
omskjeering av gutter), Lov 20. mai 2005 nr. 28 om straff (straffeloven - strl.)

¢ Tande (2011), Eckhoff og Helgesen (1997) s. 70
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2.4. Internasjonale konvensjoner og konvensjonspraksis

2.4.1. Konvensjonstolkning

Wien-konvensjonen om traktattretten fra 1969 regulerer hvordan traktater
skal tolkes. Norge er ikke direkte part til traktaten, men den er likevel bin-
dende gjennom sin status som folkerettslig sedvanerett.® Ifgplge Wienkon-
vensjonen art. 31 (1) skal det tas utgangspunkt i konvensjonsbestemmel-
sens ordlyd, som ma tolkes i lys av konvensjonens formal. I tillegg skal
konvensjonen tolkes i «good faith», som innebaerer en lojal tolkning for a

sikre konvensjonens effektivitet og reelle betydning.®

2.4.2. FNs barnekonvensjon og barnekomitéens praksis

FNs konvensjon fra 1989 om barnets rettigheter (BK) er et viktig normativt
instrument, ogsa i kraft av & veere den konvensjonen som er ratifisert av
flest land i verden. BK representerer dermed en sterk juridisk og politisk
konsensus om barnet som et eget rettssubjekt som har rett til & uteve au-

tonomi over sitt eget liv.’

Ved en endringslov til menneskerettsloven ble BK gitt status som norsk lov

i 2003.°® Gjennom menneskerettsloven fra 1999 hadde allerede fire andre

65 Ruud og Ulfstein (2011) s. 74. Konvensjonens fulle tittel er Wien-konvensjonen om
traktattretten fra 23. mai 1969 (Wienkonvensjonen)

% Ruud og Ulfstein (2011) s. 74.

7 Hgstmeelingen (2016) s. 18

%8 Sgvig (2016) s. 534, Lov 1. august 2003 nr. 86 om endringer i menneskerettsloven mv.
(innarbeiding av barnekonvensjonen i norsk lov) (Endringslov til menneskerettsloven mv.)
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sentrale menneskerettighetskonvensjoner blitt inkorporert i norsk rett.*
Ifolge menneskerettsloven & 3 skal bestemmelsene i BK, og i de gvrige kon-
vensjonene, ga foran norske rettsregler ved eventuell motstrid.” Tidligere
hadde konvensjonene stor betydning som tolkningsfaktorer gjennom pre-
sumsjonsprinsippet, men konvensjonene har altsa stgrre vekt i dag, i kraft

av bestemmelsen i menneskerettsloven § 3.

Nar norske domstoler skal tolke BK, mener Lucy Smith at de til en viss grad
anvender en dynamisk tolkning, slik som ved tolkningen av EMK.” Imid-
lertid kan det veere utfordrende a tolke BK i takt med samfunnsutviklingen,
fordi det ikke finnes like autoritativ praksis a se til som ved EMD. Praksis
fra FNs barnekomité kan likevel belyse det neermere innholdet i BK. Komi-
téen overvaker implementeringen av BK og utarbeider anbefalinger og
tolkningsuttalelser om rettighetenes innhold. Praksisen er ikke rettslig
bindende for medlemslandene, men har status som sakalt «soft law».” Ko-
mitéens praksis er sentral for a forsta hvilke plikter som fglger av konven-
sjonen, da rettighetene i BK ofte er vage og skjgnnsmessig utformet.”® Ogsa
hensynet til likhet og forutberegnelighet kan tilsi at det bgr legges stor
vekt pa barnekomitéens tolkning av BK. Dette aktualiserer spgrsmalet om
hvilken rettskildemessig vekt barnekomitéens praksis skal tillegges i av-

handlingen.

Barnekomitéens generelle kommentarer («general comments») inneholder
tolkningsuttalelser om rettighetene i BK. I Mariasaken (Rt. 2015 s. 93) ut-

talte forstvoterende at barnekomitéens generelle kommentar er «et natur-

% Full tittel er Lov 21. mai 1999 nr. 30 om styrking av menneskerettighetenes stilling i norsk
rett (menneskerettsloven)

0 Menneskerettsloven § 3: «<Bestemmelsene i konvensjoner og protokoller som er nevnt i §
2 skal ved motstrid ga foran bestemmelser i annen lovgivning».

"I Hgstmeelingen (2016) s. 26

2 Ibid. s. 24

5 Sgvig (2016) s. 534
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lig utgangspunkt ved tolkningen av art. 3 nr. 1 — og dermed ogsa ved tolk-
ningen av Grl. § 104 andre ledd». ™ Ifglge Hayesterettspraksis er derfor de
generelle kommentarer en viktig kilde nar BK skal tolkes. Likevel ma det
foretas en konkret tolkning av den enkelte generelle kommentar for a vur-
dere vekten. Dette fremgar av Rt. 2009 s. 1261, der spgrsmalet om de gene-

relle kommentarers rettskildemessige vekt ble grundig vurdert:

«Det avgjerende vil likevel veere hvor klart den [generelle kommentaren]
ma anses a gi uttrykk for overvakingsorganenes forstaelse av partenes for-
pliktelser etter konvensjonene. Seerlig ma man vurdere om uttalelsen ma
ses som en tolkingsuttalelse, eller mer som en tilrading om optimal praksis
pa konvensjonens omrade. Dernest ma man vurdere om uttalelsen passer

pa det aktuelle faktum og rettsomrade.»"

Ettersom de generelle kommentarer er ment & vere tolkningsuttalelser
med formal om a angi medlemslandenes forpliktelser etter konvensjonen,
vil utgangspunktet mitt veere i tillegge denne praksisen stor vekt ved tolk-

ningen av BK.

Barnekomitéen produserer ogsa avsluttende merknader («concluding obser-
vations») tilknyttet medlemslands rapportering om implementeringen av
BK, jf. rapporteringsplikten i BK art. 44. Disse er mer konkrete enn de ge-
nerelle kommentarene, og inneholder anbefalinger til bestemte medlems-
land. I Sevigs artikkel om Hgyesterett og BK, viser han at barnekomitéens
avsluttende merknader til Norge i begrenset grad har veert trukket inn i
Hoyesteretts enkeltavgjorelser. Ettersom barnekomitéens avsluttende
merknader til et land bygger pa deres samlede erfaring og innsikt i konven-

sjonstolkning, samt en grundig prosess der ogsa aktgrer fra det sivile sam-

7 Rt. 2015 s. 93 (avsnitt 64)
S Rt. 2009 s. 1261 (avsnitt 44)
6 Sgvig (2016) s. 537. Han viser til Rt. 2012 s. 1985 og Rt. 2001 s. 1003.
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funn konsulteres, bgr komitéens uttalelser etter min oppfatning i utgangs-

punktet ha en viss rettslig betydning.

2.4.3. Den europeiske menneskerettighetskonvensjonen og Den
europeiske menneskerettighetsdomstolens praksis

Den europeiske menneskerettskonvensjonen (EMK) er ogsa en sentral kon-
vensjon i denne sammenheng, seerlig art. 8 om retten til privat- og familie-
liv. Som EMKs autoritative tolkningsorgan, vil Den europeiske menneske-
rettighetsdomstolens (EMD) praksis veere en viktig rettskilde nar rettighe-
tenes meningsinnhold skal utledes. I motsetning til barnekomitéens prak-
sis, er avgjarelser fra EMD rettslig vindende for medlemslandet som saken
retter seg mot. EMD tolker konvensjonen dynamisk, i samsvar med kon-
vensjonens formal om a beskytte, sikre og respektere menneskerettighete-
ne.”” Den dynamiske tolkningspraksisen begrunnes i at konvensjonen ma
holde tritt med samfunnsutviklingen. Nar norske domstoler tolker EMK,

skal det sees hen til EMDs dynamiske tolkningsstil.”®

De fleste menneskerettighetene i EMK er ikke absolutte, og kan derfor be-
grenses av myndighetene pa visse vilkar. Etter EMK art. 8 nr. 2 ma inngrep
i privatlivet veere lovhjemlet, ngdvendig og begrunnet i nermere angitte
samfunnshensyn.” Vilkaret «ngdvendig» gir anvisning pa en fire-trinns

vurdering: Inngrepet ma vere begrunnet i et legitimt formdl, midlene som

7 Dette kommer bl.a. til uttrykk i EMDs dom 27. juni 1968 WEMHOFF mot TYSKLAND
(avsnitt 8). Det er «necessary to seek the interpretation that is most appropriate in order to
realise the aim and achieve the object of the treaty» .

8 Andenaes og Bjerge (2012) s. 82

" Ifglge EMK art. 8 nr. 2 kan art. 8 begrenses av hensyn til den nasjonale sikkerhet, offentlig
trygghet eller landets gkonomiske velferd, for & forebygge uorden eller kriminalitet, for &
beskytte helse eller moral eller for & beskytte andres rettigheter og friheter.
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er brukt ma vere egnet til 4 nd formalet, inngrepet ma veere ngdvendig for a
oppna formalet og til sist ma det foretas en proporsjonalitetsvurdering for
a vurdere om inngrepet utgjor en riktig avveining mellom samfunnets og
individets rettigheter. Slike forholdsmessighetsvurderinger vil veere saerlig
relevante ved behandling av barn med atypisk kjgnn. Ifgplge EMDs praksis

skal unntaksvilkarene tolkes strengt.®

2.5. Andre kilder

Det finnes lite tilgjengelig informasjon om norsk helsetjeneste sin praksis
overfor personer med atypisk kjgnn. Det har derfor veert en metodisk ut-
fordring & fa en tilstrekkelig oversikt over gjeldende behandlingspraksis,
som utgjor de faktiske forhold som analysen skal ta utgangspunkt i. Jeg
bruker DSD-teamenes arlige rapporter til Helsedirektoratet samt en inter-
nasjonal veileder med tittel Consensus Statement, utarbeidet av medisinske
eksperter.®! Veilederen ble fastsatt pa en stor medisinsk konferanse i Chi-
cago i 2000, og ble senest oppdatert i 2016.%2 Jeg anvender veilederen farst
og fremst for a forsta behandlingspraksisen, men jeg tillegger den ogsa en
viss normativ effekt ettersom den inneholder anbefalinger og «best prac-
tices»-eksempler. En annen kilde som inneholder nyttig informasjon er et
brev fra DSD-teamene fra september 2016, som besvarer Helse- og om-
sorgsdepartementets spgrsmal om behandlingspraksisen.®® Brevet er en
viktig kilde fordi det inneholder ny og oppdatert informasjon. I brevet opp-

lyser DSD-teamene om viktige endringer i behandlingspraksisen som har

80 Andenaes og Bjarge (2012) s. 58

81 Hughes mfl. (2006), Arsrapport for flerregional behandlingstjeneste for usikker somatisk
kjgnnsutvikling 2015 (2016). DSD-teamene bekrefter at de folger Consensus Statement, men
tilpasser til lokale forhold.

82 Peter A. Lee (2016)

85 Flerregional behandlingstjeneste for usikker somatisk kjgnnsutvikling (2016)
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ngdvendiggjort omarbeiding av deler av denne avhandlingen.®* A anvende
medisinsk litteratur i en juridisk analyse kan vere utfordrende, seerlig fordi
begrepsbruken ofte er forskjellig. Et sentralt eksempel er at menneskeret-
tighetslitteraturen og den medisinske litteraturen ser ut til a ha ulike for-
staelser av hvilke behandlingstiltak som er medisinsk ngdvendige og hvilke

som foretas pa psykososial indikasjon.?®

Jeg bruker ogsa litteratur og rapporter fra interesseorganisasjoner, ofte
LHBTI-organisasjoner eller rene intersex-organisasjoner, som er sveert
kritisk til behandlingspraksisen.® Materialet er relevant fordi den innehol-
der beretninger fra personer med atypisk kjgnn som forteller sine historier.
Ettersom deler av dette materialet mangler tilstrekkelig vitenskapelig ka-
rakter, ma vekten av det konkrete arbeidet vurderes i det enkelte tilfelle.
For det fgrste ma det vurderes om kritikken er overfarbar til dagens be-
handlingspraksis. Kritikken baserer seg gjerne pa voksne personers erfa-
ringer, som kan ha blitt behandlet under en mer inngripende prosedyre
enn i dag. Siden slutten av 90-tallet har det skjedd viktige endringer i pro-
sedyrene som gjgr behandlingen tryggere enn fgr.?” For det andre, vil det
veere vanskelig & vite hvor dekkende den internasjonale kritikken er for
norske forhold. Slike vurderinger mé ogsa tas overfor kritikken fra ulike FN-
organer, som ofte baserer sine analyser pa informasjon fra det sivile sam-

funn.

84 F.eks. ble det opplyst om at det ikke lenger foretas klitorisreduksjon uten barnets samtyk-
ke, men i praksis nar de er myndige, jf. Ibid.s. 4.

8 [ ibid. mener DSD-teamene at det eneste behandlingstiltaket med psykososial indikasjon
er klitorisreduksjon, mens i menneskerettighetslitteratur regnes urinrgrskorreksjon samt
kirurgisk og manuell utvidelse av skjede og vagina som behandling med psykososial indika-
sjon, jf. bl. a. The New York times magazine 24. juni 2006, Europaradets
Menneskerettighetskommisseer (2015)

8 F.eks. The Intersex Society of North America (ISNA), International Lesbian, Gay, Bisexual,
Trans and Intersex Association (ILGA) og Organisation Intersex International
(OIT)Advocates for informed choice, hentet 9. desember 2016

87 Se avsnitt 1.4.
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3. Barnets menneskerettigheter

3.1. Innledning

For & vurdere hvordan barnets menneskerettigheter avgrenser foreldres
adgang til a samtykke til medisinsk og kirurgisk behandling, ma vi identifi-
sere de menneskerettighetene som er aktuelle. Formalet med dette kapitlet
er 4 presentere relevante menneskerettigheter samt a utlede generelle
premisser og utgangspunkter for den videre analysen i del 2. Innholdet i de
relevante menneskerettighetene vil klarlegges med fokus pa hvordan de
virker inn pa foreldres adgang til a samtykke pa vegne av barn med atypisk

kjgnn.

Menneskerettigheter er internasjonale normer om universelle, udelelige og
ukrenkelige rettigheter.®® Dagens menneskerettighetskonvensjoner er i stor
grad basert pa FNs verdenserkleering om menneskerettigheter av 1948.
Rettighetene gir individer friheter og palegger myndighetene forpliktelser.
Menneskerettighetene deles ofte inn etter hvilke typer forpliktelser som
palegges myndighetene. FN og menneskerettighetslitteraturen opererer
med tre hovedforpliktelser; plikten til a respektere, plikten til & beskytte og
plikten til & oppfylle.?’ Plikten til & respektere tilsier at myndighetene ma
avsta fra ungdvendige inngrep i borgernes liv, mens myndighetenes be-
skyttelsesplikt medfgrer et ansvar om a hindre tredjemenn i a krenke indi-
viders rettigheter. Pliktene er sarlig relevante i avhandlingen, som nettopp
dreier seg om hvordan barn skal beskyttes mot ungdvendig medisinsk og
kirurgisk behandling. Plikten til & oppfylle palegger myndighetene krav om

a treffe politiske og juridiske tiltak for & sikre individiders rettigheter. I

8 Hgstmeelingen (2012) s. 27
8 Ibid. s. 27
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denne sammenheng kan dette f.eks. veere endringer i lovgivning eller be-
handlingspraksis for a sikre at det ikke er adgang for foreldre til & samtykke

til helseavgjorelser som ikke er den beste lgsningen for barnet.

Ettersom barn er spesielt sarbare for ulike menneskerettighetsbrudd, ma de
betraktes som en searlig utsatt gruppe.” Dette begrunner et krav om saer-

skilt vern av barn.

3.2. Retten til helse og fysisk integritet

3.2.1. Oversikt

I behandlingsvalg som tas pa vegne av barn vil retten til helse sta sentralt.
For & vurdere hvordan barnets rett til helse avgrenser hva foreldre kan
samtykke til, skal det sees naermere pa innholdet i retten til helse og retten
til fysisk integritet. Retten til fysisk integritet henger neert sammen med
retten til helse, ettersom begge omfatter retten til & bestemme over egen
kropp og helse. De presenteres derfor sammen. I tillegg vil jeg trekke frem
retten til reproduksjon og til seksuell helse, som regnes som underkatego-

rier av retten til helse.”!

Forpliktelsen til & oppfylle retten til helse vil forst og fremst hvile pa myn-
dighetene, herunder helsevesenet, ettersom vurderingen av hvilke behand-
lingstiltak som virker helsefremmende for den enkelte er en utpreget medi-
sinsk-faglig vurdering, som ma foretas av kvalifisert helsepersonell, jf. hpl.

§ 4 (1). FN har flere konvensjoner som nedfeller retten til helse. Etter FNs

%0 Hgstmaelingen (2016) s. 17
91 Generell kommentar nr. 22 (2016) avsnitt 1.
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konvensjon om gkonomiske, sosiale og kulturelle rettigheter (heretter

@SK) art. 12 fremgar det at:

«Konvensjonspartene anerkjenner retten for enhver til den hgyest oppnae-

lige helsestandard, bade fysisk og psykisk».%?
BK art. 24 har en lignende ordlyd:

«Partene anerkjenner barnets rett til & nyte godt av den hgyest oppnaelige

helsestandard og til behandlingstilbud».

Bestemmelsene innebaerer ikke en individuell rett til god helse, da den en-
keltes helse ogsa avhenger av genetiske forhold, livssituasjon, egen atferd,
etc.” Statsforpliktelsen gar ut pa & legge forholdene til rette for at alle har
lik tilgang til adekvate helsetjenester, slik at individene fér tilneermet like
muligheter til & oppna sitt fulle helsepotensiale.* Et viktig element er &
legge til rette for at foreldre kan ivareta barnas muligheter til & oppna sitt
fulle helsepotensiale, for eksempel ved lovgivning og ulike stgtteordninger
for utsatte grupper. Dette omtales som den positive siden av retten til helse,
som innebeerer en aktiv plikt til & sgrge for adekvate helsetjenester til bor-

gerne. I norsk lov gjenfinnes denne plikten bl.a. i hpl. § 4 (1):

«Helsepersonell skal utfgre sitt arbeid i samsvar med de krav til faglig for-
svarlighet og omsorgsfull hjelp som kan forventes ut fra helsepersonellets

kvalifikasjoner, arbeidets karakter og situasjonen for gvrig».

Det fremgar av lovproposisjonen til hpl. § 4 (1) at vilkaret om «forsvarlig»
helsehjelp er en rettslig standard.”® Dette innebaerer at innholdet vil kunne

endres over tid, f.eks. i lys av ny forskning eller teknologi. Ved behandling

92 Full tittel er De forente nasjoners internasjonale konvensjon 16. desember 1966 om
gkonomiske, sosiale og kulturelle rettigheter (@SK)

% Generell kommentar nr. 15 (2013b) avsnitt 17

% Ibid. avsnitt 28

% Ot.prp.nr.13 (1998-1999) s. 216

34



av barn med atypisk kjenn vil forsvarlighetskravet sta sentralt nar helse-
personell skisserer opp hvilke behandlingstiltak som kan tilbys. Allerede
her foretas en viktig avgrensning av foreldres adgang til & samtykke til hel-
seavgjorelser, ettersom foreldre ikke har rett til & samtykke til behand-

lingstiltak som er uforsvarlige.

Den negative siden av retten til helse gar ut pa at staten skal avsta fra ungd-
vendige eller skadelige inngrep i borgernes helse, og har klare paralleller til
retten til fysisk integritet.”® En bestemmelse som kobler rettigheten til hel-
se og fysisk integritet neert sammen, er art. 6 i Europaradets biomedisin-

konvensjon fra 1997, der det star at:

« (...) an intervention may only be carried out on a person who does not

have the capacity to consent, for his or her direct benefit».”

Dette betyr at nar vedkommende selv ikke kan samtykke, ma behandlingen
veere direkte og utvilsomt helsefremmende. Dette er en seerlig aktuell be-
stemmelse for helsehjelp til sma barn med atypisk kjgnn, ettersom de som
regel ikke samtykker til behandlingen selv. Bestemmelsen gir anvisning pa
en forholdsmessighetsvurdering som er tilsvarende EMK art. 8 nr. 2, hvor
fordelene med inngrepene klart ma overstige ulempene.’® Beslutningstake-

re ma derfor foreta en nytte-/skadevurdering av det aktuelle inngrepet.

% Eide (2006) s. 3

7 Full tittel er Europaradets konvensjon om beskyttelse av menneskerettighetene og
menneskets verdighet i forbindelse med anvendelsen av biologi og medisin: konvensjon om
menneskerettigheter og biomedisin 4. april 1997 (Biomedisinkonvensjonen)

%8 Se avsnitt 2.4.53.
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3.2.2. Retten til fysisk integritet

Det fremgér av Grunnloven § 104 (3) at «[b]arn har rett til vern om sin per-
sonlige integritet». Ethvert inngrep i et individs kropp krenker integriteten
til vedkommende, men kan likevel legitimeres av medisinske arsaker eller
fordi personen samtykker til det. I forkant av vedtagelsen av Grl. § 104 fo-
kuserte Menneskerettighetsutvalget bade pa alvorlige integritetskrenkelser
som vold, mishandling og seksuelle overgrep, og annen inngripen i barnets
privatliv, som for eksempel skadelige behandlingspraksiser, som vil veere
relevant i denne sammenheng.?” Skadelige praksiser reguleres ogsa ekspli-

sitt av BK art. 24 nr. 3:

«Partene skal treffe alle effektive og egnede tiltak for & avskaffe tradi-

sjonsbunden praksis som er skadelig for barns helse».

Til tross for at vilkaret «tradisjonsbundet» kan virke begrensende, har FN-
organene inntatt en vid tolkning av vilkret som rommer skadelige be-
handlingspraksiser generelt.!® Flere ganger har FN-organer, serlig FNs
barnerettskomité og FNs komité for gkonomiske, sosiale og kulturelle ret-
tigheter, omtalt «<normaliserende» kirurgiske operasjoner overfor barn med
atypisk kjgnn som en skadelig behandlingspraksis i strid med BK art. 24 nr.
3.191 Kritikken tar utgangspunkt i inngrep som settes i system, og henvender
seg dermed forst og fremst til myndigheter, ettersom det er i helsevesenet

behandlingstiltakene danner en praksis.

% Dok.nr.16 (2011-2012) s. 193

100 f eks. Felles generell kommentar nr. 18/31 (2014) avsnitt 15, hvor definisjonen angis:
«Harmful practices are persistent practices and forms of behaviour that are grounded in
discrimination (...) that often involve violence and cause physical and/or psychological
harm or suffering.»

101 f eks. Avsluttende merknader til Sveits (2015) avsnitt 42 b, Avsluttende merknader til
Irland (2016) avsnitt 48 b, Avsluttende merknader til Frankrike (2016) avsnitt 40, Generell
kommentar nr. 22 (2016) avsnitt 59
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Barnelovens § 30 (3) inneholder et voldsforbud mot barn som retter seg
direkte mot foreldre, og er derfor godt egnet som styringsnorm nar foreldre
har skjennsfrihet til a foreta behandlingsvalg pa vegne av barn med atypisk

kjgnn:

«Barnet ma ikkje bli utsett for vald eller pa anna vis bli handsama slik at

den fysiske eller psykiske helsa blir utsett for skade eller fare».

Det fremgar av forarbeider til barneloven at formalet bak voldsforbudet er
at foreldre ikke skal bruke fysisk avstraffelse i oppdragelsen.!”? P4 dette
grunnlag virker voldsbegrepet lite treffende for foreldres samtykke til be-
handlingstiltak mot barnets atypiske kjgnn. Imidlertid er forbudet mot at
barn ikke «(...) pa anna vis bli[r] handsama slik at den fysiske eller psykiske
helsa blir utsatt for skade eller fare» mer relevant i denne sammenheng, jf.
bl. § 30 (3). Ifolge forarbeider var ordlyden ment til a regulere handlinger
som ikke er alvorlige nok til & utgjere legemskrenkelser i straffelovens for-
stand.!® Forbudet tilsier at rettsordenen ikke aksepterer avgjgrelser og
handlinger som utsetter barnet for alvorlige fysiske eller psykiske helses-
kader. Barn er en sarbar gruppe, og lovgiver har derfor avgrenset foreldres
handlingsrom for & ivareta barnets seerlige beskyttelsesbehov. Hensynet til
a beskytte barnet i bl. § 30 (3) kan dermed tilsi at foreldre ikke bgr ha retts-
lig adgang til & samtykke til behandlingstiltak som utsetter barnet for en
helseskade som overstiger nytteverdien, jf. bl. § 30 (3) og biomedisinkon-
vensjonen art. 6 nr. 1. Hvilke behandlingstiltak foreldre har rettslig adgang
til a samtykke til, vil i stor grad bero pa helsepersonellets forsvarlighets-

vurdering, jf. hpl. § 4 (1).

102NQU 1985:18 s. 7, Ot.prp.nr.104 (2008-2009) Merknader til de enkelte paragrafene
103 NOU 1985:18 5. 9
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For & kartlegge tilfeller hvor barnets integritetsvern begrenser foreldre-
samtykke som hjemmel for behandlingsvalg, ma beslutningstakere under-
soke arten og graden av det aktuelle inngrepet. For a skissere opp de generel-
le premissene, skal vi i det folgende se pa hvilke momenter som ma vurde-
res for a finne ut hvor sterkt et behandlingstiltak griper inn i barnets rett til

fysisk integritet.

For det fgrste vil behandlingens grad av irreversibilitet veere et viktig vurde-
ringsmoment. Behandling som kirurgi pé indre eller ytre kjgnnsorganer vil
veere permanente endringer som vanskelig kan rekonstrueres. Videre vil
behandlingens innvirkning pd barnets personlige sfare vere sentral. Be-
handlingstiltak kan i stgrre eller mindre grad endre barnets fysiske kjgnn
og sette premisser for barnets utvikling av identitet og personlighet. Det
faktum at behandlingstiltakene foretas i en seerlig intim og viktig kropps-
region pa grunn av de seksuelle og reproduktive funksjoner, forsterker
inngrepets alvorlighetsgrad. Da det tyske etikkradet analyserte behand-
lingspraksisen i 2013, vurderte de hvor inngripende behandlingstiltaket var
ut ifra hvor mye det endret det bestdende, herunder barnets kropp.'® Etikk-
radet tegnet opp et skille mellom kjgnnsbestemmende operasjoner («sex
assignment») og kjgnnskorrigerende operasjoner («sex ambiguity correc-
tion»). Kjgnnsbestemmende operasjoner er et ledd i behandlingen for a
bestemme barnets kjgnn, og innebeerer ofte at «avvikende» indre kjgnnsor-
ganer fjernes.'® Kjgnnskorrigerende operasjoner, derimot, kjennetegnes
ved at skal forsterke den fysiske tilhgrigheten til et kjgnn som allerede er
fastlagt, og vil ofte innebaere kosmetisk kirurgi pa ytre kjgnnsorganer. De
kjgnnsbestemmende operasjonene ble karakterisert som mest inngripende

for barnets integritet, siden de i storre grad endrer det bestaende.

104 Det tyske etikkradet (2013) s. 26
105 Indre kjgnnsorganer som ikke samsvarer med tildelt kjgnn fjernes.
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Et annet viktig vurderingsmoment er barnets grad av deltakelse i behand-
lingsvalget. Jo mindre grad av deltakelse fra barnet, jo mer griper behand-
lingstiltaket inn i barnets rett til integritet og autonomi. Til sist ma det
foretas en nytte-/skadevurdering av barnets helse, jf. biomedisinkonvensjo-
nen art. 6 nr.1 og EMK art. 8 nr. 2. Ettersom avhandlingen fokuserer pa
behandlingstiltakene som foretas pa psykososial indikasjon, ma disse ha
direkte nytteeffekt, herunder a hindre psykiske vansker og forbedre barnets
livskvalitet. Ettersom det er vanskelig a forutsi om barnet vil ha en psyko-
sisal helsegevinst av behandlingen, er det problematisk for foreldrene &
avgi et tilstrekkelig informert samtykke.! Ved behandling som f.eks. skal
tilrettelegge for seksuell omgang, kan ikke foreldre vite hvilken seksuell
orientering eller kjgnnsidentitet barnet utvikler.!”” Nar behandlingstiltak
ikke haster av medisinske arsaker, ma det rettslige utgangspunktet veere at
disse kun utfgres etter aksept fra den det gjelder.!” Dette gjelder searlig for
operasjoner som kun har et kosmetisk formal, som f.eks. klitorisreduksjon.
Pa denne bakgrunn vil foreldresamtykke normalt ikke utgjore et gyldig og
tilstrekkelig rettsgrunnlag for behandlingstiltak med psykososial indika-
sjon som griper inn i barnets rett til helse og fysisk integritet, jf. pbrl. § 4-4
(1) og BK art. 24.

106 Se avsnitt 5.2.

107 Uslan (2010) s. 303: “parents are ill-equipped to make decision that fully encompasses all
of the child’s future interests (...). A decision of such fundamental importance should ulti-
mately be left to the child”.

108 jf, retten til deltakelse i helseavgjarelser etter Grl. § 104 (1), EMK art. 8 nr. 1, BK art. 12,
se avsnitt3.4 og 4.6.
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3.2.3. Retten til reproduksjon og seksuell helse

Undervarianter av retten til helse med sarlig relevans i denne sammen-
heng, er retten til reproduksjon og seksuell helse, jf. BK art. 24. Ifalge @SK-
komitéens generelle kommentar om seksuell og reproduktiv helse, er ret-
tighetene sterkt sammenkoblet, og innebeerer en frihet til a foreta frivillige
og informerte valg om sin kropp og sin seksuelle og reproduktive helse.!® I
denne forbindelse uttalte @SK-komitéen at praksis og lovgivning ma ta
hoyde for mangfoldet av seksualiteter.!'° I kommentaren ble personer med
atypisk kjgnn trukket frem som en seerlig utsatt gruppe for diskriminerende
lovgivning og praksiser, og det ble sarlig vist til skadelige praksiser som
«(...) medically unnecessary, irreversible and involuntary surgery and tre-

atment performed on intersex infants or children».!!!

I noen tilfeller har barn med atypisk kjgnn en tilstand som gjgr at de alle-
rede er infertile, mens i andre tilfeller kan selve behandlingen gjore dem
infertile, som f.eks. ved kirurgisk fjerning av indre kjgnnsorganer.!'? Kirurgi
pa indre kjgnnsorganer (gonadektomi) utferes farst og fremst pa grunn av
risiko for kreft.!® Likevel har menneskerettighetsorganisasjoner som FN og
Europaradet viet denne praksisen stor oppmerksomhet, da det hevdes at
foreldre samtykker til ungdvendig og utilstrekkelig fundert behandling som

gjor barna infertile.!'*

109 Generell kommentar nr. 22 (2016) avsnitt 5.

110 Ihid. avsnitt 20 og 21.

11 [pid. avsnitt 23 og 59.

112 Europaradets Menneskerettighetskommisseer (2015), FNs fellesuttalelse (2014),
ohchr.org, hentet 15.11.2016

113 The Senate Community Affairs Committee Secretariat in Australia (2013) s. 77
114pl.a. Europaradets Menneskerettighetskommissaer (2015), FNs fellesuttalelse (2014),
https://www.unfe.org/intersex-awareness/, hentet 12.11.2016, ohchr.org, hentet
15.11.2016, EUs byra for grunnleggende rettigheter (2015a)
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Evnen til reproduksjon er en fundamental side ved det & veere menneske,
og valg om a stifte familie omfattes av retten til privat- og familielivet, jf.
EMK art. 8. Behandling med mulige infertilitetsfglger ma derfor regnes
som sveert inngripende, seerlig nar vedkommende ikke har deltatt i avgje-
relsen selv. For at foreldresamtykke kan utgjore et gyldig rettsgrunnlag for
behandling med mulige infertilitetsfolger, ma det foreligge tungtveiende
grunner bak inngrepet, som f.eks. a forhindre kreftsykdom. Proporsjonali-
tetsprinsippet tilsier at fordelene behandlingen skal sikre klart ma oversti-
ge ulempene som infertilitet medfgrer, jf. forholdsmessighetsprinsippet i
biomedisinkonvensjonen art. 6 nr. 1 og EMK art. 8 nr. 2. Spgrsmalet ford-
rer en balansering mellom kolliderende menneskerettigheter, herunder
barnets rett til & bevare og optimalisere sin rett til reproduktive evner mot

barnets rett til forsvarlig helsehjelp for & motvirke kreftutvikling.

I norsk rett stilles det strenge krav til tiltak som medfgrer infertilitet. Sam-
tykkekravene i steriliseringsloven fra 1977 illustrerer hvordan lovgiver ty-
deliggjor alvorlighetsgraden av slike inngrep.!'® Personer under 18 ar kan
ikke steriliseres med mindre det foreligger «tungtveiende grunner», jf. ste-
riliseringsl. § 3 siste ledd. Videre ma en som hovedregel vaere 25 ar for a
kunne begjeere sterilisering selv, jf. steriliserings. § 2. Det er grunn til a
bemerke at steriliseringsloven regulerer tiltak som har en direkte sterilise-
ringshensikt, og ikke behandling som har sterilitet som en mulig falge, slik
som behandling mot atypisk kjgnn. Samtykkekravene i steriliseringsloven
har likevel overfgringsverdi til behandling av atypisk kjgnn ved at begge
tiltak er alvorlige og medfarer irreversible fglger for fertilitetsevnen. Etter-
som behandling av atypisk kjgnn ofte foretas uten samtykke fra den det

gjelder, i motsetning til steriliseringstiltak, tilsier dette ytterligere skjerpe-

115 Sgvig (2008) s. 75
116 Full tittel er lov om sterilisering av 3. juni 1977 nr. 57 (Steriliseringsloven - sterill.)
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de krav til den medisinske grunnen bak inngrepet. Pa bakgrunn av barnets
fremtidige reproduktive rettigheter, kan det utledes et rettslig utgangs-
punkt om at foreldresamtykke kun er en gyldig hjemmel til behandling med
mulige infertilitetsfalger dersom det foreligger seerlig tungtveiende medisinske

grunner for inngrepet.

3.3. Retten til utvikling og identitet

3.3.1. Oversikt

Retten til utvikling og identitet aktualiseres ettersom kjennsvalget og pa-
folgende behandling har stor innvirkning pa hvordan barnet utvikler sin
identitet og personlighet. I ytterste konsekvens kan barnet fa alvorlige psy-
kiske problemer fordi kjgnnsvalget og pafelgende behandling ikke samsva-
rer med den kjgnnsidentiteten barnet utvikler. I media og menneskerettsli-
ge rapporter omtales tilfeller av kjgnnsidentitetsproblemer, som f.eks. Vik-
tor/Viktorias historie.!'” I det fglgende skal retten til identitet og utvikling
belyses gjennom Grunnloven, BK og EMK for & utlede rettslige premisser

for den videre analysen.

117 Europaradets Menneskerettighetskommisseer (2015) s. 23, Dagbladet 19. april 2010, Den
sveitsiske kommisjon for biomedisinsk etikk (2012) s. 8, Det tyske etikkradet (2013) s. 71,
VG+ 23. oktober 2014, Uslan (2010) s. 307, Thorn (2014) s. 611
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3.3.2. Retten til utvikling og til en apen fremtid

Retten til utvikling fremgar av Grl. § 104 (3):

«Statens myndigheter skal legge forholdene til rette for barnets utvikling,
herunder sikre at barnet far den nedvendige gkonomiske, sosiale og hel-

semessige trygghet».

Ordlyden tilsier at barn har rett til & utvikle seg gjennom a ha en helsemes-
sig trygghet. Det fremgar av Menneskerettighetsutvalgets rapport at myn-
dighetene ikke plikter & garantere for en god utvikling hos barnet, men vil
ha en plikt til & legge til rette for dette.!'®* Myndighetene ma derfor ha en
lovgivning og et helsetilbud som legger til rette for at barn med atypisk

kjenn utvikler seg pa en trygg og sunn méte.

I litteraturen har det blitt formulert en rettighet med klare paralleller til
retten til utvikling, nemlig retten til en dpen fremtid.'* I barnets tidlige be-
handlingsforlgp kan foreldre ta valg som avgrenser eller fratar barnets
fremtidige rett til autonomi, ettersom valgene virker bestemmende for
barnets senere valgmuligheter. Retten er saeregen, da den ikke kan utgves
direkte av barnet selv, men av en tredjeperson pa vegne av barnet. I be-
slutningsprosesser om behandling av barn med atypisk kjenn, f.eks. ved
valg angaende kirurgi som medferer irreversible endringer som infertilitet,
vil retten veere viktig.!?° Retten til en apen fremtid taler for at beslutnings-
takere ma ta hgyde for at barnet skal kunne utgve sine rettigheter i fremti-

den, f.eks. rettigheten til seksuell og reproduktiv helse.

118 Dok.nr.16 (2011-2012) s. 195

119 Retten ble farst utviklet av rettsfilosof J. Feinberg i 1980. Ogsa omtalt i Cutas og Hens
(2015) s. 255, Darby (2013), Bredenoord mfi. (2014), Uslan (2010) s. 311. Retten til en apen
fremtid omtales gjerne i sammenheng med adgang til a foreta genetiske undersgkelser av
barn.

120 Uslan (2010) s. 310.
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3.3.3. Retten til kjennsidentitet

Retten til identitet kan utledes av den overordnede retten til privatliv, jf.
bl.a. EMK art. 8 og Grl. § 102. BK regulerer eksplisitt retten til identitet, og

det fglger av art. 8 nr. 1 at statene skal:

«(...) respektere barnets rett til & bevare sin identitet (...) uten ulovlig inn-

blanding».

Barnekomitéen omtaler barnets fysiske kjgnn som en integrert del av iden-
titeten.'”! P4 denne bakgrunn kan kjgnnsvalget og pafelgende kirurgisk og
medisinsk behandling for & forsterke den fysiske kjennstilhgrigheten, ut-
gjore et brudd pa BK art. 8 nr. 1 dersom den hindrer barnet i a beholde sin

naturlige kjgnnsidentitet.

Retten til kjonnsidentitet har blitt tydeligst formulert i forbindelse med
transpersoners kamp for rettslig anerkjennelse av sin kjgnnsidentitet.!?? I
flere dommer har EMD konstatert at manglende rettslig anerkjennelse av
transpersoners kjgnnsidentitet utgjgr et brudd pa retten til privatliv etter
EMK art. 8.1 Den norske lov om forbud mot diskriminering pa grunn av
seksuell orientering, kjgnnsidentitet og kjgnnsuttrykk fra 2013 er ogsa et
sentralt eksempel, og det fremgar av § 5 (1) at «diskriminering pa grunn av
seksuell orientering, kjgnnsidentitet eller kjgnnsuttrykk er forbudt».'**

Ifplge lovproposisjonen omfatter vernet ogsa intersexpersoner (begrepet

121 Generell kommentar nr. 15 (2013b) avsnitt 55

122 Langseth (2015) s. 48

123 EMDs dom 7. november 2002 CHRISTINE GOODWIN mot Storbritannia. Brudd pa art. 8 pa
grunn av Storbritannias manglende rettslige anerkjennelse av klagerens kjgnnsskifte. Ogsa
EMDs dom 12. juni 2003 VAN KUCK mot Tyskland.

124 Full tittel er Lov 21. juni 2013 nr. 46 om forbud mot diskriminering pa grunn av seksuell
orientering, kjgnnsidentitet og kjgnnsuttrykk (Diskrimineringsloven om seksuell
orientering)



som departementet benyttet).!?* Diskrimineringsvernet om kjgnnsidentite-
ten til barn med atypisk kjgnn tilsier at behandling ikke ma baseres pa ste-
reotype forestillinger om hva som er kvinnelig og hva som er mannlig, da
dette kan hindre barnets frie utvikling av sin personlighet og kjgnnsidenti-

tet.

3.3.4. Rettslig utgangspunkt

Dersom kjgnnsvalget og pafelgende behandling ikke stemmer overens med
barnets kjgnnsidentitet, kan barnet utvikle alvorlige psykiske vansker som
kjennsidentitetsproblemer. Dette tilsier at beslutningstakere ma uteve
forsiktighet. Behandling som ikke haster av medisinske arsaker, bar derfor
utsettes slik at vedkommende selv kan informere om sin kjgnnsidentitet.
Dette vil gjare beslutningsprosessene mer opplyste og forsvarlige. Uten
kjennskap til barnets fremtidige kjgnnsidentitet, kan ikke foreldre gi et
tilstrekkelig informert samtykke pa vegne av barnet, jf. pbrl. § 4-4 (1). Ut-
gangspunktet er derfor at foreldresamtykke ikke er et tilstrekkelig og gyldig
rettsgrunnlag for behandlingstiltak pa psykososial indikasjon som griper

inn i barnets rett til utvikling og identitet.

125 Prop.88 L. (2012-2013) s. 159. «Intersexpersoner» er den betegnelsen departementet
anvender her.
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34. Retten til a delta i helseavgjorelser

3.4.1. Oversikt

Barns rett til & delta ved avgjgrelser om egen kropp og helse er en sentral
avgrensing for hvilke avgjorelser foreldre kan fatte pa vegne av barnet. Nar
behandlingstiltak utfares pa spedbarn, har ikke barnet praktiske mulighe-
ter til & utgve sin rett til deltakelse. Retten har likevel betydning ved vurde-
ringer om hvorvidt behandlingsvalg skal utsettes, samt nar behandling er
aktuelt pa eldre barn. I det fglgende skal innholdet i barnets rett til & delta i
helseavgjgrelser presenteres, for & angi rammene for vurderingen av hvor-
dan retten virker inn pa foreldres adgang til & bestemme pa vegne av bar-

net.

3.4.2. Grunnloven og BK

Retten til & delta i helseavgjgrelser omfatter retten til a bli hert, retten til a
medvirke og retten til & bestemme selv. Deltakelsesretten utledes av den
overordnede retten til autonomi, herunder & bestemme over eget liv, som
er avgjorende for & ivareta menneskeverdet.!* Retten til & bestemme i hel-

seavgjorelser, folger ogsa av retten til privatliv etter EMK art. 8 (1).

Grl. § 104 (1) regulerer barns rett til & bli hert og til & uteve medbestem-

melse:

126 Bl.a. Hgstmaelingen (2003) s. 215, EMDs dom 7. november 2002 CHRISTINE GOODWIN
mot Storbritannia (avsnitt 90)
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«[Barna] har rett til a bli hert i spgrsmal som gjelder dem selv, og deres
mening skal tillegges vekt i overensstemmelse med deres alder og utvik-

ling.»
Grunnlovsbestemmelsen bygger pa BK art. 12 nr. 1:

«Partene skal garantere et barn som er i stand til a danne seg egne syns-
punkter, retten til fritt & gi uttrykk for disse synspunkter i alle forhold som
vedrgrer barnet, og tillegge barnets synspunkter behgrig vekt i samsvar

med dets alder og modenhet.»

BK art. 12 favner noe videre enn Grunnloven, ettersom retten gjelder i alle
saker som bergrer barnet, mens Grl. § 104 sitt anvendelsesomrade er saker
som gjelder barnet.'’ I tillegg angir BK at barns mening skal ha behgrig
vekt, mens Grunnloven ikke sier noe nseermere om vekten. Ettersom norsk
rett skal tolkes i lys av vare internasjonale forpliktelser, vil BK veere et sen-
tralt bidrag ved tolkning av Grunnloven i tilfeller der BK gar lenger i sin
beskyttelse av menneskerettighetene.'?® Art. 12 vil ogsa vere et tolknings-
moment ved forstdelsen av de gvrige artiklene i BK. Dette fremgar av bar-
nekomitéens praksis, som omtaler art. 12 som et av BKs hovedprinsipper.'*
I tillegg anerkjenner barnekomitéen rettens sentrale betydning pa helse-
omradet, og har derfor utarbeidet en egen uttalelse om ungdomshelse og

en uttalelse om helserettigheter i den tidlige barndom.**°

Ut ifra ordlyden i Grunnloven og i BK, er det klart at deltakelsesretten ikke
er ubetinget. For det forste begrenses retten av barnets egen modenhet og

alder.’ Nar barnet ikke har tilstrekkelige kognitive evner til & forsta rekke-

127 Bendiksen og Haugli (2015) s. 51

128 Se avsnitt 2.2.

129 Generell kommentar nr. 12 (2009) avsnitt 68

130 Generell kommentar nr. 4 (2003), Generell kommentar nr. 7 (2005)
131 Dok.nr.16 (2011-2012) s. 191
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vidden av sine valg, ma det beskyttes mot a bli ansvarliggjort i for stor
grad. Valg som f.eks. kirurgisk behandling som bestemmer barnets fysiske
kjenn er alvorlige og sveert sensitive, og foreldre og helsepersonells invol-

vering av barn ma skje pa en skansom mate.

3.4.3. Barneloven og pasient- og brukerrettighetsloven

Barnets deltakelsesrett er ogsa regulert i lovgivningen, bl.a. i barneloven
og i pasient- og brukerrettighetsloven. Retten til a bli hert og til a uteve

medbestemmelse fremgar av barneloven § 31:

«Etter kvart som barnet blir i stand til & danne seg eigne synspunkt pa det
saka dreiar seg om, skal foreldra hgyre kva barnet har & seie for dei tek av-
gjerd om personlege forhold for barnet. Dei skal leggje vekt pa det barnet

meiner alt etter kor gammalt og modent barnet er.

Eit barn som er fylt sju ar, og yngre barn som er i stand til & danne seg
eigne synspunkt, skal fa informasjon og hgve til a seie meininga si for det

blir teke avgjerd om personlege forhold for barnet (...).

Meininga til barnet skal bli vektlagt etter alder og modning. Nar barnet er

fylt 12 ar, skal det leggjast stor vekt pa kva barnet meiner».

Det fremgar av forarbeidet til endringsloven av barneloven at medisinsk
behandling er et eksempel pa «personlige forhold», jf. bl. § 31 (1) og (2).!%*
Balansegangen mellom foreldre og barns bestemmelsesrett i avgjgrelser

om barnet skisseres i barneloven § 33:

«Foreldra skal gje barnet stendig starre sjplvraderett med alderen og fram

til det fyller 18 ar».

132 Ot.prp.nr.56 (1996-1997) s. 40
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I pasientlovgivningen finner vi en naermere regulering av barnets deltakel-
sesrett i helseavgjorelser. Barnet far i hovedsak full bestemmelsesrett over
egen helsehjelp nar det fyller 16 ar (den sakalte «helserettslige myndig-
hetsalder»), jf. pbrl. § 4-4 (1). For dette har barnet rett til & bli hert og til &
medvirke, jf. pbrl. § 4-4 (4):

«Etter hvert som barnet utvikles og modnes, skal barnets foreldre (...) hore
hva barnet har a si for samtykke gis. Nar barnet er fylt 12 ar, skal det fa si
sin mening i alle spgrsmal som angar egen helse. Det skal legges gkende

vekt pa hva barnet mener ut fra alder og modenhet».

For a kunne delta i helseavgjorelser, ma barnet fa informasjon, jf. pbrl. § 3-
4. Informasjonen ma gis pa en skansom og alderstilpasset mate, jf. pbrl. §
3-5 om at informasjonen skal gis pa en hensynsfull mate og hpl. § 4 (1) om
hensynsfull omsorg. Det er samtidig viktig & understreke at barn ikke ma

delta i helseavgjgrelser dersom de ikke gnsker det.'>

Pa grunn av et nytt lovutkast fra Helse- og omsorgsdepartementet om end-
ringer i pasient- og brukerrettighetsloven, er det grunn til & tro at barnets
rettsstilling i helseavgjorelser vil bli styrket.'>* Lovforslaget innebaerer bl.a.
at barnets rett til & motta alderstilpasset informasjon skal bli uttrykkelig
lovfestet og at det skal innfgres en snever adgang til & ikke informere for-
eldre nar barnet er under 12 ar. Det skal ogsa komme tydeligere frem at
barn under 16 ar kan ha selvstendig samtykkekompetanse i enkelte tilfel-

ler. Lovutkastet er sendt ut med hgringsfrist 5. desember 2016.

133 Helsedirektoratet (2015a) s. 51
134 Helse- og omsorgsdepartementet (2016) s. 5 til 26.
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3.4.4. Alder og modenhet

Samlet sett inneholder reguleringen i BK, Grunnloven, barneloven og pasi-
ent- og brukerrettighetsloven den samme rettssetningen: barn har rett til a
bli hert og til 4 uteve med- og selvbestemmelse i takt med sin alder og mo-
denhet. Imidlertid er rettskildebildet noe broket, og de ulike reglene ma
tolkes i lys av hverandre for a kartlegge helhetsbilde av barnets deltakel-
sesretter. Barnets selvbestemmelsesrett reguleres kun i ordineer lovgiv-
ning, ikke i Grunnloven eller BK. Mens BK og Grunnloven har modenhet
som det eneste parameter for nar deltakelsesrettene inntrer, har lovgiv-
ningen skissert opp alderstrinn. Pasient- og brukerrettighetslovens alders-
grense pa 12 ar for a bli hert har blitt kritisert i juridisk litteratur, da den
ikke samsvarer med barneloven som gir denne retten ved fylte 7 ar.!*® Lov-
forslaget som er pd hgring besvarer imidlertid denne kritikken, ettersom
aldersgrensen vil senkes fra 12 ar til 7 ar i pasient- og brukerrettighetslo-

ven.!3

Lovgivningen har ogsa blitt kritisert fordi den opererer med aldersgrenser
for deltakelsesretter, ettersom BK art. 12 ikke angir noen aldersgrenser.'’
Aldersgrenser utgjer imidlertid kun presumsjoner for nar barnet er modent
nok til & delta. Det ma foretas en konkret vurdering av nar barnet er mo-
dent nok til & delta i det aktuelle spgrsmalet. Ut ifra NOUen til barneloven
er sentrale vurderingsmomenter «(...) hva slags spgrsmal det gjelder, om
barnet forstar rekkevidden av det, hvor fast det er i sin oppfatning og bak-
grunnen for det syn det har».!* I tillegg et det et viktig moment hvor be-

tydningsfullt spersmalet er for barnet. Jo mer inngripende behandlingen

135 Aasen (2008) s. 26-27, Syse (2014) s. 48

136 Helse- og omsorgsdepartementet (2016) s. 26
137 Sgvig (2009) s. 48, Aasen (2008) s. 26-27

138 NOU 1977:35 s. 144
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er, og jo mer modent barnet er, desto viktigere er det & involvere barnet i

valgene.

I beslutningsprosesser kan foreldre og helsepersonell se hen til formdlet
med & involvere barn i helseavgjarelser. For det farste vil involvering sikre
barnets grunnleggende rettighet til autonomi i avgjerelser som angar dem, jf.
bl.a. Grl. § 104 og BK art. 12. For det andre, vil deltakelse fra barnet gi et
bedre beslutningsgrunnlag for beslutningstakerne. Graden av selvstendig
deltakelse kan dermed fungere som en viktig prosessuell rettssikkerhetsga-

ranti for barnet.'

3.4.5. Rettslig utgangspunkt

Sammenlignet med de gvrige menneskerettighetene i dette kapitlet, skiller
retten til deltakelse seg ut da lovgivningen i stor grad konkretiserer utgvel-
sen av rettigheten. Reguleringen i pasient- og barnelovgivningen danner
det rettslige utgangspunktet for analysen, der det skal sees narmere pa
hvordan barnets deltakelsesretter avgrenser foreldres adgang til & samtyk-
ke, samt hvilke aldersgrenser og deltakelsesformer som egner seg best ved

de ulike behandlingsvalgene.

139 Bendiksen og Haugli (2015) s. 28
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3.5. Prinsippet om barnets beste

3.5.1. Oversikt

Gjennomgangen har vist at barnets menneskerettigheter ofte trekker i uli-
ke retninger, og aktualiserer spgrsmalet om hvordan menneskerettighete-
ne skal balanseres mot hverandre for a finne lgsninger som ivaretar barnets
beste som et grunnleggende hensyn, jf. Grl. § 104 (2) og BK art. 3 nr. 1.
Barnets beste kan brukes som en avveiningsnorm for & harmonisere kolli-
derende menneskerettigheter, med formél om a finne den lgsningen som
gagner det individuelle barnet.!* Ettersom resultatet av harmoniserings-
prosessen danner de ytre rammer for hvilke helseavgjgrelser som kan tas
pa vegne av barn med atypisk kjenn, utgjer barnets beste en viktig av-
grensning av foreldresamtykke. I det fglgende vil jeg presentere innholdet i
prinsippet barnets beste etter Grunnloven, BK, barneloven og rettspraksis,
for deretter & skissere opp rettslig utgangspunkt for hvordan barnets beste
kan brukes som en avveiningsnorm i beslutningsprosesser om behandling
overfor barn med atypisk kjgnn. Det er ikke mulig a oppstille en generell
regel om hva som er den «riktige» harmoniseringen, da det individuelle

barnet og den aktuelle situasjon ogsa ma vurderes.!*!

3.5.2. Barnets beste i Grunnloven, BK og barneloven

Bestemmelsene i Grl. § 104 (2) gir hensynet til barnets beste grunnlovs

rang:

140 Sandberg (1990), Haugli (2008) s. 60
141 Helsedirektoratet (2015a) s. 26
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«Ved handlinger og avgjerelser som bergrer barn, skal barnets beste veere

et grunnleggende hensyn».

Grunnlovsfestningen av prinsippet har som formal & styrke barnets rettsli-
ge posisjon, og det fremgar av Menneskerettighetslovutvalgets rapport at
barnets beste er et «av de mest sentrale rettslige prinsipper som omhandler
barnet».'*? Reguleringen i Grl. § 104 (2) bygger direkte pa BK art. 3 nr. 1,
der det star at «Ved alle handlinger som bergrer barn (...) skal barnets beste

veere et grunnleggende hensyn».

Bestemmelsene benytter vilkaret «skal» og palegger beslutningstakere en
sterk plikt til & vektlegge barnets beste.'** Mens BK artikkel 3 nr. 1 gjelder
generelt, er BK artikkel 18 nr. 2 saerskilt utformet for a regulere forholdet

mellom foreldre og barn:

«[Floreldre (...) har hovedansvaret for barnets oppdragelse og utvikling.

Barnets beste skal for dem komme i fgrste rekke».

Videre star det at staten er forpliktet til & «yte egnet bistand til foreldre og
verger nar de utfgrer sine plikter som barneoppdragere», jf. art 18 nr. 2.
Bestemmelsen omfatter ogsa beslutningsprosesser om behandling av aty-
pisk kjenn hos barn, idet de vil ha stor betydning for barnets oppfostring.
Dette betyr at myndighetene ma sgrge for at helsehjelpen er forsvarlig,

helsefremmende og egnet til & ivareta barnets beste i vid forstand.

I nasjonal lovgivning speiler barneloven & 30 BK art. 18 nr 2: «foreldrean-
svaret utgvast ut fra barnet sine interesser og behov». Bestemmelsen tilsier
at barnets interesser er utgangspunktet for utgvelsen av foreldreansvaret,

men gir lite veiledning om hvilken vekt barnets beste skal tillegges i be-

142 Dok.nr.16 (2011-2012) s. 192
143 Haugli (2008) s. 56
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slutningsprosesser. Dersom flere hensyn star mot hverandre, méa barnelo-
ven tolkes i lys av Grl. § 104 (2) og BK art. 3 nr. 1, 18 nr. 2 om at barnets
beste skal veere et grunnleggende hensyn. Dette aktualiserer spgrsmalet
om hvordan hensynet til barnets beste skal vektes i spgrsmal om behand-
ling av barn med atypisk kjenn. I enkeltsaker ma hensynet til barnets beste
vurderes konkret, men her vil fokuset vaere om en kan si noe generelt om
hensynets relative vekt sammenlignet med andre hensyn. Et sarskilt
sporsmal er om beslutningstakere alltid ma beslutte det som er til barnets

beste, eller om andre hensyn ogsa kan tillegges avgjorende vekt.

3.5.3. Barnets beste som «et grunnleggende hensyn»

Ordlyden «et grunnleggende hensyn» tilsier at hensynet til barnets beste er
et viktig utgangspunkt, men indikerer ogsa at det finnes flere hensyn som
kan veere sentrale, jf. Grl. § 104 og BK art. 3 nr.1. Det fremgar av Mennes-
kerettighetsutvalgets omtale av Grl § 104 og barnekomitéens praksis at det
ikke er et krav at den endelige avgjarelsen alltid ma reflektere barnets bes-
te.'** Andre hensyn enn barnets beste kan, etter en konkret vurdering, veie
tyngre. I saker om helsehjelp til barn, kan det for eksempel tenkes at prio-
riterings- og ressurshensyn kan tillegges avgjorende vekt. Nar det er snakk
om helsehjelp til barn med atypisk kjonn, er det imidlertid vanskelig a identi-
fisere andre hensyn som vil gjgre seg sterkere gjeldende enn hensynet til
barnets beste. @konomi- og ressurshensyn bgr ikke tillegges avgjgrende
vekt nar pasientgruppen er sa liten. Hensynet til foreldres interesser ma
ivaretas sa langt som mulig, og deres eventuelle bekymringer ma motes

med stgtte. Imidlertid kan ikke foreldrenes egne interesser ga pa bekost-

144 Generell kommentar nr. 15 (2013b) avsnitt 31, Dok.nr.16 (2011-2012) s. 193
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ning av barnets beste. Utgangspunktet er derfor at hensynet til barnets

beste veier tyngst i spgrsmalet om behandling av barn med atypisk kjgnn.

3.5.4. Rettspraksis om barnets beste

Norsk hgyesterettspraksis tilknyttet Grl. § 104 har i hovedsak veert pa ut-
lendingsomradet, f.eks. Maria-saken (Rt. 2015 s. 93. I dommen viste forst-
voterende til barnekomitéens generelle kommentar om barnets beste, og

uttalte at:

«barnets interesser skal danne utgangspunktet, loftes spesielt frem og sta i

forgrunnen».!4

Dette tilsier at barnets beste skal ha en serskilt status i beslutningsproses-
ser om barn, og sammenfaller med Grl. § 104 og BK artikkel 3 nr. 1 om at
hensynet skal veere grunnleggende. I en senere Hoyesterettsdom (Rt. 2015
s. 155) som tok opp vurderinger om barnets beste, fikk ikke hensynet av-
gjerende vekt fordi utvisningen av faren gjaldt sveert alvorlige lovbrudd,
herunder folkemord. Likevel ble det vist til uttalelsen i Maria-saken, som

styrker uttalelsens vekt.!4¢

Omfanget av saker som omhandler barnets menneskerettigheter pa helse-
omradet er beskjedent. Serlig gjelder dette saker hvor barnets og foreldre-
nes interesser star imot hverandre. Fra EMD finnes det likevel noen avgja-
relser pa helseomradet der vurderingstemaet har veert om retten til privat-
liv og fysisk integritet under EMK art. 8 er krenket pa grunn av manglende

foreldresamtykke til medisinsk behandling pa vegne av barnet. I Glass mot

145 Rt. 2015 s. 93 (avsnitt 65)
146 Rt. 2015 s. 155 (avsnitt 67 og 76)
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Storbritannia fra 2004 hadde et barn med alvorlig fysisk utviklingshemming
fatt diamorfin til tross for sterke protester fra moren.'*” EMD mente at hel-
sepersonellet burde innhentet en rettslig kjennelse for inngrepet, enten i
forkant av behandlingen eller ved en hasteprosedyre. P4 denne bakgrunn
kom EMD til at helsemyndighetenes avgjorelse om a gi medisinen uten
rettens kjennelse eller morens samtykke, var et brudd pa art. 8 om rett til
privatliv og fysisk integritet. I M.A.K. og R.K. mot Storbritannia fra 2010 tok
helsepersonell blodprgve og bilder av en ni a&r gammel jente uten foreldre-
nes samtykke, til tross for farens instruksjon om a ikke ta flere tester mens
jenta var alene pa sykehuset.!*® Ettersom testene ikke var akutte, kom EMD
frem til at blodprgve og fotografering uten foreldresamtykke var et brudd

pa jentas rett til fysisk integritet og privatliv etter art. 8 EMK.

Avgjerelsene viser at EMD gar langt i & beskytte foreldres interesser, og gir
foreldre en vid adgang til 8 bestemme over barnet safremt det ikke forelig-
ger akutte medisinske situasjoner. Begge dommene mangler imidlertid
vurderinger av hensynet til barnets beste. EMK inneholder ikke seerskilte
rettigheter for barn, og tradisjonelt har derfor ikke avgjgrelsene fra EMD
inneholdt vurderinger om hensynet til barnets beste.!*’ Ettersom alle med-
lemsstatene i Europaradet, og herunder EMD, har ratifisert BK, kan rettig-
hetene i BK anses som felles, europeisk rett. For & styrke barnerettsper-
spektivet i saker som omhandler barn, kan EMD bruke barnets beste etter
BK art. 3 nr. 1 som tolkningsbidrag ved fastleggelsen av rettighetene i

EMK. De senere ar kan det gynes en utvikling i denne retning, hvor hensy-

147 EMDs dom 9. mars 2004 GLASS mot Storbritannia
148 EMDs dom 23. mars 2010 M.A.K. og R.K. mot Storbritannia
149 EUs byra for grunnleggende rettigheter (2015b) s. 30
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net til barnets beste trekkes inn i proporsjonalitetsvurderingen under EMK

art. 8 nr 2.1%0

3.5.5. Barnets beste som avveiningsnorm i helseavgjorelser

I en generell kommentar fra 2013 har Barnekomitéen beskrevet barnets
beste som en avveiningsnorm som kan brukes nar kolliderende menneskeret-
tigheter skal harmoniseres.

Barnets beste som avveiningsnorm i helsespgrsmdl ble ogsa saerskilt tatt

opp:

«The child’s right to health (art. 24) and his or her health condition are
central in assessing the child’s best interest. However, if there is more
than one possible treatment for a health condition or if the outcome of a
treatment is uncertain, the advantages of all possible treatments must be
weighed against all possible risks and side effects, and the views of the
child must also be given due weight based on his or her age and maturity.
In this respect, children should be provided with adequate and appropriate
information in order to understand the situation and all the relevant as-
pects in relation to their interests, and be allowed, when possible, to give

their consent in an informed manner».!5!

Uttalelsen kan forstas dithen at i en barnets beste-vurdering om hvilken

behandling som gagner barnet, vil en nytte-/skadevurdering og barnets rett

150 pl.a. EMDs dom 3. oktober 2014 JEUNESSE mot Nederland, EMDs dom 28. juni 2011
NUNEZ mot Norge, EMDs dom 24. juli 2014 KAPLAN mfl. mot Norge. Ifglge EUs byra for
grunnleggende rettigheter (2015b) s. 30 «In some cases, the children’s rights principles, as
articulated by the CRC, have had profound influence on the ECtHR’s reasoning».

151 Generell kommentar nr. 14 (2013a) avsnitt 77
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til deltakelse i helseavgjarelser veere sentrale momenter. I den naermere
analysen av hvordan barnets menneskerettigheter avgrenser foreldresam-
tykke til behandling, vil disse to momentene vere sarlig relevante nar uli-

ke hensyn kolliderer.

I dette kapitlet har jeg presentert barnets menneskerettigheter og utledet
rettslige premisser. I neste del av avhandlingen vil premissene utdypes i en
menneskerettslig analyse av foreldresamtykke til behandling av barn med

atypisk kjgnn.
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Del II: Analyser

4. Barnets menneskerettigheter som grense for hva
foreldre kan samtykke til

4.1. Innledning

Dette kapitlet har som formal & vurdere foreldres materielle kompetanse til
a ta helseavgjorelser pa vegne av barn med atypisk somatisk kjgnn. I forri-
ge kapittel presenterte vi barnets menneskerettigheter, og utledet rettslige
utgangspunkter for hvordan rettighetene begrenser foreldres beslutnings-
kompetanse i helseavgjarelser. I dette kapitlet skal de gjennomgatte ut-
gangspunktene brukes til a foreta mer konkrete analyser av hvordan hen-
synene bgr vektes mot hverandre for & ivareta barnets beste i situasjoner
der foreldre ma treffe valg pa vegne av barn med atypisk kjenn. I analysen
vil jeg se naermere pa ulike tilfeller av atypisk kjenn, og vurdere hvilke ret-
ningslinjer barnets menneskerettigheter angir for adgangen til foreldre-

samtykke.

4.2, Barnets rett til fysisk integritet

4.2.1. Oversikt

Det rettslige utgangspunktet er at foreldresamtykke ikke er et gyldig og

tilstrekkelig rettsgrunnlag for behandling med risiko for alvorlige skader
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som overstiger nytteverdien, jf. forholdsmessighetsprinsippet i biomedi-
sinkonvensjonen art. 6 nr. 1, EMK art. 8 nr. 2.2 Behandling med slike ska-
defglger ville ogsa veert i strid med helsepersonellets plikt til & yte forsvar-
lig helsehjelp etter hpl. § 4 (1). Vi skal na se neermere pa ulike regler om
integritetsvern, f.eks. regler om helseskadelige praksiser og forbud mot
kjgnnslemlestelse, og vurdere hvordan disse avgrenser hvilke materielle

helseavgjgrelser foreldre kan ta pa vegne av barnet.

4.2.2. Barnekonvensjonens forbud mot skadelig helsepraksis

Stadig oftere karakteriserer FNs barnekomité «normaliserende» kirurgiske
operasjoner overfor barn med atypisk kjgnn som en helseskadelig praksis i
strid med BK art. 24 nr. 3, seerlig i sine avsluttende merknader til lands
rapportering om implementeringen av Barnekonvensjonen, f.eks. til Sveits
(2015), Frankrike (2016) og Irland (2016).!*3 Kritikken barnekomitéen frem-
setter kan illustreres i fglgende sitat til Sveits, der det oppfordres sterkt til
a

« (...) ensure that no one is subjected to unnecessary medical or surgical

treatment during infancy or childhood, guarantee bodily integrity, auton-

omy and self-determination to the children concerned, and provide fami-

lies with intersex children with adequate counselling and support. »>

Flere tegn tyder pa at Norge kan fa tilsvarende merknader i etterkant av

rapporten vi leverte i oktober 2016 om var gjennomfgring av forpliktelsene

152 Se avsnitt 3.2.2

153 pl.a. Avsluttende merknader til Sveits (2015) avsnitt 42b, Avsluttende merknader til
Irland (2016) avsnitt 48 b, Avsluttende merknader til Frankrike (2016) avsnitt 40, Generell
kommentar nr. 22 (2016) avsnitt 59.

154Aysluttende merknader til Sveits (2015) s. 9
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etter BK. Organisasjonene FRI, Skeiv Ungdom og Redd Barna har sendt inn
en skyggerapport om LHBTI-barns rettslige status i forbindelse med inn-
rapporteringen, og tok serlig opp ungdvendige og irreversible kirurgiske
inngrep pa barn med atypisk kjgnn.'>> Jusprofessor og tidligere leder av FNs
barnerettskomité, Kirsten Sandberg, har ogsa oppfordret barnekomitéen til
a ta opp temaet mer i sine avsluttende merknader.'*® Selv om barnekomité-
ens avsluttende merknader ikke er juridisk bindende, gir de et sterkt poli-
tisk signal om hvilken praksis komitéen mener vil oppfylle vare forpliktel-
ser etter konvensjonen. Dersom sider ved behandlingspraksisen underleg-
ges juridisk overprgving i Norge, f.eks. av domstolene, vil eventuelle anbe-

falinger til Norge fra barnekomitéen vere en nyttig rettskilde a se til.

4.2.3. Forbudet mot kvinnelig kjonnslemlestelse

Nar barnekomitéen omtaler kirurgi overfor barn med atypisk kjgnn som en
skadelig praksis etter BK art. 24, kommenteres dette ofte i sammenheng
med annen praksis, som kvinnelig kjgnnslemlestelse.!” En slik kategorise-
ring sender ut sterke signaler. I Norge er det et absolutt forbud mot kvinne-
lig kjgnnslemlestelse, og samtykke fra den det gjelder vil heller ikke frita
lovovertrederen for straff, jf. straffeloven (strl.) § 284 (2). I det folgende
skal det vurderes om forbudet er en relevant avgrensning av foreldres be-
slutningskompetanse ved behandlingsvalg pa vegne av barn med atypisk

kjenn.

155 Redd Barna (2016) s. 14-16.
156 Sandberg (2015) s. 352
157 Avsluttende merknader til Frankrike (2016) avsnitt 47
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Strl. § 284 (1) definerer kjgnnslemlestelse som «et inngrep i en kvinnes
kjennsorgan som skader kjennsorganet eller pdferer det varige forandring-
er».'8 Isolert sett vil ordlyden dekke flere behandlingstiltak som foretas pa
barn med atypisk kjgnn, f.eks. klitorisreduksjon og utvidelse av vaginal
apning og skjede.' Flere interesseorganisasjoner karakteriserer derfor
behandlingspraksisen som «intersex genital mutilation».'®® Det fremgar av
lovproposisjonen til den opphevede kjgnnslemlestelsesloven at forbudet
ikke gjelder ved «(...) korrigering av medfgdte misdannelser som f.eks. tve-
kjgnnethet».'®! Det kan likevel vurderes om hensynene bak forbudet gjor
seg gjeldende for behandling av barn med atypisk kjgnn, og da seerlig femi-

niserende kirurgi som klitorisreduksjon.

Det finnes grader av kjgnnslemlestelse, men som regel vil kjgnnslemlestel-
se veere mer skadelig for kvinnen enn feminiserende kirurgi, da kjgnnslem-
lestelse kan innebsere sammensying eller total fjerning av klitoris.'* I til-
legg utfgres kjgnnslemlestelse utenfor helsevesenet, mens feminiserende
operasjoner utfgres av helsepersonell underlagt forsvarlighetskravet, jf.
hpl. & 4 (1). Formalet bak inngrepene er ogsa forskjellig: mens kjgnnslem-
lestelse er en tradisjonsbunden praksis som skal kontrollere kvinners sek-
sualitet, har kjgnnskorrigerende- og bestemmende operasjoner til formal a
behandle en medisinsk tilstand, om enn ut ifra sosialt konstruerte syn pa
kjgnn.'®* P4 grunn av ulikhetene er reguleringen av kjgnnslemlestelse i
mindre grad overfgrbar til behandlingen av atypisk kjgnn. Likevel kan for-

budet ha overfgringsverdi ved & fremholde at skader og varige forandringer

158 Min kursivering

159 Les mer i avsnitt 4.4.

160 stop.genitalmutilation.org/, hentet 15.11.2016, oiiinternational.com, hentet 15.11.2016.
161 Ot.prp.nr.50 (1994-1995) s. 6. Lov om kvinnelig kjgnnslemlestelse ble opphevet da for-
budet kom inn i straffeloven.

162 Jpid. s. 6

163 Statens helsetilsyn (2000) s. 49
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pa kvinners kjgnnsorganer utgjer en skadelig praksis som rettsordenen
ikke anerkjenner. En analogisk tolkning fra forbudet mot kjgnnslemlestelse
tilsier at foreldresamtykke ikke er et gyldig rettsgrunnlag for behandling av
barn med atypisk kjgnn dersom det gir barnet stor risiko for skader og vari-
ge forandringer pa kjgnnsorganer. For at foreldresamtykke skal utgjore en
gyldig hjemmel, ma behandling med slike folger ha en nytte som Kklart
overstiger ulempene, jf. forholdsmessighetsprinsippet i biomedisinkonven-

sjonen art. 6 nr. 1 og EMK art. 8 nr. 1.

4.2.4. Oppsummering

Kirurgisk og medisinsk behandling for & «normalisere» barnets kjgnnsor-
gan er en helseskadelig praksis i strid med BK art. 24 nr. 3 ifglge barneko-
mitéen. Dersom barnekomitéen anbefaler Norge a forby slik behandling, vil
dette vaere sentralt & se hen til, bade ved utforming av politiske tiltak og
som kilde ved juridisk overprgving. Vi har sett at det strafferettslige forbu-
det mot kjgnnslemlestelse ikke var ment til a regulere behandling av per-
soner med atypisk kjgnn, men at hensynene bak forbudet om & beskytte
barnet mot inngrep som «skader kjgnnsorganet eller pafgrer det varige
forandringer», jf. strl. § 284 (1), er en relevant avgrensning av foreldresam-
tykke i behandlingsvalg pa vegne av barn med atypisk kjgnn. Foreldresam-
tykke vil derfor kun utgjgre en tilstrekkelig hjemmel dersom helsenytten
overstiger skadene som kjgnnsorganene pafares, jf. strl. § 284 (1), biomedi-

sinkonvensjonen art. 6 nr. 1 og EMK art. 8 nr. 1.
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4.3. Barnets rett til fremtidig reproduksjon

4.3.1. Oversikt

Det rettslige utgangspunktet er at foreldresamtykke kun er et gyldig hjem-
melsgrunnlag for operasjon med mulige infertilitetsfalger dersom det foreligger
sarlige tungtveiende medisinske grunner.'®* Nar barn med atypisk kjgnn har
indre kjgnnsorganer med en annen kjgnnstilhgrighet enn de ytre, kan det
veere en gkt sjanse for at det utvikles kreft i de indre kjgnnsorganer.'*> Hel-
sepersonell tilbyr da kirurgisk fjerning av barnets indre kjgnnsorganer, som
vil medfgre at barnet mister sin fremtidige fertilitetsevne. Kirurgisk fjer-
ning av indre kjgnnsorganer for & beskytte barn mot kreftsykdom kan ut-
gjore en tungtveiende grunn som legitimerer infertilitetsskadene. Imidler-
tid kritiserer enkelte menneskerettighetsorganisasjoner behandlingsprose-
dyren, og mener at kreftrisikoen ofte ikke er tilstrekkelig dokumentert og

at operasjonene forst og fremst foretas for & «kjgnnsbestemme» barnet.'*

Vi skal nd undersgke naermere hvordan retten til fremtidig reproduksjon
avgrenser foreldres adgang til & samtykke til behandling med mulige infer-
tilitetsfolger. Rettigheten er viktig a vektlegge nar helsepersonellet skisse-
rer opp forsvarlige behandlingstiltak etter hpl. § 4 (1), og danner rammene
for hvilke tilgjengelige alternativer foreldre kan samtykke til. I beslut-
ningsprosesser om behandling med mulige infertilitetsfglger, ma barnets
rett til reproduksjon vektes mot hensynet til a beskytte barn mot kreftsyk-

dom. I det folgende skal det sees pé overfgringsverdien av en tysk dom om

164 Se avsnitt 3.2.3.

165 Se avsnitt 3.2.3.

166 hl.a. Europaradets Menneskerettighetskommissaer (2015), FNs fellesuttalelse (2014),
https://www.unfe.org/intersex-awareness/, hentet 12.11.2016, ohchr.org, hentet
15.11.2016, EUs byra for grunnleggende rettigheter (2015a)
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behandling med infertilitetsfolger, samt FN-uttalelser om sterilitet i lys av

DSD-teamenes praksis.

4.3.2. Volling-avgjerelsen

En rettssak fra regionaldomstolen i Koln fra 2008, kjent som Volling-
avgjorelsen, fikk stor oppmerksomhet, da dette var den fgrste saken der en
person med atypisk kjonn fikk erstatning etter kjgnnsbestemmende ope-
rasjoner.'®” Dommen har ikke bindende rettsvirkning for Norge, men da det
finnes lite rettskilder pa omradet, kan det likevel veere relevant a se hen til
hvordan domstolen utledet sine premisser i dette spgrsmalet.!®® Det ma
derfor vurderes om avgjgrelsen gir veiledning til hvordan retten til repro-
duksjon kan vektes i beslutningsprosesser om behandling med mulige in-

fertilitetsfolger.

Avgjerelsen omhandler Christiane Volling som gikk til sgksmal mot en lege
som hadde fjernet hennes kvinnelige reproduktive kjgnnsorganer uten
hennes informerte samtykke.!®® Volling var blitt tildelt mannlig kjgnn ved
fadselen pa grunn av hennes ytre «mannlige» kjgnnsorganer, men legen
oppdaget senere at hun hadde kvinnelige indre kjgnnsorganer, og fjernet
disse.'”” Volling ble aldri informert om at hun hadde kvinnelige indre
kjgnnsorganer fordi helsepersonellet var redd for at hun kunne begé selv-

mord. Domstolen mente derfor at operasjonen som fjernet hennes kvinne-

167 V61ling mot Tyskland 25 O 179/07

168 Se avsnitt 2.3.

169 Vlling var fadt i 1959 som genetisk kvinne med CAH-diagnose, se avsnitt 4.4.2. Hun ble
oppdratt som gutt pa grunn av at hennes ytre kjgnnsorganer sa mannlige ut. Da hun var 14
ar, fant helsepersonell at hun hadde fungerende indre kjgnnsorganer (livmor og eggstok-
ker). 11977, da hun var 18 ar, ble disse fjernet uten hennes informerte samtykke. Senere i
livet bestemte hun seg for a leve som en kvinne.

170 y6l1ling mot Tyskland 25 O 179/07, omtalt i White (2014) s. 803. Oversatt av forfatteren.
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lige kjgnnsorganer, og gjorde henne infertil, ble utfgrt uten hennes infor-
merte samtykke.!”! P4 denne bakgrunn fikk Volling fikk en erstatning pa

100 000 euro. I vurderingen legger domstolen vekt pa formdlet bak in-

ngrepet:

« [TThere is no evidence in the records of treatment that there existed a
health risk that was so grave and acute that it overweighed the necessity
for the plaintiffs self-determination in deciding to have such an extensive,

and more than anything, irreversible surgery».!”

I interesseavveiingen mellom inngrepets helsenytte og Vollings selvbe-
stemmelse legger domstolen avgjgrende vekt pa at helserisikoen ikke var
tilstrekkelig alvorlig eller akutt. Formalet med operasjonen var derfor ikke a
forebygge kreftrisiko, men primeert a fjerne «avvikende» indre kjgnnsorga-
ner. Ut ifra dommens argumentasjonsverdi bgr grunnlaget for operasjon
med mulige infertilitetsfglger ikke utelukkende vere basert pd kjgnnsbe-
stemmelse, men ha som forméal & forebygge en kreftrisiko som er tilstrek-
kelig alvorlig og akutt. Foreldresamtykke er dermed kun et gyldig retts-
grunnlag nar sannsynligheten for & utvikle kreft er sa alvorlig og akutt at
det ikke er forsvarlig & utsette operasjonen. Dette utgangspunktet samsva-
rer med biomedisinkonvensjonen art. 6 nr. 1 om at inngrep som foretas
uten vedkommendes samtykke, ma ha direkte nytteverdi for den det gjel-

der.

En konsekvens av dette premisset, er at helsepersonell ikke kan tilby kirur-

gi med infertilitetsfglger som en del av behandlingen av barnets atypiske

171 y6l1ling mot Tyskland 25 O 179/07, omtalt i White (2014) s. 803. Oversatt av forfatteren.
172 y6lling mot Tyskland 25 O 179/07 (avsnitt 33). Omtalt i White (2014) s. 803. Oversatt av
forfatteren.
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somatiske kjgnn, men kun for a forebygge risiko for kreft som medfglger en-
kelte diagnoser. Imidlertid har sammenblanding av formal veert problema-
tisk nar kirurgiske operasjoner har blitt tilbudt. I en australsk rapport fra
2013, skrevet av en komité oppnevnt av det australske senatet, papekes det
at publisert medisinsk litteratur ikke skiller godt nok mellom behandling av

kreftrisiko og behandling av atypisk kjenn.!”

4.3.3. Kreftrisikoens storrelse

I brevet fra september 2016 hvor DSD-teamene svarer pd Helse- og om-
sorgsdepartementets spgrsmal om behandlingspraksisen, star det at de
utfgrer «fjerning av kjgnnskjertler (testikler eller eggstokker) ved klart gkt
potensiale for eller tegn til begynnende kreftutvikling».'™ Det faktum at
helsetjenesten kun utferer kirurgiske operasjoner for & motvirke kreftut-
vikling, er i samsvar med premisset om at formalet ikke skal veere & kjonns-
bestemme barnet, men a behandle en patologisk tilstand. Ut ifra DSD-
teamenes redegjarelse i brevet, er det imidlertid vanskeligere 8 bedgmme
hvor stor kreftrisikoen ma vare for at kirurgi kan utferes. Betyr formule-
ringen om at kirurgi kan utfgres nar det er «klart gkt potensiale» for be-
gynnende kreftutvikling, at det er tilstrekkelig at barnet har en diagnose
som er forbundet med potensiale for kreftutvikling?'”> Dernest star det at
kirurgi utferes nér det er «tegn til begynnende kreftutvikling».'’¢ Imidlertid
foreligger det utfordringer ved fastsettelsen av kreftrisikoens stgrrelse. En
felles uttalelse fra 2014, signert av en rekke FN-organ, fremholdt at kirurgi

med infertilitetsfglger tilbys til tross for at kreftrisikoen ikke er godt nok

173 The Senate Community Affairs Committee Secretariat in Australia (2013) s. 90

174 Flerregional behandlingstjeneste for usikker somatisk kjgnnsutvikling (2016) s. 3.
175 Ibid. s. 4

176 Min kursivering
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dokumentert.!”” Dette ble ogsa papekt i en australsk rapport fra 2013, som
viser til at tilgjengelig forskning viser motstridende resultater om risikoen
for kreft hos barn med atypisk kjgnn.!”® I @SK-komitéens generelle kom-
mentaren om seksuell og reproduktiv helse fra 2016, ble det fremhevet at
myndighetene har en forpliktelse til a sikre at helsehjelp knyttet til repro-
duktiv og seksuell helse er forskningsbasert og medisinsk ngdvendig.!”
Dersom helsetjenesten tilbyr kirurgi med mulige infertilitetsfolger uten a
ha vitenskapelig belegg for at kreftrisikoen er tilstrekkelig alvorlig og akutt,
vil dette stride mot komitéens tolkning av barnets rett til reproduktiv og

seksuell helse, jf. BK art. 24 og @SK art. 12.

4.3.4. Fertilitetsbevarende behandling

Nar det er rettslig adgang for foreldre til & samtykke til kirurgi med mulige
infertilitetsfalger fordi kreftrisikoen er tilstrekkelig alvorlig og akutt, vil
myndighetene likevel ha en forpliktelse til a sikre at inngrepet i barnets
rett til reproduksjon blir minst mulig. Dagens teknologi for assistert be-
fruktning innebaerer muligheter for senere reproduksjon til tross for infer-
tilitetsfglgene operasjoner medfgrer. I en FN-uttalelse fra 2014, ble det
kritisert at operasjonene gjennomfares «(...) without discussing alternative

solutions that would retain the ability to procreate».'

Barnets rett til fremtidig reproduksjon er sentralt a vektlegge i spgrsmal
om myndighetene bgr tilby fertilitetsbevarende behandling til denne grup-

pen. I 2012 uttalte Bioteknologinemnda (na Bioteknologiradet) at sakalte

177 FNs fellesuttalelse (2014) s. 7

178 The Senate Community Affairs Committee Secretariat in Australia (2013) s. 78
179 Generell kommentar nr. 22 (2016) avsnitt 21.

180 FNs fellesuttalelse (2014) s. 7
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«kjennskorreksjonspasienter» bgr fa tilbud om a lagre kjennsceller far be-
handling som kan redusere deres forplantningsevne.'®! Lagring av mannli-
ge kjgnnsceller tilbys fagrst og fremst i forbindelse med kreftbehandling,
men nemda uttalte at det ikke er i strid med bioteknologiloven a tilby dette
til kjennskorreksjonspasienter.'®? Med «kjennskorreksjonspasienter» sikter
Bioteknologiradet til transpersoner som gjennomgar kjgnnsskifteoperasjo-
ner hvor indre kjgnnsorganer fjernes, men argumentasjonen vil ogsa gjare

seg gjeldene for personer med atypisk kjgnn.

Ny teknologi gjor det ogsa mulig a hente ut barnets uutviklede kjonnsceller
for senere bruk. Slik uthenting har veert mulig pa barn ned i toarsalderen,
men har en usikker suksessrate.!®® Ved foreldresamtykke til kirurgiske ope-
rasjoner med mulige infertilitetsfalger er det viktig a ta heyde for at fertili-
tetsteknologien vil utvikle seg, og at nye muligheter for assistert befrukt-
ning kan bli tilgjengelige. Hvorvidt slik fertilitetsbevarende behandling
skal gis, vil veere opp til nasjonale myndigheter, og ma veies opp mot hvor

omfattende, risikabelt og kostbart et slikt inngrep vil vere.

4.3.5. Oppsummering

Foreldresamtykke til kirurgi med mulige infertilitetsfglger vil kun veere et
tilstrekkelig og gyldig rettsgrunnlag nar det foreligger en tilstrekkelig al-
vorlig og akutt kreftrisiko. Dette utgangspunktet sammenfaller med hvilke
behandlingsalternativer helsepersonellet kan tilby; foreldre kan ikke gis

adgang til & samtykke til behandling som ikke er faglig forsvarlig, jf. hpl. &

181 Brevet fra Bioteknologinemda omtales pa s. 27 i Helsedirektoratet (2015b).
182 Lagring av kjgnnsceller reguleres av bioteknologiloven §§ 3-22 til 2-127.
183 Cutas og Hens (2015) s. 254.
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4 (1). DSD-teamenes praksis fplger dette utgangspunktet, ettersom kirur-
giske operasjoner pa indre kjgnnsorganer kun tilbys ved kreftrisiko. Det er
imidlertid usikkert hvor stor kreftrisikoen ma vere for behandling utferes.
Nér kirurgi med infertilitetsfolger er forsvarlig for foreldre & samtykke til,
ma myndighetene vektlegge barnets rett til reproduksjon i spgrsmalet om

de skal tilby fertilitetsbevarende behandling.

4.4. Barnets rett til fremtidig seksuell helse

4.4.1. Oversikt

Enkelte operasjoner pa barn med atypisk kjgnn sine ytre kjgnnsorganer
virker inn pa deres fremtidige seksuelle helse, f.eks. i form av smertefull
ereksjon eller nedsatt sensitivitet. Nar disse operasjonene kun har et psy-
kososialt formal, utledet vi et rettslig utgangspunkt om at foreldresamtyk-
ke ikke er et gyldig rettsgrunnlag.'®* Vi skal nd se neermere pa dette ut-
gangspunktet, og pa hvordan retten til seksuell helse avgrenser hvilke ma-
terielle helseavgjarelser foreldre kan fatte for a ivareta barnets fremtidig
rett til seksuell helse. For a illustrere dette, skal det sees hen til tre ulike
typer behandlingstiltak, herunder kirurgisk klitorisreduksjon, kirurgisk
korreksjon av urinrgr samt kirurgisk og manuell utvidelse av vagina og

skjede.

184 Se gvsnitt 3.2.2.
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4.4.2. Klitorisreduksjon

Et behandlingstiltak som griper sterkt inn i barnets rett til fremtidig seksu-
ell helse, er kirurgisk klitorisreduksjon. Dette er en kosmetisk operasjon
som foretas for & «feminisere» barnets ytre kjgnnsorganer, og tilbys til jen-
ter med CAH (Congenital Adrenal Hyperplasi), fordi deres ytre kjgnnsorga-
ner ofte er forstgrret pa grunn av et uvanlig hgyt testosteronniva i fosterli-
vet.!® Noen vil ha en fullt utvokst «penis», mens andre har en mindre grad
av maskulinisering. Behandlingstiltaket griper inn i barnets rett til fremti-
dig seksuell helse fordi det kan fare til sjenerende arrdannelse og skader pa
sensitivt vev som gir redusert eller gdelagt evne til orgasme.!®¢ I kapittel 3
ble det utledet et rettslig utgangspunkt om at foreldresamtykke ikke utgjor
et gyldig rettsgrunnlag for inngrep som har rent kosmetiske formal.'®” I det
falgende skal dette premisset utdypes, men fgrst skal det gjgres rede for

nylige endringer i behandlingspraksisen pa dette omradet.

Mye tyder pa at beslutningstakere i dag er mer tilbakeholdne med & foreta
Kklitorisreduksjon enn tidligere.!® Dette illustreres bl.a. av den internasjo-

nale veilederen Consensus Statement:

«Parents now appear to be less inclined to choose surgery for less severe
clitoromegaly. Surgery should only be considered in cases of severe viri-

lisation (...). As orgasmic function and erectile sensation may be disturbed

185 Hanger (2008), Senter for sjeldne diagnoser, hentet 13.11.2016

186 Europaradets Menneskerettighetskommissaer (2015), Det tyske etikkradet (2013), Den
sveitsiske kommisjon for biomedisinsk etikk (2012), VG+ 23. oktober 2014, hvor lege Bene-
stad uttaler at “de ofte [far] tap av fglsomhet i genitaliene, som fglge av arrvev etter opera-
sjon».

187 Se avsnitt 3.2.2.

188 Europaradets Menneskerettighetskommisser (2015) s. 25. "An emerging shift in the
medical perspective towards intersex people is perceptible among a number of practition-
ers".
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by clitoral surgery, (...) emphasis is on functional outcome rather than a

strictly cosmetic appearance».!®’

A tillegge seksualfunksjon tyngre vekt enn kosmetisk utseende, vil samsva-
re med utgangspunktet om a ikke tillate foreldresamtykke dersom formalet
utelukkende er psykososialt, herunder kosmetisk. I Norge ser vi ogsa en
tendens til tilbakeholdenhet. Tilgjengelig skriftlig materiale fra DSD-
teamene indikerer en endring fra & tillate foreldresamtykke til klitorisre-
duksjon til na a kreve involvering fra den det gjelder.'”* En artikkel fra Da-
gens Medisin fra 2008 illustrerer den gamle behandlingspraksisen, hvor

klitorisreduksjon ble foretatt pa grunnlag av foreldresamtykke:

«Jentene blir operert i en alder pa to-tre maneder. Det er sveert fa som ikke
gnsker dette. Vi har i lgpet av de siste 15 arene bare opplevd det to ganger,
og i det ene tilfellet angret foreldrene seg og @nsket senere a fa utfart

inngrepet likevel.»!?!
I DSD-teamenes brev fra september 2016 er utgangspunktet et helt annet:

«Var policy i dag er a la barnet selv delta i avgjgrelsen nar det blir aktuelt
med kirurgi pa psykososial indikasjon [herunder klitorisreduksjon], i prak-

sis nar barnet blir myndig».!%2

En innvending mot prosedyreendringen er at det kan finnes tilfeller hvor
foreldre opplever barnets tilstand som svert utfordrende og belastende.
Hvordan foreldre takler barnets tilstand vil variere fra familie til familie.
Dersom det ikke er adgang for foreldre til & samtykke til klitorisreduksjon,
kan det tenkes at noen foreldre opplever dette som sa vanskelig at de f.eks.

ikke klarer a leere barnet a veere tilfreds med egen kropp. I de internas-

189 Hughes mfl. (2006) s. 4. Les om Consensus Statement i avsnitt 2.5.

1% Flerregional behandlingstjeneste for usikker somatisk kjgnnsutvikling (2016) s. 4.
11 Hanger (2008)

192 Flerregional behandlingstjeneste for usikker somatisk kjgnnsutvikling (2016) s. 4.
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jonale retningslinjene Consensus Statement star det at «(...) surgery that is
carried out for cosmetic reasons in the first years of life relieves parental
distress and improves attachment between the child and the parents».'* I
et stadig mer utseendefiksert samfunn, kan det ikke sees bort i fra at det
kan veere utfordrende a vokse opp med en «unormalt» stor klitoris. I artik-
kelen i Dagens Medisin fra 2008, uttalte barnekirurg Trine Seether Hagen at
«den lange klitorisen er sjenerende, og det er ikke bra for jentene nar de
blir stgrre og andre ser dette».'* Som kjent innebeerer foreldreansvaret en
plikt til & ha omsorg for barnet, og til a beskytte barnet mot traumer og
psykiske skader sa langt det lar seg gjare, jf. bl. & 30 (1). P4 denne bakgrunn
kan det argumenteres for at det vil vaere i barnets interesser a tillate for-
eldresamtykke til klitorisreduksjon. Adgangen ma imidlertid avhenge av
helsepersonellets forsvarlighetsvurdering, bl.a. pa bakgrunn av hvor stor

klitorisen er, jf. hpl. § 4 (1).

Det finnes imidlertid flere problematiske sider ved a tillate foreldresamtyk-
ke til klitorisreduksjon. For det farste finnes det ikke representative studier
som dokumenterer at operasjonen har sin tiltenkte psykososiale effekt.!* I
tidlig barndom kan heller ikke operasjonens hovedformal, herunder a hind-
re psykiske problemer og mobbing, veere seerlig aktuelt, men vil eventuelt
veere mer relevant nar barnet kommer i barne- og ungdomsskolealder,
f.eks. i forbindelse med dusjing etter kroppseving og lignende. Pa dette
tidspunkt kan barnet ha oppnadd en tilstrekkelig grad av modenhet til a
delta i avgjgrelsen selv. Utsettelse av operasjon kan dermed ivareta barnets

rett til & delta i helseavgjgrelser, jf. Grl. § 104 (2) og BK art. 12. Dette be-

193 Hughes mfi. (2006) s. 4.

194 Hanger (2008)

195 Hughes mfl. (2006) s. 4, Uslan (2010) s. 307, «<These procedures [clitoromegaly] are per-
formed with very little long-term data showing that the surgeries are effective». Ogsa
Sandberg (2015) s. 348, Thorn (2014) s. 611
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krefter utgangspunktet om at foreldresamtykke ikke kan utgjgre en gyldig

hjemmel til klitorisreduksjon.

I tillegg er det ingen andre enn vedkommende selv som kan vurdere om en
forstgrret klitoris faktisk utgjer et problem eller ikke. Det er derfor proble-
matisk at andre enn den det gjelder bestemmer hva som utgjgr en «for
stor» Klitoris. Er foreldre eller helsepersonell egnet til & definere hva som
er «<normalt» for den enkelte? Radende oppfatninger om hva som er «nor-
malt» er et sosiokulturelt fenomen under stadig endring. Studier viser ogsa
at det er sveert store naturlige variasjoner i klitorisstgrrelse hos kvinner uten
medisinske tilstander som pavirker kjgnnsorganene. Selv i en mindre stu-
die pd 50 engelske kvinner, var den stgrste klitorisen syv ganger sa lang
som den minste.!”® Barnets rett til en apen fremtid taler for at foreldresam-
tykke ikke er en tilstrekkelig hjemmel til irreversible kosmetiske inngrep
basert pa sosialt konstruerte forestillinger om normalitet. En mer overord-
net innvending mot klitorisreduksjon som behandlingspraksis, er kon-
sekvensene dette kan ha for en gruppe som allerede er marginalisert. Ope-
rasjoner som har som formal & hindre psykiske problemer og mobbing, kan
i seg selv bidra til gkt stigmatisering. Nar variasjoner av kjgnn korrigeres for
a bli mer kvinnelig eller mannlig, kan tabuer knyttet til & ha et atypisk

kjenn forsterkes.'’

Samlet sett kan det konkluderes med at barnets rett til fremtidig seksuell
helse tilsier at foreldresamtykke ikke kan utgjgre et tilstrekkelig og gyldig
rettsgrunnlag for klitorisreduksjon, jf. pbrl. § 4-4 (1). Et slikt valg krever
deltakelse fra den det gjelder, jf. Grl. § 104 (1) og BK art. 12. Tidligere be-

handlingspraksis, der klitorisreduksjon ble foretatt med hjemmel i for-

1% Lloyd mfi. (2005) s. 643-646.
197 Uslan (2010) s. 307, «[Clitoromegaly] is dehumanizing and results in both shame and
physical and emotional trauma». Ogsa Thorn (2014) s. 611.
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eldresamtykke, har i for stor grad grepet inn i barnets rett til helse og del-
takelse i egne helseavgjorelser. Skifte i behandlingspraksisen fremstar
derfor som et viktig tiltak for a skape beslutningsprosesser som ivaretar

barnets rett til helse, jf. Grl. (1) og BK art. 12.

4.4.3. Kirurgisk korreksjon av urinrgr

Et annet behandlingstiltak som griper inn i barnets fremtidige rett til sek-
suell helse, er kirurgisk korrigering av urinrgr, da dette kan gi smertefull
ereksjon samt stram og lite elastisk hud.'”® Behandlingstiltaket tilbys til
gutter med diagnosen «hypospadias», som har et urinrgr som munner ut pa
undersiden av penis, istedenfor pa tuppen av penishodet. Staende urine-
ring er derfor vanskelig, og uten korrigerende kirurgi er det mest praktisk
at gutten sitter nar han urinerer.!” DSD-teamene bekrefter i deres brev fra
september 2016 at de opererer gutter med hypospadias, men skriver ikke
noe mer om formalet med operasjonen eller hvor gamle guttene er.?” I en
artikkel i Tidsskrift for norsk legeforening fra 2008, star det imidlertid at «ut
ifra psykologiske vurderinger er det mye som taler for operasjon fra 6 til 18
maneder, men ofte er penis sa liten at operasjon blir teknisk vanskelige-
re».2' T henhold til premissene oppstilt i kapittel 3, er utgangspunktet at
foreldresamtykke ikke utgjor en tilstrekkelig hjemmel for inngrep nar for-

malet kun er psykososialt. Vi skal na se nermere pa om dette utgangs-

198 Lloyd (2005-2006) s. 180, VG+ 23. oktober 2014

199 Lloyd (2005-2006) s. 180, Aksnes (2008) s. 586

200 Flerregional behandlingstjeneste for usikker somatisk kjgnnsutvikling (2016) s. 3. «Hy-
pospadias-korreksjon (reperasjon av galt utformet og plassert urinrgrsapnng i to seanser)
ved Q54».

201 Aksnes (2008) s. 587
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punktet i lys av hensynet til & beskytte barnet og analogibetraktninger fra

lov om rituell omskjeering av gutter.

I beslutningsprosesser om urinrgrskorreksjon ma hensynet til at gutten
skal kunne urinere stdende vektes mot hensynet til at gutten kan fa skader
som reduserer deres fremtidige seksualfunksjon, jf. forholdsmessighets-
vurderingen i biomedisinkonvensjonen i art. 6 nr. 1 og EMK art. 8 nr. 1.
Dersom sittende urinering sanksjoneres som avvikende atferd, for eksem-
pel gjennom nedsettende kommentarer og mobbing, kan det gi barnet psy-
kososiale problemer.?? Foreldrenes plikt til a ivareta barnets interesser
etter bl. § 30 (1), jf. pbrl. § 4-4 (1) kan derfor tale for at de bgr ha rettslig
adgang til & samtykke til kirurgisk korreksjon for & forebygge risikoen for

psykososiale problemer.

Imidlertid kan urinrgrskorreksjon med psykososial indikasjon kritiseres for
a veere motivert ut ifra stereotype antagelser om kjonn, herunder at stdende
urinering er en viktig kjgnnsforskjell mellom gutter og jenter.?”* Barns rett
til utvikling og identitet etter BK art. 8 nr. og Grl. § 104 (3) tilsier at barn
ma fa utvikle seg fritt, uten normative foringer om hva som virker kjgnnsi-
dentitetsskapende. Eventuelle psykososiale problemer bgr heller mgtes
med stgtte og veiledning fra helsetjenesten. I tillegg vil eventuelle proble-
mer trolig ikke veere like fremtredende i tidlig barndom, ettersom sma gut-
ter som regel farst leerer a urinere i potte og deretter sittende pa toaletts-
kél.?** Pa denne bakgrunn vil behovet for urinrgrskorreksjon pa psykososial

indikasjon ikke veere tilstede i barnets tidlige barndom, og valget bgr derfor

202 Norman og Money (1987)s. 86: «Stigmatization also included being teased about having
to sit to urinate».

203 Ipid. s. 86.

204 Kiddoo (2012) s. 511 og 512.
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utsettes inntil barnet selv kan delta selv i avgjgrelsen, jf. hpl. § 4 (1), Grl. &
104 (1) og BK art. 12.

Videre vil barnets rett til fremtidig seksuell helse og fysisk integritet tale
for at foreldre ikke bgr kunne samtykke til kirurgi som gir risiko for smerte-
full ereksjon og annet ubehag. Lov om rituell omskjeering av gutter fra 2014
kan belyse lovgivers spgrsmal om foreldres adgang til & samtykke til sam-
menlignbare inngrep, da loven ogsd omhandler kirurgiske inngrep som
foretas pa guttebarn uten medisinsk-somatisk indikasjon. Rituell omskjae-
ring er forst og fremst religiost motivert, men i et stgrre bilde kan ogsa
bakgrunnen sies & ha en kulturell eller sosial dimensjon, i likhet med urin-
rgrskorreksjon. Etter lov om rituell omskjeering av gutter § 8 er foreldre-
samtykke tilstrekkelig hjemmel for rituell omskjeering av gutter under 18
ar.2® Inngrep kan imidlertid ikke utferes mot guttens vilje, jf. § 8. I praksis
vil ofte ikke denne nektingskompetansen kunne utgves, da mange gutter er
spedbarn nar omskjeringen finner sted. Reguleringen av rituell omskjee-
ring illustrer at foreldres interesser veier sveert tungt i slike spgrsmal, og
kan tale for at ogsa foreldresamtykke ma veere tillatt ved urinrgrskorrek-
sjon. I begge tilfeller er hensikten bak inngrepene at foreldrene gnsker a
falge normative tradisjoner eller praksiser; ved omskjeering er det snakk
om religigse kutymer, mens det ved urinrgrskorreksjon er tale om samfun-

nets kjgnnsnormer.

Likevel er det religigse aspektet ved omskjeering en viktig forskjell mellom
inngrepene. I omskjeringsspgrsmalet ma lovgiver vekte foreldres rett til

religionsfrihet, som bl.a. er beskyttet av EMK art. 8 og Grl. § 16, opp mot

205 Lov om rituell omskjeering av gutter § 8: «Rituell omskjeering av gutter under 18 ar kan
bare utfores etter samtykke fra den eller de som har foreldreansvaret for gutten. Gutter som
er i stand til & danne seg egne synspunkter skal ha rett til informasjon om inngrepet og gis
anledning til & si sin mening. Det skal legges behgrig vekt pa guttens mening i samsvar med
alder og modenhet. Rituell omskjering kan ikke utfares mot guttens vilje».
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barnets rett til fysisk integritet og medbestemmelse, jf. Grl. § 104. Nar ret-
ten til & utgve sin religion bade har grunnlovs- og konvensjonsvern, tilleg-
ges dette hensynet betydelig vekt ved kolliderende rettigheter. Ved urin-
rorskorreksjon ma barnets rett til helse og fysisk integritet ikke vektes opp
mot foreldres religionsfrihet, men mot hensynet til at barnet kan fa psyko-
sosiale problemer pa grunn av samfunnets kjgnnsormer. P& bakgrunn av at
reguleringen av omskjeering baserer seg pa vekting av andre hensyn tilsier
dette at samme lgsning ikke kan overfores til spgrsmalet om foreldresam-
tykke til urinrgrskorreksjon. Det faktum at loven er sterkt kritisert, bl.a. av
Barneombudet, reduserer ogsa dens overfgringsverdi.?’® P4 bakgrunn av
dette kan det rettslige utgangspunktet opprettholdes, herunder at foreldre-
samtykke ikke er tilstrekkelig og gyldig hjemmelsgrunnlag for urinrgrskor-

reksjon pa psykososial indikasjon.

4.4.4. Kirurgisk og manuell utvidelse av skjede og vagina

Det siste behandlingstiltaket som skal vurderes i lys av barnets rett til
fremtidig seksuell helse og fysisk integritet, er kirurgisk og manuell utvi-
delse av skjede og vaginal apning. Det rettslige utgangspunktet fra kapittel
3 om at foreldresamtykke ikke er en tilstrekkelig hjemmel for behandling

pa psykososial indikasjon, skal utdypes i det folgende.?"

Kirurgisk og manuell utvidelse av skjede og vagina tilbys jenter med dia-
gnosen AIS (androgent insensitivitetssyndrom), som har en liten vaginal

apning og kort skjede.?®® Formalet med behandlingen er a tilrettelegge for

206 Aasen og Halvorsen (2016) s. 2015, , www.barneombudet.no, hentet 02.12.2016
207 Se avsnitt 3.2.2.
208 Svensson (2008), Creighton og Minto (2001), Minto mfl. (2003)
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heterofilt samleie hvor penis fgres inn i skjede.?® Jenter med AIS har ikke
livmor, og er derfor ikke fruktbare.?!® DSD-teamene bekrefter at slike ope-
rasjoner utfgres i Norge i brevet fra september 2016, men skriver ikke noe
om formalet eller om jentenes alder.?'! Ofte er det ngdvendig med flere
operasjoner, samt regelmessig bruk av fysiske innretninger som manuelt
opprettholder utvidelsen.?'? I Europaradets forskningsrapport om atypisk
kjgnn rapporteres det om smertefulle erfaringer med apparater som barna
ma sove med.?" Foreldre forteller at det oppleves naeermest som en voldtekt
nar de setter inn apparatet mot barnets vilje.2'* En slik praksis griper sterkt
inn i barnets rett til fysisk integritet og privatliv, jf. Grl. § 104 (2) og EMK

art. 8nr. 1.

En sentral innvending mot inngrepet er at tilrettelegging for penetrering
ikke er ngdvendig i tidlig barndom. Dette kan f.eks. illustreres med at den
seksuelle lavalder er 16 ar. I tillegg medfgrer ikke tilstanden et sjenerende
kosmetisk ytre som gjor det aktuelt med kirurgi. Ettersom manuell og ki-
rurgisk utvidelse av vagina og skjede er sarlig smertefullt og inngripende,
tilsier barnets rett til fysisk integritet og autonomi at avgjgrelsen ma utset-
tes inntil barnet kan utgve selv- eller medbestemmelse, jf. Grl. § 104 (1) og
BK art. 12. Manuell utvidelse ma karakteriseres som svert problematisk, og
seerlig dersom dette gjennomfgres av foreldre mot barnets vilje pa reguleert

basis. Basert pa faktagrunnlaget jeg har gjennomgatt, ser det ikke ut til &

209 Lloyd (2005-2006) s. 161

210 Syensson (2008) s. 581

211 Flerregional behandlingstjeneste for usikker somatisk kjgnnsutvikling (2016) s. 4. «Plas-
tikker pa perineum hos andregoniserte jenter i form av spaltning av trang introitus vagina i
GU i narkose ved f.eks. diagnosene E34.5 eller Q50».

12 Lloyd (2005-2006) s. 161

213 Uslan (2010) s. 307, Europaradets Menneskerettighetskommissar (2015) s. 21. «The
procedure is repeated throughout childhood and intersex people have stated that it has
been extremely painful and akin to form of rape».

214 Europaradets Menneskerettighetskommissar (2015) s. 21. , Uslan (2010)

79



veere medisinsk-faglige grunner til at slik behandling er mer hensiktsmes-

sigi tidlig alder.

En annen problematisk side ved foreldresamtykke til vagina- og skjedeut-
videlse, er at foreldre og helsepersonell forutsetter at barna gnsker hetero-
filt samleie i fremtiden. Det kan veere ulike grunner til at dette ikke er til-
felle, for eksempel at vedkommende er lesbisk. I en artikkel fra det juridis-
ke tidsskriftet Cardozo journal of law and gender, vises det til en studie der
en av deltakerne som hadde gjennomgétt behandlingen som liten var les-
bisk.2!® Iverksettelse av behandling pa bakgrunn av slike heteronormative
forutsetninger kan karakteriseres som en diskriminerende praksis mot AIS-
jenter som har en annen seksuell orientering.?!® Praksisen ma derfor antas
a veere i strid med forbudet mot diskriminering av kvinner pa helseomra-
det, jf. art. 12 nr. 1 i FNs konvensjon om avskaffelse av alle former for dis-
kriminering av kvinner.?'” I den generelle kommentaren til @SK-komitéen
om seksuell og reproduktiv helse, ble personer med atypisk kjgnn trukket
frem som seerlig utsatte for behandlingspraksis som hindrer deres mulighe-
ter til & oppna sitt hoyeste potensiale for seksuell helse.?!® Pa denne bak-
grunn tilsier barnets rett til fremtidig seksuell helse og fysisk integritet at
foreldresamtykke ikke utgjor et tilstrekkelig og gyldig rettsgrunnlag for

kirurgisk og manuell vagina- og skjedeutvidelse.

215 Lloyd (2005-2006) s. 161

216 Uslan (2010) s. 306. Heteronormativitet forutsetter at heteroseksualiteten er den naturgit-
te, mens andre seksualiteter representerer avvik fra denne normen, jf. snl.no, hentet 8.
desember 2016

27 Full tittel er De forente nasjoners internasjonale konvensjon om avskaffelse av alle
former for diskriminering av kvinner av 18. desember 1979 (FNs Kvinnekonvensjon). Det
fremgar av artikkel 12 nr.1: <Konvensjonspartene skal treffe alle tiltak som er ngdvendige
for & avskaffe diskriminering av kvinner pa helseomradet (...)».

218 Generell kommentar nr. 22 (2016) avsnitt 2 og 59. @SK-komitéen star for komitéen for
gkonomiske, sosiale og kulturelle rettigheter.
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4.4.5. Oppsummering

Behandlingstiltakene som er giennomgatt ovenfor strider med barnets rett
til fysisk integritet og fremtidig seksuell helse, jf. Grl. § 104 (3) og BK art.
24. Nar vedkommende ikke far utgve selv- og medbestemmelse, tar ikke
behandlingen hgyde for individuelle forhold som variasjoner i kjgnnsiden-
titet eller seksuelle preferanser. Dette fgrer til at helsepersonell mangler
viktig kunnskap for a skissere opp forsvarlige behandlingsalternativer, og
at foreldrenes valg ikke fattes pa tilstrekkelig informasjonsgrunnlag, jf. hpl.
§ 4 (1) og pbrl. § 4-4 (1). Om heteronormative antagelser og stereotype
kjennsforestillinger pavirker utfall av behandlingsvalg, vil dette ogsa bryte
med barnets rett til en apen fremtid og er diskriminerende mot barn som
utvikler seg annerledes enn det foreldre og helsepersonell antar.?!* Sdfremt
det er medisinsk-somatisk forsvarlig, vil det veere til barnets beste a avven-
te valg om behandling som angar barnets fremtidige seksualitet. Psykoso-
siale problemer ma heller mgtes med stgtte og veiledning fra helsetjenes-
ten. Pa denne bakgrunn kan det konkluderes med at foreldresamtykke ikke
vil veere et tilstrekkelig og gyldig rettsgrunnlag for behandlingstiltak med
psykososial indikasjon som griper inn i barnets rett til fremtidig seksuell

helse.

219 Thorn (2014) s. 614
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4.5. Barnets rett til utvikling og identitet

4.5.1. Oversikt

Det rettslige utgangspunktet er at behandlingstiltak med psykosisal indika-
sjon som krenker barnets rett til utvikling og identitet ikke kan hjemles i
foreldresamtykket, da det kreves aksept fra den det gjelder, jf. Grl. § 104 (3)
og BK art. 8 nr. 1 og pbrl. § 4-4 (1).22°I det folgende skal det sees naermere
pa risikoen for a utvikle psykiske vansker og kjennsidentitetsproblemer,
ettersom dette er avgjgrende for hvor tungt beslutningstakere skal vekte
retten til utvikling og identitet. Deretter skal det sees naermere pa hvordan

det kan tilrettelegges for at barn kan delta i disse behandlingsvalgene.

4.5.2. Risikoen for psykiske vansker og kjonnsidentitetspro-
blemer

Det foreligger lite forskning om hvor stor risikoen for psykiske vansker og
kjgnnsidentitetsproblemer er ved ulike behandlingstiltak, og den forsk-
ningen som finnes viser svaert varierende resultater.?”! Europaradets men-
neskerettighetskommisseer foretok en gjennomgang av foreliggende forsk-
ning pa omradet, og kom til at risikoen for & utvikle en kjgnnsidentitet som
avviker fra tildelt kjgnn varierte fra 8,5 % til 40 % i de ulike studiene.?* I

den internasjonale veilederen Consensus Statement star det at personer

220 Se avsnitt 3.3.4.
221 The Senate Community Affairs Committee Secretariat in Australia (2013) s. 77-88.
222 Europaradets Menneskerettighetskommissaer (2015) s. 23.
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med atypisk kjgnn har sterre sannsynlighet for & utvikle enn «avvikende»

kjennsidentitet enn resten av befolkningen.?*

Selv om det er vanskelig & konkludere med at risikoen for kjgnnsidentitets-
problemer er enten hoy eller lav, peker forskning pa at personer med aty-
pisk kjgnn opplever stor frykt for hvordan andre oppfatter deres fysiske
kjenn og kjgnnsidentitet. En nederlandsk sosiologisk studie fra 2014 fant at
personer med atypisk kjgnn som regel har en klar kjgnnsidentitet som
mann eller kvinne, men er urolige for at andre ikke ser dem som fullverdig
mann eller kvinne.?** Flere av deltakerne opplevde skamfgalelse, fremmed-
gjoring, lav selvtillit omkring egen kropp og frykt for negative reaksjoner i
deres interaksjon med andre.?” Suicidalitet er ogsa fremtredende for denne
gruppen. En studie publisert i 2009 konkluderte med at forekomsten av
selvskading og suicidale tendenser var dobbelt sa hay i gruppen av perso-
ner med atypisk kjgnn sammenlignet med kontrollgruppen uten atypisk
kjenn.??¢ Det er imidlertid vanskelig a fastsla hvilke psykiske helseplager
som er fglger av behandlingen, og hvilke plager som er fglger av vanskelig-
heter ved tilstanden mer generelt. Forskningen ovenfor kan tilsi at de psy-

kiske vanskene ofte relaterer seg til samfunnsmessige kjgnnsnormer.

223 Hughes mfl. (2006) s. 1

224 Lisdonk (2014) s. 11. Studien kartlegger den sosiale situasjonen til personer med atypisk
kjenn pa bakgrunn av intervjuer med pasienter (dybdeinterviu med 7 personer og plenums-
samtaler) og fageksperter, fokusgrupper, omfattende litteratursgk, mgter og symposier.

225 [bid. s. 9-14.

226 Schweizer mfl. (2009) s. 16.
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4.5.3. Hvordan involvere yngre barn i spgrsmal om deres
kjennsidentitet

Dersom behandling er ngdvendig for barnet er gammelt nok til a fortelle
om sin kjgnnsidentitet, kan barnets rett til deltakelse ivaretas ved at be-
slutningstakere vurderer barnets atferd. Forskning viser at barn som regel
blir bevisste pa sin kjgnnsidentitet ved trearsalderen.?”’ I tillegg til at bar-
nets rett til a delta i helseavgjarelser ivaretas, vil ogsa foreldre og helseper-
sonell fa et mer forsvarlig beslutningsgrunnlag nar de vet mer om barnets
kjennsidentitet, jf. hpl. § 4 (1) og pbrl. § 4-4 (1).?2® Imidlertid kan det vaere
vanskelig & unnga stereotype antagelser om kjgnnsidentitet, som for ek-
sempel at jenter leker med dukker og gutter leker med biler. Det er derfor
min oppfatning at kvalifisert helsepersonell bgr bistd foreldre i samtaler
med barna over tid og bruke alderstilpassede kommunikasjonsmidler som

for eksempel lek og tegninger.

For at behandlingstiltak i minst mulig grad skal krenke barnets rett til ut-
vikling og identitet, bar det sees hen til hvor sikker helsepersonellet var i sin
vurdering av barnets kjgnn. Dersom kjgnnsvalget er vanskelig, herunder at
tester av barnets gener, kromosomer og hormoner ikke pekte i retning av
ett bestemt kjenn, vil det veere mer problematisk a tilby kjgnnsbestem-
mende- og korrigerende behandling sammenlignet med tilfeller der vurde-
ringene var enklere. For eksempel vil kjgnnsvalget ved sakalte mosaikk-
tilstander veere utfordrende, fordi genetiske tester viser at barna bade har
celler med XX-kromosom og XY-kromosom.?* Nar risikoen for kjgnnsiden-

titetsproblemer antas a vaere hgy, ber foreldre fa veiledning til a utgve

227 Munson mfl. (2015) s. 1996

228 Thorn (2014) s. 614, «[P]arental consent is unsufficient (...) because parents are unable to
ascertain the gender identity of the child”.

229 The Senate Community Affairs Committee Secretariat in Australia (2013) s. 9.
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dpenhet i oppdragelsen. For eksempel kan det veere fordelaktig a velge et
kjgnnsngytralt navn slik at en eventuell kjgnnsovergang kan skje smidig.
Lov om endring av juridisk kjgnn fra 2016 gir barn med atypisk somatisk
kjgnn utvidede rettigheter til a skifte sitt juridiske kjgnn sammenlignet
med andre persongrupper, da barn med atypisk kjgnn kan endre juridisk

kjenn pa ethvert alderstrinn sammen med sine foreldre:

«Sgknad om endring av juridisk kjenn for barn under 6 ar fremmes av den
eller de som har foreldreansvar for barnet. Barn som er i stand til & danne
seg egne synspunkter om det saken gjelder, skal informeres og gis mulig-

het til & uttale seg for ssknaden fremmes. Det er et vilkdr for endring at bar-

net har en medfpdt usikker somatisk kjgnnsutvikling», jf. § 4 (3).2%°

Ettersom lovreguleringen gir personer med atypisk kjgnn mer fleksible
lgsninger for endring av juridiske kjgnn, kan dette bidra til & redusere for-
eldres uro, da valget av kjgnn ikke er endelig.”' Reguleringen kan ogsa re-
dusere stigma rundt atypisk kjenn, da den signaliserer at kjgnn ikke er sta-

tiske og absolutte kategorier.

I menneskerettighetslitteraturen har enkelte hevdet at foreldre bgr ha an-
ledning til & velge et tredje kjonn for barn med atypisk somatisk kjgnn.?**
Pa grunn av tokjgnnsmodellen i Norge, og i de aller fleste land, vil ikke
dette vaere en mulighet. A velge et tredje kjonn er et sveert personlig valg
for den det gjelder, og bar derfor ikke fattes pa vegne av andre. Dersom det
eksisterte en tredje kjgnnskategori i Norge, mener jeg derfor at foreldre

ikke burde hatt en rettslig adgang til a velge dette pa vegne av barnet.

230 Min kursivering. Full tittel er Lov om endring av juridisk kjgnn av 17. juni 2016 nr. 46
(Lov om endring av juridisk kjgnn) . Ifglge lovens § 8 siste ledd kan barn som er 16 ar selv
fremme sgknad. Barn mellom 5 og 16 &r sammen med de eller den som har foreldreansvar.
21 Les mer i avsnitt 5.3.

22 International Business Times 1. desember 2013, VG+ 23. oktober 2014, Hanger (2008)
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4.5.4. Oppsummering

Selv om risikoen for at barn med atypisk kjenn utvikler en avvikende
kjgnnsidentitet er ukjent, er dette en sapass alvorlig folge at beslutnings-
takere bgr utgve forsiktighet i behandlingsvalg som virker kjgnnskorrige-
rende eller kjgnnsbestemmende.?* For & sikre et forsvarlig beslutnings-
grunnlag for behandlingstiltak som ikke kan utsettes, bgr barnet involveres
pa en alders- og modenhetstilpasset mate, slik at det kan informere om sin
kjennsidentitet. Behandlingsvalg som kan utsettes ma avventes inntil bar-
net kan utgve full selvbestemmelse, jf. Grl. § 104, BK art 12, bl.§ 31 og pbrl.
§ 4-4 (4).

4.6. Barnets rett til deltakelse i helseavgjorelser

4.6.1. Oversikt

Barnets selvstendige rettigheter til & utgve selv- og medbestemmelse i hel-
seavgjarelser er en viktig avgrensning av foreldres adgang til & samtykke pa
vegne av barnet, jf. Grl. § 104, BK art. 12, bl. § 31 og pbrl. § 4-4 (4). Gjen-
nomgangen har vist at flere behandlingstiltak som iverksettes i barnets
tidlige barndom kan utsettes fordi det ikke er noen medisinsk arsak til a
gjennomfgre det pa et tidlig tidspunkt.” Dette aktualiserer spgrsmal om
barnet skal involveres i behandlingsvalg, og eventuelt hvordan barnet kan

delta pa en alders- og modenhetstilpasset mate. Hvilken grad av deltakelse

233 Thorn (2014) s. 611, «(...) when a person’s gender identity and sex do not match, this can
create anxiety and other serious mental health issues».

234 F.eks. fordi det ikke foreligger en «gyeblikkelig hjelp»-situasjon, jf. pbrl. § 2-1 a (1): «Pa-
sient og bruker har rett til gyeblikkelig hjelp (...)
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kreves for a sikre barnets rett til autonomi? Hvor gamle skal barna vaere for
a utgve selvbestemmelse? Pa den ene siden ma beslutningstakere vekte
barnets rett til beskyttelse mot potensielt skadelig involvering, og pa den
andre siden: barnets rett til a bestemme i helseavgjarelser med stor inn-

virkning pa deres liv.

4.6.2. Aldersgrenser for kirurgi med mulige infertilitetsfalger

Som nevnt er utgangspunktet at 16-aringer kan utgve selvbestemmelse i
helseavgjarelser («den helserettslige myndighetsalder»), jf. pbrl. § 4-4 (1).
Imidlertid kan det gjgres unntak dersom «tiltakets art» tilsier det, jf. pbrl. §
4-3 (1) bokstav b. Kan ungdommer pa 16 ar selv bestemme om de vil motta
behandling mot deres atypiske somatiske kjgnn, eller bgr kravet skjerpes
eller lempes pa? Ut ifra hensynet til harmoni i rettssystemet skal det fore-

tas analogibetraktninger fra tilgrensende lovgivning.

Ved sarlig omfattende operasjoner kan «tiltakets art» tilsi at den helse-
rettslige myndighetsalder ma fravikes til fordel for strengere aldersgrenser.
Ved fjerning av indre kjgnnsorganer med mulige infertilitetsfalger, kan det
sees hen til 25-arsaldersgrensen for a begjeere sterilisering etter sterilise-
ringsloven § 2.2%° Steriliseringslovens strengere aldersgrense markerer til-
takets alvor og irreversibilitet. Vil hensynet til harmoni i rettssystemet tilsi
at personer med atypisk kjgnn ogsa ber veere 25 ar for a samtykke til opera-
sjon med mulige infertilitetsfglger? En viktig forskjell er tiltakenes hensikt.
Mens steriliseringsloven regulerer inngrep som direkte har steriliserings-

hensikt uten krav om medisinske diagnoser, vil kjgnnsbestemmende opera-

235 Les mer om operasjonen i avsnitt 4.3.
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sjoner som regel ha en terapeutisk hensikt, f.eks. pa grunn av kreftrisiko. Pa
grunn av at inngrepene har ulik hensikt, vil ikke de samme hensynene gjg-
re seg gjeldene, og en 25-ars aldersgrense kan dermed ikke oppstilles etter

analogibetraktninger fra steriliseringsloven.

En mer narliggende sammenligning er 18-arsaldersgrensen ved kjgnns-
skifteoperasjoner for transpersoner.?¢ I begge tilfeller ma personene innfri
medisinske kriterier, samt at infertilitet vil veere en falge av behandlingen
og ikke det primaere formalet.?*” Selve operasjonen, herunder fjerning av
reproduktive organer, er ogsa likere. P4 grunn av inngrepenes fellestrekk
taler hensynet til harmoni i rettssystemet for at personer med atypisk
kjenn ma veere 18 ar for a utgve selvbestemmelse i valg om operasjon med
mulige infertilitetsfaglger. Operasjonens alvorlighetsgrad tilsier at det ikke
vil veere forsvarlig a anvende hovedregelen om 16 ars-aldersgrense, jf. pbrl.
§ 4-4 (4). 1 tillegg vil yngre personer ofte ha behov for praktisk bistand og
statte fra foreldrene i forbindelse med slike operasjoner. Ved behandling av
personer under 18 ar bor foreldre derfor involveres, slik at de kan utfgre sin
lovpalagte plikt til & ivareta barnets interesser, jf. bl. § 30 (1). Pa denne
bakgrunn kan det konkluderes med at «tiltakets art» tilsier at personer med
atypisk somatisk kjgnn ma veere 18 ar for a kunne utgve selvbestemmelse i
avgjorelser om kirurgiske operasjoner med infertilitetsfalger, jf. pbrl. § 4-3

(1) bokstav b.

236 Helsedirektoratet (2015b) s. 7, Serlie (2014) s. 272
237 Transpersoner ma ha diagnosen kjgnnsinkongruens, som betyr mangel pa samsvar mel-
lom det kjgnn kjgnnsorganene tilsier og ens egen oppfatning om hvilket kjgnn man har.
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4.6.3. Aldersgrenser ved andre kirurgiske operasjoner

Spersmalet som tas opp her er aldersgrenser for & samtykke til operasjoner
uten infertilitetsfolger, f.eks. kirurgisk utvidelse av vagina og skjede som
har til formal a tilrettelegge for seksuell omgang.?*® Den seksuelle lavalder i
Norge er 16 ar, og lovgiver har dermed forutsatt at 16-aringer normalt er
modne nok til & ta reflekterte og ansvarlige valg omkring sin seksualitet.?*
Pa bakgrunn av hensynet til harmoni i rettssystemet kan dette tilsi at 16-
aringer er modne nok til & samtykke til behandling tilknyttet sin seksual-
funksjon. Med tanke pa irreversibilitet og risiko, vil imidlertid valg om ope-
rasjon som regel veere alvorligere enn valg om seksuell omgang, og taler for
en hgyere aldersgrense. 16-aringer bgr derfor normalt ikke kunne samtyk-
ke til kirurgi alene, men bgr fatte avgjgrelsene sammen med foreldre. Der-
som frivillig inkludering av foreldre ikke oppnds fra ungdommen, kan hel-
sepersonellets plikt til &4 informere foreldrene utlgses, ettersom det frem-

gar av pbrl. § 3-4 (3) at:

«Informasjon som er ngdvendig for & oppfylle foreldreansvaret, skal like-

vel gis foreldre eller andre med foreldreansvaret nar pasienten er under 18

o

ar».

Dersom den konkrete situasjonen tilsier at foreldre mé vite om inngrepet
for & kunne ivareta ungdommens interesser, vil helsepersonellets informa-
sjonsplikt utlgses. Ungdom begr derfor normalt veere 18 ar for & samtykke

alene til slike operasjoner, jf. pbrl. § 4-3 (1) bokstav b.

Nar det kommer til kosmetiske operasjoner som klitorisreduksjon, har slike

behandlingstiltak paralleller til skjennhetskirurgi (seerlig intimkirurgi),

38 Les mer om behandlingstiltakene i avsnitt 4.4.3.
239 Det fremgar av straffeloven § 304 at det er straffbart med seksuell omgang med barn
under 16 ar.
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ettersom kosmetiske hensyn er hovedformalet med inngrepene. I Norge er
det 18 ars-aldersgrense for a foreta skjgnnhetskirurgi, ogsa kosmetisk in-
timkirurgi.’* Selv om skjgnnhetskirurgi har likheter til klitorisreduksjon,
og ofte utgjor det samme inngrepet teknisk sett, er den medisinske bak-
grunnen en viktig forskjell: jenter med atypisk kjenn har kjgnnsorganer
som er forstgrret pa grunn av en hormonubalanse som medfelger diagno-
sen CAH, mens det ved skjgnnhetskirurgi ikke foreligger noen medisinsk
indikasjon.?*! 16 ar gamle jenter bgr derfor kunne samtykke til klitorisre-
duksjon dersom helsepersonellet finner at grunnen deres er velbegrunnet
og gjennomtenkt. Helsepersonell bgr likevel tilstrebe at ungdommen frivil-
lig involverer sine foreldre, men kan fa plikt til & informere dem dersom
informasjonen er pakrevd for at foreldre skal kunne ivareta ungdommens
interesser, jf. pbrl. § 3-4 (3). I brevet fra DSD-teamene av september 2016
star det at jenter deltar i avgjorelsen om klitorisreduksjon «i praksis nar
barnet blir myndig».**? Betyr henvisningen til «<myndig» at barna ma veere
18 ar for & samtykke til klitorisreduksjon? Det er usikkert hva DSD-
teamene legger i sin begrepsbruk, men det sentrale ma imidlertid veere at
helsehjelpen besluttes i trdd med samtykkereglene i barne- og pasientlov-
givningen. Etter denne lovgivningen vil barna kunne delta i slike avgjorel-
ser fgr de er myndige, f.eks. ved & si sin mening eller ved & utgve medbe-

stemmelse, jf. pbrl. § 4-4 (4) og bl. § 31.

240 Helsedepartementet (2003). Helse- og omsorgsdepartementet har i dette rundskriv lagt
til grunn en 18 arsgrense for & kunne samtykke til plastisk kirurgi.

241 Les mer i avsnitt 4.4.2.

242 Flerregional behandlingstjeneste for usikker somatisk kjgnnsutvikling (2016) s. 4.
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4.6.4. Yngre barns rett til informasjon og til a bli hert

Til na har vi sett pa behandlingstiltak som kan fattes av ungdommer som er
16 ar eller eldre, jf. pbrl. § 4-3 (1) bokstav b. Det er klart at ungdommene vil
ha rett til informasjon i forbindelse med helsehjelpen, jf. pbrl. § 3-2. For
barn under 16 ar, vil helsepersonell ofte kunne gi konfidensiell informasjon
til barnet om f.eks. helsetilstand og mulige behandlingsalternativer. 43 Det
fremgar av pbrl. § 3-4 (2) at helsepersonell vil ha taushetsplikt nar barn
mellom 12 og 16 ar, av grunner som bgr respekteres, ikke gnsker at infor-
masjon gis til foreldre. I lovproposisjonen til pasient- og brukerrettighets-
loven nevnes «rad om lettere psykiske problemer pga. mobbing».?** Preven-
sjonsveiledning angis ogsa som et eksempel i Helsedirektoratets rund-
skriv.?** Pa bakgrunn av eksemplene fra lovgiver og fagmyndighetene, bar
helsepersonell ogsa kunne gi barnet konfidensiell informasjon om f.eks.
mulige behandlingstiltak, psykisk helse, intime relasjoner til andre, fremti-

dig fertilitet, kjgnnsidentitet, seksuell orientering, m.m.

Ifglge barneloven § 31 (2) vil 7 &r gamle barn ha rett til  si sin mening far
det tas avgjerelser om deres personlige forhold. Ogsé yngre barn kan ha
rett til & bli hert, dersom de er i stand til & danne egne synspunkter, jf. bl. §
31 (2). Dette reiser spgrsmal om 7-aringer, eller yngre barn, er modne nok
til & si sin mening om behandling av deres atypiske kjenn. Noen vurde-
ringer er serlig komplekse og alvorstyngede, f.eks. operasjoner med mulige
infertilitetsfglger. Med utgangspunkt i foreldres omsorgsoppgaver, vil for-
eldre ha en plikt til & beskytte barn mot involvering som innebeerer for mye

ansvarliggjering, jf. bl. & 30 (1). Barnets rett til beskyttelse ma imidlertid

243 Ot.prp.nr.12 (1998-1999) Merknader til § 4-3
24 Jbid. Merknader til § 3-4
245 Helsedirektoratet (2015a) s. 63.
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vektes mot deres rett til & delta i helseavgjorelser som vil ha stor betydning
for dem, jf. Grl. § 104 (1) og BK art. 12. En mate a balansere disse kollider-
ende rettighetene, er a la barnet ytre sin mening om deler av behandlings-
forlgpet. Et eksempel kan veere at barnet beskyttes mot & ta endelige avgja-
relser om operasjon, men kan delta i andre spgrsmaél i forbindelse med ope-
rasjonen, f.eks. tilknyttet til det praktiske. P4 denne maten sikres yngre

barn en alders- og modenhetstilpasset form for deltakelse, jf. bl. § 31 (2).

4.6.5. Barnets nektingskompetanse

Selv om hovedregelen i pbrl. § 4-4 (1) er at foreldre kan samtykke til helse-
hjelp pa vegne av barn under 16 ar, er det ikke noen automatikk i at foreld-
re kan tvinge barn til & gjennomga en behandling de ikke gnsker. I juridisk
litteratur har flere formulert en nektingskompetanse for barnet som strekker
seg videre enn deres samtykkekompetanse.?*® Aasen skriver at barn ma ha
en storre rett til 8 motsette seg behandling enn til a4 samtykke, fordi hensy-
net til barnets integritet gjor seg sterkt gjeldende nar det er tale om a

iverksette inngrep mot deres vilje.**’

Barnets nektingskompetanse ved behandling som kun har psykososial indi-
kasjon, ma antas a vaere sveert vid. Som nevnt, fremgar det av lov om rituell
omskjaering av gutter § 8 (2) at gutter kan nekte rituell omskjeering, men
det er ikke angitt noen aldersgrense.**® Ifglge lovproposisjonen vil guttens

nekting forst fa rettslig betydning nar «gutten har nadd en slik alder at han

246 Kohler-Olsen (2013) s. 41 flg, Smith og Ladrup (2006), Aasen (2000) s. 563, Mar (2007) s.
392.

247 Aasen (2000) s. 563

248 Lov om rituell omskjeering av gutter § 8 (2): «Rituell omskjeering kan ikke utfgres mot
guttens vilje».
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kan redegjore for sin oppfatning for eller mot inngrepet».?*’ Overfert til
foreliggende tilfelle, tilsier dette at barnet ma kunne forklare hvorfor det
motsetter seg inngrepet. Barnets begrunnelse ma vurderes opp mot nytte-
verdien av behandlingen. Det er vanskelig a stadfeste mer presist ndr bar-
nets nektingskompetanse inntrer. I Kohler-Olsens artikkel fra 2013, skriver
hun at i tilfeller hvor barn har nektingskompetanse, vil det i praksis ofte
bety at det kreves samtykke bade fra foreldre og barnet for & gjennomfare
et inngrep, med andre ord en delt kompetanse.*® Hun viser til psykisk hel-
severnloven § 2-1 som gir 12-aringer rett til a nekte undersgkelse eller be-
handling, samt barnevernloven § 4-26 (1) om tilbakehold i institusjon pa
grunn av alvorlige atferdsvansker, hvor det NOUen til lov om sosiale tje-
nester forutsetter at barn kan nekte fra de er 12 ar eller eldre.?*! Hensynet
til harmoni i rettssystemet kan tilsi at 12 ar gamle barn med atypisk kjgnn
ogsa kan nekte behandlingstiltak pa psykososial indikasjon, eller yngre
barn med tilstrekkelig modenhet. I tillegg mé det veere medisinsk forsvarlig
a ikke behandle barnet, jf. hpl. § 4 (1). Dette taler for at foreldresamtykke
ikke er en tilstrekkelig og gyldig hjemmel for behandlingstiltak med psyko-

sosial indikasjon nar 12 ar gamle barn nekter.

4.6.6. Oppsummering

Samlet sett, er barnets rett til & delta i helseavgjarelser en viktig avgrens-
ning av foreldres beslutningskompetanse pa vegne av barnet. «Tiltakets

art» tilsier at hovedregelen om 16-aringers selvbestemmelse ofte ma skjer-

249 Prop.70 L (2013-2014) Merknader til & 8

250 Kohler-Olsen (2013) s. 41.

251 NOU 1985:18 omtalt i Kohler-Olsen (2013) s. 41. Lovenes fulle tittel er lov 2. juli 1999 nr.
62 om etablering og gjennomfgring av psykisk helsevern og lov 17. juli 1992 nr. 100 om
barneverntjenester.
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pes, jf. pbrl. § 4-3 (1) bokstav b. Helsepersonell ma tilstrebe ungdommens
frivillige involvering av foreldre, men noen ganger vil behandlingstakene
veere sa omfattende at helsepersonell vil ha en plikt til & informere foreld-
re, jf. pbrl. § 3-4 (1) bokstav b. Barnet bgr ha en nektingskompetanse fra de
er 12 ar, eller yngre hvis de er modne nok, som er serlig vid ved behandling
med psykosisal indikasjon. I behandlingsvalg som ikke haster av medisins-
ke arsaker, vil ikke foreldresamtykke vaere gyldig dersom barnet nekter og

har reflekterte grunner til det.
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5. Krav til et gyldig foreldresamtykke

5.1. Innledning

I dette kapitlet skal det sees naermere pa hvordan foreldre skal samtykke til
behandling pa vegne av barn med atypisk somatisk kjgnn, for a tilfredsstil-
le de gyldighetskrav som helselovgivningen stiller. I forrige kapittel skiss-
erte vi opp hvilke materielle helseavgjarelser foreldre kan fatte pa vegne av
barnet. Forutsetningen for den videre fremstillingen er at foreldre har en
rettslig adgang til & samtykke til behandling pa vegne av barnet, jf. pbrl. §
4-4 (1). Spersmalet som stilles i dette kapitlet er om foreldresamtykke er
gyldig avlagt, f.eks. om krav til informasjon er innfridd. For a besvare dette,
skal vi kort klarlegge samtykkekravene i gjeldende rett, for s& a skissere

naermere opp kravene som ma stilles til foreldresamtykke.

Samtykkekrav er et viktig rettssikkerhetstiltak for at foreldres helseavgja-
relser skal ivareta barnets beste.?*? Dersom foreldresamtykke pa vegne av
barn f.eks. ikke er tilstrekkelig informert, vil ikke det foreligge et gyldig
rettsgrunnlag for behandlingen, jf. pbrl. § 4-1 (1). P4 denne maten vil sam-
tykkekravene ogsd vere en viktig avgrensning for nar foreldresamtykket
utgjor et gyldig og tilstrekkelig rettsgrunnlag for behandling pa vegne av
barn med atypisk kjgnn, og er derfor relevant a trekke frem i denne sam-

menheng.

252 Adolphsen (2013) s. 27
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5.2. Samtykket ma vare informert

5.2.1. Oversikt

For & sikre reell autonomi i beslutninger om helsehjelp, herunder at de er
gjennomtenkte og gir uttrykk for vedkommendes frie vilje, stiller norsk rett
krav til at samtykket skal vaere informert.?>3 Det fremgar av hovedregelen i

pbrl. § 4-1 (1) at beslutningstakeren ma:

«(...) ha fatt ngdvendig informasjon om sin helsetilstand og innholdet i

helsehjelpen».

Nar foreldre samtykker pa vegne av barn under 16 ar, er deres rett til in-
formasjon seerskilt lovfestet i pbrl. § 3-4 (1). Det fremgar av lovproposisjo-
nen til pasient- og brukerrettighetsloven at informasjonen som gis skal
tilfredsstille kravet til forsvarlig helsehjelp i hpl. § 4 (1), med andre ord skal
foreldre sikres et forsvarlig beslutningsgrunnlag.*** Foreldres rett til 8 med-
virke pa vegne av barnet etter pbrl. § 3-1 (3) blir uten virkning dersom in-
formasjonen ikke er tilstrekkelig til & foreta rasjonelle valg mellom ulike

handlingsalternativer.

5.2.2. Krav til apenhet om usikkerhetsmomentene

Flere rettighetsorganer som FN og Europaradet papeker at mange foreldre

samtykker til behandling til tross for at de mangler ngdvendig informasjon

253 Molven (2012) s. 177
254 Ot.prp.nr.12 (1998-1999) merknader til § 3-4 (1)
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om risikoen for irreversible og inngripende fglger.?** Pa bakgrunn av dette,
er det relevant a diskutere hvordan manglende kunnskap kan utfordre gyl-

digheten ved foreldresamtykke.

Etter pbrl. § 3-1 (1) skal beslutningstakeren informeres om «mulige risikoer
og bivirkninger». I lovproposisjonen til pasient- og brukerrettighetsloven,
vises det til Pasientskadenemdas praksis hvor informasjonsplikten kan
strekke seg til risikofaktorer som opptrer sa sjeldent som i 1 % av tilfelle-
ne.? I Rt. 1998 s. 1538, der en ryggoperasjon fgrte til varige skader pa
urin- og seksualfunksjonen, uttalte Hoyesterett at helsepersonellets mang-
lende informasjon til pasienten om risiko for slik skade utgjorde informa-
sjonssvikt, selv om risikoen var estimert til 5 %. Det hadde betydning at
konsekvensene av en slik skade kunne bli betydelige.?’ Dette illustrerer et
generelt poeng: kravet til a gi informasjon er strengere jo stgrre og mer

alvorlig inngrep det er snakk om.

Som nevnt, har operasjoner med psykososial indikasjon et forebyggende
formal; de skal hindre psykososiale problemer og forbedre barnets livskva-
litet. Medisinske eksperter skriver imidlertid i de internasjonale retnings-
linjene i Consensus Statement at det ikke foreligger studier som dokumen-
terer at behandlingen har sin tiltenkte positive effekt pa barnets helse.?*
Tanken om at behandlingen skal forebygge problemer og derved sikre bar-
nets livskvalitet, ble forankret i John Moneys studier fra 1960- og 70-
tallet.?? Til tross for at hans fremste forskningsbevis for kjgnnsbestem-

mende operasjoner ble avslgrt som en fiasko i 1997, er hovedlinjene i be-

255 bl.a. Rapport fra FNs Menneskerettighetskommisser (2015) s. 23, FNs fellesuttalelse
(2014), ohchr.org, hentet 15.11.2016, Uslan (2010) s. 308

256 Ot.prp.nr.12 (1998-1999) s. 69

B7TRt. 1998 s. 1538 (s. 1547)

258 Peter A. Lee (2016) s. 176, samme i Uslan (2010) s. 307.

259 Les mer i avsnitt 1.4.
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handlingspraksisen likevel de samme: at det finnes kun to atskilte kjgnn og
kroppen bgr «normaliseres» for & stemme overens med kjgnnskategorie-
ne.’ Dette forer til at barn med atypisk kjgnn fortsatt behandles til tross
for manglende medisinsk-somatisk indikasjon.?*! Det er problematisk at
dagens praksis i stor grad baserer seg pa et vitenskapsgrunnlag som er dis-

kreditert og utdatert.2?

Pa denne bakgrunn er det viktig at helsepersonell opplyser foreldre om
behandlingstiltak som ikke baserer seg pa tilstrekkelig forskning, jf. infor-
masjonsplikten i hpl. § 10. Videre vil valg om operasjon ofte kreve oppfolg-
ning som for eksempel behandling for bieffekter og gjentatte kirurgiske
operasjoner.?®* Helsepersonell ma derfor informere foreldre om dette, slik
at de forstar rekkevidden av sine valg. Det kreves ikke at helsepersonell gir
foreldre en fullstendig oversikt over behandlingsfglger, ettersom dette er
en umulig gvelse. Informasjonsplikt bestar heller i & gi foreldre et forsvar-
lig beslutningsgrunnlag ut ifra foreliggende kunnskap, og samtidig opplyse
om omrader hvor det mangler forskning, jf. hpl. § 4 (1). A utelate slik in-
formasjon kan utgjgre informasjonssvikt i strid med forsvarlighetsstandar-

denihpl. § 4 (1) og kravet om informert samtykke etter pbrl. § 4-1.

Mangelen pa forskning har grunnlag i forskjellige faktorer, blant annet er
pasientgruppen liten.?** Dette gjor det utfordrende a utfgre studier som
folger pasientene over tid, samt a samle et stort nok materiale til at man
kan trekke konklusjoner om positive og negative folger av ulike typer be-

handling. For & kunne sammenligne fglgene av behandling og ikke-

260 Hanger (2008)

261 bid., A-magasinet 19. januar 2007 s. 22.

262 Uslan (2010) s. 307

263 Jbid. s. 307, «Thirty to eighty percent of all children undergoing genital surgery have
mutiple procedures». Ogsa Thorn (2014) s. 611.

264 Se avsnitt 1.4.
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behandling, kreves det en studie som fglger en gruppe pasienter som far
behandling og en kontrollgruppe som ikke far behandling. Ettersom de
aller fleste barn gjennomgar medisinsk og kirurgisk behandling, er jeg ikke
kjent med slike sammenlignende studier. Det at helsehjelpen knytter seg
til personsensitive og tabubelagte temaer, kan ogsa veere med a forklare

forskningsgapet.

5.2.3. Det naermere innholdet i informasjonskravet

Pa bakgrunn av de alminnelige krav til forsvarlig informasjonsgrunnlag
etter pbrl. § 4-1 (1), samt de searskilte utfordringer ved mangel pa kunn-
skap om behandlingsfelger, skal jeg i det fglgende skissere opp hvilken
informasjon foreldre ma ha for a kunne avgi et gyldig samtykke til behand-

ling pa vegne av barn med atypisk kjgnn.

Det fremgar av lovproposisjonen til pasient- og brukerrettighetsloven at
beslutningstakeren ma informeres om formdlet med helsehjelpen. 2% Dette
betyr at helsepersonell ma gi foreldre klar informasjon om hvorvidt be-
handling anbefales av medisinsk-somatiske arsaker eller av psykososiale
arsaker. I situasjoner der det i hovedsak er kosmetiske hensyn som begrun-
ner inngrepet, som f.eks. ved klitorisreduksjon, ma helsepersonell informe-
re om at barnet er somatisk friskt, og at det ogsa vil veere forsvarlig a avsta
fra behandlingen eller utsette valget. Videre fremgar det av lovproposisjo-
nen at kravet til informasjonens omfang skjerpes ndr beslutningstakeren stdar

ovenfor flere valg.**® 1 beslutningsprosesser hvor foreldre har handlingsrom

265 Ot.prp.nr.12 (1998-1999) merknader til § 4-1
266 Ibid. merknader til § 4-1
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til & velge mellom ulike forsvarlige behandlingstiltak, ma helsepersonell gi

foreldrene tilstrekkelig informasjon til & kunne velge.

Som nevnt, er det lite rettspraksis pa omradet. Imidlertid har den colombi-
anske grunnlovsdomstolen tatt stilling til spgrsmalet om foreldresamtykke
til kjgnnsbestemmende operasjoner tre ganger pa slutten av 1990-tallet, og
utviklet en standard for gyldighetskrav.?” Utenlandsk rettspraksis har ikke
bindende rettskildemessig vekt etter norsk rettskildeleere, men er kun rele-
vant pa grunn av sin argumentasjonsverdi.’® I den ene dommen fra 1999,
kalt N.N.-avgjorelsen, samtykket foreldrene til kirurgi fordi de trodde dette
var det eneste mulige behandlingsalternativet. > Domstolen mente at det
derfor ikke foreld en reell vurdering av hva som var til barnets beste, og
konkluderte med at barnets menneskerettigheter var krenket. P4 bakgrunn
av dommens argumentasjonsverdi tilsier dette at helsepersonell ma pre-
sentere ikke-behandling som et reelt handlingsalternativ nar dette er en
forsvarlig lgsning. En dom fra Bergen Byrett fra 1989 illustrerer at det kan
foreligge informasjonssvikt nar avstaelse fra operasjon er et forsvarlig
handlingsalternativ, men ikke presenteres som et reelt alternativ.?”® Retten
kom til at dersom helsepersonellet hadde informert foreldrene om at av-
stdelse fra operasjon var minst risikabelt for guttens kjennsevne, ville for-
eldrene valgt dette. Pa tilsvarende mate kan det foreligge informasjons-
svikt dersom utsettelse av, eller avstaelse fra, kirurgi ikke er godt nok in-

formert om til & utgjore reelle valgmuligheter.

Videre er det viktig at helsepersonell sgrger for at foreldresamtykke gis pd

riktige premisser, og ikke pa bakgrunn av misforstaelser, press eller utenfor-

267Y.Y. mot Colombia, X.X. mot Colombia, N.N. mot Colombia

268 Se avsnitt 2.3.

269 N.N. mot Colombia i White (2014) s. 799. Oversatt til engelsk av forfatteren.

270 Sak A 708/87 fra Bergen Byrett omtalt i Aasen (2000) s. 466. Dommen gjaldt erstatning
for pdelagt kjgnnsevne etter operasjon pd Haukeland sykehus.
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liggende hensyn. Dersom foreldre oppfatter kirurgisk behandling som en
lgsning for a sikre en klar og stabil kjgnnsidentitet hos barnet, kan dette
rokke ved samtykkets gyldighet, da det er andre faktorer som har stgrre
betydning for barnets kjgnnsidentitet.?’”! Helsepersonell bgr stille kontroll-
sporsmal for & sikre at foreldrene har forstatt informasjonen, jf. plikten i
pbrl. § 3-5 (2) om & sikre seg at mottakeren har forstatt innholdet og be-

tydningen av opplysningene.

5.3. Informasjonen ma gis pa en hensynsfull mate

Et sveert viktig poeng i denne sammenheng er hvordan informasjon blir for-
midlet til foreldre. Det fremgar av pbrl. & 3-5 (2) at «<informasjonen skal gis
pa en hensynsfull mate». Dette innebaerer ogsa at helsepersonell ma gi
foreldre objektiv og tilstrekkelig informasjon uten normative foringer.?’2 En
studie fra 2013 fant at foreldresamtykke til tidlig kirurgi hadde sammen-
heng med hvordan helsepersonellet formidlet informasjonen.?” 66 % av
deltakerne (27 av 41) som sa den medikaliserte informasjonsvideoen gns-
ket tidlig kirurgi, mens kun 23 % av deltakerne (11 av 48) som sa den ikke-

medikaliserte informasjonsvideoen gnsket tidlig kirurgi.?™

I informasjonsutvekslingen ma helsepersonell ta hgyde for at foreldre som
far et barn med atypisk kjonn kan kjenne pa uro, forvirring og tidspress,

som gjor det vanskelig for dem a fatte informerte og veloverveide beslut-

271 Se avsnitt 1.4.

272 Graziano og Fallat (2016) s. 480, «Each patient and family needs to be treated using a
compassionate and empathic approach».

275 Streuli mfl. (2013) s. 1953.

274 Ibid. s. 1956
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ninger.?” Et presset beslutningsklima kan stamme fra forventninger fra
ulike hold; sosiale, administrative og behandlingsorganisatoriske. For det
farste kan sosialt press fra venner og familie skape risiko for at forhastede
beslutninger tas pa bakgrunn av frykt for andres reaksjoner pa at barnet
ikke er «normalt».?’® Dernest kan administrative faktorer ogsa bidra til at
foreldre fgler tidspress, ettersom helsepersonell skal sende melding til
Fadselsregisteret om barnets kjgnn innen en maned etter utskriving, jf.
medisinsk fodselsregisterforskrift §§ 2-1 og 2-2.271 2013 ble den tilsvaren-
de loven i Tyskland endret slik at barn som fgdes med atypisk kjgnn kan
registreres i en tredje x-kategori i fgdselsregisteret.?’® Lovendringen har
betydning i den forstand at den tilpasser fgdselsregisteret til denne grup-
pen, og gir signaler om at avklaring av barnets kjgnn ikke haster. Dette kan

gi foreldre den tid og ro de trenger til a ta veloverveide beslutninger.

Det er ogsa flere som papeker at helsepersonell presenterer tilfeller av aty-
pisk kjgnn hos barn som en ngdssituasjon for foreldrene. Forskeren Mor-
gan Holmes har gatt gjennom medisinsk litteratur og behandlingsstandar-
der, og skriver i en artikkel at de inneholder en «ngdssituasjons-diskurs».?”
Det er usikkert om dette ogsa gjelder for norsk behandlingspraksis. Det
avgjorende er at undersgkelser og behandling foretas pa bakgrunn av medi-
sinskfaglige grunner, og ikke som et svar pa sosialt press og forventninger

om at kjgnnsbestemmende- eller korrigerende behandling haster.

275 Bjerknes (2008) s. 44, Hanger (2008), «Det er ingen som pa forhand har tenkt tanken at
kjennet kan veere uklart, og var jobb er & hjelpe dem gjennom denne krisen».

276 Uslan (2010) s. 304, «It is [the binary gender system] that pressures parents to consent to
genital-normalizing surgeries».

277 Full tittel er Forskrift 21. desember 2001 nr. 1483 om innsamling og behandling av
helseopplysninger i Medisinsk fgdselsregister (Medisinsk fadselsregisterforskrift). Selve
fadselsmeldingen som helsepersonellet sender har en boks for «usikkert kjgnn». I veileder
for utfylling av fedselsmeldingen star at denne kan brukes nar barnet er dgdfedt. Selv om
fadselsskjemaet har en dpning for en midlertidig tredje kategori, har ikke registeret det.
278 Stafford (2013)

279 Holmes (2005) s. 127-131, ogsa Uslan (2010) s. 305
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Betydningen av tidsaspektet i beslutningsprosessene ble ogsa trukket frem i
en av de colombianske avgjarelsene kalt X.X.-avgjorelsen fra 1999, serlig at
foreldre trenger tid til & fatte overveide beslutninger.”®® Domstolen frem-
holdt at foreldre kan ha vanskelig for a forsta konsekvensene av kirurgi, og
introduserte derfor krav om at foreldresamtykke ma vere «qualified and
persistent» for & utgjore et gyldig rettsgrunnlag. *! Kravet om «persistent»
betyr at foreldrenes samtykke ma opprettholdes over tid. Ut i fra dommens
argumentasjonsverdi bgr helsepersonell samtale med foreldre over tid for a
vurdere om foreldre fastholder sin mening, og at det ikke er fremprovosert

av sjokk og tidspress.

5.4. Andre krav til foreldresamtykke

5.4.1. Begge foreldre ma som hovedregel samtykke

Hovedregelen i norsk helserett er at begge foreldre med foreldreansvar ma
samtykke til barnets helsehjelp, jf. pbrl. § 4-4 (1). Et unntakstilfelle der det
er tilstrekkelig at en av foreldrene samtykker, er nar «kvalifisert helseper-
sonell mener [helsehjelpen] er ngdvendig for at barnet ikke skal ta skade»,
jf. pbrl. & 4-4 (2) bokstav b. Det fremgar av lovproposisjonen til endringslo-
ven til pasient- og brukerrettighetsloven at skaden kan veere psykisk
og/eller fysisk.?®? Dersom helsepersonell for eksempel mener at kirurgisk
operasjon er ngdvendig for at barnet ikke skal ta fysisk eller psykisk skade,
f.eks. pa grunn av en tilstrekkelig alvorlig og akutt kreftrisiko, vil helse-

hjelpen kunne gis selv om en av foreldrene nekter.

280 X X. mot Colombia omtalt i White (2014) s. 798. Oversatt til engelsk av forfatteren.
281 N.N. mot Colombia omtalt i, White (2014) s. 799. Oversatt til engelsk av forfatteren.
282 Ot.prp.nr.104 (2008-2009) s. 74
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Det andre unntakstilfellet hvor det er tilstrekkelig at en av foreldrene sam-
tykker, er nar helsehjelpen «regnes som ledd i den daglige og ordinaere om-
sorgen for barnet», jf. pbrl. § 4-4 (2) bokstav a. Det er klart at behandling
for atypisk kjgnn ikke kan regnes som daglig og ordineer omsorg. I lovpro-
posisjonen til endringsloven bekreftes det at operasjon vil veere et typisk

eksempel pa helsehjelp som krever begge foreldrenes samtykke.?33

5.4.2. Krav om etterprgvbarhet

Samtykke til helsehjelp kan gis «uttrykkelig eller stilltiende», jf. pbrl. § 4-2
1.pkt. Det fremgar likevel av lovproposisjonen til pasient- og brukerrettig-
hetsloven at det kreves uttrykkelig samtykke ved omfattende inngrep som
for eksempel operasjoner, og dette vil ogsa gjelde for foreldresamtykke til

kirurgisk behandling pa vegne av barn med atypisk kjgnn.?*

Det har ikke veert saerlig tradisjon for skriftlig samtykke i Norge, men dette
blir mer og mer vanlig i land vi vanligvis sammenligner oss med.?®* Ved
noen sarlig inngripende tiltak, stilles det krav om skriftlighet i norsk rett,
som f.eks. ved prediktive genetiske undersgkelser, jf. bioteknologiloven §
5-4 (2).%¢ Ifglge Helsedirektoratets rundskriv til loven er formalet & sikre
etterprgvbarhet og markere alvoret i avgjorelsen.?®” Hensynene bak regule-
ringen av genetiske undersgkelser kan ogsa gjore seg gjeldende for samtyk-

ke til kirurgi ved atypisk kjgnn, ettersom flere behandlingstiltak kan gi al-

283 Ot.prp.nr.12 (1998-1999) merknader til § 4-4

284 Ibid. s. 132

285 Molven (2012) s. 187

286 Prediktive underspkelser sier noe om risiko for fremtidig sykdom hos en selv eller perso-
ner i neer familie/senere generasjoner. Lov om humanmedisinsk bruk av bioteknologi m.m.
av 5.12.2003 § 5-4 (2): «De lovlige undersgkelser kan kun utfores etter skriftlig samtykke fra
begge foreldre pa vegne av barn under 16 ar», jf. bioteknologiloven § 5-4 (2).

287 Helsedirektoratet (2015a) s. 71
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vorlige og irreversible folger som infertilitet eller gdelagt seksualfunksjon.
Imidlertid kan etterprgvbarhet ogsa ivaretas gjennom helsepersonellets
journalferingsplikt etter hpl. § 39.2%8 Her star det at den som yter helsehjelp
skal nedtegne relevante og ngdvendige opplysninger om pasienten og hel-
sehjelpen, herunder ogsa hvem som samtykker pa vegne av pasienten, jf.
hpl. §8 40 (1) og 39 (1) og forskrift om pasientjournal § 8 bokstav c.?’ Ved
behandlingstiltak for barn med atypisk kjgnn, er det derfor viktig at helse-
personell er ngye med & dokumentere foreldresamtykket, samt den infor-

masjonen som er gitt, jf. pbrl. § 3-5 (3).

5.5. Oppsummering

Vi har na sett pa hvilke krav som skal stilles til foreldresamtykke som gyl-
dig rettsgrunnlag. Det rettslige utgangspunktet er at begge foreldre som
hovedregel ma samtykke jf. pbrl. § 4-4 (1), og at foreldresamtykket ma
veere etterprgvbart, kvalifisert og opprettholdes over tid, jf. pbrl. § 4-2, hpl.
8§ 40 (1), 39. I tillegg ma helsepersonellet gi informasjonen pa en hensyns-
full mate, uten normative fgringer, jf. pbrl. § 3-5 (2). Vi har ogsa skissert
opp hva helsepersonell ma opplyse om for at foreldresamtykket skal vaere
tilstrekkelig informert, saerlig om usikkerhet knyttet til behandlingsfalger,
jf. pbrl. §8 4-1 (1), 3-4 (1) og 3-1 (1).

288 Hpl. § 39 (1): «<Den som yter helsehjelp, skal nedtegne eller registrere opplysninger som
nevnt i § 40 i en journal for den enkelte pasient».
289 Forskrift 21. desember 2000 nr. 1385 om pasientjournal (Forskrift om pasientjournal)
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Del III: Konklusjoner

6. Avsluttende betraktninger

6.5. Barnets beste som avveiningsnorm

6.5.1. Nytte-/skadevurderinger

I denne avhandlingen har vi sett hvordan barnets menneskerettigheter
avgrenser foreldresamtykke i helseavgjorelser pa vegne av barn med aty-
pisk kjgnn. Gjennomgangen viser at ulike menneskerettigheter kan komme
i konflikt med hverandre, og aktualisere en harmoniseringsprosess der ret-
tighetene ma veies opp mot hverandre. Et eksempel er nar barnets rett til
helsehjelp for a forebygge kreftrisiko kommer i konflikt med barnets rett til
fremtidig reproduksjon, fysisk integritet og autonomi.*° I slike tilfeller er
det utfordrende for beslutningstakere a finne lgsningen som ivaretar bar-
nets beste som et grunnleggende hensyn, jf. Grl. § 104 (2) og BK art. 3 nr. 1.
FNs barnekomité anvender barnets beste som en avveiningsnorm for a har-
monisere kolliderende menneskerettigheter, og i deres generelle kommentar
fra 2013 ble det poengtert at nytte-/skadevurderinger og barnets rett til
deltakelse vil veere sentrale moment a vektlegge i barnets beste-

vurderinger pa helseomradet.?!

En nytte-/skadevurdering gir anvisning pa en forholdsmessighetsvurdering

tilsvarende biomedisinkonvensjonen art. 6 nr. 1 og EMK art. 2, hvor inng-

290 Les mer i avsnitt 4.3.
21 Generell kommentar nr. 14 (2013a) avsnitt 77. Les sitatet i sin helhet i avsnitt 3.5.5.
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repets fordeler ma overstige ulempene. I tilfeller der en nytte-
/skadevurdering gir klare svar pa hvilket behandlingstiltak som gir barnet
en helsegevinst som overstiger risikoen for skade, vil dette veere avgjaren-
de for beslutningstakerne. Et eksempel er dersom risikoen for kreft er sa
alvorlig og akutt at kirurgisk fjerning av indre kjgnnsorganer gir en nytte
som overstiger infertilitetsskadene. Kirurgisk fjerning av indre kjgnnsorga-
ner vil dermed veere et forsvarlig behandlingstiltak a tilby, som foreldre

gyldig kan gi sitt samtykke til, jf. pbrl. § 4-4 (1), jf. hpl. § 4 (1).

Imidlertid fremgar det av det gjennomgatte at nytte-/skadevurderinger
beaerer med seg mange usikkerhetsmomenter, serlig nar behandlingstilta-
ket har psykososial indikasjon. For det fgrste mangler det forskning som
dokumenterer at behandlingen med psykososial indikasjon har sin tiltenk-
te nytteeffekt.?? I tillegg vil mange av behandlingstiltakene overfor unge
barn inkludere faktorer som kjgnnsidentitet, seksuell orientering og til-
fredshet med egen kropp. Det er utfordrende a ta hgyde for hvordan det
konkrete barnet vil utvikle seg, og tilsier at behandling som forsvarlig kan
utsettes ikke bgr iverksettes for barnet kan delta i avgjgrelsen. Dette viser
at nytte-/skadevurderinger gir sa usikre resultater at de er vanskelig & vekt-

legge for & finne lgsningen som er til barnets beste.

6.5.2. Et rettslig fore-var prinsipp

Selv om nytte-/skadevurderinger ikke gir sikre svar, har det betydning at
folgene av behandlingstiltakene kan bli alvorlige. Vi har tidligere pekt pa fol-

ger som infertilitet, gdelagt seksualfunksjon og kjgnnsidentitetsproble-

292 Se avsnitt 5.2.2.
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mer.”” P4 denne bakgrunn vil hensynet til barnets beste tilsi at det kan
anlegges et rettslig fore-var-prinsipp i avveiningen mellom ulike hand-
lingsalternativer. Et fgre-var-prinsipp (‘the precautionary principle’) er en
norm for hvordan beslutningstakere skal forholde seg til usikre, men po-
tensielt alvorlige, virkninger av sine handlinger, og har for det meste blitt
brukt pa miljerettsomradet.?** I EU/E@S-retten ser vi imidlertid eksempler
pa at prinsippet ogsa anvendes pa helseomradet.? For tilfeller der behand-
lingstiltak overfor barn med atypisk kjgnn har usikre, men potensielt alvor-
lige og irreversible folger, kan prinsippet derfor overfgres. I praksis inne-
barer dette en presumsjon for at beslutningstakere bgr utgve tilbakehol-
denhet og forsiktighet i behandlingsforlgpet. Presumsjonen vil gjogre seg
sterkere gjeldende jo mer inngripende behandlingsfalgene er. I behand-
lingstiltak med psykososial indikasjon vil prinsippet ha stor gjennomslags-
kraft, ettersom helsehjelpen ikke haster eller er pakrevd av medisinsk-

somatiske arsaker.

6.5.3. Barnets rett til deltakelse

Det neste momentet som barnekomitéen fremhevet i barnets beste-
vurderingen pa helseomradet er barnets rett til deltakelse.?”® Nar behand-
lingstiltak utsettes i trdd med fegre-var-prinsippet, ivaretas ogsa barnets
rett til autonomi over egen kropp. Nér barnet er eldre, vil det kunne si sin
mening om individuelle faktorer som kjgnnsidentitet og seksuell oriente-

ring, hvilket vil bidra til et forsvarlig opplyst beslutningsgrunnlag. I av-

293 Se avsnitt 1.4.

294 Fisher mfl. (2006), Defur og Kaszuba (2002) s. 155. F.eks. Nordsjg-traktatene og Riokon-
vensjonen fra 1992 anvender prinsippet, samt naturmangfoldsloven § 9.

295 Fredriksen (2009) s. 566. Her vises det til at prinsippet anvendes i EFTA-domstolens sak
om Kellog fra 2001, hvor spgrsmalet i saken var om et forbud mot import av cornflakes
tilsatt vitaminer og mineraler var i overensstemmelse med E@S-avtalen artikkel 11.

2% Generell kommentar nr. 14 (2013a) avsnitt 77
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handlingen har jeg gjennomgaende konkludert med at foreldresamtykke
ikke utgjor et selvstendig rettsgrunnlag for behandling med psykososial
indikasjon. Ettersom nytte-/skadevurderinger gir begrenset veiledning, vil
derfor barnets rett til helse veere et mer tungtveiende moment i «barnets
beste»-vurderingen. Barnets egne meninger om behandling vil dermed
veere et sveert viktig veiledningsnorm i beslutningsprosessene. For at bar-
nets rett til deltakelse skal ha reell betydning ma behandlingstiltak utsettes
inntil barnet har tilstrekkelig alder og modenhet til & bli involvert. Som vi
har sett, er retten omfattende og fleksibel, da det finnes ulike former for og
grader av deltakelse.?” Slik kan barnet delta pa en mate som er tilpasset
individuelle behov og de mange variasjoner som behandling og diagnoser

omfatter.

Samlet sett kan det konkluderes med at fgre-var-prinsippet ber anvendes
inntil barnet har tilstrekkelig alder og modenhet til a delta i helseavgjarel-
sen, dersom en nytte-/skadevurdering ikke gir klare svar pa hvilken hand-
ling som ivaretar barnets beste. Min konklusjon og anbefaling er derfor at
foreldresamtykke ikke er et tilstrekkelig rettsgrunnlag for behandlingstil-

tak som ikke haster av medisinsk-somatiske arsaker.

6.6. Fremtidsutsikter

Som nevnt, er personer med atypisk kjgnn inkludert i regjeringens hand-
lingsplan pa LHBTI-omradet for perioden 2017-2020. Et sentralt mal er a
«(...) utvikle forskningsbasert kunnskap om situasjonen for interkjgnnper-

soner i Norge, med forslag til videre arbeid».??® Det er svaert viktig at det

297 Les mer i avsnitt 4.6. og 3.4.
2% Barne- og likestillingsdepartementet (2016) s. 13
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blir produsert ny og oppdatert forskning om denne gruppens behov og interes-
ser for det iverksettes tiltak. Etter min mening, bgr forskningen ikke bare se
pa gruppens behov og interesser, men inkludere vurderinger av behand-
lingspraksisen, med seerlig fokus pa hvorvidt ulike behandlingstiltak har
sin tiltenkte nytteeffekt. I den forbindelse er det hensiktsmessig a opprette
et kvalitetsregister over behandlingspraksisen, slik at forskere kan hente ut
palitelig informasjon til sine studier. Et register bgr inneholde kvalitetsin-

dikatorer som livskvalitet, seksualfunksjon og kjgnnsidentitet.

Resultater fra forskningsbasert kunnskap skal ifalge regjeringens mal re-
sultere i «forslag til videre arbeid». Det er avgjgrende at slike resultater
falges opp av helsetjenesten med prosedyreendringer der det er ngdvendig.
Gjennomgangen jeg har foretatt viser flere problematiske sider ved for-
eldresamtykke til behandling pa vegne av barn med atypisk kjgnn. Jeg vil
derfor anbefale at behandlingstiltak som forsvarlig kan utsettes, avventes
inntil barnet selv kan delta i avgjgrelsene. Det er behov for mer forskning
pa feltet. A iverksette juridisk-etiske gjennomganger av behandlingspraksi-
sen som etikkradene i Tyskland og Sveits, kan veere en hensiktsmessig til-
naerming som kan danne gode utgangspunkt for eventuelle lov- og praksis-

endringer.?”

Malet om a utvikle forskningsbasert kunnskap og iverksette tiltak er lang-
siktig, men det finnes ogsa tiltak som kan iverksettes mer umiddelbart. Jeg
vil trekke frem behovet for & forbedre DSD-teamenes veiledere og retningslin-
jer, slik at disse er oppdaterte og juridisk holdbare. I arbeidet mitt har jeg
sett at veilederne er delvis utdaterte, f.eks. at de ikke speiler de prosedyre-

endringene som fremgar av DSD-teamenes brev til Helse- og omsorgsde-

2991 Tyskland farte rapporten til lovendring som tillater x-kategori i fadselsregisteret, se
avsnitt 5.3.
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partementet fra september 2016.3%° Det er viktig at nye rutiner nedtegnes i
veiledere, bade pa grunn av den normative effekt og som kilde til informa-
sjon for omverdenen. I tillegg mad veiledere og retningslinjer ha et barneretts-
perspektiv, og inneholde henvisninger til normer som barnets beste, retten
til fysisk integritet og til autonomi. Det bgr klargjgres hvilken informasjon
som ma gis til foreldre og barn, samt hvilke behandlingstiltak som har me-
disinsk-somatisk indikasjon og hvilke som har psykososial indikasjon, og
forsvarlig kan utsettes. I en tid hvor menneskerettighetsorganisasjoner
som FN og Europaradet retter kritiske sgkelys mot behandlingspraksisen,

er det viktig at veiledere og retningslinjer er juridisk holdbare.

Et annet mal i handlingsplanen er a «legge til rette for en lavterskel mgte-
plass (...), f.eks. i regi av en organisasjon eller v/LHBT-helsestasjon for
ungdom i Oslo».>! For a redusere stigma forbundet med atypisk kjgnn, er
det essensielt at barn og foreldre far tilbud om a veere med i stottegrupper.
Et sentralt funn fra en nederlandsk studie fra 2014 var at personer med aty-
pisk kjgnn har et sterkt gnske om d mate personer i samme situasjon.*®* I Nor-
ge finnes det ingen organisasjon eller stgttegruppe som samler personer
med atypisk kjgnn, men det finnes mindre diagnosespesifikke stgttegrup-
per som mgtes i regi av Senter for sjeldne diagnoser i Oslo. Ved gjennom-
faringen av regjeringens mal, samt andre tiltak for personer med atypisk
kjonn, er det viktig & ta hgyde for det ikke finnes en samlet interkjgnn-
bevegelse i Norge og at forskning viser at personer med atypisk kjonn ikke
identifiserer seg med LHBTI-bevegelsen og deres kampsaker.>*® Selv om de
ulike gruppene utfordrer samfunnets kjgnnsnormer, har personer med aty-

pisk kjgnn ofte sveert forskjellige erfaringer enn det lesbiske, homofile,

300 Flerregional behandlingstjeneste for usikker somatisk kjgnnsutvikling (2016)
301 Barne- og likestillingsdepartementet (2016) s. 13

02 Lisdonk (2014) s. 12.

303 Ibid. s. 13, Greenberg (2012) s. 80
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bifile og transpersoner har. Ved utformingen av politiske tiltak og pro-
grammer er det derfor viktig at man er forsiktig med a plassere personer

med atypisk kjgnn i sekkebetegnelsen LHBTI.

Gjennomfgringen av regjeringens mal startet i oktober 2016, da Helsedi-
rektoratet, likestillings- og diskrimineringsombudet og Barne-, ungdoms-
og familiedirektoratet arrangerte et symposium om personer med sakalte
«variasjoner i kroppslig kjgnnsutvikling». Aktgrer fra helsetjenesten, for-
valtningen, aktivister, pasientorganisasjoner og ulike eksperter var samlet.
Denne tverrsektorielle tilnaermingen til temaet er avgjorende for & identifise-

re denne gruppens interesser og behov, og i det videre arbeidet.

6.7. Fra foreldremyndighet til foreldreansvar

I denne avhandlingen har jeg anlagt et barnerettsperspektiv for a svare pa
problemstillingen om hvordan barnets menneskerettigheter avgrenser for-
eldres adgang til a ta helseavgjorelser pa vegne av barn. Mitt utgangspunkt
var likevel lovgivningen om foreldres beslutningskompetanse overfor bar-
net. Gjennomgangen viser imidlertid den rettslige styrken i barnets selvsten-
dige menneskerettigheter, og hvordan disse aktivt kan brukes for & skape
rom for barna til a utvikle seg fritt. Jeg ensker derfor & avrunde avhand-
lingen med a fremheve barn som egne rettssubjekter, men som er avhengig

av hjelp fra andre til & utgve sine rettigheter.

I Kohler-Olsens artikkel om kulturelt og religigst motiverte inngrep frem-
holder hun at foreldres samtykkekompetanse hverken bgr avgjegres pa
grunnlag av nytte-/skadebetraktninger, foreldres interesser eller voldsfor-

bud. Hun skriver at «(...) i stedet for a ta utgangspunkt i foreldreansvaret,
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og sperre om ansvarets rekkevidde bgr begrenses, bar utgangspunktet vare
barnets ansvar for eget liv og om det finnes grunner for staten & begrense
barnets ansvar».>** Barnets menneskerettigheter, herunder retten til 4 be-
stemme og ta ansvar over eget liv, vil veere det rettslige fundamentet og
startstedet for avgjgrelser som gjelder barn. Dersom foreldre tar helsebe-
slutninger pa deres vegne, vil dette vaere begrunnet i barnets seerlige behov
for beskyttelse. Foreldres adgang til a ta helseavgjgrelser pa vegne av bar-
net ma derfor forstds og utegves som en beskyttelsesmekanisme for & ivare-

ta barnets interesser.

Barnet som barer av selvstendige menneskerettigheter far stadig sterkere
fotfeste. Et eksempel jeg vil trekke frem i denne sammenheng, er barnelo-
ven av 1981 som forlot begreper som foreldremyndighet og foreldremakt til
fordel for foreldreansvar.**> Begrepene ble endret med formal om & fremhe-
ve foreldrerollen som et ansvar snarere enn en myndighetsutgvelse. Lovut-
valget fremhevet at ord som makt og myndighet kunne «(...) bidra til a beva-
re visse verdiforestillinger som hgrer fortiden til».> Endringen fra foreld-
remakt til foreldreansvar illustrerer poenget om at handlinger og avgjarel-
ser om barnet ma ta utgangspunkt i deres selvstendige menneskerettighe-

ter, og ikke foreldres interesser.

Viktor/Viktoria innledet denne avhandlingen, og jeg vil na bringe oss tilba-
ke til hans historie. Til Dagbladet forteller han at han na har et godt liv,
med venner, jobb og en egen leilighet. «<En kamerat sa til meg for et par

siden: Tenk deg at du er Viktoria, og mgter Viktor. Det fikk meg til & innse;

304 Kohler-Olsen (2013) s. 36
305 Smith og Ledrup (2006) s. 97
306 NOU 1977:35 s. 46
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fyttirakkern, tenk at jeg lever som jeg lever nd. Jeg er egentlig utrolig

sterk», sier han i intervjuet fra 2010.3%

Som seks &r gammel fortalte Viktoria sin historie gjennom en tegning. Hun
hadde tegnet en gutt med penis, og forklarte legen at gutten hadde dedd
fordi penisen matte klippes bort. Penisen og gutten ble begravet hver for

seg, men ingen kom i guttens begravelse.

Denne tegningen illustrer ogsa Viktors oppvekst; en historie om en lang og
smertefull reise, om kutt og beskjeering for a passe inn i smale kjgnnskate-
gorier. Fortellingen er hans, samtidig som den deles av mange andre barn
som fgdes med et atypisk kjgnn. Det er viktig at historiene fortelles, men
kanskje enda viktigere at vi forhindrer at det skapes flere. A anvende den
potensielle styrken som ligger i barnets menneskerettigheter, kan veere et
viktig bidrag i denne sammenhengen. Denne avhandlingen viser hvordan
rettighetene kan brukes for a avgrense foreldres beslutningskompetanse i

avgjgrelser som ikke er til barnets beste.

Det er forst na, som en voksen mann, at Viktor kan fortelle. Viktoria der-
imot, hadde hverken ordene til & forklare hva hun fglte eller midlene til a
stoppe det som skjedde. «At de kan gjore noe sant. Mot et forsvarslgst
barn», sper Viktor. Barn som Viktor/Viktoria har en stemme, men vi ma

leere oss a lytte til den.
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