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Samenvatting

De kern van dit position paper is in een paar woorden samen te vat-
ten: DSD en intersekse zijn twee verschillende zaken en daarom
moet de schrijfwijze intersekse/DSD of DSD/intersekse niet wor-
den gebruikt. Intersekse staat voor maatschappij, mensenrechten,
en emancipatie. DSD staat voor ziekenhuis, ziekte, en lotgenoten-
contact. Dat resulteert in de belangrijke verschillen die op de vol-
gende pagina’s behandeld zullen worden. Ondanks de verschillen,
gaat het wel over (ongeveer) dezelfde groep personen. Maar mis-
schien is het daarom des te belangrijker DSD en intersekse goed uit
elkaar te houden.

In ieder van de vijftien hoofdstukken wordt een verschil tussen inter-
sekse en DSD besproken. Om inzicht te geven hoe de besproken
standpunten over intersekse tot stand zijn gekomen, is in veel hoofd-
stukken achtergrondinformatie opgenomen en worden soms uit-
stapjes gemaakt naar meer filosofisch getinte onderwerpen. Hoewel
die overwegingen niet belangrijk zijn om het verschil tussen inter-
sekse en DSD te begrijpen, zijn zij vaak wel belangrijk om beter te
begrijpen wat intersekse is.

Verschil tussen DSD en intersekse

In hoofdstuk 1. Wetenschappelijk werkterrein wordt uitgelegd
dat beide onderwerpen een eigen werkterrein hebben: DSD-experts
werken vanuit de geneeskunde en intersekse-experts werken vanuit
de sociale wetenschappen. Pas in 2006 werd het acroniem DSD ge-
introduceerd. Toen was DSD nog een synoniem voor intersekse, dat
onder andere tot doel had minder stigmatiserend te zijn, maar dat
als bijeffect ook medicaliserend bleek te zijn. Sociale wetenschap-
pers, juristen en politici bleven de term intersekse gebruiken. Hier-
door zijn de twee termen na bijna 15 jaar uit elkaar gegroeid en is een
groot verschil in betekenis ontstaan.

Hoofdstuk 2. Lichaam of ervaring? behandelt wat het uit elkaar
groeien voor de direct betrokken personen betekent. Dat mensen er-
mee geboren worden, lijkt soms het enige te zijn waar intersekse-
experts en DSD-experts het samen over eens zijn. DSD-experts zijn
vooral geinteresseerd in de fysieke aspecten die bij diagnoses horen
(het hoe), terwijl intersekse-experts zich richten op de sociale aspec-
ten van individuele personen (de gevolgen en het waarom).

In de samenleving is steeds meer aandacht voor gender als spec-
trum: mensen kunnen transgender zijn of non-binair/queer. Het is
niet meer vanzelfsprekend dat iemand 100 procent man of 100 pro-
cent vrouw is, al was het maar omdat niemand weet wat dat precies
inhoudt. In hoofdstuk 3. Regenboog of zwart/wit? Wordt ingegaan
op de vraag of sekse een dichotomie (tweedeling) is of een spectrum
(met eindeloos veel variaties). Intersekse-experts zien sekse als een
spectrum.

Uit het verschil in wetenschappelijk werkterrein volgt dat de onder-
werpen waarover DSD-experts en intersekse-experts spreken ook
verschillen. In hoofdstuk 4. Rechten of behandeling worden die
onderwerpen teruggebracht tot twee hoofdpunten: voor DSD is dat
de medische behandeling en voor intersekse zijn dat de mensen-
rechten. Beide groepen experts streven naar de hoogst mogelijke
standaard van gezondheid, maar de ethiek die daaraan ten grond-
slag ligt verschilt. Dit heeft gevolgen voor de visie op NNMB's.

De visie van gezondheidswerkers op NNMB’s wordt niet consequent
toegepast; intersekse kinderen worden anders behandeld dan trans
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kinderen. Intersekse-experts willen dat intersekse kinderen én inter-
sekse volwassenen niet gediscrimineerd worden. Hoofdstuk 5. Ge-
lijikwaardigheid of discriminatie laat zie dat de discriminatie van
intersekse personen subtiel (maar tegelijk ernstig) kan zijn. Subtiele
discriminatie kan leiden tot meer ervaren afstand tot de persoon die
discrimineert en tot verminderde prestaties.

In dit hoofdstuk wordt ook aangegeven welke beleidsterreinen aan-
dacht moeten besteden aan intersekse-emancipatie. Emancipatie
begint met het erkennen van diversiteit. Seksediversiteit is een vorm
van lichamelijke diversiteit. Dat geldt voor primaire geslachtsken-
merken, maar ook voor andere lichaamskenmerken die bij intersekse
mensen kunnen verschillen met wat mensen normaal vinden.
Hoofdstuk 6. Lichamelijke diversiteit of niet laat zien dat ge-
slachtskenmerken gekoppeld zijn aan een reeks cultureel bepaalde
kenmerken die fysiek (sekse) of cultureel (gender) zijn.

Emancipatie leidt niet altijd tot de best mogelijke opname van de
achtergestelde groep in de bevoorrechte groep. In hoofdstuk 7. In-
clusie of integratie wordt besproken dat inclusie beter is dan inte-
gratie, maar dat inclusie nog niet hetzelfde is als emancipatie. Voor
dat laatste is eerst nodig dat erkend wordt dat intersekse personen
een achtergestelde groep vormen. Bovendien bestaat bij inclusie
zonder emancipatie de kans dat de achtergestelde groep niet meer
voor zijn rechten opkomt als de bevoorrechte groep geen solidariteit
toont.

Het meest opmerkelijke uit het proefschrift van John Money is dat
zijn onderzoek in 1952 geen relatie kon leggen tussen intersekse en
psychopathologie. Sterker, hij vond juist geen psychopathologie. In
hoofdstuk 8. Ondersteuning of therapie wordt ingegaan op de
vraag waarom bijna 70 jaar later intersekse personen veel psychische
problemen en zelfmoordpogingen melden, en wat daaraan gedaan
kan worden. De conclusie is dat intersekse mensen toegang moeten
hebben tot psychosociale ondersteuning als zij geconfronteerd wor-
den met een maatschappij die intersekse nog onvoldoende accep-
teert.

Intersekseorganisaties zeggen al jaren dat er een eind moet komen
aan NNMB's. Gezondheidswerkers zeggen al jaren dat dergelijke
operaties niet meer worden uitgevoerd. Hoofdstuk 9. Lichamelijke
integriteit of lichamelijke ‘normalisatie’ toont op basis van publi-
caties van artsen dat NNMB'’s in Nederland nog steeds op institutio-
nele schaal worden uitgevoerd. Ouders geven aan dat zij NNMB’s als
een ‘fix’ zien, maar een belangrijk deel zegt ook de diagnose niet te
begrijpen. Artsen die NNMB's uitvoeren zeggen dat zij dit (mede)
doen door de druk die ouders uitoefenen. Daarmee blijven zowel ou-
ders als artsen in gebreke.

Veel ouders en artsen denken dat de ouders mogen beslissen over
het wel of niet uitvoeren van een NNMB. In hoofdstuk 10. Wie be-
slist wordt behandeld hoe ouders en artsen op dit idee zijn gekomen
én waarom dat idee vanuit het in Nederland geldende internationaal
recht onjuist is. De conclusie is dat ook in Nederland intersekse kin-
deren recht hebben op de bescherming van hun recht lichamelijke
integriteit en hun recht op zelfbeschikking en dat NNMB's uitgesteld
moeten worden tot zij oud genoeg zijn om zelf te beslissen.

Wat is gezondheid, wat is ziekte, wat is normaal, wat is abnormaal?

Deze vragen vormen de kern van hoofdstuk 11. Kwaliteit en nor-
maliteit. Ziekte blijkt een normatief gegeven te zijn: het ligt er maar
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aan wat je als ziekte wil beschouwen en wat als niet-ziek. Intersekse
mag dan afwijken van de ‘norm’ (hetgeen vooral betekent dat inter-
sekse zeldzaam is), maar daarmee is het nog geen ziekte. Intersekse
toch behandelen als een ziekte leidt niet tot gezondheid, maar tot
het tegenovergestelde: veel intersekse mensen hebben sociale pro-
blemen die hun kwaliteit van leven ongunstig beinvloedt.

In het algemeen werken intersekse-experts en DSD-experts niet al-
leen in een ander wetenschappelijk veld, maar ook letterlijk in een
andere omgeving. Dat betekent dat ze problemen op een andere
manier oplossen, maar bovendien dat die oplossingen van invloed
zijn op een andere omgeving. Hoofdstuk 12. Maatschappij of pati-
enten laat zien dat DSD-experts patiénten willen veranderen en dat
intersekse-experts de maatschappij willen veranderen. De conclusie
is dat verandering van de maatschappij de beste oplossing is. Boven-
dien wordt geconstateerd dat van artsen en ouders geen verande-
ring te verwachten is en dat daarom wetgeving noodzakelijk is om
intersekse kinderen te beschermen.

Hoofdstuk 13. Zijn wie je bent gaat in op de vraag wie het recht
heeft om te bepalen of DSD de juiste aanduiding is of intersekse. Ge-
zondheidswerkers zeggen vaak dat intersekse-activisten de vrijheid
van hun patiénten beperken, maar uiteindelijk blijken het deze ge-
zondheidswerkers te zijn die de keuzevrijheid willen beperken. Ver-
der wordt in dit hoofdstuk ingegaan op het toevoegen van de i aan
LHBT, iets waar gezondheidswerkers blijkens publicaties grote
moeite mee hebben.

In hoofdstuk 12 is al gezegd dat de focus van DSD-experts ligt bij het
veranderen van patiénten, terwijl de focus voor intersekse-activisten
ligt bij het veranderen van de maatschappij. Dit is veroorzaakt door-
dat in 2006 het acroniem DSD werd geintroduceerd waardoor inter-
sekse-experts een eigen taal en een eigen definitie konden ontwik-
kelen. Hoofdstuk 14. Waar gebeurt het gaat in op de rol van de
definitie van intersekse bij de overgang van een medisch discours
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naar een mensenrechten discours. Besproken wordt waarom een le-
vende definitie ‘toekomstbestendig’ is.

Emancipatie realiseren vanuit het medisch discours werkt anders
dan vanuit het mensenrechten discours. In hoofdstuk 15. (De)medi-
calisering wordt ingegaan op die verschillen en op de vraag welke
aanpak beter is. De conclusie is dat werken in een gemedicaliseerde
omgeving niet zal leiden tot een volledige emancipatie van inter-
sekse mensen en dat de activisten die voor deze aanpak kiezen, zich-
zelf opsluiten in een steeds kleiner wordende gemedicaliseerde om-
geving. De mensenrechtenbenadering heeft bovendien als voordeel
dat intersekse-activisten niet hoeven te onderhandelen: zij worden
gesteund door intersekse-experts in de wetenschap, in het (interna-
tionaal) recht, en in de politiek.

Appendices

Deze publicatie heeft twee bijlagen.

= Appendix A: Tekstballonnen in hoofdstuk 15. (De)medicalisering
= Appendix B: Aanbevelingen

De eerste bijlage bevat teksten die uit hoofdstuk 15 zijn weggelaten
in verband met de leesbaarheid. De tweede appendix is toegevoegd
omdat proeflezers zich afvroegen wat het maken van duidelijk on-
derscheid tussen DSD en Intersekse betekent voor beleid dat geba-
seerd is op mensenrechten.

Referenties

De informatie in deze publicatie is zoveel mogelijk gebaseerd op we-
tenschappelijke bronnen. Bij onderwerpen waarbij de inzichten van
de DSD-experts en de intersekse-experts sterk verschillen is een
groot aantal relevante bronnen opgenomen.
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DSD-gemeenschap

Interseksegemeenschap

... werkt vanuit de geneeskunde.

... gaat uit van het lichaam.

... ziet sekse als dichotomie.

... spreekt over de beste behandeling.

... discrimineert door trans en intersekse kinderen anders te
behandelen.

... ontkent lichamelijke diversiteit dikwijls.

... leidt tot integratie.

... biedt psychotherapie, bijvoorbeeld om het als niet-normaal
getypeerde lichaam te aanvaarden of het aantal zelfmoordpo-
gingen terug te brengen.

... biedt lichamelijke ‘normalisatie’ en non-consensuele niet-
therapeutische behandelingen.

... denkt dat ouders voor kinderen mogen beslissen over niet
noodzakelijke medische behandelingen.

... is tevreden met een ‘normaal’ lichaam

... wil mensen veranderen.

... verwerpt het begrip intersekse, de samenwerking met
LHBT-organisaties, en intersekse als onderdeel van LHBTI-
beleid omdat ‘de meerderheid van de medische professionals,
en veel patiénten en hun ouders daartegen zijn'.

... werkt in ziekenhuizen en patiéntenorganisaties.

In een woord: medicalisering

10

11

12

13

14

15

... werkt vanuit de sociale wetenschappen.

.. gaat uit van de doorleefde ervaring

.. ziet sekse als spectrum.

.. spreekt over mensenrechten.

.. wil gelijkwaardigheid en emancipatie.

.. accepteert lichamelijke diversiteit.

.. leidt tot inclusie.

... vraagt psychosociale ondersteuning omdat de maat-
schappij intersekse onvoldoende accepteert.

... eist lichamelijke integriteit en het recht om zelf te beslis-
sen.

... wil dat niet-noodzakelijke medische behandelingen wor-
den uitgesteld tot het kind oud genoeg is om zelf te beslissen.

... is tevreden met een goede ‘kwaliteit van leven’.

... wil de maatschappij veranderen.

... vindt dat intersekse personen zelf mogen bepalen hoe zij
zichzelf aanduiden en of zij zichzelf zien als onderdeel van de
interseksegemeenschap, de DSD-gemeenschap, de LHBTI-
gemeenschap, of welke gemeenschap dan ook.

... werkt in de maatschappij.

In een woord: demedicalisering

Deze verschillen worden voornamelijk veroorzaakt doordat dat de interseksegemeenschap wordt geleid door intersekse mensen

en de DSD-gemeenschap wordt geleid door gezondheidswerkers.
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Afkortingen:

AGS Adrenogenitaalsyndroom

CaT Convention against Torture and Other Cruel, Inhuman or Degrading Treatment or Punishment
CEDAW Convention on the Elimination of all Forms of Discrimination Against Women
CESCR Convention on Economic, Social and Cultural Rights

CRC Convention on the Rights of the Child

DSD Disorders/Differences of Sex Developement

EVRM  Europees Verdrag voor de Rechten van de Mens

FCP Fetal care pediatric

ILGA ILGA World - the International Lesbian, Gay, Bisexual, Trans, and Intersex Association
LHBT Lesbisch, homoseksueel, biseksueel, en transgender

LHBTI Lesbisch, homoseksueel, biseksueel, transgender, en intersekse

MFM Maternal-fetal medicine

NNID Nederlandse organisatie voor seksediversiteit

NNMB Non-consensuele niet-noodzakelijke medische behandelingen

VN Verenigde Naties

Woordgebruik

= Intersekse

In dit document wordt, zoals gebruikelijk is in het internationale mensenrechtendiscours, gesproken over intersekse. Intersekse is de door-
leefde ervaring van de sociaal-culturele gevolgen van het geboren worden met een lichaam dat niet past binnen de normatieve sociale con-
structie van man en vrouw. Het staat de lezer vrij om intersekse mensen te vervangen door iedere term die persoonlijk als passend wordt
ervaren, bijvoorbeeld mensen met een intersekse ervaring.

= DSD

Waar DSD staat, dient Differences of Sex Development te worden gelezen. Intersekse en DSD zijn niet hetzelfde.

= DSD-expert
Hieronder wordt iedere stakeholder verstaan die zich intensief bezighoudt met DSD; in deze tekst staat de aanduiding voor vertegenwoordi-
gers van het medisch paradigma.

= Lhbti, lesbisch, homo, biseksueel, transgender, intersekse, en DSD
Hoewel in deze publicatie voornamelijk deze termen worden gebruikt, zijn veel van de praktijken, lacunes en uitdagingen die in dit docu-
ment worden belicht ook relevant voor de aanpak van emancipatie, discriminatie en geweld op grond van seksuele geaardheid, genderiden-
titeit en geslachtskenmerken tegen mensen die zich met andere termen identificeren.

= Zorg

De term zorg moet, afhankelijk van de context worden gelezen als zorg, behandeling, begeleiding, preventie, bijdragen aan het welzijn en
ondersteuning in het dagelijks leven.

= Patiént

De term patiént moet afhankelijk van de context gelezen worden als zorgvrager, zorgzoekende, patiént, cliént of burger. In de tekst wordt het
woord patiént gebruikt omdat dit woord ook door de meeste DSD-experts wordt gebruikt; het woord patiént betekent in deze tekst niet per
se dat iemand ziek is of een medische behandeling nodig heeft. Dat DSD-experts het woord patiént gebruiken voor mensen die niet ziek zijn
en/of geen medische behandeling nodig hebben, is een ongewenste vorm van medicalisering.

Hij

Daar waar hij staat, wordt ook zij of hen bedoeld.

Intersekse-experts

Hieronder wordt iedere stakeholder verstaan die zich intensief bezighoudt met intersekse; in deze tekst staat de aanduiding voor vertegen-
woordigers van het mensenrechten paradigma.

Gezondheidswerkers
ledereen die beroepsmatig betrokken is bij de zorg voor personen met een DSD-diagnose en hun ouders, zoals artsen, psychologen, seksuo-
logen, en verpleegkundigen.
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Inleiding

De communicatie tussen gezondheidswerkers en mensenrechten-
experts wordt beperkt doordat beide partijen elkaar te vaak afschil-
deren als stereotyperingen die plat en zonder dimensie zijn. Daar-
mee wordt ontkend dat aan zowel de DSD-kant als aan de intersekse-
kant verschillende soorten deskundigen werken die allemaal veelzij-
diger zijn dan de stereotyperingen suggereren. Het doel van deze
publicatie is om onderbouwd het verschil tussen DSD en intersekse
zichtbaar te maken. Het uitgangspunt is ‘objectief, maar niet zonder
visie’ — de visie is dat non-consensuele niet-noodzakelijke medische
behandelingen (NNMB's) uitgesteld moeten worden tot een kind
oud genoeg is daar zelf over te beslissen. Dat standpunt is uitgebreid
beargumenteerd in een eerdere position paper van NNID en de ar-
gumenten daarvoor zullen hier niet herhaald worden.

Het standpunt dat in het voorliggende position paper wordt verde-
digd, is dat DSD en intersekse niet hetzelfde zijn. Beide onderwerpen
verdienen serieuze aandacht en moeten daarom niet door elkaar
worden gehaald. Het beoogde doel is dat de stakeholders voortaan
erkennen dat DSD een medisch onderwerp is en intersekse een so-
ciaal-maatschappelijk onderwerp, waarbij voorop staat dat beide
onderwerpen nagenoeg dezelfde groep mensen betreft en dat
beide onderwerpen elkaar regelmatig raken.

Voor wie

Samen met het eerder gepubliceerde Non-consensuele niet-noodza-
kelijke medische behandelingen’ vormt dit position paper de onder-
bouwing van tal van standpunten van de interseksegemeenschap.
Het is bedoeld voor eenieder die (beter) wil begrijpen wat de inter-
seksegemeenschap wil bereiken en wat de argumenten daarvoor
zijn. Binnen deze brede doelgroep wordt aan identieke woorden re-
gelmatig verschillende betekenissen toegekend. Ook is vaak onvol-
doende kennis over (of begrip voor) de standpunten van andere
stakeholders. Daarom wordt in dit document vrij veel achtergrond-
informatie gegeven die op het eerste zicht slechts zijdeling met in-
tersekse of DSD te maken heeft. Indien gewenst kunt u de achter-
grondinformatie overslaan.

Waarom

Dit document is bedoeld als bijdrage aan de ontwikkeling van een
vertoog voor en door de interseksebeweging.

Te lang was het bestaan van intersekse personen afhankelijk van het
medisch vertoog. Lang hebben artsen de autoriteit over de kennis
over intersekse opgeéist, maar deze autoriteit is geenzins stabiel. 53!

Daarom is het is belangrijk dat we ons eigen vertoog ontwikkelen; de
woorden en concepten die we in dat vertoog gebruiken definiéren
onszelf: de interseksegemeenschap, de intersekse personen en zelfs
het concept intersekse. Met andere woorden, wat de interseksege-
meenschap inhoudt, wie intersekse personen zijn en wat we onder
intersekse verstaan, moet niet gedefinieerd worden door mensen
die zelf nooit tot de interseksegemeenschap zullen behoren, zelf
geen intersekse persoon zijn en geen doorleefde ervaring van inter-
sekse hebben.

Indeling hoofdstukken

In deze publicatie wordt in 15 genummerde hoofdstukken ingegaan
op de relevante verschillen tussen DSD en intersekse. leder hoofd-
stuk is gebaseerd op een regel van de tabel op pagina 5. Die regel
wordt ook aan het begin van het hoofdstuk weergegeven, met
daarna een korte inleiding voor het desbetreffende verschil. Vervol-
gens wordt in ieder hoofdstuk eerst een paragraaf besteed aan DSD
en daarna aan een paragraaf aan intersekse (zoals geillustreerd op
deze pagina). Eventuele volgende paragrafen gaan dieper in op in-
formatie uit de eerste twee paragrafen. Achtergrondinformatie die
niet per se noodzakelijk is voor het begrip van het hoofdstuk wordt
weergegeven in grijze tekstkaders.

Miriam van der Have
Nijmegen, 3 juni 2020

Titel s 8. Ondersteuning of therapie

VerschilDsD _—Y

en intersekse

Achtergrond-

informatie

Paragraaf 1 .
»
over DSD

Paragraaf2 _—|

over intersekse

! Te downloaden via https://www.seksediversiteit.nl/publicaties/
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Het verschil tussen DSD en Intersekse

Intersekse is niet hetzelfde als DSD. Toch gaat het over nagenoeg de-
zelfde groep mensen. Soms gaat het ook over dezelfde onderwer-
pen, maar die worden op een andere manier benaderd. Soms zijn die
verschillen zo groot dat mensen het gevoel kunnen hebben dat ze
worden aangevallen; zeker als de verschillen naast elkaar worden ge-
zet. Dat komt ook doordat intersekse-experts en DSD-experts vaak
dezelfde woorden gebruiken, maar dan wel met een andere beteke-
nis en regelmatig ook in een andere context. Door de verschillen hier
wél naast elkaar te zetten ontstaat een ‘woordenboek’ dat bedoeld
is om intersekse-experts en DSD-experts bewust te maken van el-
kaars taalgebruik.

Dat DSD-experts en intersekse-experts elkaar niet altijd begrijpen, is
voor een deel een taalprobleem. Als beide groepen experts het over
‘rechten’ en ‘goede zorg’ hebben, gebruiken ze dezelfde woorden,
maar bedoelen wat anders. Het klinkt paradoxaal, maar om DSD en
intersekse dichter bij elkaar te brengen, moeten eerst de verschillen
onder woorden worden gebracht zodat de experts elkaar weer ver-
staan.

Sinds de introductie van het acroniem DSD? in 2006 is ervoor zowel
intersekse als DSD veel veranderd. Toch was DSD in 2006 alleen maar
bedoeld als een nieuwe naam voor intersekse.? Intersekse was vol-
gens sommige mensen een stigmatiserende term geworden en
moest vervangen worden door een (nog) niet stigmatiserend nieuw
begrip.? Dat leverde veel protest op"™ en voor de aanhangers van het
begrip was het aanleiding een nieuwe weg in te slaan; in plaats van
de medische benadering die decennialang was gebruikt en die ook
het uitgangspunt werd voor DSD. Wel betreft het nagenoeg® de-
zelfde groep mensen. In de loop van de tijd er zijn veel verschillen
opgetreden®, waarbij moet worden opgemerkt dat de werkelijkheid
niet zwart/wit is; steeds meer gezondheidswerkers krijgen aandacht
voor de maatschappelijke aspecten en begrijpen waarom de
Verenigde Naties Nederland aanbevelingen’ heeft gegeven voor de
verbetering van de zorg van intersekse mensen.

DSD

Het begrip DSD werd in 2006 geintroduceerd in twee publicaties die
de uitkomst waren van wat algemeen bekend staat als de Chicago

[Clongenital conditions in which development of chromosomal, gon-
adal, or anatomic sex is atypical."73-°%!

De verwijzing naar gonaden en anatomisch geslacht suggereert dat
sprake is van een groep eenvoudig te stellen empirische diagnoses.
Het voorstel voor een classificatie in dezelfde artikelen is echter ge-
baseerd op chromosomen, waardoor voor het stellen van diagnoses
gespecialiseerde apparatuur nodig is®3%), Hiermee is DSD vooral
gebaseerd op genetica. Maar ondanks dat inmiddels van tal van ge-
nen bekend is dat zij een rol spelen bij de geslachtsontwikkeling en
ondanks dat tientallen jaren onderzoek, heeft de meerderheid van
de personen in de Amerikaanse DSD-TRN registry nog geen accurate
diagnose®.,

Meer dan een paraplubegrip voor diagnoses of een classificatie, is
DSD een werkwijze. In een publicatie vier jaar na de Chicago Consen-
sus Meeting schrijft een van de oorspronkelijke auteurs over de ‘stille
revolutie’ die de introductie van DSD in gang heeft gezet (benadruk-
king door MvdH):

De chirurgen bespreken de verdiensten van vroege versus late versus
geen genitale chirurgie, de psychologen nemen hun rechtmatige
plaats in als belangrijke spelers in DSD-gerelateerd onderzoek en ma-
nagement, de endocrinologen streven naar overeenstemming over
optimale en tijdige onderzoeken voor DSD zoals gezien bij de geboorte
en in de adolescentie [...], de pathologen maken een grote stap in de
richting van een evidence-base voor het risico op gonadale tumoren bij
DSD en de ethici houden een oogje in het zeil om ervoor te zorgen dat
de gezondheidswerkers die in de DSD-arena werken, zich bewust zijn
van de verantwoordelijkheden die zij dragen bij het management van
gezinnen in dit gevoelige gebied van de geneeskunde.®

Chirurgen, psychologen, endocrinologen, pathologen, ethici. Wat
nog ontbreekt zijn de mensen over wie gesproken wordt.’

Intersekse

De definitie van DSD is gebaseerd op empirisch vast te stellen biolo-
gische/genetische kenmerken en laat daarmee geen ruimte voor de
doorleefde ervaring van degenen die het betreft en de gevolgen

Consensus Meeting. Daarin wordt DSD gedefinieerd als: daarvan.’® Om die reden is een ‘post-medische’ definitie

2 Bij de introductie in 2006 betekende DSD Disorders of Sex Development, maar tegenwoordig staan de letters ook voor Differences of Sex Development. Dat is
ook de betekenis die NNID hanteert.

3 Dat beide termen hetzelfde betekenden, blijkt uit de titel van de twee identieke publicaties waarin het acroniem DSD is geintroduceerd: Consensus statement
on management of intersex disorders.[173], [208]

4 Tien jaar na de introductie van het acroniem, bleek dat ook DSD inmiddels als stigmatiserend werd ervaren. Dat is natuurlijk niet zo vreemd: het zijn mensen
die stigmatiseren, niet woorden - zonder maatschappelijke verandering zal iedere naam voor een gestigmatiseerde minderheid uiteindelijk als stigmatise-
rend worden ervaren.

5 Gezondheidswerkers rekenen Polycystic ovary syndrome (PCOS) niet tot DSD, terwijl deze vrouwen wel steeds vaker binnen de interseksegemeenschap zicht-
baar worden. Bij PCOS hebben vrouwen van nature een hoog testosteronniveau. Dit leidt tot een toename van de lichaamsbeharing. Daarmee draagt PCOS
bij aan het onderwerp seksediversiteit.

6 Deze verschillen zijn niet toe te schrijven aan de ontwikkeling van alleen DSD of van alleen intersekse; beide zijden hebben zich sinds 2006 sterk (en in een
andere richting) ontwikkeld.

7 Eind 2019 heeft Nederland aanbevelingen ontvangen van drie verdragscomités: voor het VN-Vrouwenverdrag, voor het VN-verdrag tegen Marteling, en voor
het VN-verdrag voor Economische, Sociale en Culturele rechten. In 2017 zijn ook aanbevelingen ontvangen in de Universal Periodic Review. Bijgewerkte infor-
matie staat op de webagina Aanbevelingen van de Verenigde Naties: https://www.seksediversiteit.nl/basis/vn-aanbevelingen/

8 Origineel: The surgeons are hotly debating the merits of early versus late versus no genital surgery, the psychologists are taking their rightful place as major
players in DSD-related research and management, the endocrinologists are striving to reach agreement on optimal and timely investigations for DSD present-
ing at birth and in adolescence (personal observation), the pathologists are making major inroads to provide an evidence-base for gonadal tumour risk in DSD
and the ethicists are keeping a watchful brief to ensure that health professionals working in the DSD arena are aware of the responsibilities they carry in con-
tributing to the management of families in this sensitive area of medicine.[172]

o Ook in hoofdstuk 13. Zijn wie je bent zal naar voren komen dat vooraanstaande gezondheidswerkers vinden dat zij voor intersekse mensen mogen beslissen.
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ontwikkeld; een definitie die juist uitgaat van de doorleefde ervaring
en van de gevolgen van die ervaring:

Intersekse betreft de doorleefde ervaring van de sociaal-
culturele gevolgen van het geboren zijn met een lichaam dat niet past
binnen de normatieve sociale constructie van man en vrouw.?
Over deze 'postmedische definitie'®
vid Andrew Griffith:

schrijft de Engelse socioloog Da-

Bowker en Star zijn van mening dat “[d]e enige goede classificatie een
levende classificatie is®®", en het ‘post-medische’ begrip van intersekse
is een levende classificatie. Door zich te richten op 'doorleefde ervaring'
en 'sociaal-culturele gevolgen'in plaats van specifieke lichamelijke ver-
schillen, ondermijnt deze classificatie de medicalisering van intersekse,
en maakt ze inderdaad ruimte voor wat intersekse-activisten lang heb-
ben betoogd, namelijk dat de overmedicalisering van variaties schade-
lijk is, maar de variaties zelf niet. Het lichaam in deze classificatie wordt
gezien als een lichaam dat door anderen bepaald is en waarmee ge-
leefd moet worden. Deze definitie van intersekse kijkt naar een radicaal
andere toekomst dan de toekomst van de veelbelovende genetica in
het DSD-classificatiesysteem. De toekomst die door deze sociale defini-
tie wordt gesuggereerd is er een waarin normatieve sociale construc-
ties, biomedische praktijken en de sociaal-culturele gevolgen niet vast-
liggen, maar openstaan voor verandering. De opgedane ervaring
maakt ook zelfbeschikking binnen het classificatiesysteem mogelijk.
Binnen deze definitie is het mogelijk voor individuen met een diagnose
van het syndroom van Turner of Klinefelter om zichzelf te identificeren
met de classificatie, of niet; de autoriteit van de classificatie wordt on-
dermijnd."’

Verschillen sinds 2006

Deze genoemde definities voor DSD en intersekse vormen de grond-
slag van de verschillen die na 2006 zijn ontstaan en die in de vol-
gende hoofdstukken besproken gaan worden.

Definitie van intersekse

Binnen de mensenrechtenbenadering wordt voor de defini-
tie van intersekse uitgegaan van de ervaring van het gebo-
ren worden met een lichaam dat niet voldoet aan het stere-
otype beeld dat in de maatschappij bestaat van man en
vrouw. Onderstaande definitie komt in verschillende vor-
men, sommige meer compleet dan andere, voor in teksten
over intersekse:

Intersekse betreft de doorleefde ervaring van de sociaal-
culturele gevolgen van het geboren zijn met een lichaam dat
niet past binnen de normatieve sociale constructie van man
en vrouw.

De definitie heeft drie variabelen waardoor intersekse in de
toekomst mogelijk de huidige betekenis verliest:

= doorleefde ervaring,
= sociaal culturele gevolgen, en
= normatieve sociale constructie van man en vrouw.

Als een van deze drie variabelen geen verschil meer aan-
duidt met andere mensen, bestaat intersekse nog wel, maar
is het niet meer of minder stigmatiserend dan het geboren
worden met bruin haar.

10 Post-medisch omdat de definitie uitgaat van een niet-pathologiserende visie op intersekse — net zoals dergelijke definities van homoseksualiteit ontstonden
toen dit niet meer als ziekte werd gezien. In hoeverre het een knipoog is naar het post-modernisme en Michel Foucault, wordt aan het voorstellingsvermogen

van de lezer overgelaten.

" Origineel: Bowker and Star hold that ‘[t]he only good classification is a living classification’, and the ‘post-medicine’ understanding of intersex is a living classifi-
cation. By focusing on ‘lived experience’ and ‘socio-cultural consequences’ rather than specific bodily differences, this classification subverts the medicaliza-
tion of intersex, and indeed makes room for what intersex activists have long argued, that the over-medicalization of variations is harmful, but the variations
themselves are not. The body in this classification is enacted as one that has been acted upon and must be lived with. This definition of intersex looks to a
radically different future from the future of promissory genetics in the DSD classification system. The future suggested by this social definition is one where
normative social constructions, biomedical practices and the socio-cultural consequences are not fixed, but open to change. Lived experience also allows for
self-determination within the classification system. It is possible within this definition for individuals with a diagnosis of Turner or Klinefelter's syndrome to
self-identify with the classification, or not; the authority of classification is subverted.[153]
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1. Wetenschappelijk werkterrein

De DSD-gemeenschap...

De interseksegemeenschap...

werkt vanuit de geneeskunde.

Sinds in 2006 het acroniem DSD (Disorders of Sex Development)
werd geintroduceerd door een groep voornamelijk uit Amerika en
Europa afkomstige gezondheidswerkers, is een groot verschil ont-
staan tussen DSD en intersekse. Dat komt doordat DSD-experts voor-
namelijk werken in de gezondheidszorg/geneeskunde, terwijl inter-
sekse-experts vooral sociale wetenschappers, juristen, en ethici zijn.
Hoewel DSD en intersekse niet hetzelfde zijn, hebben de weten-
schappers het wel over ongeveer dezelfde groep mensen.

1. DSD werkt vanuit de geneeskunde

Het acroniem DSD (Disorders of Sex Development) werd in 2005 door
een groep'? van 48 gezondheidswerkers' en twee intersekse perso-
nen' geintroduceerd als vervanger voor het woord intersekse. Hier-
voor werden twee redenen opgegeven:

= “Vooruitgang in de identificatie van moleculair genetische oorza-
ken van abnormale sekse, een verhoogd bewustzijn van ethische
kwesties en belangenbehartiging van patiénten vereist een her-
ziening van de nomenclatuur.””

= “Met name termen als intersekse, pseudohermafroditisme, her-
mafroditisme, geslachtsomkering en gendergebaseerde di-
agnostische labels zijn controversieel. Deze termen worden door
patiénten als potentieel pejoratief ervaren en kunnen verwar-
rend zijn voor zowel de artsen als de ouders.”"®

Tegelijk met het acroniem DSD werd onder de titel “Consensus state-
ment on management of intersex disorders” in zowel het Amerikaanse
Pediatrics als het Britse Archives of disease in childhood een geneti-
sche™ classificatie van DSD'’s en een beknopt behandelprotocol ge-
publiceerd. Beide artikelen bevatten een zeer korte, identieke para-
graaf over ‘Cultural and social factors’, maar voor de rest gaat de

werkt vanuit de sociale wetenschappen.

Chicago Consensus Statement, zoals de tekst ook bekend staat, al-
leen over diagnose en behandeling. Zowel de rol van supportgroe-
pen als de juridische kwesties zijn buiten de feitelijke consensus sta-
tement gehouden; zij zijn opgenomen in appendices. 7328

Inmiddels zijn verschillende projecten gestart of uitgevoerd die zich
richten op samenwerking in leren (DSD-net), data-verzameling (Eu-
roDSD/I-DSD), en onderzoek (DSD-Live), of een combinatie daarvan
(DSD-TRN)2, De publicaties die zijn voortgekomen uit het omvang-
rijke onderzoeksproject DSD-Life'” laten zien dat er voornamelijk
vanuit een medisch perspectief naar een medische situatie is geke-
ken. Hierop zijn twee interessante uitzonderingen:

= Op de website wordt gezegd dat op de naam van het project kri-
tische reacties waren ontvangen vanuit de patiéntenorganisa-
ties; sommige organisaties en personen herkenden zich niet in
de aanduiding DSD - vooral het woord ‘Disorders’ werd als on-
juist gezien. De onderzoekers erkennen de enorme verscheiden-
heid aan diagnoses dat nu onder de term DSD valt en de proble-
men die kunnen ontstaan door de term te gebruiken; zij hopen
dan ook dat de resultaten een verdere discussie zal stimuleren
en dat dit zal leiden tot een betere terminologie.”®

= Onderzoek onder 1040 patiénten uit verschillende Europese lan-
den laat zien dat zelfmoordpogingen en psychische problemen
aanmerkelijk vaker voorkomen in de groep intersekse personen
dan in de controlegroep.™

Dit laatste toont dat gegevens over de sociale omstandigheden ook
kunnen voortkomen uit medisch wetenschappelijk onderzoek. Op
de website seksediversiteit.nl staat een uitgebreid overzicht van an-
dere sociale aspecten die naar voren zijn gekomen uit medisch
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Deelnemers: John Achermann (Londen, Verenigd Koninkrijk), Faisal Ahmed (Glasgow, Verenigd Koninkrijk), Laurence Baskin (San Francisco, CA, USA), Sheri
Berenbaum (University Park, PA, USA), Sylvano Bertelloni (Pisa, Itali€), John Brock (Nashville, TN, USA), Polly Carmichael (Londen, Verenigd Koninkrijk), Cheryl
Chase (Rohnert Park, CA, USA), Peggy Cohen-Kettenis (Amsterdam, Nederland), Felix Conte (San Francisco, CA, USA), Kenneth Copeland (Oklahoma City, OK,
USA), Patricia Donohoue (lowa-stad, IA, USA), Chris Driver (Aberdeen, Verenigd Koninkrijk), Stenvert Drop (Rotterdam, Nederland), Erica Eugster (Indianapolis,
IN, USA), Keniji Fujieda (Asahikawa, Japan), Jay Giedd (Bethesda, MD, USA), Richard Green (Londen, Verenigd Koninkrijk), Melvin Grumbach (San Francisco, CA,
USA), Vincent Harley (Victoria, Australi€), Melissa Hines (Londen, Verenigd Koninkrijk), Olaf Hiort (Libeck, Duitsland), Christopher Houk (Hershey, PA, USA),
leuan Hughes (Cambridge, Verenigd Koninkrijk), Peter Lee (Hershey, PA, USA), Leendert Looijenga (Rotterdam, Nederland), Bernadice Mendoca (Sao Paulo,
Brazilié), Heino Meyer-Bahlburg (New York, NY, USA), Claude Migeon (Baltimore, MD, USA), Yves Morel (Lyon, Frankrijk), Pierre Mouriquand (Lyon, Frankrijk),
Anna Nordenstrém (Stockholm, Zweden), Phillip Ransley (Londen, Verenigd Koninkrijk), Robert Rapaport (New York, NY, USA), William Reiner (Oklahoma City,
OK, USA), Hertha Richter-Appelt (Hamburg, Duitsland), Richard Rink (Indianapolis, IN, USA), Emilie Rissman (Charlottesville, VA, USA), Paul Saenger (New York,
NY, USA), David Sandberg (Buffalo, NY, USA), Justine Schober (Erie, PA, USA), Norman Spack (Boston, MA, USA), Barbara Thomas (Rottenburg am Necker, Duits-
land), Ute Thyen (Llbeck, Duitsland), Eric Vilain (Los Angeles, CA, USA), Garry Warne (Melbourne, Australi€), Jean Wilson (Dallas, TX, USA), Amy Wisniewski (Des
Moines, IA, USA), Christopher Woodhouse (Londen, Verenigd Koninkrijk), Kenneth Zucker (Toronto, Ontario, Canada).

Werkzaam in de Verenigde Staten van Amerika (25 personen), Europa (19 personen waaronder drie Nederlanders: Peggy Cohen-Kettenis, Stenvert Drop, en
Leendert Looijenga), Australié (2 personen), Canada (1 persoon) en Japan (1 persoon).

Cheryl Chase, pseudoniem van Bo Laurant, en Barbara Thomas waren als vertegenwoordigers voor de interseksegemeenschap uitgenodigd. ISNA, waar Chase
aan verbonden was, werd kort na de bijeenkomst in Chicago gesloten en tegelijk werd de Accord Alliance opgericht. Veel intersekse personen protesteerden
tegen de zowel het acroniem DSD als de medicaliserende toon van de Accord Alliance. Na deze controverse was de rol van zowel Chase als Thomas binnen de
interseksegemeenschap nagenoeg geheel uitgespeeld.

Origineel: “Advances in identification of molecular genetic causes of abnormal sex with heightened awareness of ethical issues and patient advocacy concerns
necessitate a re-examination of nomenclature.”

Origineel: “Terms such as intersex, pseudohermaphroditism, hermaphroditism, sex reversal, and gender based diagnostic labels are particularly controversial.
These terms are perceived as potentially pejorative by patients, and can be confusing to practitioners and parents alike.”
https://www.dsd-life.eu/home/index.html

https://www.dsd-life.eu/acronym-dsd-life/nederlands/index.html
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wetenschappelijk onderzoek'®. Jammer genoeg worden daar zelden
conclusies aan verbonden.

2. Intersekse werkt vanuit de sociale wetenschappen

Toen gezondheidswerkers in 2006 publiceerden dat de term inter-
sekse niet meer gebruikt zou worden, ontstond een scheiding tussen
de medische aspecten en de sociale aspecten: gezondheidswerkers
gingen DSD gebruiken, terwijl sociale wetenschappers, ethici, en ju-
risten de term intersekse bleven gebruiken. Hoewel de termen op
dat moment nog dezelfde betekenis hadden®, groeiden ze uit el-
kaar.

In 2013 kwamen 30 intersekseorganisaties uit de hele wereld in Malta
bij elkaar om samen de eisen van de intersekseorganisaties te formu-
leren. Het resultaat is de nog steeds relevante Slotverklaring van het
derde Internationale Intersekse Forum, beter bekend onder de naam
Verklaring van Malta. Deze verklaring roept op tot demedicalisering /
depathologisering van intersekse, maar vooral tot tal van maat-
schappelijke veranderingen.?

De scheiding tussen DSD en intersekse kwam in een stroomversnel-
ling toen intersekserechten een onderwerp werden bij de Verenigde
Naties. Juristen en ethici zijn toen tot de conclusie gekomen dat het
recht van ouders om beslissingen te nemen voor hun kinderen niet
absoluut is. Een belangrijke door juristen en ethici getrokken grens
ligt bij beslissingen die zonder nadelige gevolgen kunnen worden
uitgesteld tot een kind oud genoeg is om zelf te beslissen. Dat stand-
punt is voor een belangrijk deel gebaseerd op het recht op zelfbe-
schikking en het recht op lichamelijke integriteit. Ook andere rech-

ten spelen hierbij een rol, bijvoorbeeld het recht op een gezinsleven.
[62]

Inmiddels zijn er tientallen VN-rapporten en eindconclusies van VN-
verdragscomités waarin landen worden opgeroepen de mensen-
rechten van intersekse personen te respecteren. Voor Nederland zijn
vooral de uitspraken van het Committee against Torture relevant.
Daarin wordt aanbevolen:

= te garanderen dat een einde wordt gemaakt aan non-consensu-
ele niet-noodzakelijke medische behandelingen (NNMB's),

= ditin wet- en regelgeving en andere maatregelen vast te leggen,

= onafhankelijke psychologische en sociale begeleiding aan kind
en ouders te bieden,

¥ https://www.seksediversiteit.nl/gevorderd/sociale-gevolgen/

= onderzoek te doen naar uitgevoerde NNMB's en de daders te
vervolgen, en indien verantwoordelijk, te straffen. 58

In de Parlementaire Vergadering van de Raad van Europa®“ en het
Europees Parlement™® zijn moties aangenomen die in grote lijnen
de eisen van de Verklaring van Malta volgen.

Dat de maatschappij niet openstaat voor intersekse, is voor het eerst
duidelijk naar voren gekomen in de EU Eurobarometer in 2019. Het
uitgebreide onderzoek toont aan dat de meeste mensen denken dat
homoseksuele mannen, lesbische vrouwen, en biseksuele mensen
meer last hebben van discriminatie dan trans personen en intersekse
personen. Maar antwoorden op vervolgvragen laten zien dat laatste
twee groepen juist veel meer te worden gediscrimineerd - inter-
sekse zelfs het meest ™,

Die uitkomsten zijn begin 2020 bevestigd door het EU-agentschap
voor de Fundamentele Rechten (FRA) in de EU LGBTI Survey Il, een en-
quéte onder Europese LHBTI-personen.™!

Deze ontwikkelingen worden op de voet gevolgd vanuit de weten-
schap?'. De publicaties van wetenschappers beschrijven het proces,
terwijl de analyses intersekse mensen motiveren op de ingeslagen
weg van mensenrechten verder te gaan. Het resultaat is dat inter-
sekse en DSD in de toekomst nog meer van elkaar gaan verschillen.

l sAap
Mtersey

@nifa|
Mutitgtion:

Figuur 1 Een deel van de auteurs van de Verklaring van Malta in 2013. In
verband met het gevaar op sociale uitsluiting of zelfs vervolging in hun
eigen land staan een aantal auteurs niet op de foto.

20 Datis goed zichtbaar in de titel van de beide publicaties waarin de resultaten van de Chicago Consensus Meeting, inclusief het acroniem DSD, werden aange-
kondigd in de VS en in Europa: Consensus statement on management of intersex disorders.

2 Bijvoorbeeld vanuit de sociologiel[1], [51], [52], [247], [50], [323], [83], [82], [80], [322], [283], [169], [170], [167], rechtswetenschappen([48], [293], [152], [151], [260],
[149], [220], [217], [129], [143], [150], [309], [252], [139], theologie [205], [240], [71], [70], [69], [147], ethiek [293], [124], [204], [123], [334], [333], [282], [102], [100].
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2. Lichaam of ervaring?

De DSD-gemeenschap...

De interseksegemeenschap...

gaat uit van het lichaam.

Als er één is ding is waar DSD-experts en intersekse-experts het over
eens lijken te zijn, dan is het dat je ermee wordt geboren. Het is niet
iets dat iemand kiest (zoals de kleur van je kleren) of dat zich later in
het leven ontwikkelt (zoals een genderidentiteit). Wel kan het zijn dat
die aangeboren eigenschap(pen) pas later in iemands leven zicht-
baar worden of een rol gaan spelen. Het grote verschil tussen beide
groepen experts, is dat DSD-experts vooral geinteresseerd zijn in het
lichaam (diagnose, gezondheidsproblemen, goede zorg) terwijl in-
tersekse-experts vooral geinteresseerd zijn in hoe intersekse door
mensen in hun leven ervaren wordt. Dat wordt in de sociologie ‘de
doorleefde ervaring’ genoemd.

1. DSD gaat uit van het lichaam

DSD gaat uit van empirisch vast te stellen zaken als genen, chromo-
somen, hormonen, en geslachtskenmerken en is een classificatie van
diagnoses?273:208],

Gezondheidswerkers proberen zo vroeg mogelijk vast te stellen of
sprake is van een vorm van DSD - het liefst voordat een kind geboren
is. De huidige technieken die gebruikt worden voor vroegtijdige di-
agnose van intersekse, bijvoorbeeld preimplantatie genetische di-
agnostiek (PGD) en non-invasieve prenatale test (NIPT), zijn geba-
seerd op biologische markers. Omdat ze gericht zijn op selectie van
‘gezonde’ kinderen® en niet zelden? (al dan niet op advies van ge-
zondheidswerkers) resulteren in het afbreken van de zwanger-
schaplte-37:78.146,155,163,166,171,176, 225,237, 3211 \yorden deze technieken door
een groeiende groep wetenschappers als ethisch onjuist en zelfs als
eugenetisch beschouwd™:2:27:7281,157,158,226, 229, 254, 316]

Voor zowel DSD-experts als de intersekse-experts is een juiste dia-
gnose belangrijk. Er zijn immers situaties waarbij de diagnose een
onmiddellijk medisch ingrijpen vereist. Maar wat betekent een dia-
gnose verder? Veel gezondheidswerkers zeggen dat een gezond li-
chaam het hoogste doel is. Daarvoor is een diagnose soms erg be-
langrijk. Maar voor een groot deel van de DSD-cases is geen
duidelijke diagnose te stellen™. Er kan dan wel een globale diagnose
‘DSD’ worden gesteld, maar geen genetische oorzaak worden vast-
gesteld - iets dat veel artsen belangrijk vinden.

Al vanaf de geboorte is onderzoek bij kinderen gericht op het vast-
stellen van het geslacht.* Het doel daarvan is (nog steeds te vaak)

gaat uit van de doorleefde ervaring.

het mogelijk maken van ‘normaliserende’ behandelingen® die uit-
gaan van het vastgestelde geslacht!®-&,

2. Intersekse gaat uit van de doorleefde ervaring

Voor de interseksegemeenschap is een gezond lichaam net zo be-
langrijk als voor de DSD-gemeenschap. Maar het is daarbij niet be-
langrijk hoe dat lichaam er uit ziet. Het gaat om hoe intersekse per-
sonen zichzelf en de maatschappij ervaren®!, Wat zij zelf meemaken
wordt ‘doorleefde ervaring’ genoemd.

Door sommige gezondheidswerkers wordt dit uitgelegd als ‘je mag
dus zelf bepalen of je intersekse bent of niet’. Dat is uiteraard niet het
geval. Ten eerste is intersekse, net als DSD, geen identiteit die afhan-
kelijk is van hoe je jezelf aan anderen presenteert. Intersekse is de
doorleefde ervaring van mensen die geboren zijn met een lichaam
dat niet past binnen de normatieve sociale constructie van man en
vrouw?, Deze definitie zegt dat het gaat om wat je meemaakt door-
dat je met een intersekse lichaam bent geboren én doordat de sa-
menleving niet goed omgaat met het bestaan van intersekse men-
sen. Daar ondervindt iedere intersekse persoon de gevolgen van,
ongeacht of je lichaam ‘anders’ is en ongeacht of mensen iets over je
lichaam weten.

Het intersekse lichaam wordt hierbij niet op voorhand als ziek ge-
zien®'#, Evenmin wordt op voorhand aangenomen dat intersekse
tot een verminderde kwaliteit van leven leidt of dat intersekse per
definitie een ongewenste uitkomst van een zwangerschap is — inter-
sekse lichamen zijn goed zoals ze zijn en hoeven niet te worden aan-
gepast aan de verwachtingen van de maatschappij®®*'**!, Evenmin
hoeven intersekse mensen te voldoen aan het man- of vrouw-beeld
van een ander¥-32,

3. Hethoe en het waarom

Zoals 2000 jaar oude archeologische artefacten slechts voortgeko-
men zijn uit een cultuur van 2000 jaar geleden - en niet de cultuur
zelf zijn - zo is de medische diagnose DSD voortgekomen uit inter-
sekse, en niet andersom. De diagnose is geen noodzakelijkheid voor
het bestaan van intersekse — ook zonder diagnose kunnen mensen
intersekse zijn?, maar zonder intersekse mensen, zou de diagnose

2 De definitie van DSD is een extensionele definitie: de definitie bepaalt wat DSD is door een opsomming te geven van alles wat onder de definitie valt.

23

Europees onderzoek in meerdere centra toont aan dat 66 procent van de gediagnosticeerde foetussen met het Syndroom van Turner wordt geaborteerd[166].

Bij onderzoek via echografie bedroeg het percentage abortussen 79 procent[146], [16]. Bij het Syndroom van Klinefelter ligt het percentage afgebroken zwan-
gerschappen tussen de 30 en 60 procent[37]. In Frankrijk daalde voor het aantal abortussen bij het Syndroom van Klinefelter van 46,9 procent tot 11,6 procent
nadat nieuwe wetgeving was ingevoerd en multidisciplinaire prenatale diagnose-centra waren opgezet[155].

24 Hier in de betekenis van zowel sekse als gender.
25

26
27

Dat kunnen operaties zijn, maar ook behandelingen met geslachtshormonen en sturende gesprekken met gezondheidswerkers, specifiek met psychologen.
Dit is een intentionele definitie: het beschrijft de term intersekse door een voldoende aantal noodzakelijke eigenschappen te geven.
Stel dat artsen niet in staat zouden zijn om intersekse te herkennen en of te behandelen. Zou intersekse dan nog wel bestaan. De eerste gedachte is mis-

schien: nee, want dan kunnen we geen verschil maken tussen wel-intersekse en niet-intersekse. Maar als dat voor waar wordt aangehouden, dan moet ook
geconcludeerd worden dat het scheikundige element Neon, het op vier na meest voorkomende element in het universum, voor 1898 niet bestaan zou heb-
ben. Dat mensen iets niet kunnen herkennen of ergens geen naam aan hebben gegeven, betekent dus niet dat iets niet bestaat.

NNID-standpunt: het verschil tussen DSD en Intersekse
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DSD niet kunnen bestaan.” Ten onrechte wordt een diagnose toch
vaak begrepen als een waarom®, terwijl het feitelijk de kortst moge-
lijke beschrijving is van wat er gebeurd is. Onderzoekers en artsen
zeggen vaak naar de oorzaak te zoeken, maar in werkelijkheid wordt
onderzocht hoe® DSD’s ontstaan. Daardoor is een diagnose een ant-
woord op wat er gebeurd is in het lichaam en een gedeeltelijk ant-
woord op wat de gevolgen zijn, maar beslist niet waarom dat ge-
beurd is.*?

Het is ook maar de vraag of de vraag hoe wel zo interessant is voor
intersekse mensen.

Als intersekse mensen het over intersekse hebben, willen ze meestal
weten waarom ze intersekse zijn; wat is de zin van hun bestaan? Dit
is een existentiéle vraag die een veel complexer antwoord vereist
dan de vraag wat de diagnose is. Juist omdat de vraag waarom niet
makkelijk te beantwoorden is, wordt het antwoord door ouders en
gezondheidswerkers vaak vervangen door het antwoord op de
vraag hoe. Als er al een antwoord op de vraag waarom bestaat, vin-
den intersekse mensen dat in elkaars ervaringen en niet bij gezond-
heidswerkers. Van elkaar leren zij dat intersekse mensen zowel
slechte als goede ervaringen hebben met de maatschappij. Zij leren
van elkaar hoe eventuele beperkingen omzeild kunnen worden en
ook hoe ze hun eigen ervaringen kunnen inzetten om bij te dragen
aan een betere samenleving. Ze vertellen elkaar hoe ze in de tech-
niek of in het onderwijs terecht zijn gekomen, ze vertellen ouders
hoe hun kinderen obstakels kunnen vermijden, ze vertellen gezond-
heidswerkers hoe fouten die gemaakt zijn in het verleden nu kunnen
worden voorkomen.

Gevolgen?

Verkeerde
ledereen tijd & plaats,
zwijgt over voor fietsje,

Voorwerp
raakt auto

met grote de hond. auto, jongen,
kracht. &hond.

Pech?
Natuur- Verzekering Noodlot?
wetten! buurman Hand van god?
betaalt! De duivel?

Figuur 2 De vraag ‘hoe’ wordt vaak gekozen als ver-
vanging voor de niet of nauwelijks te beantwoorden
vraag ‘waarom’. (Zie het tekstkader hiernaast voor
uitleg.)

28

4. Hoe, gevolg, waarom

Als intersekse mensen het over intersekse hebben, willen ze
meestal weten waarom ze intersekse zijn; wat is de zin van
hun bestaan? Dit is een existenti€le vraag die een veel com-
plexer antwoord vereist dan de vraag wat de diagnose is. De
diagnose geeft antwoord op de vraag hoe, en soms een ge-
deeltelijk antwoord op de vraag wat de gevolgen zijn.

Vergelijk dit met een deuk in een auto. Die is ontstaan door-
dat iets met grote kracht tegen de auto kwam en de natuur-
wetten de rest deden. Onderzoek kan inzicht geven in de de-
tails van dat ontstaan: ‘er is een fietsje tegenaan gereden’,
‘Klaasje is op zijn fietsje tegen je auto aangereden’, ‘Klaasje
van de buren is geschrokken van onze loslopende hond, trok
aan zijn stuurtje en reed met zijn fietsje tegen je blauwe
BMW 520". Hoe lang het verhaal ook wordt, het blijft een om-
schrijving van wat er gebeurd is: het hoe.

Ook ontbreekt wat de gevolgen zijn van de deuk, hoewel die
gedeeltelijk volgen uit het hoe: wat gaat dit betekenen voor
de eigenaar van de auto en voor degene die de deuk ge-
maakt heeft? Hier is ruimte voor zwijgen, liegen, onderhan-
delen en interpreteren: het begon met de loslopende hond
zodat je eigenlijk zelf de schade zou moeten betalen, maar
als je de hond negeert, betaalt de verzekering van de ouders
van het jongetje de schade. Wat nog mist is het waarom:
waarom is juist dit fietsje met grote kracht tegen juist deze
auto gekomen. ledere poging om die vraag te beantwoor-
den eindigt in ‘verkeerde tijd, verkeerde plaats’ voor het
fietsje, de auto, het jongetje, en de hond. Uiteindelijk blijkt
er geen ander antwoord dan pech, het noodlot, god, of de
duivel; voor veel mensen is dat een uitermate onbevredi-
gend antwoord. Om hun patiénten toch tegemoet te komen
beantwoorden artsen de vraag hoe en laten ze de gevolgen
en het waarom over aan de maatschappij.

De leemte die ontstaat doordat de existentiéle vraag van in-
tersekse personen onbeantwoord blijft, wordt opgevuld met
medische informatie en medische behandelingen, terwijl dit
niet is wat intersekse mensen helpt. Het zijn de vragen over
de gevolgen en het waarom die het meest leven bij inter-
sekse mensen. Dat zij dikwijls genoegen nemen met een ant-
woord op het hoe komt doordat mensen een te moeilijke
vraag graag laten vervangen door een makkelijke vraag.?®

De vraag die eigenlijk gesteld moet worden, wordt door de Amerikaanse/Israelische psycholoog Daniel Kahneman de target question genoemd. De eenvoudi-
ger vraag waar wel antwoord op kan worden gegeven noemt hij de heuristic question. Dit kan tot een denkproces leiden waarin wel het juiste antwoord wordt
gevonden, maar dan moet allereerst het besef bestaan dat de makkelijke vraag geen antwoord geeft op de moeilijke vraag. [183]

Dat wil niet zeggen dat een diagnose voor intersekse mensen niet van belang is. De mogelijkheid tot het stellen van een diagnose behoort deel uit te maken
van de best mogelijke zorg omdat intersekse mensen vaak andere zorg nodig hebben dan niet-intersekse mensen.

30 Van Dale-woordenboek: om wat, om welke reden, met welk doel.

31 Van Dale-woordenboek: op welke wijze.

32 Zie het kader Hoe, gevolg, waarom voor meer informatie.

29
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3. Regenboog of zwart/wit?

De DSD-gemeenschap...

De interseksegemeenschap...

ziet sekse als een dichotomie.

Woorden als jongen en meisje lijken het bewijs te zijn dat er maar
twee seksen (en ook maar twee genders) bestaan. Binnen DSD wordt
sekse meestal zo beschouwd; als niet direct zichtbaar is wat het ge-
slacht van een kind is, doen gezondheidswerkers hun uiterste best
om zo snel mogelijk vast te stellen of het kind een jongen of een
meisje is. Intersekse-experts zien sekse anders; voor hen is het een
spectrum met eindeloos veel variaties. Intersekse is geen ‘derde
sekse die tussen man en vrouw’ in ligt. Het is een natuurlijke variatie
waarbij mensen geboren zijn met een lichaam dat niet past binnen
het normatieve beeld dat in de maatschappij bestaat van man en
vrouw. Bovendien zeggen intersekse-experts dat helemaal niet met
zekerheid is vast te stellen of een intersekse kind zich later een jon-
gen of een meisje zal voelen.

1. DSD ziet sekse als een dichotomie

Als een kind geboren wordt, is de eerste vraag meestal ‘is het een
jongen of een meisje?’. Die vraag is bij DSD soms niet direct te beant-
woorden. Maar gezondheidswerkers zullen alles in het werk stellen
om daar zo snel mogelijk een antwoord op te vinden®?3, Soms kun-
nen ook gespecialiseerde artsen het antwoord niet geven. In dat ge-
val wordt op de geboorteakte ‘geslacht is niet kunnen worden vastge-
steld’ vermeld.®* Vroeger dachten zowel artsen als wetgever dat
binnen ongeveer drie maanden toch zou worden vastgesteld of er
een jongen of een meisje was geboren**, Om die reden vermeldt de
wet niet wat er moet gebeuren als het geslacht na drie maanden nog
steeds niet bekend is. Het kan dus zijn dat die situatie een leven lang
voortduurt.

Als artsen hun uiterste best doen om te bepalen of een kind een jon-
gen of een meisje is, betekent dat zij ervan uitgaan dat er maar twee
geslachten bestaan. Zo'n tweedeling wordt een dichotomie ge-
noemd. Niet alle artsen gaan uit van een dichotomie; steeds vaker
gaan ook zij ervan uit dat sekse een spectrum is en dat het toekom-
stige gender van kinderen net zomin te voorspellen is als de toekom-
stige seksuele oriéntatie. Die visie resulteert niet automatisch in het
beéindigen van NNMB’s. Recent onderzoek heeft aangetoond dat
behandelaars die hun mening hebben herzien moeite hebben om
deze nieuwe kennis (‘het kind heeft rechten, dus we wachten met
opereren’) en de oude normen (‘we willen duidelijkheid, dus we gaan
zo snel mogelijk opereren’) met elkaar te verzoenen; waarschijnlijk

ziet sekse als een spectrum.

komt dat doordat ze zorggebruikers met wisselende reacties en ver-
wachtingen begeleiden >

2. Intersekse ziet sekse als een spectrum

De voorkeur van gezondheidswerkers en ouders voor NNMB's kan
niet los worden gezien van schaamte niet te voldoen aan een of meer
normen. Wetenschapsfilosoof Margriet van Heesch noemt als bron
van die schaamte zes vertogen: gender als binaire oppositie, voort-
plantingsimperatief, heteronormativiteit, homofobie, coitale impe-
ratief, en de [vermeende] geneesbaarheid van intersekse®?, In de
praktijk staan deze vertogen voor de volgende vooroordelen:

= lichamen die niet voldoen aan de normen voor man en vrouw
zijn ‘afwijkingen’, ‘'misvormd’ en ‘abnormaal’.

= voortplanting is de belangrijkste taak van een mens; dit moet lei-
dend zijn bij de geslachtstoekenning,

= bij een mannelijk lichaam behoort een mannelijke genderidenti-
teit, zodat een relatie kan worden aangegaan met iemand met
een vrouwelijk lichaam met een vrouwelijke genderidentiteit,

= een intersekse kind moet niet lesbisch of homo worden,

= het kunnen penetreren of gepenetreerd kunnen worden is lei-
dend bij de beslissing over operaties,

= al het bovenstaande kan geregeld worden met medische behan-
delingen.

Een of meer van deze vertogen zijn bepalend voor de gangbare me-
dische visie op sekse. Intersekse-experts vinden dat de huidige me-
dische visie op sekse een karikatuur is waarin twee lijnen, man en
vrouw, overdreven van elkaar gescheiden worden weergegeven en
er geen enkele ruimte is voor nuance. De intersekse-experts worden
in die visie gesteund door een snelgroeiende groep in de samenle-
ving die de dichotomie van sekse als een valse dichotomie® 3¢ is
gaan zien. Net als gender ervaren zij sekse als een spectrum, ofwel
een continuiim met oneindig veel variaties®.

Sekse als spectrum betekent dat ook het kind waarvan artsen het ge-
slacht niet hebben kunnen vaststellen, binnen dat spectrum een
sekse heeft; alleen is het nog te jong om dat aan anderen te vertellen.

33
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Dit is geen ‘derde geslacht’; op het paspoort van zo'n iemand staat achter geslacht een X. Vanwege internationale regels voor de luchtvaart heeft die X een
iets andere betekenis: “unspecified’.

Artsen en wetgever waren er zo zeker van dat binnen drie maanden het geslacht bepaald kon worden, dat dit in 1990 zelfs in de Memorie van Toelichting voor
het nu geldende artikel 1:19d BW werd vastgelegd: “Voorts is van medische zijde bevestigd dat een termijn van drie maanden in het algemeen ruim voldoende
zal zijn om zekerheid omtrent het geslacht te verkrijgen.” [186]

Een valse dichotomie is een tweescheiding die niet gezamenlijk uitputtend is (er zijn andere alternatieven), of die elkaar niet uitsluit (de alternatieven overlap-
pen elkaar), of die mogelijk geen van beide is.

Overigens bestaan er maar heel weinig echte dichotomieén; het even of oneven zijn van een getal is een echte dichotomie en zo zijn er in de wiskunde en de
klassieke logica nog wel meer voorbeelden te vinden, waaronder de begrippen true en false. Het echte probleem van dichotomieén is dat de maatschappij te
snel denkt dat iets een echte dichotomie is, terwijl beter over een gepercipieerde dichotomie kan worden gesproken.

Dat is ook de visie van de Nederlandse overheid, zoals blijkt uit de antwoorden die de minister van Veiligheid & Justitie in 2015 gaf op vragen van de kamer-
leden Van Wijngaarden en Van Ark.[91]
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Intersekse kan betekenen dat een lichaam zowel mannelijke als vrou-
welijke geslachtskenmerken heeft®®, maar het kan ook zijn dat ge-
slachtskenmerken niet volgens verwachting zijn ontwikkeld*, ver-
wachte geslachtskenmerken ontbreken*, of juist extra aanwezig
zijn*!.

Binnen de maatschappij is het gebruikelijk om jezelf als man of
vrouw aan te duiden. De meeste intersekse mensen doen dat ook. Zij
zijn man 6f vrouw. Maar er zijn ook intersekse mensen die hun ge-
slacht als intersekse ervaren. Of als hermafrodiet. Het staat iedereen
vrij voor zijn/haar/hun sekse een zelfgekozen woord te gebruiken.*?
De verschillen en verscheidenheid in sekse die in de samenleving
voorkomt en wordt geaccepteerd wordt seksediversiteit genoemd.

Sekse is niet hetzelfde als gender of als seksualiteit, maar kan daar
ook niet helemaal los van worden gezien: intersekse mensen heb-
ben, net als ieder ander, een seksuele oriéntatie en een genderiden-
titeit/genderexpressie. Intersekseorganisaties raden aan om de ge-
slachtsregistratie helemaal af te schaffen.5® Zolang dat niet het
geval is, adviseren intersekseorganisaties voor ieder kind, dus ook
een intersekse kind, op de geboorteakte een geslacht in te vullen

Figuur 3 Een van de tien panelen (48x8ocm) van The Great Wall of
Vagina, een kunstwerk bestaande uit 400 gipsafgietsels van labia,
gemaakt door de Britse kustenaar Jamie McCartney. De deelneemsters
varieerden in leeftijd van 18 tot 76 jaar. Zij laten samen zien dat de na-
tuurlijke diversiteit enorm groot is en dat geen ‘standaard labia’ bestaan.
Gebruikt met toestemming van de maker.

(inclusief de mogelijkheid ‘is niet vastgesteld kunnen worden’) en er
rekening mee te houden dat de geboorteakte gewijzigd moet wor-
den als het kind daar later om vraagt*..5™

3. Geen derde sekse

Dat betekent ook dat intersekse niet de ‘derde sekse’ is — er
zijn immers oneindig veel variaties. Een grote groep zit zo
dicht tegen het klassieke idee van man en vrouw aan, dat zij
geen behoefte heeft zich anders dan als man 6f vrouw te
identificeren. Een kleinere groep gebruikt intersekse of her-
mafrodiet als identiteit; die mensen kunnen zichzelf zien
en/of presenteren als

= herm,

= man én vrouw,

= geen man, geen vrouw,

= SOMS man, Soms vrouw,

= non-binair

= soms non-binair, soms man, soms vrouw,

= man met vrouwelijke geslachtskenmerken,
= vrouw met mannelijke geslachtskenmerken,
= enzovoort.

Let wel, we hebben het hier over sekse. In alle bovenstaande
gevallen kan de genderidentiteit mannelijk, vrouwelijk, of
non-binair zijn. De seksuele oriéntatie kan hetero-, lesbisch-,
homo-, bi-, a-seksueel, enzovoort zijn.

Dat een intersekse persoon zichzelf op een bepaalde manier
identificeert en/of presenteert betekent niet dat andere in-
tersekse personen dat ook doen. Veel intersekse mensen wil-
len, bijvoorbeeld, beslist geen herm of hermafrodiet worden
genoemd. Onjuiste aannames kunnen tot vervelende situa-
tie leiden. Daarom wordt bij steeds meer evenementen ge-
vraagd welke aanpreekvorm geprefereerd wordt. Voor de
meeste mensen is dat hij/hem of zij/haar, maar steeds meer
mensen willen aangesproken worden met hen/hun. En dat
geldt niet alleen voor intersekse mensen en trans mensen.

38 Bijvoorbeeld iemand met een vagina, maar ook met XY-chromosomen en testes of iemand met XX-chromosomen die zoveel testosteron aanmaakt dat het

lichaam vermannelijkt is.

3 Bijvoorbeeld iemand met een penis die in vergelijking met de penis van andere mensen erg klein is of iemand waarvan de plasbuis niet uitkomt op de top van

de penis, maar juist onderaan.

4 Bijvoorbeeld iemand met in iedere lichaamscel slechts één X-chromosoom of iemand met XX-chromosomen die geboren is zonder vagina of zonder baar-

moeder.

41 Bijvoorbeeld iemand met in iedere lichaamscel twee X-chromosomen en een Y-chromosoom.
42 NNID adviseert iedereen de naam/aanduiding te gebruiken die hij/zij/hen voor zichzelf passend vindt en andere mensen niet aan te vallen op de naam/aan-

duiding die zij gebruiken.

4 Hoewel het mogelijk is om voor intersekse kinderen de geslachtsaanduiding op de geboorteakte open te laten, wordt over het algemeen het meest waar-
schijnlijke geslacht ingevuld. In beide gevallen kan het later noodzakelijk blijken deze informatie aan te passen. Om die reden kunnen intersekse mensen met
een beroep op art. 1:24 BW een rechter verzoeken het geslacht te laten wijzigen. Een rechter kan opdracht geven voor een wijziging die aangetekend wordt
op de oorspronkelijke geboorteakte. In een aantal gevallen heeft de rechter de akte doorgehaald (de informatie op de akte is immers onjuist) en de ambte-
naar van de burgerlijke stand opdracht te geven voor de dan ontbrekende geboorteakte een nieuwe akte op te stellen.

Pagina 18

NNID-standpunt: het verschil tussen DSD en Intersekse



4, Rechten of behandeling

De DSD-gemeenschap...

De interseksegemeenschap...

spreekt over de beste behandeling.

Uiteraard willen de interseksegemeenschap en de DSD-
gemeenschap dat iedereen de beste behandeling krijgt en dat daar-
bij geen rechten worden geschonden. Het verschil is dat beide groe-
pen over een andere behandeling spreken omdat hun ethische nor-
men gebaseerd zijn op een andere filosofische stroming. Waar veel
gezondheidswerkers zich richten op ‘het grootste goed voor de
grootste groep’, richten mensenrechtenexperts zich op de bescher-
ming van het individu. Die laatste stroming wint aan invloed, maar is
vooral onder artsen nog niet altijd geaccepteerd. Zo'n verandering
in visie en handelen wordt een paradigmaverschuiving genoemd.

1. DSD spreekt over de beste behandeling

Natuurlijk wordt binnen de DSD-gemeenschap ook over rechten ge-
sproken, maar op een andere manier dan in interseksegemeenschap.
Dat komt doordat de medische ethiek (of beter, de bio-ethiek**) uit-
gaat van ‘het grootste nut (of welzijn/geluk) voor het algemeen (of
de grootste groep)’, Dit wordt utilitarisme genoemd. Dat betekent
dat artsen ondanks de empathie die ze persoonlijk voor een indivi-
duele patiént kunnen ervaren, naar de behandeling zoeken die bij
zoveel mogelijk mensen het gewenste resultaat heeft. De beste be-
handeling is dus eigenlijke de beste behandeling voor een bepaalde
groep patiénten, en niet noodzakelijkerwijs de beste behandeling
voor iedere patiént afzonderlijk. Als een behandeling een gunstig re-
sultaat heeft voor 95 van de 100 patiénten, zegt het utilitarisme dat
het recht van de 95 patiénten boven dat van de vijf andere patiénten
gaat.

Het werken aan de best mogelijke behandeling leidt tot tal van richt-
lijnen die, zo blijkt uit onderzoek, uiteindelijk vaak niet worden ge-
volgd omdat, bijvoorbeeld, de richtlijnen niet algemeen toepasbaar
zijn®+ 29 niet met bewijs onderbouwd zijn®, onduidelijk zijn of voor
tweeérlei uitleg vatbaar™° > en artsen (én patiénten) een subjec-
tieve persoonlijke visie op het onderwerp hebben™, Het resultaat is
dat het vaak van de persoonlijke visie van de arts afhankelijk is welke
behandeling wordt aangeboden waardoor die keuze niet objectief

spreekt over mensenrechten.

jl87,155.163,199, 213,227,305, 38] Daar komt bij dat niet altijd gekeken wordt
naar de beste behandeling voor het kind maar naar de beste behan-
deling voor de ouders; dit wordt parent-centered care* genoemd 5%,

2. Intersekse spreekt over mensenrechten

Mensenrechten worden, afhankelijk waar het woord wordt gebruikt,
ook fundamentele rechten (Europa) of grondrechten (Nederland) ge-
noemd. De essentie is hetzelfde: het zijn rechten die niet kunnen
worden afgenomen.

Mensenrechten zijn ‘geslachtsneutraal’, je hoeft er niet eerst een
man of een vrouw voor te zijn. Het toepassen van deze rechten gaat
daarom vooraf aan de vraag of iemand man/mannelijk of
vrouw/vrouwelijk is. Dat betekent dat een kind van het begin af aan
mensenrechten heeft die ook bij het toekennen van een geslacht ge-
respecteerd moeten worden.

Intersekse-experts werken vanuit twee vertrekpunten: a) het recht
van intersekse mensen op de hoogst mogelijke standaard van ge-
zondheid, en b) rechten die de maatschappij verbiedt de lichame-
lijke integriteit en de autonomie van intersekse mensen te schenden.

Recht op de hoogst mogelijke standaard van gezondheid

ledereen heeft het recht op de hoogst mogelijke standaard van ge-
zondheid. Dat is een positief*® recht dat al in 1946 is geformuleerd en
daarna, in iets andere bewoording, in veel mensenrechtenverdragen
is overgenomen. Het woord gezondheid staat hierbij voor welzijn op
fysiek, mentaal en sociaal niveau. Dus niet als de afwezigheid van
ziekte of gebrek. Het Internationaal Verdrag inzake economische, soci-
ale en culturele rechten legt uit dat dit recht gerespecteerd, be-
schermd, en vervuld moet worden®. Voor intersekse is vooral het
woord beschermd van belang, want hiermee wordt bedoeld dat de
overheid verplicht is schendingen van het recht door anderen te
voorkomen. Meer specifiek: de overheid moet controlemaatregelen
invoeren en de medische praktijk en beroepen moeten zich houden

4 De Encyclopedia of Bioethics definieert bio-ethiek als: ‘the systematic study of the moral dimensions—including moral vision, decisions, conduct, and poli-

45

46

47
48
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cies—of the life sciences and health care, employing a variety of ethical methodologies in an interdisciplinary setting’[268] Hetzelfde boek bevat een lemma
Law and Bioethics waarin staat dat bio-ethiek een trein is waarvoor biologie en geneeskunde de brandstof leveren, filosofie de rails en wetgeving de machi-
nist die de wissels bedient die de richting van de trein bepalen. Maar ondanks dat blijft bio-ethiek in het lijvige (3145 pagina’s) boek een discussie tussen ge-
neeskundigen, filosofen, ethici, en een paar biologen - de rechtswetenschap is nauwelijks vertegenwoordigd. The Cambridge Textbook of Bioethics ziet voor
bio-ethiek een breder werkgebied waarin naast de initiéle aandacht voor ethische kwesties, ook aandacht bestaat voor morele, politieke, en sociale vragen die
voortkomen uit de geneeskunde, biomedisch onderzoek, biowetenschappen en biotechnologie; volgens de auteurs vormen openbare orde en wetgeving
een apart werkgebied waarin de aandacht ligt op de manier waarop gerechtelijke en buitengerechtelijke instanties betrokken kunnen en moeten worden bij
de regulering van onderzoek en de klinische praktijk[300].

Bij parent-centered care wordt het kind zorg/behandelingen geboden om de ouders tevreden of gerust te stellen en niet omdat het kind de zorg/behandelin-
gen nodig heeft. De overheid speelt hierdoor een belangrijke rol bij de bescherming van het kind. Parent-centered care betekent immers dat de ouders de
patiénten zijn, niet het kind. Vanuit die visie zijn NNMB’s een vorm van wensgeneeskunde voor de ouders, met ernstige risico’s voor het kind. Het rapport
Wensgeneeskunde van de Gezondheidsraad/Raad voor de Volksgezondheid en Zorg uit 2015 stelt “Haar beschermende taak heeft de overheid om te begin-
nen voor minderjarigen en andere kwetsbare groepen in de samenleving. Dit geldt in het bijzonder wanneer zij niet in staat zijn autonome keuzes te maken
over wensgeneeskunde."[142]

Een positief recht vereist handelen van ‘de samenleving’ of ‘de overheid’ om het recht te concretiseren. In het geval van het recht op de hoogst mogelijke
standaard van gezondheid moet de overheid zorgen dat er beleid is voor de gezondheidszorg en dat dit beleid ook wordt uitgevoerd.
https://wetten.overheid.nl/BWBV0001016/1979-03-11#Verdrag_2

Zie CESCR General Comment nr. 14: the Right to the Highest Attainable Standard of Health (Art. 12), dat feitelijk een uitwerking van artikel 12 van het verdrag is.
https://www.refworld.org/pdfid/4538838do.pdf
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aan erkende standaarden, opleidingen, vaardigheden en ethische
gedragscodes.

Mensenrechten zijn nauw verbonden met ethiek, maar wel een an-
der soort ethiek dan de medische ethiek. Mensenrechten zijn indivi-
duele rechten en komen als ze gekoppeld zijn aan gezondheid
vooral voort uit de deontologische ethiek. Daarbij geldt dat een han-
deling die slecht is slecht blijft, zelfs als de uitkomst goed is. Als een
behandeling die zonder gevolgen voor de gezondheid kan worden
uitgesteld tot de patiént zelf kan beslissen in 95 procent het ge-
wenste resultaat heeft, moet de operatie worden uitgesteld omdat
bij iedere patiént de kans bestaat dat de behandeling niet het ge-
wenste resultaat geeft. Zelfs in het geval waar de uitkomst wel naar
wens is, zegt de deontologie dat de behandeling die slecht is (name-
lijk het bewust kiezen voor de onnodige kans op een ongewenste
uitkomst) zelfs bij een gewenst resultaat niet goed wordt. Een con-
creet voorbeeld: iemand rijdt principieel door rood en krijgt slechts
in 5 procent van de gevallen een boete - die relatief geringe pakkans
betekent nog niet dat in de overige 95 procent dat door rood wordt
gereden geen sprake is van een verkeersovertreding.

De WHO zegt dat gezondheid, en daarmee de hoogst mogelijke
standaard van gezondheid, niet los kan worden gezien van de soci-
aal-maatschappelijke situatie. Specifiek wordt gesteld:

= Schendingen van mensenrechten of het gebrek aan aandacht
daarvoor kan ernstige gevolgen hebben voor de gezondheid.

= Gezondheidsbeleid en programma’s kunnen door hun ontwerp
of implementatie mensenrechten bevorderen en schenden.

= De kwetsbaarheid voor een slechte gezondheid kan worden ver-
minderd door maatregelen te nemen om de mensenrechten te
respecteren, te beschermen en te vervullen.

Lichamelijke integriteit en autonomie
Het recht op lichamelijke integriteit en het recht op autonomie zijn
belangrijke, maar niet altijd op dezelfde wijze begrepen begrippen
in de ethiek en in de rechtspraak.

Vast staat dat een medische behandeling uitgevoerd zonder de ge-
informeerde toestemming van de patiént een schending is van deze
rechten en strafbaar kan zijn. Dat wordt ook gezegd in de grond-
wet*%

Artikel 10, eerste lid: leder heeft, behoudens bij of krachtens de wet te
stellen beperkingen, recht op eerbiediging van zijn persoonlijke levens-
sfeer.

Artikel 11: leder heeft, behoudens bij of krachtens de wet te stellen be-
perkingen, recht op onaantastbaarheid van zijn lichaam.

49

Artikel 11 wordt algemeen gezien als voortkomend uit artikel 10 — er
wordt vaak gezegd dat artikel 11 overbodig is. Maar het naast elkaar
bestaan van beide artikelen geeft ook aan dat een schending van de
lichamelijke integriteit een schending van de persoonlijke levens-
sfeer is. Dat betekent dat de het niet alleen de lichamelijke integriteit
beschermd is, maar ook de geestelijke integriteit*°.

De grondwet zou volkomen duidelijk zijn, als de woorden behoudens
bij of krachtens de wet te stellen beperkingen niet waren toegevoegd.
Hoewel in de Wet op de geneeskundige behandelovereenkomst
(WGBO, opgenomen in art. 7:446 BW - art. 7:468 BW®') staat dat een
arts geen medische behandeling mag uitvoeren zonder toestem-
ming van de patiént, wordt daar ook gesteld dat ouders die toestem-
ming voor hun kind mogen geven®’., Ook uit het art. 5 van VN-
Kinderrechten-verdrag wordt de belangrijke rol van de ouders in de
opvoeding erkend?3.

Dat is het moment dat de interpretatie van de wet door DSD-experts
en intersekse-experts uit elkaar loopt. Terwijl DSD-experts vinden
dat het aan de ouders is om, in overleg met artsen, een beslissing te
nemen, vinden intersekse-experts dat het recht dat ouders door de
wet wordt gegeven niet absoluut is.

Omdat de grondwet en de WGBO niet volkomen helder lijken te zijn,
wordt door intersekse-experts vaak een beroep gedaan op interna-
tionaal recht. Veel gebruikte, ook door Nederland geratificeerde, in-
ternationale verdragen zijn:

= VN-Kinderrechten-verdrag®*, zoals ook verwoord in
General Comment nr. 14 (2013)*,
General Comment nr 13 (2011)*® en
General Comment nr. 7 (2005)°’;

= Internationaal Verdrag inzake economische, sociale en culturele
rechten’;

= Verdrag tegen foltering en andere wrede, onmenselijke en ont-
erende behandeling of bestraffing®?;

= Verdrag inzake de uitbanning van alle vormen van discriminatie
van vrouwen®’; en

= Verdrag inzake de rechten van personen met een handicap®'.

Dat de rechten van de ouders en de rechten van het kind met elkaar
conflicteren, betekent nog niet dat het ene recht belangrijker is dan
het andere recht: mensenrechten zijn ondeelbaar en onderling af-
hankelijk en onderling verbondenB+,

Daar stelt de Amerikaanse jurist Philip Alston, gespecialiseerd in in-
ternationaal recht en mensenrechten, tegenover dat als ieder moge-
lijk mensenrechtenelement als essentieel of noodzakelijk wordt be-
schouwd, niets meer als werkelijk belangrijk zal worden gezien.

Dit voorbeeld wordt ook specifiek genoemd in de Memorie van Toelichting bij het wetsvoorstel voor een grondrecht op onaantastbaarheid van het lichaam:

“Het recht op onschendbaarheid van het eigen lichaam van een patiént brengt mee dat medische handelingen ten aanzien van hem slechts mogen worden
verricht met zijn (eventueel veronderstelde) toestemming of met de toestemming van personen, die voor hem mogen beslissen. Een arts die een patiént

behandelt tegen diens wil kan daarom strafbaar zijn.” [3].

50 Zie de Memorie van Toelichting bij wetsvoorstel voor een grondrecht op onaantastbaarheid van het menselijk lichaam[3].
51 https://wetten.overheid.nl/jci1.3:c:BWBRooo5290&boek=7&titeldeel=7&afdeling=5&z=2014-11-29&g=2013-07-01

52 Zie hoofdstuk 10. Wie beslist voor meer informatie.

53 https://wetten.overheid.nl/BWBV0002508/2002-11-18

% https://wetten.overheid.nl/BWBV0002508/2002-11-18

55 CRC General Comment nr. 14 (2013) https://undocs.org/CRC/C/GC/14

6 CRC General Comment nr. 13 (2011) https://undocs.org/CRC/C/GC/13

57 CRC General Comment nr 7 (2005) https://undocs.org/CRC/C/GC/7/Rev.
58 https://wetten.overheid.nl/BWBV0001016/1979-03-11

5% https://wetten.overheid.nl/BWBV0002507/1989-01-20

8 https://wetten.overheid.nl/BWBV0002909/1991-08-22

ot https://wetten.overheid.nl/BWBV0004045/2016-07-14
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Prioriteiten stellen is daarom noodzakelijk, maar dit mag niet bete-
kenen dat een duidelijke schending van rechten genegeerd mag
worden. Daarnaast mogen prioriteiten niet verward worden met
‘vaste hiérarchieén’.”? Dus ondanks dat het vaak onmogelijk is alle
mensenrechten tegelijk te eerbiedigen, zijn mensenrechten geen
menukaart waar selectief uit kan worden gekozen of waarvoor wille-
keurig kan worden bepaald voor wie ze wel of niet van toepassing
zijn.

Op basis van bovenstaande overwegingen, waarbij zowel de rechten
van de ouders als de rechten van het kind zijn overwogen, komen
intersekse-experts tot de conclusie dat het beschermen van de rech-
ten van de ouders meer schade aanricht bij het kind dan andersom;
hoewel de rechten even zwaar wegen, is de schade die het gevolg is
van het uitoefenen van de rechten niet gelijk.

Bovendien is er een verschil is tussen het beperken van rechten en
het ontnemen van rechten. De verantwoordelijkheden van de ouders
bij de opvoeding van een kind kunnen de rechten van een kind tij-
delijk beperken; een kind dat op tijd thuis moet komen heeft te ma-
ken met een beperking van de vrijheid van lichamelijke beweging
tot een bepaalde omgeving. De beperking is tijdelijk, want als het
kind 18 jaar is geworden kunnen de ouders deze eis immers niet meer
stellen. Maar van een kind dat op instignatie van de ouders een
NNMB moet ondergaan, is voor de rest van diens leven de lichame-
lijke integriteit geschonden; met die beslissing hebben de ouders
hun kind dat recht ontnomen.

Dit geldt ook vanuit het standpunt van het kind. Een operatie op
jonge leeftijd ontneemt het kind de mogelijkheid zelf te beslissen
over een onomkeerbare operatie die gevolgen heeft voor de rest van
het leven. De schade voor het recht op lichamelijke integriteit en au-
tonomie die hier mogelijk uit voortvloeit is groter dan de schade van
de beperking te moeten wachten tot het kind zelf kan beslissen.

Hiermee is een NNMB te classificeren als een wrede en onmenselijke
behandeling, die het kind niet helpt, die niet bijdraagt aan de accep-
tatie van intersekse door de maatschappij, en staat voor een onaan-
vaardbare ontkenning van menselijke waardigheid en lichamelijke
integriteit.®> Het handelen van artsen die de veranderende ethische
inzichten negeren is, net als het handelen van een overheid die te-
gen beter weten in macht aan deze artsen delegeert, moreel cor-
rupt.®®

Ook VN-verdragscomités®® ¢ ¢, VN-rapporteurs+- 3°-31.270. 271 de
Raad van Europa®-*->", de Parlementaire Vergadering van de Raad
van Europa®®3-2%4, en het Europese Parlement™®! veroordelen de hui-
dige gang van zaken.

3. Watzijn mensenrechten

Wat mensenrechten zijn, is niet in een enkele alinea uit te
leggen. Maar het is net als met goed en kwaad; de meeste
mensen voelen intuitief vrij goed aan waar goed eindigt en
kwaad begint. Mensenrechten gaan ook over goed en
kwaad. Als een definitie nodig is, dan zou dit een aardige po-

ging zijn:

Mensenrechten zijn normen die individuen overal ter wereld
beschermen tegen politieke, juridische en sociale misstanden.

Maar een heel belangrijk kenmerk van mensenrechten ont-
breekt in die definitie: mensenrechten zijn universeel en on-
vervreemdbaar; ondeelbaar; onderling afhankelijk en onder-
ling verbonden. Dat betekent o.a. dat alle mensenrechten
even belangrijk zijn en dat je niet kunt zeggen dat ze voor
een bepaalde groep of in een bepaalde situatie niet gelden.

Dat alle mensenrechten ‘universeel, ondeelbaar en onder-
ling afhankelijk en onderling verbonden’ zijn is voor het
eerst erkend in de Vienna Declaration and Programme of
Action® uit 1993. Dat is later herhaald in verschillende andere
documenten, waaronder het door Nederland geratificeerde
Verdrag inzake de rechten van personen met een handicap
(CRPD)®® en de door Nederland erkende®® Yogjakarta Princi-
ples*! waarin ook intersekse genoemd worden 22,

4. Zijnartsen noodzakelijk voor intersekse-emancipatie

Moet je weten wat DSD precies inhoudt voordat je over rech-
ten spreekt? Nee, want we kunnen over LHB-rechten spre-
ken zonder dat eerst moet worden uitgelegd hoe LHB perso-
nen van elkaar houden. En we kunnen (na een lange strijd)
over de rechten van transgender personen spreken zonder
dat zij eerst een diagnose van een dokter nodig hebben of
gedwongen zijn een operatie te ondergaan.

Om die reden behoren artsen/behandelaars ook geen rol te
spelen in het emancipatieproces van LHB personen, van
transgender personen, en van intersekse personen.

62 Ditis de globale grondslag waarop de NGO-rapportages over intersekse bij VN-verdragscomités op gebaseerd zijn. In andere bewoording is het ook de kern
van wat sociaal wetenschappers, juristen, theologen, en ethici schrijven over intersekse (zie voetnoot 21 voor referenties).
6 Ditis de globale inhoud de basis van de aanbevelingen die VN-verdragscomités afgeven voor intersekse.

84 https://www.ohchr.org/EN/Professionalinterest/Pages/Vienna.aspx
65 https://wetten.overheid.nl/BWBV0004045/2016-07-14

% In 2017 zijn de intersekse-inclusieve Yogjakarta Principles + 10 (YP+10) gepubliceerd[45]. In de Mensenrechtenrapportage 2017 van het Ministerie van Buiten-
landse Zaken staat dat Nederland ook de YP+10 ‘omarmt’[238]. Dit is op 18 juni 2019 tijdens het AO Emancipatie ook door de minister van OCW gezegd: “Die
Yogyakarta Principles zijn een belangrijke leidraad voor ons beleid, zowel nationaal als internationaal. Die principes zijn opgesteld door experts vanuit ver-
schillende landen en zijn een uitwerking van internationale mensenrechtenverdragen voor LHBTI-personen. Het zijn geen nieuwe rechten; het is eigenlijk een
toelichting op internationale verplichtingen die Nederland is aangegaan. We hoeven de Yogyakarta Principles dus niet te ondertekenen, maar we onderschrij-
ven ze inhoudelijk wel.” https://www.tweedekamer.nl/debat_en_vergadering/commissievergaderingen/details?id=2019A02427
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5.

Rechten die mogelijk geschonden worden

Recht om niet gediscrimineerd te worden

wordt geschonden als ouders uit angst of door onbe-
kendheid kiezen voor of instemmen met NNMB's.

Recht op vrijheid van geweld en intimidatie

wordt geschonden als seksediversiteit niet is opgeno-
men in anti-discriminatiewetgeving en/of dergelijke wet-
geving niet wordt gehandhaafd.

Recht om een eigen persoonlijkheid te ontwikkelen
wordt geschonden als door ouders of gezondheidswer-
kers wordt vastgehouden aan het toegekende geslacht.
Recht op leven

wordt geschonden als het intersekse kinderen vermoord
worden. Veel intersekse mensen zien embryoselectie en
prenatale diagnostiek gericht op zwangerschapsbeéindi-
ging ook als een schending van het recht op leven.
Recht om vrij te zijn van marteling of wrede, onmen-
selijke behandeling

wordt geschonden door het uitvoeren van NNMB'’s. Ook
het aanbieden van behandelingen met consent, maar
zonder gedegen long-term follow-up onderzoek is een
schending van dit recht.

Recht op privacy

wordt geschonden door de voortdurende medicalisering
van DSD waardoor informatie in een onnodig brede
kring bekend is. De verplichte weergave van het geslacht
op identiteitsbewijzen is voor sommige mensen ook een
schending van hun recht op privacy.

Recht op arbeid

wordt geschonden als de werkgever geen garanties
biedt tegen discriminatie en voor een veilige, gezonde
werkplek (zowel geestelijk als lichamelijk).

Recht op fysieke en geestelijke integriteit

wordt geschonden door gezondheidswerkers die
NNMB's verrichten, maar ook als genderneutrale toilet-
ten ontbreken; als niet-normaliserende psychosociale
hulp ontbreekt; als medische informatie wordt achterge-
houden. Het off-label prenataal gebruik van dexametha-
son is een schending van dit recht omdat deze behande-
ling zelfs na 30 jaar nog steeds experimenteel is.

Recht om een familie te stichten

wordt geschonden als intersekse personen zonder we-
tenschappelijke onderbouwing gecastreerd of gesterili-
seerd worden.

Recht op bescherming tegen scheiding van kind en
ouders

wordt geschonden als ouders door de pathologisering
van intersekse hun kind niet kunnen accepteren.

Recht op educatie

wordt geschonden als kinderen door de medicalisering
van intersekse niet in staat zijn hun opleiding af te ma-
ken of op het hoogst haalbare niveau te volgen.

Recht om voor bovenstaande rechten op te komen
wordt geschonden als informatie over intersekse wordt
achtergehouden of als het kind via priming en framing
een gepathologiseerd beeld van intersekse wordt opge-
drongen.
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5. Gelijkwaardigheid of discriminatie

De DSD-gemeenschap...

De interseksegemeenschap...

discrimineert door trans en intersekse kinderen anders te behan-
delen.®’

Hier hoeven weinig woorden aan worden besteed: dat intersekse
kinderen vanaf hun geboorte operaties ondergaan die bij transgen-
der kinderen pas vanaf hun achttiende levensjaar mogen worden
uitgevoerd, is een ernstige vorm van discriminatie. Die ongelijkheid
wordt nog eens benadrukt door het groeiende aantal gezondheids-
werkers dat zowel binnen de DSD-zorg als de trans-zorg werkt.

Maar ook als intersekse mensen ouder zijn, blijft inzet op gelijkwaar-
digheid en emancipatie belangrijk.

1. DSD discrimineert door trans en intersekse kinderen anders te
behandelen

De behandeling van transgender personen is vastgelegd in de Stan-
dards of Care for the Health of Transsexual, Transgender, and Gender
Nonconforming People. Deze publicatie van de World Professional
Association for Transgender Health (WPATH) is bedoeld om de hoog-
ste normen van gezondheidszorg voor trans personen te bevorde-
ren. Hoewel het document zich nauwelijks uitlaat over leeftijden,
wordt in Nederland een minimumleeftijd van 18 jaar gehanteerd
voor chirurgische ingrepen. Voor behandeling met hormonen wordt
een minimumleeftijd van 15 jaar aangehouden. Puberteitsremmers
worden voorgeschreven vanaf 11 jaar.

Voordat de behandeling met puberteitsremmers en hormonen
wordt ingezet, moet het kind eerst een diagnostisch proces van mi-
nimaal vijf maanden doorlopen®, Ondanks dat veel trans kinderen
en ouders klagen dat deze leeftijdsgrenzen het levensgeluk van de
kinderen in de weg staan, is het duidelijk dat een zorgvuldig proces
wordt doorlopen waarin uiteindelijk sprake is van volledig geinfor-
meerde, vrije consent®® van het kind zelf.

Bij DSD wordt deze zorgvuldigheid niet in acht genomen. In een pro-
ces dat hooguit enkele weken duurt® *? en de ouders onder grote
sociale/psychische druk staan, wordt zonder de volledig geinfor-
meerde, vrije consent van het kind besloten operaties uit te voeren
die in zowel doel als uitvoering gelijksoortig zijn aan de operaties die
bij trans personen worden uitgevoerd.

2. Intersekse wil gelijkwaardigheid en emancipatie

Intersekse-experts vinden dat medische behandelingen die uitge-
steld kunnen worden tot het kind zelf kan beslissen moeten worden
uitgesteld. Tot welke leeftijd gewacht moet worden is afhankelijk
van de ontwikkeling van het kind. Dat kan 16 zijn, de leeftijd waarop
een kind in Nederland wettelijk beslissingen over de eigen

wil gelijkwaardigheid en emancipatie.

gezondheid mag nemen zonder dat de ouders meebeslissen. Het
kan ook 14 zijn, de leeftijdsgrens die Wiesemann et al. voorstellen®3-
334 In ieder geval moet er een einde komen aan de ongelijke behan-
deling van intersekse kinderen en transkinderen.

3. Ook volwassenen worden gediscrimineerd

Intersekse mensen worden ook op latere leeftijd gediscrimineerd. Uit
het Special Eurobarometer 493-onderzoek van de Europese Commis-
sie (zie ook Figuur 4) blijkt dat slechts 34 procent van de Nederlan-
ders denkt dat intersekse mensen gediscrimineerd wordt tegen 60
procent die denkt dat homoseksuele mannen, lesbische vrouwen, en
biseksuele personen (LHB) gediscrimineerd worden. Maar in de prak-
tijk blijken juist intersekse mensen meer te worden gediscrimineerd.
Zo blijkt dat 93 procent van de Nederlanders geen probleem te heb-
ben met een LHB premier — een percentage dat daalt tot 84 procent
bij een intersekse premier. 86 procent van de Nederlanders vindt het
geen probleem als hun kind een relatie heeft met een LHB persoon,
tegen 68 procent als hun kind een relatie heeft met een intersekse
persoon.s!

Intersekse mensen worden nog net iets meer gediscrimineerd dan
transgender mensen en worden, in procentpunten uitgedrukt, on-
geveer tweemaal zo vaak gediscrimineerd dan LHB personen.

De uitkomsten van het Special Eurobarometer 493-onderzoek zijn
begin 2020 bevestigd door het EU-agentschap voor de Fundamen-
tele Rechten (FRA) in de EU LGBTI Survey Il, een enquéte onder Euro-
pese LHBTI-personen. Op de vraag wat intersekse personen als hun
grootste problemen ervaren staat discriminatie op grond van ge-
slachtskenmerken met 34 procent op de eerste plaats, direct gevolgd
door pesten & geweld (33%) en de pathologisering van intersekse
(29%).79

Discriminatie vanwege mijn geslachtskenmerken 34%
Pesten en/of geweld 33%
Dat intersekse gezien wordt als pathologisch of als een ziekte 29%
Psychologische problemen of uitsluiting van anderen 26%
Sekse-'normaliserende’ operatie uitgevoerd op baby's of kinderen 19%
Wettelijke geslachtserkenning - het veranderen van de sekse-/ 15%

gender-aanduiding in documenten

Het aangaan van relaties of vormen een gezin 15%

7 Dit probleem is niet per se opgelost als trans kinderen en intersekse kinderen identiek worden behandeld. De Amerikaanse filosoof Ronald Dworkin zegt
hierover: “Surely a government could not be said to respect fundamental human rights if it tortured everyone, and tortured them equally. Even if it only tor-
tures some, moreover, our objection is not an objection against discrimination; we do not believe the situation would be improved by torturing more.”[110]

% Consent laat zich in deze context niet vertalen met instemming omdat het een medisch begrip is dat feitelijk staat voor informed consent. Informed consent is
de toestemming die de patiént pas rechtsgeldig kan geven als de arts goede informatie heeft gegeven over het voorgenomen onderzoek of de voorgestelde
behandeling. Een onderzoek of behandeling die is uitgevoerd zonder dat voldaan is aan de twee-eenheid van informatieplicht en toestemmingsvereiste

vormt een ongeoorloofde inbreuk op de lichamelijke integriteit van de patiént.

NNID-standpunt: het verschil tussen DSD en Intersekse
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Medische interventies zonder geinformeerde toestemming 14%
Geen toegang tot passende medische behandeling of medicatie 9%
Geslachts-'normalisering' en gender bevestigende operaties zijn 8%

nodig om toegang te krijgen tot het rechten

Anders 9%

Bron: EU LGBTI Survey Il ® - EU Fundamental Rights Agency "

Bijna 6 op de 10 intersekse mensen (59%) ervaart gediscrimineerd te
worden. Dat is meer dan bij transgender personen (55%) en veel
meer dan bij lesbische vrouwen (39%), biseksuele vrouwen (36%),
homoseksuele mannen (32%) en biseksuele mannen (28%). Ook mel-
den veel meer intersekse personen dan lhbt-personen dat zij de af-
gelopen vijf jaar slachtoffer waren van intimidatie (18%) en fysiek of
seksueel geweld (25%).0
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Discriminatie 39% 32% 36% 28% 55% 59%
Intimidatie 8% 1% 7% 9% 12% 18%
Geweld gemeld 7 17% 24% 14% 19% 22% 25%

Bron: EU LGBTI Survey Il - EU Fundamental Rights Agency ™

Omdat zowel de bereidheid tot discrimineren als de ervaren discri-
minatie groot is, is het belangrijk dat in 2019 met een wijziging van
de Algemene wet gelijke behandeling (Awgb) verduidelijkt is dat dis-
criminatie van intersekse verboden is”'. Maar een wet heeft alleen zin
als die ook gehandhaafd wordt. De kans op handhaven is gering als
overheid en samenleving zich niet bewust zijn van de discriminatie.
Daarom moet intersekse actief worden opgenomen in beleid.

4. Beleidsterreinen voor emancipatie en gelijkwaardigheid

Het beéindigen van de operaties die uitgevoerd worden op inter-
sekse kinderen zonder hun persoonlijke volledig geinformeerde vrije
toestemming (NNMB'’s) is geen eindpunt maar een uitgangspunt.
Omdat intersekse een grote mate van intersectionaliteit met andere
onderwerpen kent, moet voor emancipatie en het bereiken van ge-
lijkwaardigheid in tal van beleidsterreinen aandacht worden besteed
aan intersekse. Dit is nog nauwelijks het geval.

LHBT(I)
Internationaal is de | van intersekse al sinds 2008 toegevoegd aan
LHBT. In Nederland is daar pas negen jaar later een begin mee

gemaakt en nog steeds is beleid te vaak nog gebaseerd op LHBT.
Daardoor wordt intersekse uitgesloten van de positieve resultaten
van LHBT(l)-beleid. Samenwerking van LHB, T en | is mogelijk omdat
alle drie de groepen te maken hebben met de definitie van man en
vrouw en de gevolgen daarvan (heteronormativiteit). Een regelma-
tig gehoord argument om LHBT-beleid niet uit te breiden met inter-
sekse, is de onzichtbaarheid van intersekse personen. Maar hiermee
wordt een vicieuze cirkel in stand gehouden: 1) er zijn geen inter-
sekse-jongeren zichtbaar, 2) dus wordt er geen | toevoegt, dus ko-
men er geen intersekse-jongeren, 3 dus... ga naar stap 2. Door in sa-
menspraak met intersekseorganisaties LHBTI-beleid te ontwikkelen
en daarin te sturen op zichtbaarheid van intersekse, zullen meer in-
tersekse personen ervoor kiezen zichtbaar te zijn.

Opname in LHBTI-beleid geeft intersekse personen en organisaties
bovendien toegang tot internationale gremia.

Ouderenzorg

Een niet te veronachtzamen groep intersekse personen heeft een
medische geschiedenis van genitale operaties en andere medische
behandelingen. Voor veel van hen heeft dit geleid tot gevoelens van
schaamte en stigma. Dit vraagt speciale aandacht als zij op latere
leeftijd zorg nodig hebben. Bijvoorbeeld bij het douchen zal het to-
nen van het naakte lichaam tot emotionele problemen kunnen lij-
den. Onderzoek onder oudere LHBT personen heeft aangetoond dat
angst voor reéle of vermeende homofobie en heteroseksisme er toe
kan leiden dat mensen minder snel bereid zijn hulp te accepteren of
naar een zorginstelling voor ouderen te gaan, terwijl de kans dat
mensen weer ‘in de kast gaan’ toeneemt®*” - de angst (weer) voor
geheimhouding te moeten kiezen, vraagt speciale aandacht in het
beleid voor ouderen™e, Er is geen reden om aan te nemen dat dit
voor intersekse mensen anders is.

Emancipatie van vrouwen en mannen

Emancipatie van intersekse mensen kan niet los worden gezien van
de emancipatie van vrouwen en mannen omdat zij net als intersekse
personen te maken hebben met de gevolgen van de seksedichoto-
mie, maar ook omdat het traditionele man-vrouwbeeld een belang-
rijke oorzaak is van NNMB's.

Alle groepen die te maken hebben met intersekse (kinderen en vol-
wassen intersekse personen, ouders maar ook artsen) ervaren de
druk vanuit de maatschappij om te voldoen aan de seksetweede-
ling?s-8¢.122:291.391 De stereotype opvattingen over de rol van vrouwen
en mannen dragen sterk bij aan die druk.

Intersekse kan daarom een zelfstandig beleidsonderwerp zijn, maar
ook zichtbaar zijn in emancipatiebeleid voor andere groepen waarbij
het onderscheid tussen man en vrouw een rol speelt. Het spreekt
voor zich dat beleid dat alleen over mannen en vrouwen spreekt, in-
tersekse mensen uitsluit. Ondanks dat genderidentiteit van de
meeste intersekse mensen man of vrouw is, wordt erkenning dat
sekse meer is dan man of vrouw door een belangrijke groep noodza-
kelijk gevonden’?,

% Gewogen resultaat van antwoorden van intersekse personen in 28 EU-landen (n=1.519) op de vraag ‘Wat zijn volgens u de grootste problemen waar intersekse
mensen in [LAND] mee te maken hebben? Selecteer tot drie opties die voor u het belangrijkst zijn.’

70 Melding van het meest recente intimidatie-incident en de meest recente fysieke of seksuele aanval (in vijf jaar voordien) enquéte) aan een organisatie (incl.
politie). Gewogen resultaat, discriminatie n = 67.172 uit 28 EU-landen, intimidatie en geweld n=17.744 uit 28 EU-landen.

7 https://wetten.overheid.nl/BWBR0042566/2019-11-01

Intersekse is in de Awgb opgenomen door in art. 2 tweede lid te verduidelijken dat onder onderscheid op grond van geslacht mede wordt verstaan onder-
scheid op grond van geslachtskenmerken. https://wetten.overheid.nl/BWBR0006502/2020-01-01

72 Dat blijkt ook uit het onderzoek dat NNID verricht heeft naar de wijze waarop sekse behandeld wordt in biologiemethoden voor het middelbaar onderwijs. Dit
onderzoek werd verricht op verzoek van patiéntenorganisaties die zich stoorden aan de binaire presentatie van sekse in schoolboeken.
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Percentage Nederlanders dat zegt dat in Nederland
vaak gediscrimineerd
wordt op basis van...

Seksuele oriéntatie zijn Intersekse zijn

54% 34%

Percentage Nederlanders dat zegt dat zij het

geen probleem
vinden...
...als een directe ...lhb-persoon ...transgender persoon ...intersekse persoon

collega bekend staat

als een...

...als de hoogste ...lhb-persoon ...transgender persoon ...intersekse persoon
politieke positie
bekleed wordt door

een...

...als een van hun ...lhb-persoon ...transgender persoon ...intersekse persoon
kinderen een relatie

heeft met een...

86% 69% 68%

Bron: Special Eurobarometer 493 - “Discrimination in the European Union” Fieldwork: May 2019

Figuur 4 Resultaten van de Special Eurobarometer 493 waaruit blijkt dat de discriminatie van intersekse personen in procentpunten uitgedrukt ongeveer dubbel zo
hoog is als de discriminatie van LHB personen. Toch denkt 6o procent van de ondervraagden dat LHB personen vaak gediscrimineerd worden, en slechts 34 procent
denkt dat intersekse mensen vaak gediscrimineerd worden. !
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Mensen met een niet-westerse achtergrond

Een aantal in Nederland zeldzame vormen van intersekse komen in
andere landen veel vaker voor. Vooral bij personen met een Arabi-
sche achtergrond komen 17betaHSD en 5ARD opmerkelijk vaak voor.
Door extreme gevoelens van schaamte en stigma vinden deze men-
sen het extra moeilijk om contact op te nemen met Nederlandse pa-
tiéntenorganisaties.

Intersekse als een beperking

Op basis van de artikelen 3, 5, 7, 8, 12, 13, 15, 16, 17, 22, 25 en 31 van het
Verdrag inzake de rechten van personen met een handicap’® (CRPD),
kunnen intersekse personen een beroep doen op dit verdrag. Het
CRPD-verdragscomité heeft dat via aanbevelingen voor o.a. Austra-
lié bevestigd.

De meeste intersekse mensen zien intersekse zelf niet als een beper-
king, maar de gevolgen van stigmatisering, vooroordelen, en discri-
minatie worden identiek ervaren als de maatschappelijke beperkin-
gen die mensen met een lichamelijke beperking ervaren. Daarnaast
hebben relatief veel intersekse mensen fysieke beperkingen die ge-
relateerd zijn aan intersekse zijn en in het dagelijks leven in het alge-
meen, ook in de traditionele zin van het woord, een beperking vor-
men

Omdat uit onderzoek blijkt dat intersekse mensen niet optimaal
deelnemen aan tal van activiteiten in de maatschappij (zie ook onder
Gezondheid) dient intersekse eveneens een onderdeel te zijn van be-
leid voor mensen met een beperking.

Sport

Vrouwen met een van nature hoog testosteron niveau, worden uit-
gesloten van competitiesport op het hoogste niveau en pas weer
toegelaten als zij een medische behandeling hebben ondergaan om
het testosteronniveau te verlagen®. Na het verwijderen van de tes-
tes is het testosteronniveau lager dan bij andere vrouwen, maar de
atletes moeten voor de rest van hun leven hormoonpillen blijven
slikken om osteoporose en andere gezondheidsklachten te voorko-
men." Zowel vanuit een mensenrechtenperspectief als een sport-

perspectief is de verplichte medische behandeling problematisch.?
,126,192,289]

Op een lager beleidsniveau is het belangrijk dat douches en om-
kleedruimten privacy bieden.

Privacy

Landelijk wordt al gediscussieerd over de vraag of geslachtsregistra-
tie door de overheid nodig is’. De landelijke overheid wil de onno-
dige geslachtsregistratie terugdringen’®. Maar het is onbekend of en
wanneer dit tot algemeen beleid zal leiden. Zolang hoeft uiteraard
niet gewacht te worden, want iedere organisatie kan nu al kijken of
het nodig is op formulieren naar het geslacht te vragen en dit in be-
leid opnemen.

Overigens heeft NNID als standpunt:

= dat op basis van de meest waarschijnlijk toekomstige ervaring
van het kind aan ieder kind bij de geboorte een geslacht moet
worden toegewezen, echter zonder dat dit geslacht met
(para)medische middelen (operaties, geneesmiddelen, psycho-
therapie) mag worden 'bevestigd’,

73 https://wetten.overheid.nl/BWBV0004045/2006-12-13
74 O.a.als onderdeel van de Evaluatie Transgenderwet.

= dat geslachtstoekenning alleen een administratieve handeling
moet zijn, die niet inhoudt dat hiermee het definitieve geslacht
van het kind is vastgesteld (en daarom ook niet met medische
middelen mag worden 'bevestigd'),

= dat de geslachtsregistratie voor alle Nederlanders met een admi-
nistratieve handeling, dus zonder een gang naar de rechte, moet
kunnen worden gewijzigd, ongeacht de leeftijd, en

= dat de geslachtsregistratie door de overheid zo spoedig mogelijk
geheel moet worden afgeschaft omdat het geen waarde toe-
voegt.

Onderwijs

Uit diverse onderzoeken blijkt dat intersekse personen vaker hun op-
leiding niet afmaken#?-28.78.253 Dezelfde onderzoeken noemen ook
problematiek die op minderheidsstress wijst (zie ook het kopje Ge-
zondheid) zodat allerminst geconcludeerd kan worden dat het
schoolverlaten een cognitieve oorzaak heeft.

Ook het curriculum ontbreekt aandacht voor intersekse. In het pri-
mair en secundair onderwijs wordt in het geheel geen aandacht be-
steed aan seksediversiteit'*>: ¥4 en dat is jammer omdat het vanuit
meerdere invalshoeken bekijken van de eigen identiteit op (zeer)
jonge leeftijd helpt om te gaan met de steeds diverser wordende sa-
menleving™®. Onderzoek van NNID naar biologiemethoden voor het
middelbaar onderwijs laat zien dat de uitgevers over het algemeen
bereid zijn in hun methode aandacht te besteden aan intersekse,
maar dat de beschikbare ruimte, uitgedrukt in lestijd en pagina-
ruimte, zeer beperkt is. Ook in de opleiding voor medici, verpleeg-
kundigen en psychologen is de aandacht voor intersekse nagenoeg
afwezig.!

Werkvloer/school/pesten/discriminatie

Intersekse mensen kunnen worden gepest om hun uiterlijk™®, Inter-
sekse mensen kunnen langer of juist korter zijn dan andere mensen,
sommige intersekse vrouwen hebben gezichtsbeharing, een lagere
stem, terwijl sommige intersekse mannen vrouwelijker kunnen over-
komen, of juist eerder geagiteerd zijn door eventueel hormoonge-
bruik. Of ze worden gepest om hun seksuele oriéntatie of genderi-
dentiteit/-expressie, want die kent vaker een rijke diversiteit dan bij
niet-intersekse mensen. Maar ook intersekse mensen die geen speci-
ale uiterlijke kenmerken hebben, kunnen door hun traumatische er-
varingen een prooi voor pesters zijn, want zowel het wel als het niet
aan anderen vertellen over intersekse, kan problemen opleveren die
resulteren in pesten of uitsluiting.?%?

Net als voor andere gemarginaliseerde groepen gebeurt, moeten in-
tersekse personen beschermd worden tegen stigmatisering, voor-
oordelen en discriminatie op school en tijdens werk.

Genitale verminking

Een breed scala aan instituties, waaronder de Verenigde Naties®-
51,230,269,320,344,345], de Raad van Europalz,sg,263,164,286]’ en het Europese
Parlement™ hebben overheden opgeroepen een einde te maken
aan NNMB's. In Duitsland hebben de deelstaatministers voor eman-
cipatie dit soort behandelingen gelijkgesteld aan vrouwelijke geni-
tale verminking™4, Ook in Nederland zou bij beleid voor (vrouwe-
lijke) genitale verminking de hand in eigen boezem moeten worden
gestoken. Voor Intersekse Genitale Verminking moeten dezelfde re-
gels gelden als voor Vrouwelijke Genitale Verminking.

75 Vertrouwen in de Toekomst, Regeerakkoord. 2017 - 2021, VVD, CDA, D66, ChristenUnie, pagina 10.
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Gezondheid

In de eerste twee alinea’s’® van paragraaf 1.1 van het proefschrift van
de Nederlandse psycholoog Lisette Kuyper worden niet minder dan
95 referenties naar 45 publicaties gebruikt om het belang van één
vraag aan te geven: hoe komt het dat de niveaus van geestelijke ge-
zondheidsproblemen hoger zijn bij LHB-personen dan bij heterosek-
suele personen, ondanks dat homoseksualiteit niet meer beschouwd
wordt als een psychische ziekte? Kuyper toont daarna aan dat deze
verschillen te verklaren zijn uit algemene en minderheidsstress.>*

Kuyper volgt hiermee het conceptuele framework van de Ameri-
kaanse psychiatrisch epidemoloog llan Meyer waarin wordt gesteld
dat minderheidsstress wordt veroorzaakt doordat stigmatisering,
vooroordelen en discriminatie een vijandige en stressvolle sociale
omgeving creéren die geestelijke gezondheidsproblemen veroor-
zaakt. 33-34 Dit effect wordt verergerd als de minderheidsstress ge-
internaliseerd wordt. =

Minderheidsstress komt ook voor bij intersekse mensen en leidt daar
op dezelfde wijze tot verhoogde niveaus van geestelijke gezond-
heidsproblemen.”” Onderzoek naar de precieze oorzaak is noodza-
kelijk, maar het staat vast dat intersekse personen geconfronteerd

worden met een breed scala aan sociale problemen-2s:35.49.77.120,128,
136,177,178,194,200, 201, 212, 216, 253, 280, 294, 295, 296 , 297 , 298 , 304, 328,329, 338] 78

Recent onderzoek in Europa onder intersekse mensen die bekend
zijn bij DSD-behandelcentra, toont aan dat intersekse personen in
vergelijking met de controlegroep 4,2 maal zo vaak psychische pro-
blemen melden (45,2 procent tegen 10,6 procent in de controle-
groep)™. Anders dan Kuyper deed bij LHB-personen, denken ge-
zondheidswerkers die psychische problemen bij intersekse
personen zien niet aan minderheidsstress; zij geloven eerder dat ver-
dere medicalisering een oplossing biedt. " Hoewel intersekse per-
sonen net zomin ziek zijn als transgender personen en LHB-
personen, vraagt het verhoogde niveau van geestelijke gezond-
heidsproblemen adequate aandacht in emancipatiebeleid en beleid
voor de gezondheidszorg. Dat binnen de gezondheidszorg de ac-
ceptatie van LHBT(l) nog niet optimaal is™¥, maakt het voor inter-
sekse mensen moeilijker om hulp te vragen.

Suicidepreventie

Dat meer intersekse mensen aan zelfmoord denken of een zelf-
moordpoging ondernemen dan gemiddeld in de maatschappij>°
1177,201,296,207, 298, 3381 yraagt om opname van intersekse in beleid voor
suicidepreventie.

Het Europese DSD-Life-onderzoek toont aan dat 6,8 procent van de
onderzochte groep een zelfmoordpoging meldt (tegen 1,8 procent
in de controlegroep) en noemt het zorgelijk dat 3,9 procent van de
respondenten de betreffende vraag niet heeft beantwoord. Wat be-
treft het ondernemen van een zelfmoordpoging bestaat een groot

verschil tussen intersekse vrouwen (5 procent tegen 2 procent in de
controlegroep) en intersekse mannen (10,7 procent tegen 1,1 procent
in de controle groep).>

Milieu

Recent onderzoek heeft aangetoond dat stoffen in verf/oplosmidde-
len, pesticiden, cosmetica en industriéle chemicalién de hormoon-
huishouding ontregelen en zo hypospadie kunnen veroorzaken.™
84,7851 Zwangere vrouwen kunnen met deze ‘endocrine-disrupting
chemicals’ (EDC’s) in contact komen tijdens hun werk, maar de stof-
fen komen als vervuiling ook in het milieu terecht. Beleid om minder
EDC's in het milieu te brengen, is daarom ook intersekse-beleid.
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Vertaald uit het Engels (de 95 referenties naar 45 publicaties zijn in de vertaling weggelaten): “Hoewel homoseksualiteit niet langer wordt beschouwd als een
psychische stoornis op zich, tonen meer recente empirische studies aan dat de niveaus van geestelijke gezondheidsproblemen hoger zijn bij LGB-personen
dan bij heteroseksuele personen. Er worden verschillen gevonden met betrekking tot psychisch leed, depressie, suicidaliteit, angststoornissen, paniekaanval-
len en middelengebruik. Deze geestelijke gezondheidsverschillen tussen LHB's en heteroseksuele personen worden gevonden aan de hand van verschillende
studieopzetten, zoals bevolkingsstudies, gemeenschapssteekproeven, tweelingstudies, en worden bevestigd in meta-analyses en systematische reviews.
Verschillen in geestelijke gezondheid tussen LHB's en heteroseksuele personen worden ook gevonden in een aantal demografische subgroepen, waaronder
jongeren en volwassenen, en zowel bij vrouwen als bij mannen.

Bovendien worden verschillen niet alleen gevonden op het gebied van de geestelijke gezondheid. Empirische studies tonen aan dat, in vergelijking met hete-
roseksuele personen, holebi's ook een slechtere fysieke gezondheid hebben, meer seksuele gezondheidsproblemen hebben, waaronder seksueel geweld of
seksueel disfunctioneren, en lagere niveaus van sociaal welzijn rapporteren (bv. gevoelens van eenzaamheid).”[203]

Dat John Money in een tijd waarin nog geen sprake was van stigmatisering, vooroordelen en discriminatie in zijn onderzoek naar 248 intersekse personen
geen verhoogde niveaus van geestelijke gezondheidsproblemen heeft aangetroffen, is een niet te negeren bewijs dat de geestelijke gezondheidsproblemen
geen symptomen van diagnoses zijn.[242]

Zie de pagina Sociale gevolgen op seksediversiteit.nl voor een uitgebreid overzicht: https://www.seksediversiteit.nl/gevorderd/sociale-gevolgen/
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5. Weerzin & afwijzing in taal uitgedrukt

Uit de Special Eurobarometer493 is gebleken de meeste mensen

denken dat intersekse personen niet gediscrimineerd worden (zie

Figuur 4), terwijl in werkelijkheid de bereidheid bestaat om te

discrimineren. De weerzin tegen (en het afwijzen van) intersekse

personen wordt dan ook op subtiele, maar niet minder pijnlijke,

manier geuit. Subtiele discriminatie, die soms zelfs door de

ontvanger niet altijd als discriminatie wordt ervaren®¢, kan voor de

ontvanger leiden tot meer ervaren afstand tot de persoon die

discrimineert en tot verminderde prestaties72:278:2791,

Afschuw

Afwijzing

Genderisering

Ghosten

Medelijden

Medicaliseren

Negeren

Ontkenning

Romantisering

Seksualisering

Sensatiezucht

Toe-eigening
Vernedering

Verwerping
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‘Onzin, van iedereen is makkelijk het geslacht te
bepalen.’

‘lk wil niet dat mijn zoon/dochter met zo iemand
thuiskomt.’

‘Intersekse is een vorm van transgender.’

Het verbreken van een vriendschap na een co-
ming-out.

‘lk ben blij dat ik een gezond kind heb.’

'Hetis net zoiets als een zesde teen of een hazenlip
- dat kun je gewoon opereren.’

...... " (Net doen alsof het niet bestaat en er niet
meer over spreken.)

'Zo erg is het toch niet? Sekse en gender zijn een
spectrum, dus iedereen is intersekse.’

‘Het beste van twee werelden.’ of ‘Het geeftin veel
samenlevingen een bevoorrechte positie’.

‘Een lul en een kut, lijkt mij wel spannend in bed.’

‘Van binnen man, van buiten vrouw! en ‘[naam] is
eigenlijk een man.’

‘Transgender is een vorm van intersekse.’
"Trump heeft kleine handen.

‘Wij bevestigen dat mensen die geboren zijn met
een lichamelijke aandoening in de geslachtsont-
wikkeling [...] en dienen zij hun biologisch ge-
slacht te aanvaarden in zoverre dat kenbaar is.’
(Artikel 6 Nashville Verklaring), maar ook seksedi-
chotomie in lesboeken voor het biologieonder-
wijs.

NNID-standpunt: het verschil tussen DSD en Intersekse



6. Lichamelijke diversiteit of niet

De DSD-gemeenschap...

De interseksegemeenschap...

ontkent lichamelijke diversiteit dikwijls.

Seksediversiteit is een vorm van lichamelijke diversiteit. Dat geldt
voor primaire geslachtskenmerken, maar ook voor andere lichaams-
kenmerken die bij intersekse kunnen verschillen van wat mensen
normaal vinden.

In tegenstelling tot de primaire geslachtskenmerken zijn die andere
lichaamskenmerken wél zichtbaar. Daarmee worden intersekse
mensen soms gepest. DSD-experts bieden daarvoor medische be-
handelingen aan, maar intersekse-experts vinden dat je mag zijn wie
je bent en dat het de maatschappij is die moet veranderen. Dat be-
tekent niet dat zij een medische oplossing altijd afwijzen.

1. DSD ontkent lichamelijke diversiteit dikwijls

Geef een timmerman een hamer en ieder probleem ziet eruit als een
spijker. Natuurlijk zien gezondheidswerkers dat de verschillende
DSD’s gevolgen kunnen hebben voor hoe mensen eruitzien. En zij
zien ook dat mensen daarom worden buitengesloten door anderen.
Ze zien dat het aantal psychische problemen en zelfmoordpogingen
hoger ligt dan in de rest van de maatschappij™. Het ligt daarom
voor de hand dat alles wordt ingezet om deze mensen te helpen.
Maar dat zij de oplossing in hun eigen beroepsgroep zoeken, wordt
een institutionele bias genoemd. Daarbij wordt over het hoofd gezien
dat de eigen vaardigheden misschien niet de beste oplossing biedt
om intersekse mensen te helpen. Er wordt zelfs over het hoofd ge-
zien dat het maar de vraag is of het de verantwoordelijkheid van ge-
zondheidswerkers is om de sociale problemen van intersekse men-
sen op te lossen. Vooral als die oplossing ervan uitgaat dat iedereen
met operaties, hormonen en psychotherapie kan worden aangepast
aan een geidealiseerd beeld van man 6f vrouw wordt lichamelijke
diversiteit ontkent en wordt het recht op lichamelijke integriteit ge-
schonden.

2. Intersekse accepteert lichamelijke diversiteit

Intersekse-experts zien de variatie in geslachtskenmerken als een na-
tuurlijke variatie in de lichamelijke diversiteit. Of zoals een ouder van
een kind het uitdrukt: ‘de een heeft een piemeltje, de ander een
spleetje, en jij hebt een frummeltje’. Projecten als Great Wall of Va-
gina, Gynodiversity, en Labia Library laten zien dat er een grote licha-
melijke diversiteit in labia bestaat.”

accepteert lichamelijke diversiteit.

Maar ook ander lichamelijke diversiteit is belangrijk binnen inter-
sekse: mannen met brede heupen, mannen met borsten, vrouwen
met veel lichaamsbeharing, vrouwen met kleine borsten, vrouwen
die kort zijn, mannen met lange armen en benen, vrouwen met een
nekplooi, mannen met een vrouwelijk gezicht, en vrouwen met een
lage stem. Het zijn zichtbare en mindere zichtbare kenmerken waar
mensen mee gepest kunnen worden. Natuurlijk staat het iedereen
vrij om zelf te beslissen daar iets aan te doen, met chirurgie of met
verhullende kleding. Maar bovenal heb je het recht jezelf te zijn, zon-
der dat anderen je pesten. Intersekse personen moeten erop kunnen
vertrouwen dat niet zij hoeven te veranderen, maar de maatschappij.
Daarom is de acceptatie van seksediversiteit misschien wel de be-
langrijkste eis van de interseksegemeenschap.

3. Sekse als sociale constructie

Dat sekse een sociale constructie is, blijkt onder andere uit

= hetidee dat een sekse kan worden toegewezen of be-
vestigd via chirurgiels- 18188243,

= hetidee dat bij een onvoldoende duidelijke sekse een
gender kan worden toegewezen door het lichaam te
‘normaliseren’:249.25],

= hetidee dat transgender personen voor een wettelijke
geslachtsverandering verplicht® zijn/waren hun lichaam
zover als medisch/technisch mogelijk is te laten aanpas-
sen aan het gewenste geslacht™272:31,

= hetidee dat sport eerlijker kan worden door de lichamen
van intersekse topsporters te ‘normaliseren’+':125: 174,182,191,
327]’

= het idee dat een lange penis beter is dan een korte pe-
nisB*, terwijl beweren dat iemand een kleine penis heeft
een effectieve wijze is om de persoon te beledigen of
zelfs sociaal uit te sluiten®’,

= het bestaan van cosmetische chirurgie die op basis van
een stereotype schoonheidsideaal mannen ‘mannelijker’
en vrouwen ‘vrouwelijker’ kan maken+8s:164.246]

= dat veel transgenders zeggen- dat ze ‘in het verkeerde li-
chaam®? zijn geboren.

7 Zie respectievelijk https://greatwallofvagina.co.uk/, http://gynodiversity.com/.html, en http://www.labialibrary.org.au/. Jammer genoeg zijn er nog geen
openbare projecten waar de grote diversiteit van de penis wordt gevierd. Jamie McCartney, de maker van the Great Wall of Vagina heeft een tableau met
gipsafdrukken van penissen, maar verder geeft een zoekopdracht op internet vooral porno met penissen die geen goede indruk geven van de werkelijke

diversiteit.

8 In een groeiend aantal landen vervalt deze verplichting die als een ernstige schending van de mensenrechten wordt gezien.

8 Op internet zoeken naar ‘trump kleine handen’ geeft legio voorbeelden.

8 De stelling dat mensen in het verkeerde lichaam geboren kunnen worden, gaat uit van het onjuiste idee dat mannen en vrouwen totaal verschillende soorten
mensen zijn - niet alleen reproductief, maar ook mentaal - met verschillende verlangens, verschillende behoeften, verschillende bekwaamheden en met
verschillende geesten. Als mensen werkelijk in het verkeerde lichaam zijn geboren, zou gender geen sociale constructie zijn, maar een aangeboren psycholo-

gische toestand.
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4. Geslachtskenmerken: fysiek of cultureel

Naam ‘Man’ ‘Vrouw' Opmerkingen
Chromosomen XY XX Er zijn veel chromosoomvariaties.*®
Externe genitalién Eikel Clitoris

Voorhuid Clitorishced

Penis

Scrotum Labia
Interne genitalién Testes Eierstokken

Zaadcel (sperma) Eicel

Vagina

Zaadleiders Eileiders

Prostaat Klieren van Skene
Lichaam Algemeen
Geslachtshormonen Androgenen Oestrogenen Het gaat hier over de geslachtshormonen die

de overhand hebben - mannen én vrouwen
hebben androgenen én cestrogenen.

Vorm 'Driehcek’ ‘Zandloper'
Heupen Smal Breed Ten opzichte van de rest van het lichaam.
Schouders Breed Smal Ten opzichte van de rest van het lichaam.
Lichaamslengte 182,5cm 168,9 cm Nederland, 25-45 jaar, 2014/2015.%
Gewicht 84,1Kg 70,6 KG Nederland, 25-45 jaar, 2014/2015.%
Vetverdeling Buik Heupen en dijen

Lichaamsbeharing
Schaamhaar
Gezichtsheharing
Hoofdbeharing
Borstklierweefsel
Stem

Over vrijwel het gehele lichaam
Ruitvorm richting navel

Baard en snor

Geveeligheid voor kaalheid, kort
Geen of beperkte ontwikkeling

120 Hz

Okselhaar en schaamhaar
Driehoek

Geen gezichtsheharing
Volle haardos, lang

Wel ontwikkeling

210 Hz

Grondtoon Fo. 37

Gezondheidsonderwerpen

Ziekte

Prostaatkanker, testiskanker

Borstkanker, ovariumkanker, baarmeeder-
halskanker, kinderen baren, menstruatie-

klachten, overgangsklachten

Voorbehcedsmiddelen Condoom 'Pil', spiraaltje, pessarium, prikpil, nuva-
ring
Demografisch
Levensverwachting 79,9 jaar 83,1jaar Nederland, 2016.8
Percentage bevolking 49,62 procent 50,38 procent Nederland, 2017.8
Kleding / verzorging® Blauw Roze Kleding wordt niet alleen gegenderd door de

Broek, overhemd, boxershort, overall,
sneakers, legerkisten, aftershave

Staand plassen

Jurk, rok, blees, BH, slipje, shape-wear,
panty, schort, hoge hakken, pumps,
make-up, nagellak, parfum, maandver-
band, tampons, inlegkruisjes

Zittend plassen

vorm en de naam, maar ook door de kleur?®-
267299]‘

Beledigingen

Lul, zak, klootzak, eikel, cetlul, pooier, hee-
renloper, rotzak, hufter, mietje, homo, flik-
ker

Kutwijf, heer, kech, slet, manwif, ijskonijn,
trut, del, bitch, snol, teef, steepheer, pot

Geslachtskenmerken en wat daarmee gedaan
kan worden vormen een belangrijke bron van
inspiratie voor beledigingen.

Figuur 5 Onvolledig overzicht van stereotyperende ‘geslachtskenmerken’ die niet allemaal lichamelijke geslachtskenmerken zijn. — de genoemde geslachtskenmer-
ken kunnen, ongeacht de kolom waarin ze hier vermeld staan, bij iedereen voorkomen, en de aan- of afwezigheid van kenmerken is geen teken dat iemand (g)een
man of vrouw is.
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Er zijn veel chromosoonvariaties: bij Xo en XXX identificeren de meeste mensen zich vrouwelijk, bij XXY, XXXY en XXXXY identificeren de meeste mensen zich
mannelijk. Alle genoemde chromosoomvariaties kunnen ook in combinaties voorkomen, bijvoorbeeld XX/XY of XY/Xo

CBS Statline https://opendata.cbs.nl/#/CBS/nl/dataset/83385NED/table?ts=1523788283295
CBS Statline https://opendata.cbs.nl/#/CBS/nl/dataset/83385NED/table?ts=1523788283295
https://www.volksgezondheidenzorg.info/onderwerp/levensverwachting/cijfers-context/huidige-situatie#node-resterende-levensverwachting
https://opendata.cbs.nl/statline/#/CBS/nl/dataset/37296ned/table?ts=1523782193038
Uiteraard zijn dit geen fysieke geslachtskenmerken, maar sekse-stereotype kleding functioneert als substituut voor fysieke geslachtskenmerken die we van-
wege maatschappelijke normen onzichtbaar maken, en zo bevestigd kleding die geslachtskenmerken.[299] Door de sociale normen die bepalen wie welke
kleding mag dragen, is kleding meer dan alleen een onderdeel van genderexpressie.
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7. Inclusie of integratie

De DSD-gemeenschap...

De interseksegemeenschap...

leidt tot integratie.

Inclusie of integratie. Veel mensen weten het verschil niet. Hoewel
beide begrippen vaak worden gebruikt zijn er tal van definities in
omloop die niet altijd hetzelfde zeggen. In grote lijnen kan worden
gezegd dat integratie altijd leidt tot meer diversiteit®, maar dat meer
diversiteit niet automatisch leidt tot inclusie. Anders gezegd: integra-
tie is dat je iedereen op je verjaardagsfeest uitnodigt, inclusie is dat
iedereen op je verjaardagsfeest durft te dansen®.

Zowel integratie als inclusie hebben te maken met diversiteit:

= Integratie is aan diversiteit werken op groepsniveau, inclusie is
aan diversiteit werken op individueel niveau.

= Integratie is nodig voor de zichtbaarheid van diversiteit, inclusie
is nodig voor de leefbaarheid van diversiteit.

= Integratie resulteert in een maatschappij met vele, kleine geslo-
ten samenlevingen, inclusie leidt tot een maatschappij met één
grote, open samenleving.

De werkwijze van DSD-experts heeft ertoe geleidt dat patiéntenor-
ganisaties langzaam maar zeker integreren in de maatschappij. Maar
hierbij blijven de leden van de patiéntenorganisaties onzichtbaar in
de maatschappij — het is eerder de patiéntenorganisatie die inte-
greert dan de leden van die groep. Daarnaast is slechts een fractie
van de intersekse personen lid van een patiéntenvereniging. Bij een
aanpak gericht op integratie blijven de meeste intersekse mensen
onzichtbaar en buitengesloten. Intersekse-experts werken op een
andere manier om de maatschappij bewust te maken van intersekse
en om intersekse personen de gelegenheid te geven volwaardig
deel uit te maken van de maatschappij.

internationale verdragen
nationale wetten
nationaal beleid
landelijke projecten
voorlichting
supportgroepen

hulp aan een individu

Figuur 6 Traditionele down-top bewustwording leidt tot integratie.
Hierbij is de te emanciperen groep zichtbaar in de maatschappij,
zonder dat de leden van die groep echt deel uitmaken van de samen-
leving. De door de interseksebeweging gehanteerde top-down aan-
pak vereist van iedereen in de samenleving een bijdrage aan de be-
wustwording, hetgeen tot inclusie leidt.

leidt tot inclusie.
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Figuur 7 Veel intersekse mensen bevinden zich nog in de fase van uit-
sluiting of segregatie. Op zijn best is er een begin van integratie, maar
inclusie is nog ver weg.

1. DSD leidt tot integratie

Tot kort na de eeuwwisseling gold voor intersekse (het acroniem
DSD bestond nog niet) een door artsen opgelegde geheimhouding.
Kinderen, en vaak ook hun ouders, kregen niet te horen wat er met
ze aan de hand was. Omdat ze zelf wel in de gaten hadden dat er
‘iets’ met ze was, voelden zij schaamte en uitsluiting. Toen de patién-
tenorganisaties werden opgericht, kon tenminste een deel elkaar in
het geheim ontmoeten. De organisaties waren voor het merendeel
totaal onzichtbaar voor andere mensen. Inmiddels worden de pati-
entenorganisaties steeds meer zichtbaar in de maatschappij en is er
sprake van een zekere (maar niet volledige) mate van integratie. In-
tegratie maakt op zijn best wel de groep zichtbaar, maar niet de in-
dividuen - die blijven onzichtbaar omdat ze niet buiten de groep tre-
den. Omdat de meeste intersekse mensen geen lid zijn van een
patiéntenorganisatie, ervaren de meeste mensen nog steeds een
grote mate van uitsluiting.

2. Intersekse leidt tot inclusie

Om inclusie te bereiken is het niet voldoende om te spreken over in-
tersekse in plaats van DSD. Dat DSD tot integratie leidt en intersekse
tot inclusie heeft te maken met de aanpak die beide groepen experts

8  Diversiteit is de erkenning dat binnen de samenleving verschillende groepen bestaan en dat alle groepen gelijkwaardig zijn. Maar het is ook de erkenning dat
een groep een volwaardig onderdeel is van de samenleving. Die erkenning van gelijkwaardigheid is belangrijk omdat veelkleurigheid niet automatisch tot
diversiteit leidt. Zonder gelijkwaardigheid leidt diversiteit tot discriminatie. Diversiteit gaat per definitie niet over een bepaalde groep, maar over iedereen.
Wel kan een discussie over diversiteit over een specifiek onderwerp gaan. Zo wordt bijvoorbeeld over seksediversiteit gesproken als de aan sekse verbonden
aspecten van diversiteit bedoeld worden. Zowel intersekse als DSD staan voor groepen personen die binnen het grotere geheel van seksediversiteit vallen en
zijn niet hetzelfde als, maar wel gerelateerd aan, genderdiversiteit en seksuele diversiteit.

% Een wetenschappelijke verhandeling over de verschillen tussen diversiteit en inclusie, compleet met een voorbeelden van wat binnen organisaties wordt
gezien als bijdragend aan beide begrippen, is Disentangling the Meanings of Diversity and Inclusion in Organizations van Quinetta M. Roberson[281].
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hebben gekozen. De meest algemene manier om sociale verande-
ring te bereiken start bij een enkel persoon die naar mensen zoekt
die hetzelfde probleem ervaren. Samen beginnen ze een organisatie
en gaan ze aandacht vragen voor het probleem. Dat leidt tot lande-
lijke projecten, nationaal beleid, en misschien zelfs tot nationale wet-
ten. Bij iedere stap vraagt de groep geld of aandacht en dat betekent
dat de groep niet wordt gezien als een verzameling individuen. De
groep wordt in de samenleving geintegreerd.

Zojuist is de stap naar internationale verdragen overgeslagen, want
het is praktisch onmogelijk om als kleine groep een verdrag te initi-
eren of te wijzigen. Maar wat als daar wordt begonnen? Door bij de
Verenigde Naties een beroep te doen op internationale verdragen®'
kan worden getoetst of nationale wetten en nationaal beleid vol-
doen aan het internationaal recht. Uitspraken van de Verenigde Na-
ties kunnen zo grote invloed hebben op de wetgeving en het beleid
van een land. Uiteraard zal dat weer gevolgen hebben voor de an-
dere lagen, tot aan de situatie van een individu toe.

Het voordeel van deze weg is dat op ieder niveau hetzelfde gevraagd
wordt: behandel mij hetzelfde als andere mensen. De wijzigingen in
wetten en beleid die daaruit voortkomen, leiden tot een verbetering
van de situatie voor alle intersekse mensen, ongeacht of ze lid zijn
van een patiéntenorganisatie. Het resultaat is inclusie.

Maar met inclusie is de emancipatie van intersekse mensen niet vol-
tooid (zie ook kader 3. Inclusie is nog geen emancipatie). Als een ach-
tergestelde groep® niet zichzelf kan zijn binnen de bevoorrechte
groep, is geen sprake van inclusie maar van assimilatie ofwel het on-
zichtbaar worden van de achtergestelde groep. Dat zien we ook bij
intersekse mensen die zichzelf onzichtbaar maken in de maatschap-
pij: in plaats dat hun emancipatie daarmee voltooid is, krijgen inter-
sekse mensen juist moeite om deel uit te maken van de samenleving.

Het is een paradox dat de achtergestelde groep die deze assimilatie
nastreeft (de onzichtbare intersekse mensen), steeds meer wordt ge-
confronteerd met de onmogelijkheid om deel te worden van de be-
voorrechte groep (de samenleving). Dit komt doordat de achterge-
stelde groep door de onzichtbaarheid van de assimilatie minder
bereid is voor zichzelf op te komen. Daarom blijven de leden van de
achtergestelde groep last houden van hetgeen hen tot een achter-
gestelde groep heeft gemaakt. Anders gezegd: onzichtbare inter-
sekse personen blijven intersekse personen maar kunnen door de
onzichtbaarheid niet voor zichzelf opkomen. Het is daarom belang-
rijk te erkennen dat de groep intersekse personen een achterge-
stelde groep is, ook als leden uit de groep zeggen dat zij geen be-
hoefte hebben aan emancipatie. Juist als zij dat zeggen.

9 Veel mensen denken dat de Grondwet de hoogste wet is, maar sinds 1953 is het internationaal recht, dat voortvloeit uit ondertekende en geratificeerde inter-

nationale verdragen, een hoger recht dan de Nederlandse grondwet:

3. Inclusie is nog geen emancipatie

Onderzoek van de sociaal psychologe Tabea Hassler et
al. onder bijna 13000 personen in 69 landen laat overtui-
gend zien dat inclusie de emancipatie van de achterge-
stelde groep kan tegenwerken. Dit staat haaks op wat
tot nu toe werd aangenomen. De oplossing is ‘samen-
werken (aan emancipatie) in solidariteit’."!

Uit onderzoek is al eerder gebleken dat contact tussen groe-
pen kan leiden tot minder vooroordelen en een toename
van de sociale cohesie van het geheel®" 2%, Maar recent on-
derzoek laat zien dat dit contact als onbedoeld effect kan
hebben vooral leden van kansarme groepen minder bereid
zijn om meer gelijkheid en sociale rechtvaardigheid te eisen
en te bepleiten!s-99-288.341],

Uit het onderzoek van Hassler et al. blijkt dat meer positieve
en intieme intergroepscontacten (bijvoorbeeld vriendschap-
pen) of het ontbreken van negatieve intergroepscontacten,
leidt tot een verminderde bereidheid bij de achtergestelde
groep om inspanningen voor sociale verandering te onder-
steunen. De enige vorm van communicatie tussen bevoor-
rechte en achtergestelde groepen die leidt tot steun voor so-
ciale verandering, is het solidair samenwerken aan sociale
verandering. Hoe meer contact er plaatsvindt tussen be-
voorrechte en achtergestelde groepsleden en hoe positiever
dit contact wordt ervaren, des te bereidwilliger zijn de leden
van beide groepen om samen te werken in het streven naar
een grotere sociale gelijkheid."

Hassler et al. wijzen erop dat deze bevindingen overeenko-
men met onderzoek waaruit blijkt dat contact tussen leden
van verschillende groepen dat als positief wordt ervaren,
maar geen oplossing biedt voor structurele ongelijkheid,

= de woede kan verminderent,

= de aandacht kan afleiden van groepsgebonden ongelijk-
heid[99,288]

= de identificatie met de achtergestelde groep kan vermin-
deren[31o,341] en

= dat al deze factoren de steun voor sociale verandering

onder de leden van kansarme groepen kan verminderen
[287,288,319,341 ,347]_

Daarom is het voor sociale verandering noodzakelijk om niet
alleen te werken aan de inclusie van intersekse personen in
de samenleving, maar ook aan de bewustwording van de sa-
menleving dat intersekse personen een achtergestelde
groep vormen en welke problemen daarbij spelen.

Artikel 93 Grondwet: Bepalingen van verdragen en van besluiten van volkenrechtelijke organisaties, die naar haar inhoud een ieder kunnen verbinden, hebben

verbindende kracht nadat zij zijn bekendgemaakt.

Artikel 94 Grondwet: Binnen het Koninkrijk geldende wettelijke voorschriften vinden geen toepassing, indien deze toepassing niet verenigbaar is met een ieder
verbindende bepalingen van verdragen en van besluiten van volkenrechtelijke organisaties.

Deze artikelen zijn in overeenstemming met artikel 27 van het door Nederland geratificeerde Verdrag van Wenen inzake het verdragenrecht dat bepaalt dat ‘een

partij zich niet mag beroepen op de bepalingen van zijn nationaal recht om het niet ten uitvoer leggen van een verdrag te rechtvaardigen’

https://wetten.overheid.nl/BWBV0003441/1985-05-09

9 Emancipatie is een positieve ontwikkeling. Emancipatie heeft daarom alleen zin als erkend wordt dat er een situatie bestaat van waaruit geémancipeerd moet

worden, dus een situatie die minder wenselijk is dan die waarnaar geémancipeerd wordt: gelijkwaardigheid.
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8. Ondersteuning of therapie

De DSD-gemeenschap...

De interseksegemeenschap...

biedt psychotherapie, bijvoorbeeld om het als niet-normaal gety-
peerde lichaam te aanvaarden of het grote aantal zelfmoordpogin-
gen terug te brengen.

Het gaat hier om het verschil tussen veranderen en accepteren:

= Helpt een psycholoog je bij het veranderen van mensen die jouw
lichaam niet begrijpen?

= Of helpt een psycholoog je te accepteren dat andere mensen
jouw lichaam niet begrijpen.

In het eerste geval verandert de maatschappij, in het andere geval
verander jij. Dit heeft veel te maken met hoe je tegen intersekse en
DSD aankijkt; is het een natuurlijk verschil of is het een behandelbare
ziekte?

1. DSD biedt psychotherapie, bijvoorbeeld om het als niet-normaal
getypeerde lichaam te aanvaarden of het grote aantal
zelfmoordpogingen terug te brengen

In vergelijking met de rest van de bevolking is het aantal zelfmoord-
pogingen en psychische problemen bij DSD verontrustend hoog™®"
94 Het is onduidelijk wat hiervoor de oorzaak is; het is niet aange-
toond dat deze problemen voortkomen uit de DSD-diagnoses zelf.

0
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Figuur 8 Data Falhammar et al. 2018

Na bijna 70 jaar ingrijpende medisch behandelingen bij intersekse li-
chamen, is het vrijwel onmogelijk om nog te onderzoeken hoe de
psychische gezondheid van intersekse mensen zou zijn zonder me-
dische aandacht. Toch bestaat zo'n ‘nulmeting’.

vraagt psycho-sociale ondersteuning omdat de maatschappij in-
tersekse onvoldoende accepteert.

In zijn proefschrift heeft John Money 248 intersekse mensen onder-
zocht en tot zijn grote verbazing kwam hij tot de conclusie dat er
geen nagenoeg geen psychopathologie voorkwam bij de door hem
onderzochte personen. 24

Wel blijkt uit onderzoek dat ouders het erg moeilijk hebben na de
geboorte van een intersekse kind®*** - veel ouders geven aan dat zij
voor zichzelf psychologische ondersteuning wensen®. Als het ge-
slacht niet direct duidelijk is, kan de geslachtstoekenning extreem
uitdagend zijn voor de familie en gezondheidswerkers™?, Het is niet
duidelijk of de grote aandacht voor de wensen en belangen van de
ouders ook in het belang van het kind is®*-°. Ouders van 46,XX-
kinderen met CAH zijn voor het merendeel bereid tot vroege reduc-
tie van de clitoris, zelfs als dit tot risico heeft dat de genitale gevoe-
ligheid verminderd wordt en niet duidelijk is dat de behandeling in
het belang van het kind is®®,

2. Intersekse vraagt psycho-sociale ondersteuning omdat de maatschappij
intersekse onvoldoende accepteert

Veel intersekse-experts hebben grote problemen met de huidige
medische behandeling en psychologische begeleiding. Het is dan
ook paradoxaal dat zij toch een rol weggelegd zien voor psychosoci-
ale hulp. De paradox wordt veroorzaakt door de interpretatie van het
woord ‘hulpvraag’.

Als ‘hulpvraag’ wordt gezien als een vraag om aanbod, en hulpverle-
ners elke hulpbehoefte ‘naar zich toe trekken’, verdwijnt het ver-
mogen van mensen om voor zichzelf te zorgen. Tegelijk krijgt de
hulpverlener steeds meer macht over de hulpvrager. Zo is helpen
niet onschuldig.?+!

Die interpretatie van hulpvraag is door het merendeel van de medi-
sche beroepsgroep al in de jaren 1970 verlaten. Maar niet bij inter-
sekse, want daar speelt de angst voor een mogelijk negatieve reactie
op seksediversiteit vanuit de maatschappij nog steeds een

93

94
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In 2010 schrijven Fedele, et al.: “The 2006 consensus statement on DSD notes ‘It is generally felt that surgery that is performed for cosmetic reasons in the first
year of life relieves parental distress and improves attachment between the child and parent etc.’. Indirect evidence for this is provided by the fact that some
parents choose early genitoplasty for their children despite the acknowledged risk to sexual function resulting from such procedures. [...] Perhaps caregivers
are fearful that others will observe their child’s ambiguous genitalia and question their gender. Other fears may include the belief that atypical genital anat-
omy leads to atypical sexual behavior.”[122]

Halley Crissman, et al. beschrijven dat in 2011 nog specifieker: Parental concerns that persisted after surgery included (1) gender identity: “l worry that at some
point he's going to feel like he’s a woman trapped in a man’s body, even though his female structures were removed,” (2) gender role: “She throws in the
‘Mom, will you paint my nails? and | go fall over and do it right then and there... | dropped all that | was doing and painted her fingernails because she
wanted to act like a little girl,” (3) peers: “l worry he’s going to be in gym class and people are going to notice things... | just always worry that, you know, that
that will be frustrating for him to deal with in the future,” (4) romantic partners: “The surgery can only fix so much, it's not going to look exactly normal. In the
future, a husband or boyfriend may not be ok with it,” (5) fertility: “[l worry about] him being able to have children and be able to feel that he is adequate,” and
(6) sexual orientation: “He’s had so many problems. Is there a possibility of, you know, homosexuality?"[75]
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belangrijke rol bij de behandeling.”> Intersekse-experts zien liever
dat pas gereageerd wordt als (nadrukkelijk als) de maatschappij
daadwerkelijk negatief reageert. Goede psychosociale hulp is daarbij
noodzakelijk.

Ouders willen dat het leven van hun kinderen zo ‘normaal’ mogelijk
is®4 en dat levert veel stress op®-75:193:37.337 Het blijkt dat veel ou-
ders/verzorgenden niet goed overweg kunnen met de stress die met
een intersekse/DSD gepaard gaat ™ en dat kinderen dit ook ervaren
in de opvoeding™,

De gevolgen voor kinderen die opgevoed worden door ouders met
psychische problemen zijn goed onderzocht: deze Kinderen van Ou-
ders met Psychische Problemen (Kopp) hebben bijvoorbeeld een
drie tot dertien keer zo groot risico om zelf ooit een psychische stoor-
nis en/of verslavingsproblematiek te ontwikkelen®. Op het eerste
gezicht lijken ouders bij Kopp te maken te hebben met ernstiger pro-
blemen dan bij intersekse. Maar dat is een onjuiste inschatting — al in
diverse onderzoeken is aangetoond dat stress van ouders ten ge-
volge van de diagnose® van hun kind, de oorzaak kan zijn van de-
pressie bij het kind®°,

De stress die artsen en ouders — zonder dat zo te bedoelen - veroor-
zaken kan worden verminderd door demedicalisering.”” Het spreekt
voor zich dat alle betrokkenen daar profijt van zullen hebben. Maar
dat gaat niet zonder veranderingen in de maatschappij.

Om deze reden adviseren intersekse-experts intersekse kinderen
psycho-sociale ondersteuning te bieden als bescherming tegen een
maatschappij die intersekse onvoldoende accepteert. Waar nodig
moeten ouders van intersekse kinderen professionele hulp krijgen
bij het volledig accepteren van intersekse.

Hoe moeilijk het ook lijkt, op een dag is de maatschappij veranderd.
Dan is psychosociale hulp niet meer nodig. En psychotherapie ook
niet. Dat is ook gebeurd bij homoseksualiteit. Tot 1990 was dat nog
een ziekte. Er zijn tal van boeken en wetenschappelijke artikelen
waarin staat beschreven hoe homoseksualiteit ‘te genezen’ zou zijn.
Geen van die methoden heeft gewerkt. Pas nadat de maatschappij
een flinke draai had gemaakt, kwamen psychiaters (in 1973) en de
WHO (in 1990) tot het inzicht dat het toch geen ziekte was.

Tot die tijd vragen intersekse-experts hulp van psychologen.
Tegelijk kan de rol van het multidisciplinaire team veranderen van

voorspellen & controleren®® naar meten & reageren® — een houding
waarbij de gevoelens en ervaringen van het kind leidend zijn.

3. John Money over psychopathologie

John Money verbaast zich in de conclusie van zijn proef-
schrift over het geringe aantal psychische problemen dat hij
heeft aangetroffen tijdens zijn onderzoek onder 248 inter-
sekse mensen. Hij komt zelfs even met de gewaagde veron-
derstelling dat intersekse mensen minder gevoelig moeten
zijn voor psychische problemen omdat ze immers, in Mo-
neys denkwereld, voldoende reden hebben om allerlei psy-
chische problemen te ontwikkelen. Die hypothese verwerpt
hij direct want in casusbeschrijvingen worden wel degelijk
intersekse mensen met psychische problemen beschreven.
Zijn alternatieve veronderstelling is dat intersekse op zich
niet voldoende reden is om psychische problemen te ont-
wikkelen en dat er een minstens een andere variabele bij be-
trokken moet zijn.+!

Volgens Money zijn intersekse mensen 6f supermensen met
vreselijke problemen (die niemand merkt omdat ze super-
mensen zijn), 6f wandelende bommen die ieder ogenblik
kunnen ontploffen als een onbekende ‘variabele’ actief
wordt.

Dit is interessant omdat na jarenlange medische begeleiding
juist een verontrustend percentage psychische problemen
werd aangetroffen™, Dat werpt de vraag op of de overma-
tige aandacht van gezondheidswerkers de ‘andere variabele’
kan zijn?

Dat is mogelijk, want Money heeft een mogelijkheid niet be-
noemd. Namelijk dat intersekse mensen die met rust worden
gelaten net als andere mensen zijn: soms krijgen ze psychi-
sche problemen. Het is bekend dat medicalisering™ en over-
diagnose®® tot meer medicalisering kunnen leiden.'® Om-
dat medicalisering voortkomt uit maatschappelijke druk, is
om daar een einde aan te maken eveneens maatschappe-
lijke druk nodig™°.,

% Een groep van dertig artsen noemt in een artikel uit 2016 negen doelen van de chirurgische behandelingen voor intersekse kinderen. Drie daarvan zijn geen
medische maar sociale doelen: bevorderen van de ontwikkeling van ‘individuele’ en ‘sociale identiteiten’, vermijden van stigmatisering in verband met een
atypische anatomie, tegemoetkomen aan de wens van de ouders om een kind op te voeden in de optimale omstandigheden. [250]

9% O.a. jeugdreuma, type 1 diabetes, cystic fibrosis, en sikkelcelziekte.

% Demedicalisering is niet het stoppen van alle medische betrokkenheid bij intersekse of DSD. Integendeel, want met de juiste demedicalisering blijft meer tijd
en geld over de voor de medische hulp die wél nodig is. Een deel van de begeleiding wordt nu voor iedere nieuwe cliént opnieuw gegeven omdat de cliént
geacht wordt zich aan te passen aan sociale waarden van de samenleving. Door demedicalisering wordt de oplossing verschoven van de cliént en de psycho-
loog naar de maatschappij.

% Voorspellen & Controleren (in het Engels Predict & Controle) staat voor de huidige aanpak van het multidisciplinaire teams waarin zo snel mogelijk wordt
geprobeerd het gender van een kind te voorspellen en vervolgens jarenlang controleren of het kind afwijkt van het toegekende gender.

% Meten & Reageren (in het Engels Measure & React) is een op de belangen van het kind gerichte aanpak waarbij het multidisciplinaire team vanaf de geboorte
relevante gegevens vastlegt die een kind later misschien nodig heeft of wil inzien. Het multidisciplinaire team neemt vervolgens een afwachtende houding
aan om pas weer alert te reageren als het kind om informatie of assistentie vraagt.

100 Qverdiagnose en medicalisering zijn verwant, maar niet hetzelfde. Overdiagnose kan worden beschreven als ‘het opsporen van afwijkingen die niet bedoeld
zijn om ons ooit te storen’ of ‘die nooit symptomen of de dood zullen veroorzaken’; onder medicalisering wordt verstaan: “100. [98] Overdiagnose is een soci-
ale constructie waarbij gezondheidswerkers en patiénten denken dat behandeling nodig is, terwijl dat niet het geval is.
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9. Lichamelijke integriteit of lichamelijke ‘normalisatie’

De DSD-gemeenschap...

De interseksegemeenschap...

biedt lichamelijke ‘normalisatie’ en non-consensuele niet-thera-
peutische behandelingen.

De standpunten van de deskundigen komen erop neer dat de inter-
sekse deskundigen zeggen dat de genderbevestigende behandelin-
gen door gezondheidswerkers moeten worden uitgesteld tot het in-
tersekse kind zelf kan beslissen, terwijl de DSD-experts enerzijds
aandringen op zo vroeg mogelijk opereren en anderzijds zeggen dat
dit soort behandelingen al lang niet meer wordt uitgevoerd.'®' Het is
te makkelijk om te zeggen dat een van beide partijen het bij het ver-
keerde eind heeft, want beide groepen spreken een andere taal,
waarin woorden wel hetzelfde klinken, maar een totaal andere bete-
kenis hebben. Dit effect werd door Thomas Kuhn in The structure of
scientific revolutions, als onderdeel van paradigmaverschuivingen
beschreven; het verschijnsel noemde hij incommensurabiliteit van
taal - de woorden zijn niet meer één op één vertaalbaar®?, In dit ge-
val betekent het dat gezondheidswerkers bepaalde behandelingen
in bepaalde situaties niet meer uitvoeren (of vervangen hebben door
andere behandelingen) bij wat zij onder intersekse verstaan'®, ter-
wijl er nog steeds behandelingen zijn waarvan intersekse-experts
vinden dat die het recht op zelfbeschikking en het recht op lichame-

lijke integriteit schenden'®,

1. DSD biedt lichamelijke ‘normalisatie” en non-consensuele niet-
therapeutische behandelingen

Ook onder gezondheidswerkers wordt gediscussieerd over de nood-
zaak en wenselijkheid van NNMB's'. Door artsen wordt gezegd dat
‘dergelijke praktijken’ bijna niet meer voorkomen!*®, dat ‘tegenwoor-
dig een afwachtend beleid de voorkeur’ heeft™ of dat klachten hier-
over betrekking hebben op technieken die twintig jaar geleden wer-
den gebruikt®, Voor de juistheid van die bewering wordt vaak
verwezen naar de ‘Chicago Consensus Meeting’ die in 2006 is gepu-
bliceerd™ % en het vervolg daarop uit 2016°?. Voor het tijdstip van
operaties verwijst de Chicago Consensus Meeting echter naar een
document uit 1996 waarin staat dat operaties het best kunnen plaats-
vinden 6 weken tot 15 maanden na de geboorte, en liever niet later
dan 36 maanden na de geboorte®. De update uit 2018 zegt op ver-
schillende plaatsen dat er geen bewijs voor het nut of schade van
vroege operaties is, maar niet dat gewacht moet worden met
NNMB's tot het kind oud genoeg is om zelf te beslissen:

There is still no consensual attitude regarding indications, timing, pro-
cedure and evaluation of outcome of DSD surgery. The levels of evi-
dence of responses given by the experts are low (B and C), while most

eist lichamelijke integriteit en het recht om zelf te beslissen.

are supported by team expertise. Literature reports are primarily short
clinical series that cannot be compared because of heterogeneous pa-
thologies and management. 2°9!

Timing, choice of the individual and irreversibility of surgical proce-
dures are sources of concerns. There is no evidence regarding the im-
pact of surgically treated or non-treated DSDs during childhood for the
individual, the parents, society or the risk of stigmatization. 2°%

Data remain inadequate to address major concerns including the as-
signment of male or female sex, predictors of gender identity develop-
ment, surgical issues regarding timing and consent and the best possi-
ble fertility preservation measures. 2°9

Since the Consensus Meeting in Chicago [1], DSD surgery continues to
raise unresolved questions and dilemmas regarding indications, timing
and procedures in the various categories of DSDs. 2°9

In hetzelfde document wordt uitgebreid ingegaan op welke opera-
ties op kinderen kunnen worden uitgevoerd waarbij de ‘indications,
timing, technical aspects, possible complications and long-term out-
come’ besproken moeten worden met de patiént/familie =9,

Op basis van de Chicago Consensus Statement en de tien jaar later
verschenen update kan niet worden geconstateerd dat lichamelijke
‘normalisatie’ en NNMB's niet meer plaatsvinden - in het gunstigste
geval kunnen beide documenten worden gezien als een oproep te-
rughoudend te zijn.

De juistheid van de bewering dat ‘dergelijke operaties’ niet meer
voorkomen is blijkbaar afhankelijk van wat verstaan wordt onder
‘dergelijke operaties’.'® Als het gaat over kinderen waarvan met
geen enkele zekerheid kan worden voorspeld wat de toekomstige
genderidentiteit zal zijn, is er een kans dat de bewering klopt. Maar
artsen zeggen zelf dat ze jaarlijks bij honderden kinderen (schijnbaar
kinderen waarvan het toekomstig gender wel goed te voorspellen is)
operaties uitvoeren die zonder problemen voor de gezondheid kun-
nen worden uitgesteld tot zo’'n kind oud genoeg is om zelf te beslis-
Sen[179].

101 Qver niet-consensuele, niet-noodzakelijke medische behandelingen (NNMB's) bij intersekse kinderen heeft NNID een uitgebreid beargumenteerd standpunt
gepubliceerd[89]. In dit hoofdstuk wordt uitgebreid ingegaan op de vraag of NNMB's nog in Nederland voorkomen.
102 Hoewel gezondheidswerkers in 2006 afstand deden van de term intersekse, re-claimden een aantal behandelaars die term een aantal jaren later, maar nu in

de betekenis van ambigu genitaal, of ‘geslacht is niet vast te stellen’.

103 |n Duitsland is aangetoond dat artsen op grote schaal nieuwe diagnoses zijn gaan stellen en daarvoor dezelfde NNMB'’s zijn gaan uitvoeren als voorheen bij

DSD - het aantal NNMB's is daardoor niet afgenomen[196], [197]

104 Lichamelijke ‘normalisatie’ en NNMB’s behandelingen gaan verder dan alleen de chirurgische ingrepen die in dit hoofdstuk worden besproken; ook behande-
lingen met medicijnen/hormonen, en psychotherapie voor kinderen die het toegekende geslacht afwijzen worden gebruikt voor ‘normalisatie’ en kunnen

onderdeel zijn van een NNMB.

195 De opmerking dat ‘dit soort operaties niet meer worden uitgevoerd' is vanuit een linguistisch oogpunt een ‘non-denial denial’ (niet-ontkennende ontken-

ning). Het is een correct antwoord op een vraag die niet gesteld wordt.

NNID-standpunt: het verschil tussen DSD en Intersekse
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Dat nog steeds veel NNMB's bij jonge intersekse kinderen worden
uitgevoerd laat zien dat de gepropageerde terughoudendheid in de
praktijk niet effectief is. Dit beeld wordt bevestigd door onderzoek.

Op basis van audio-opnames van 31 ouder/arts interacties in drie
DSD-centra die een patiéntgerichte aanpak hanteren, is geanaly-
seerd hoe ouders en artsen beslissen over genitale chirurgie. Daarbij
is vastgesteld dat artsen bij genitale operaties van kinderen meer uit-
gaan van oudergerichte zorg dan van kindgerichte zorg. Ouders ont-
vangen ambivalente informatie over chirurgie: terwijl de artsen voor-
zichtig zijn en de controverse rondom vroege chirurgie benoemen,
presenteren ze de operatie ook als heilzaam. Zowel bij ouders die
aansturen op chirurgie als bij ouders die dat niet doen, gebruiken
artsen de klinische onzekerheid over chirurgie strategisch om ouders
in de richting sturen die de arts het best vindt. Omdat de voorkeur
van de ouders meestal neutraal of ten gunste van chirurgie is, maakt
de chirurgische oplossing de beste kans. Zelfs als de teamleden
waarschuwen, hoeft er maar één teamlid, bijvoorbeeld de chirurg, te
zijn die de operatie als passend en redelijk presenteert om de discus-
sie te doen kantelen in het voordeel van de chirurgische behande-
|ing_[315]

Een ander recent onderzoek laat zien dat gespecialiseerde artsen op
het eerste gezicht NNMB'’s lijken te ontmoedigen, maar tegelijk ge-
loven dat het besluit om niet te opereren unieke opvoedingsvaardig-
heden vereist die maar weinig ouders bezitten. Deze visie wordt ge-
deeld door de ouders in het onderzoek. Enkele ouders projecteren
dit op hun kinderen en zien de DSD-diagnose als een speciale gave,
en als een mogelijkheid tot persoonlijke groei.®”

Bovengenoemde onderzoeken laten bovendien zien dat de door art-
sen vaak genoemde druk van ouders minder bepalend is dan zij den-
ken - bewust of onbewust zijn het vooral de artsen die de beslissing
nemen.

De oorzaak van NNMB's ligt niet alleen bij de gezondheidswerkers.
Zelfs artsen die er van overtuigd zijn dat NNMB's uitgesteld moeten
worden tot een kind zelf kan beslissen, kunnen onder druk van ou-
ders die perse hun kind willen laten opereren niet vasthouden aan
hun principes®?.

NNMB's worden ook in stand gehouden door standpunten die art-
senorganisaties en Nederlands ziekenhuizen innemen.

Internationale urologenorganisaties

De European Society for Paediatric Urology (ESPU) en de Society of
Pediatric Urology of the United States (SPU) vinden dat lichamelijke
‘normalisatie” het beste kan plaatsvinden als een intersekse kind nog
heel jong is. De argumenten daarvoor zijn dat

a. lange termijnfollow-up onderzoek gaat over operatieresulta-
ten van 20 jaar geleden die zijn uitgevoerd met technieken die
nu niet meer worden gebruikt,

b. erweliswaar geen garanties zijn dat de huidige technieken su-
perieur zijn, maar dat 15 jaar moet worden gewacht voordat de
huidige procedures kunnen worden geévalueerd,

c.  huidige technieken ontworpen zijn om belangrijke functionali-
teit en anatomische structuren (in het bijzonder de zenuwen
die naar de clitoris leiden) te beschermen.+!

Voorstanders van een operatie in een vroeg stadium beweren dat de
chirurgie technisch eenvoudiger is met mogelijk minder psycholo-
gische gevolgen dan genitale chirurgie in de adolescentie. Dat laat-
ste zou een veel hoger risico op complicaties met zich meebrengen,
omdat de omvang van de ingreep groter is en er zeer weinig chirur-
gen zijn die op dit gebied ervaring hebben. Het is, zo zeggen ESPU
en SPU, van belang dat tegenstanders van vroege chirurgie geen be-
wijs hebben dat late chirurgie beter is. 24!

Dat een top-behandelaar op een vakcongres presenteert onder de
titel “Dogma-driven legal regulations versus evidence-based clinical
guidelines in intersex management”® terwijl dogma geen synoniem
is voor ethiek en er ook na bijna 70 jaar geen bewijs is dat NNMB’s
noodzakelijk of effectief zijn, bevordert de discussie tussen inter-
sekse-experts en DSD-experts niet.

Nederlandse organisaties

Naar aanleiding van het proefschrift van dr. Margriet van Heesch,
waarvoor tientallen intersekse personen geinterviewd zijn, stuurden
in 2015 twee artsen, Tom de Jong en Concetta Salvatore, namens hun
beroepsorganisaties'® een brief naar de Volkskrant. De artsen stel-
den dat ‘jaarlijks honderden kinderen op goede gronden aan hun ge-
slachtsdelen worden geopereerd’™?, Uit de brief valt op te maken
dat het gaat om NNMB's bij jonge kinderen:

Laat duidelijk zijn dat er jaarlijks honderden kinderen op goede gron-
den aan hun geslachtsdelen moeten worden geopereerd met uitste-
kende resultaten en zonder gevolgen voor hun latere functioneren op
psychologisch of seksueel gebied. [...]Daarnaast zijn er meisjes met
ernstige afwijkingen aan hun uitwendige geslachtsdelen, bij wie er
geen enkele twijfel bestaat over het geslacht. Zij hebben een normaal
vrouwelijk chromosomenpatroon en normaal vrouwelijk inwendig ge-
slacht, eierstokken, uterus en vagina. Er zijn uitstekende argumenten
om deze meisjes te opereren op een leeftijd waarbij zij geen hinder on-
dervinden van hun afwijkende uitwendige geslacht.” 7

Nederlandse ziekenhuizen

Naar aanleiding van het Belgische model Hanne Gaby wordt op 28
juli 2017 een artikel in Trouw gepubliceerd waarin ook kinderarts
Hedi Claahsen van het RadboudUMC geinterviewd. Op de vraag hoe
ze omgaat met ouders die hun intersekse kind willen laten opereren
antwoordt zij:

"Opereren is niet meer de standaardnorm. Wij raden het juist steeds va-
ker af, afthankelijk van de oorzaak van de onduidelijke genitalién. We
doen daarom na de geboorte bloedonderzoek, maken een echo, bekij-
ken wat voor hormonen we vinden, bestuderen de inwendige struc-
turen. Er zijn minimaal twintig oorzaken die we kunnen vinden.
Daarna gaan we in gesprek met ouders. Het kan bijvoorbeeld zijn dat
de bijnier (orgaan dat belangrijk is voor de aanmaak van hormonen,
red.) ziek is, waardoor die meer mannelijke hormonen afgeeft. De clito-
ris van een pasgeboren baby, die wel een baarmoeder en eierstokken
heeft, groeit daardoor. Deze kinderen zijn wel zowel genetisch als licha-
melijk meisjes. Als hun ouders een operatie willen, doen wij dit. Ik ken

196 Respectievelijk de Werkgroep Kinderurologie van de Nederlandse Vereniging voor Urologie en de Werkgroep Kinder- en Adolescenten Gynaecologie van de

Nederlandse Vereniging voor Obstetrie en Gynaecologie.
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zelf niemand die achteraf zegt: 'We hebben er spijt van"?”. Soms is het
heel lastig om het geslacht te bepalen; dan sturen wij aan op niet ope-
reren. Maar ouders hebben ook een stem. Die willen soms niet dat hun
kind een uitzondering is. Dat het wellicht gepest wordt. Het lijkt in de
berichtgeving of wij ouders willen overtuigen van een operatie, maar

tegenwoordig is het vaak andersom. Dat is een dilemma."25"

Op de vraag ‘Wat vindt u van het idee dat een kind zelf zijn geslacht
moet kunnen kiezen?’ antwoord Claahsen:

"Ik vind dat de vrijheid van het kind boven de vrijheid van de ouders
gaat. Of de operatie bij een baby wordt uitgevoerd of later, bij een tie-
ner, maakt medisch gezien ook niet uit. Aan de andere kant wil ik ook
respect hebben voor de ouders. Bedenk dat zij sowieso veel keuzes voor
kinderen maken, met hun bestwil voor ogen, zoals de school waar ze
naartoe gaan, of met welke religie zij hun kinderen opvoeden.

Ik wil ook niet dat kinderen over tien jaar zeggen: waarom hebben jullie
mij een operatie onthouden? Of stel je een buitenlands echtpaar met
een ander man- en vrouwbeeld voor. 2

In de Volkskrant van 7 april 2018 staat een lang artikel waarin uitge-
legd wordt dat de EU en de Raad van Europa aandringen op een ver-
bod op uitstelbare non-consensuele genitale operaties bij kinderen
en ook Concetta Salvatore komt aan het woord:

Er zijn nog altijd artsen die op oude voet doorgaan en zich niets aan-
trekken van het advies uit Europa. ‘De neiging naar vroeg opereren be-
staat nog steeds. Maar wel in goed overleg met ouders en een team
van urologen, psychologen en endocrinologen’, vertelt Concetta Salva-
tore, kindergynaecoloog bij het Academisch Medisch Centrum in Am-
sterdam. Het streven in het AMC is dat een kind goed kan plassen, goed
kan vrijen en een geslachtsdeel heeft dat er aantrekkelijk uitziet, vol-
gens Salvatore.

[..]

Kan zo’n behandeling ook uitgesteld worden totdat een kind ouder is?
Salvatore: ‘Medisch gezien: ja. Maar de stem van ouders weegt zwaar.
Als zij niet kunnen accepteren dat hun kind er iets anders uitziet, is het
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Een kinderuroloog zei in 2019 tijdens een congres voor seksuologen
(zie kader op volgende pagina) nog nadrukkelijker dat het bij inter-
sekse aan de ouders wordt overgelaten of een uitstelbare operatie
toch op jonge leeftijd wordt uitgevoerd. Samengevat heeft deze arts
in de presentatie het volgende gezegd:

= De wens van ouders kan reden zijn om jonge kinderen operaties
te laten ondergaan die medisch niet-noodzakelijk zijn.

= Deze operaties leiden tot een verminderde functionaliteit van
het geopereerde genitaal.

= Deze operaties zijn onomkeerbaar, bijvoorbeeld omdat huid van
de fallus voor de kleine schaamlippen wordt gebruikt, of omdat
de externe zwellichamen van de fallus verwijderd zijn.

= Ruim 10 procent van de tot meisjes ‘genormaliseerde’ kinderen
ontwikkelt geen vrouwelijke genderidentiteit.

De manier van handelen wordt bevestigd op de website van Rad-
boudUMC:

Afhankelijk van de ernst van de aandoening, de wensen van het meisje
en/of haar ouders kan er gekozen worden een operatie te verrichten. Er
wordt pas een beslissing genomen om te opereren als al het onderzoek
rondom de diagnose afgerond is, de patiént is besproken in ons multi-
disciplinaire team en de kinderuroloog op de polikliniek alle uitleg
heeft gegeven over de operatie, inclusief de voor- en nadelen. Soms
wordt gezamenlijk besloten al op babyleeftijd te opereren en soms
wordt de operatie uitgesteld tot een later moment.'®

De uitspraken van artsen laten zien dat NNMB’s uitgevoerd worden
bij jonge intersekse kinderen, en dat artsen op de hoogte zijn van de
negatieve gevolgen van deze behandelingen. Al met al zijn er vol-
doende aanwijzingen en bewijzen dat Nederlandse artsen bereid
zijn jonge intersekse kinderen te ‘normaliseren’ en dat in de praktijk
ook op institutionele schaal doen, al dan niet op verzoek van de ou-
ders.
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Figuur 9 Ingezonden brief die twee kinderartsen namens hun vakorganisaties stuurden aan de Volkskrant, geplaatst 6 juni 2015
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Dat is opmerkelijk omdat een andere arts (zie kader verderop) zegt dat ruim 10 procent van de tot meisjes ‘genormaliseerde’ kinderen geen vrouwelijke gen-
deridentiteit ontwikkelt. Het is ook opmerkelijk omdat ruim een jaar eerder de moeder van een in het RadboudUMC geopereerd kind in een uitzending van
Brandpunt vertelt dat ze achteraf gezien nooit toestemming voor de operatie zou hebben gegeven[181].
https://www.radboudumc.nl/patientenzorg/aandoeningen/adrenogenitaal-syndroom/behandelingen/operaties [Geraadpleegd 3 maart 2020]
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Een arts tijdens het NVVS Najaarscongres 2019
Gedeeltelijk transcript van een presentatie tijdens het een
congres dat in 2019 plaatsvond. In verband met de privacy
van de betrokken artsen worden zij aangeduid als dokter B
en dokter C. makkelijker te bereiken. Dus dat zijn technische voordelen.

het is soepeler, het geneest beter. En het betekent niet dat dit
voor altijd in een keer allemaal goed is, maar als daar iets mee
moet, is de afstand naar de diepte van de vagina korter en

Dokter B zegt over een jongetje: Uit onderzoek blijkt dat deze aanname niet juist is. Zowel bij
jongens als bij meisjes zijn op latere leeftijd vaak nog herstel-
operaties nodig, bijvoorbeeld vanwege littekenweefsel of
haargroei in de plasbuis. De echte redenen zijn blijkbaar so-
ciale redenen. Vanuit de zaal kreeg dokter B bijval van dokter

C die werkzaam is in een ander DSD-centrum:

[..]Jdeze ouders hadden een sterke wens om dit kind te laten
opereren zodat het er iets jongensachtiger uitziet. Dat soort
operaties doen wij ook. [...]

En over een meisje zegt dokter B:

Dan heb je een andere grote groep van meisjes die geboren
worden met onduidelijk geslacht, zijn de meisjes met AGS. [...]
Dat zijn kinderen waarbij ouders zich erg zorgen maken hoe
zo'n kind moet opgroeien met een soort van een piemeltje,
waarbij we met die ouders alle opties bespreken, van dat kind
begeleiden en wachten tot het zelf in staat is om mee te beslis-
sen wat het wil qua chirurgie en er zijn ouders die daar vol-
strekt niet mee overweg kunnen die in samenspraak toch be-
sluiten om te opereren op jonge leeftijd. [...]

Zij erkent dat het resultaat niet geheel natuurlijk is, maar be-
langrijker, erkent ook dat de operaties, waaronder een clito-
risreductie, tot een verminderde functie leiden:

En als je kijkt naar de seksuele functie van vrouwen met AGS is
dat.., een aantal studies laten dan een wat verminderde func-
tie zien, wat op zich ook niet zo heel gek is als je bedenkt dat
een heel aantal van deze vrouwen een clitorisreductieplastiek
hebben gehad en een plastiek van de ingang van de vagina.
Waarbij er ook wat verminderd gevoel in de clitoris wordt ge-
meten, bemoeilijkte vaginale penetratie en dat ze minder aan
vaginale seks doen.

Problematisch is ook dat een significant percentage van de
meisjes (meer dan 10 procent) met AGS geen vrouwelijke
genderidentiteit ontwikkelt:

[...]dat bijna 9o procent van de meisjes een vrouwelijke gen-
deridentiteit heeft. |[...]

Bij de feminiserende operaties wordt een deel van de fallus
gebruikt voor de kleine schaamlippen:

Gebruik je ook wat huid van de fallus eigenlijk om labia mi-
nora in te hechten.

Dit is niet alleen problematisch voor de ruim tien procent die
geen vrouwelijke genderidentiteit ontwikkelt, want van de
gehéle groep kinderen is onbekend welke genderidentiteit
zij zullen ontwikkelen. Dat betekent dat bij iedere patiént de
kans bestaat dat door de behandeling een kind het recht op
persoonlijke ontwikkeling wordt ontnomen. Dit gebeurt
omdat de arts van mening is dat er technische voordelen zijn
verbonden aan een vroege operatie:

Ik vind dit een van de allermoeilijkste dingen; ik begrijp dat
mensen zelf willen beslissen over het eigen genitaal, dat lijkt
me logisch. Maar je hebt hier te maken met pasgeboren kin-
deren waarbij het genitaal soms grof afwijkend is ook als het
kind, als die labia wat dikker worden, en als ouders dat volko-
men niet accepteren, dan heb je een probleem, want het gaat
dan toch om, de ouders moeten het kind accepteren. En dan
gaan we verder.

Ook dokter B noemde sociale redenen:

Er zijn bij mij ouders die komen en die zeggen “ja jullie kunnen
wel praten en ik snap wel dat dat leuk in society kringen wordt
beargumenteerd, maar ik woon in dat dorp en mijn kind gaat
voetballen en dat is een jongen.”

[..]

Omdat we hier niet uitkomen hebben we bij ons in ons multi-
disciplinair overleg een keer een debat georganiseerd samen
met onze ethicus. Alle argumenten rondom opereren probeer-
den we op tafel te leggen, met elkaar, dus echt mensen die
ook allemaal in de praktijk of door in dat team te zitten hier-
mee te maken hebben. Eigenlijk om echt tot de essentie te ko-
men. En toen kregen we het heel moeilijk rondom de wilsbe-
kwaam, op de lichamelijke integriteit. Als je de lichamelijke
integriteit van de mens als het hoogste goed ziet, dan ben ik
een misdadiger. Ja zo kun je het stellen.

Samengevat heeft dokter B in de presentatie het volgende
gezegd:

De wens van ouders kan reden zijn om jonge kinderen
operaties te laten ondergaan die medisch niet-noodza-
kelijk zijn.

Deze operaties leiden tot een verminderde functionali-
teit van het geopereerde genitaal.

Deze operaties zijn onomkeerbaar, bijvoorbeeld omdat
huid van de fallus voor de kleine schaamlippen wordt
gebruikt, of omdat de externe zwellichamen van de fal-
lus verwijderd zijn.

Ruim 10 procent van de geopereerde kinderen ontwik-
kelt geen vrouwelijke genderidentiteit.

Dat ze heel goed begrijpt dat wat ze doet een schending
is van het recht van het kind op lichamelijke integriteit,
maar dat ze toch opereert.

De uitspraken tonen aan dat medisch niet-noodzakelijke be-
handelingen institutioneel uitgevoerd worden bij jonge in-
tersekse kinderen, en dat artsen op de hoogte zijn van de ne-
gatieve gevolgen van deze behandelingen.

[...Jwaarom zou je nou in godsnaam op babyleeftijd dat nou
doen, een kind heeft geen vagina nodig. Klopt, dat is ook niet.
Zitten een aantal voordelen aan waarom we daar toch soms

voor beslissen. Het weefsel is makkelijker om mee te werken,
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2. Intersekse eist lichamelijke integriteit en het recht om zelf te beslissen

Uit wetenschappelijk onderzoek blijkt dat ouders cosmetische chi-
rurgie als een ‘fix’ zien?s 2229337, Dat staat haaks op het advies van
artsen en ethici die oproepen terughoudend te zijn met chirurgie”®
173,239,257,333] omdat:

= later opnieuw operaties moeten worden uitgevoerd:74-93,

= gevoeligheid van het geopereerde weefsel vermindert¢-230-25¢],

= littekenweefsel ontstaat™” dat het seksueel functioneren in de
weg staat®®¢ 262 en

= er een grote natuurlijke variatie bestaat™®,

Uit Duits onderzoek blijkt dat bijna 41 procent van de ouders zelf aan-
geeft dat ze de informatie over de diagnose van hun kind niet heb-
ben begrepen®, Als ouders die de informatie over de diagnose niet
begrepen hebben, toch toestemming geven voor een ingrijpende
operatie, is sprake van irrationeel gedrag. Toch zeggen artsen dat ou-

ders hen onder druk zetten om een ‘normaliserende’ behandeling te
Starten[m,wz,115,244,245]_

Als artsen daarin meegaan, wordt vaak het argument gebruikt dat de
ouders wettelijk het recht hebben om hun kind op hun manier op te
voeden en om voor hun kind te beslissen. Maar er zijn veel dingen
die we ouders niet toestaan. Als een arts merkt dat ouders hun kind
slaan of dat een kind seksueel misbruikt wordt, is de arts verplicht om
hier aangifte van te doen. Het recht van het kind komt dan voor het
recht van de ouders. Ook een kind dat een NNMB krijgt opgedrongen
door de ouders verdient de bescherming van artsen.'®”

Ouders die druk uitoefenen op artsen om een ‘normaliserende’ be-
handeling af te dwingen, moeten gezien worden als patiénten.

Vaak wordt gesproken over het recht van ouders om voor hun kin-
deren beslissingen te nemen. Dat is niet juist. We moeten spreken
over de plicht van ouders om in noodsituaties voor hun kinderen be-
slissingen te nemen die niet uitgesteld kunnen worden tot het kind
zelf kan beslissen. Daarbij hoort ook de plicht om zichzelf weg te cij-
feren en de belangen van het kind voor op te stellen. Zij behoren zich
niet te laten leiden door hun eigen belangen of door hun angsten. In
het geval van intersekse is bijna nooit sprake van een noodsituatie
(al zullen ouders dat door catastrofisering wel zo kunnen ervaren) en
beslissingen over een NNMB kunnen worden uitgesteld tot het kind
zelf kan beslissen.

‘Kinderen van ouders’ mag niet worden gelezen als in de betekenis
dat ouders over hun kinderen mogen beslissen alsof het hun

eigendom is. Als ouders al voor een kind beslissen, dan mag dat al-
leen als een kind zelf niet in staat is een strikt noodzakelijke beslissing
te nemen. Voor behandelingen die uitgesteld kunnen worden of die
in het geheel niet nodig zijn, is een kind in staat zelf te beslissen als
het volwassen is.""°

3. Qorsprong

De oproep om een einde te maken aan NNMB's dateert al
van begin jaren 1990 toen de Intersex Society of North Ame-
rica (ISNA) werd opgericht®. De eis op lichamelijke integri-
teit en het recht op zelfbeschikking is terug te vinden in de
Public Statement by the 3th International Intersex Forum. Deze
bijeenkomst vond van 29 november tot 1 december 2013
plaats in Malta. Vandaar dat de verklaring ook bekendstaat
als the Malta Statement. De 34 intersekse personen die samen
30 organisaties uit de hele wereld vertegenwoordigden,
hebben een reeks eisen geformuleerd waaraan moet wor-
den voldaan om de situatie van intersekse mensen te verbe-
teren. Drie van die eisen hebben te maken met het recht op
lichamelijke integriteit en het recht op zelfbeschikking:

= Beéindiging van verminkende en ‘normaliserende’ prak-
tijken zoals genitale chirurgie, psychologische en andere
medische behandelingen door middel van wetgeving en
andere middelen. Intersekse mensen moeten gesterkt
worden zelf beslissingen te nemen die van invloed zijn
op hun lichamelijke integriteit, fysieke autonomie en
zelfbeschikking.

= Beéindiging van de niet-consensuele sterilisatie van in-
tersekse mensen.

= Depathologisering van variaties in geslachtskenmerken
in medische richtlijnen, protocollen en classificaties, zo-
als de internationale classificatie van ziekten (ICD) van de
Wereldgezondheidsorganisatie.

De eisen voor het recht op lichamelijke integriteit en het
recht op zelfbeschikking zijn, meestal in andere bewoording,
overgenomen in moties de aangenomen zijn door het Euro-
pees Parlement'"! en de Parlementaire Vergadering van de
Raad van Europa''?, maar zijn ook terug te vinden bijvoor-
beeld de Yogyakarta Principles YP+10'"3..

199 Qverigens is het de vraag of alleen de ouders schuldig zijn aan de druk die artsen ervaren. Streuli et al. hebben aangetoond dat de communicatie tussen ou-
ders en behandelaars een grote rol speelt. Derdejaars studenten geneeskunde die de rol van ouders speelden, kozen na het zien van een ‘gemedicaliseerde’
video met een endocrinoloog in de hoofdrol veel vaker (66 procent) voor een operatie op jonge leeftijd dan de studenten die een ‘gedemedicaliseerde’ video
bekeken waarin een psycholoog over intersekse vertelde (23 procent). Opmerkelijk genoeg geloofden alle ‘ouders’, dus ongeacht of ze voor vroege chirurgie
kozen of niet, dat hun keuze voornamelijk gebaseerd was op hun eigen waarden, mening, en houding.[305]

Druk vanuit artsen kan ook ontstaan doordat zij de genitalién van intersekse kinderen voor een operatie als slechter beoordelen dan de ouders en na de ope-
ratie juist als beter. Onderzoek in de VS toont aan dat voorafgaand aan genitale chirurgie bij intersekse kinderen chirurgen significant vaker ontevreden of
zeer ontevreden zijn over hoe het genitaal eruitziet dan de ouders. Voor de operatie ontevreden of zeer ontevreden over het uiterlijk van het genitaal: artsen
100 procent, moeders 63 procent, vaders 48 procent. Na de operatie is liggen de waarden dichter bij elkaar, maar zijn artsen nog steeds minder tevreden dan
de ouders. Na de operatie tevreden of goed: artsen: 88 procent, moeders 94 procent, vaders 92 procent.[255]

110 Zie het hoofdstuk 70. Wie beslist voor meer argumenten.

M https://www.europarl.europa.eu/doceo/document/B-8-2019-0101_EN.html
12 http://assembly.coe.int/nw/xml/XRef/Xref-DocDetails-en.asp?Fileld=24027

"3 https://yogyakartaprinciples.org/principles-en/yp1o/
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10. Wie beslist

De DSD-gemeenschap...

De interseksegemeenschap...

denkt dat ouders voor kinderen mogen beslissen over niet nood-
zakelijke medische behandelingen.

Vaak wordt gedacht dat intersekse-experts tegen iedere medische
behandeling zijn die bedoeld is om een intersekse lichaam meer te
laten voldoen aan het bestaande beeld van man en vrouw, maar dat
beeld is onjuist. Intersekse-experts en DSD-experts verschillen van
mening wie toestemming mag geven voor dat soort behandelingen.
In levensbedreigende situaties mogen ouders altijd voor een kind
beslissen — artsen mogen als het niet anders kan zelfs zonder de toe-
stemming van de ouders behandelen, daar zijn alle experts het over
eens. Maar in alle andere situaties vinden intersekse-experts het
recht op lichamelijke integriteit en het recht op zelfbeschikking het
belangrijkst, terwijl DSD-experts vinden dat ouders het recht hebben
voor kinderen te beslissen.

1. DSD denkt dat ouders voor kinderen mogen beslissen over medische niet
noodzakelijke behandelingen

In de Wet op de geneeskundige behandelingsovereenkomst (WGBO,
opgenomen in art. 7:446 BW - art. 7:468 BW''%) worden drie leeftijds-
grenzen gehanteerd:

= Bij kinderen tot 12 jaar is de toestemming van de ouders/voog-
den noodzakelijk'"®. Het kind heeft recht op informatie die moet
zijn afgestemd op het bevattingsvermogen van het kind.

= Van 12 tot 16 jaar is de toestemming van de ouders nodig én de
toestemming van het kind."'®

= Vanaf 16 jaar mag je zelfstandig beslissen of je voor een behan-
deling kiest en heb je zelfstandig het recht op alle informatie die
voor die keuze nodig is.

DSD-experts interpreteren dit als dat ouders het recht hebben om
genderbevestigende behandelingen bij hun kinderen te laten uit-
voerenB°2-39, Zjj yoelen zich daarbij gesterkt door art. 1:247 BW'”

1. Het ouderlijk gezag omvat de plicht en het recht van de ouders zijn
minderjarig kind te verzorgen en op te voeden.

2. Onder verzorging en opvoeding worden mede verstaan de zorg en
de verantwoordelijkheid voor het geestelijk en lichamelijk welzijn en de
veiligheid van het kind alsmede het bevorderen van de ontwikkeling
van zijn persoonlijkheid. In de verzorging en opvoeding van het kind

wil dat niet-noodzakelijke medische behandelingen worden uitge-
steld tot het kind oud genoeg is om zelf te beslissen.

passen de ouders geen geestelijk of lichamelijk geweld op enige andere
vernederende behandeling toe.”

en art. 5 van het VN-Kinderrechten-verdrag''®

De Staten die partij zijn, eerbiedigen de verantwoordelijkheden, rech-
ten en plichten van de ouders of, indien van toepassing, van de leden
van de familie in ruimere zin of de gemeenschap al naar gelang het
plaatselijk gebruik, van wettige voogden of anderen die wettelijk ver-
antwoordelijk zijn voor het kind, voor het voorzien in passende leiding
en begeleiding bij de uitoefening door het kind van de in dit Verdrag er-
kende rechten, op een wijze die verenigbaar is met de zich ontwikke-
lende vermogens van het kind."”®

2. Intersekse wil dat medisch niet-noodzakelijke behandelingen uitgesteld
worden tot het kind oud genoeg is om zelf te beslissen.

Intersekse-experts doen veelvuldig een beroep op internationale
verdragen. Deze verdragen vallen onder het Internationaal Recht en
staan, als ze zijn geratificeerd door een land, hoger dan de grondwet.
Anders gezegd: nationale wetten mogen niet in strijd zijn met gera-
tificeerde verdragen. Voor intersekse-rechten wordt meestal gebruik
gemaakt van het VN-kinderrechtenverdrag, het VN-vrouwen-
verdrag, en het VN-verdrag tegen marteling'®.

Inmiddels zijn door intersekseorganisaties bij deze VN-verdrags-
comités voor tal van landen NGO-rapportages'' ingediend. Dat zijn
verslagen met bewijsmateriaal dat wetgeving of praktijken in een
land niet in overeenstemming zijn met de inhoud van het betref-
fende VN-verdrag. Deze NGO-rapportages worden door het ver-
dragscomité beoordeeld. Zowel het land als de NGO's mogen hun
rapportages presenteren en in gesprek gaan met het verdragsco-
mité. Op basis daarvan stelt het comité vragen aan het land en op
basis van de antwoorden worden aanbevelingen gegeven om de si-
tuatie in het land te verbeteren. Het woord aanbevelingen sugge-
reert een vrijblijvendheid, maar dat is niet terecht. Een aanbeveling
is immers een constatering dat het land niet voldoet aan het interna-
tionaal recht.

4 https://wetten.overheid.nl/jci1.3:c:BWBRooo5290&boek=7&titeldeel=7&afdeling=5&z=2014-11-29&g=2013-07-01

15 Strikt genomen kan volgens art. 1: 265e BW ook de kinderrechter beslissen.
Er zijn twee uitzonderingen waarbij toestemming van de jongere voldoende is: als niet behandelen een ernstig nadeel oplevert, en als de behandeling een
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weloverwogen wens van de jongere is.

7 https://wetten.overheid.nl/jci1.3:c:BWBR0002656&boek=1&titeldeel=14&afdeling=1&artikel=247&z=2017-01-01&g=2017-01-01

"8 https://wetten.overheid.nl/BWBV0002508/2002-11-18
19

Origineel: States Parties shall respect the responsibilities, rights and duties of parents or, where applicable, the members of the extended family or community

as provided for by local custom, legal guardians or other persons legally responsible for the child, to provide, in a manner consistent with the evolving capaci-
ties of the child, appropriate direction and guidance in the exercise by the child of the rights recognized in the present Convention.

120 De officiéle namen zijn respectievelijk UN Convention of the Rights of the Child (CRC), Convention on the Elimination of all Forms of Discrimination Against
Women (CEDAW), en Convention against Torture and Other Cruel, Inhuman or Degrading Treatment or Punishment (CaT).
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NGO staat voor non-governmental organization of niet-gouvernementele organisatie. Dit zijn organisaties die onafhankelijk van overheden werken. In artikel

71van het Handvest van de Verenigde Naties worden NGO's erkend als gesprekspartner van de Economische en Sociale Raad. https://wetten.over-

heid.nl/BWBV0004143/1973-09-24#Verdrag_2

Pagina g0

NNID-standpunt: het verschil tussen DSD en Intersekse



Dat intersekse de laatste jaren zo sterk in de belangstelling staat bij
de Verenigde Naties, komt doordat ethici anders zijn gaan denken
over kinderen; in plaats van ‘slachtoffers’ worden kinderen gezien als
individuen met rechten. Als gevolg daarvan spelen de menselijke
waardigheid en lichamelijke en geestelijke integriteit van kinderen
nu een voorname rol. Dat is door het VN Comité voor het Kinderrech-
tenverdrag in 2011 verwoord'?? in General Comment nr 13 (2011) De
rechten van het kind op bevrijding van alle vormen van geweld'?:

Een op kinderrechten gebaseerde benadering van zorg en bescherming
voor kinderen vraagt een paradigmaverschuiving naar het respecteren
en bevorderen van de menselijke waardigheid en de lichamelijke en
geestelijke integriteit van kinderen als individuen met rechten in plaats
van ze voornamelijk te zien als “slachtoffers.”124

Door de Nederlandse overheid is herhaaldelijk gezegd dat de keuze
voor wel of niet opereren in Nederland een zaak is tussen ouders en
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123 https://undocs.org/CRC/C/GC/13

artsen. Zoals de aanbevelingen vanuit de eerder aangehaalde ver-
dragen aangeven, staat dit standpunt haaks op de bescherming die
deze verdragen bieden. Het standpunt van de Nederlandse overheid
is bovendien in tegenspraak met artikel 27 van het Verdrag van We-
nen inzake het verdragenrecht'?*, dat bepaalt dat ‘een partij zich niet
mag beroepen op de bepalingen van zijn nationaal recht om het niet
ten uitvoer leggen van een verdrag te rechtvaardigen”?,

Ditis voor intersekse-experts voldoende aanleiding om te stellen dat
in Nederland het recht op lichamelijke integriteit en het recht om zelf
te beslissen, zoals dat voortkomt uit diverse door Nederland geratifi-
ceerde internationale verdragen, institutioneel geschonden wordt.
Hoewel dit ook is vastgesteld door een aantal VN Verdragscomités!®®
60,61 doet de Nederlandse overheid nog steeds onvoldoende om in-
tersekse kinderen te beschermen tegen schendingen van het recht
op lichamelijke integriteit en van het zelfbeschikkingsrecht.

In General Comment 14 (2013) is dit verder uitgewerkt onder ‘Best interest of the child’. https://undocs.org/CRC/C/GC/14

General Comments nr 7 (2005) over de rechten van zeer jonge kinderen bevat ook handvatten voor de bescherming van intersekse kinderen:

https://undocs.org/CRC/C/GC/7/Rev.1

124

Origineel Engels: A child rights-based approach to child caregiving and protection requires a paradigm shift towards respecting and promoting the human

dignity and the physical and psychological integrity of children as rights-bearing individuals rather than perceiving them primarily as “victims”

https://wetten.overheid.nl/BWBV0003441/1985-05-09
126
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Origineel Engels: ‘A party may not invoke the provisions of its internal law as justification for its failure to perform a treaty.’

Pagina g1



11. Kwaliteit en normaliteit

De DSD-gemeenschap...

De interseksegemeenschap...

is tevreden met een ‘normaal’ lichaam.

lemand kan een goede kwaliteit van leven hebben én voor een gen-
derbevestigende behandeling hebben gekozen. De tegenstelling is
dat intersekse-experts vinden dat een goede kwaliteit van leven mo-
gelijk is zonder genderbevestigende behandelingen, terwijl veel
DSD-experts van mening zijn dat een ‘normaliserende’ operatie op
jonge leeftijd noodzakelijk is voor een goede kwaliteit van leven. Het
zijn vooral de ouders en de gezondheidswerkers die pas tevreden
zijn met een ‘genormaliseerd lichaam’. Een ‘normaal’ lichaam is iets
dat artsen niet kunnen leveren - het zal altijd merkbaar blijven dat
een lichaam is aangepast aan het gangbare man/vrouw-beeld.

1. DSDis tevreden met een ‘normaal’ lichaam

Maar wat is normaal? De geneeskunde gaat voor ‘normaal’ uit van de
biologie en het naar behoren werken van het lichaam. De definitie
van Boorse'” van gezondheid en ziekte is gebaseerd op de functie
van lichaamsdelen bij de gemiddelde persoon: als lichaamsdelen
doen waarvoor ze ontworpen zijn, ben je gezond en anders ben je
ziekB%, Op het eerste gezicht lijkt de eis van ‘functioneren zoals bij de
gemiddelde mens’ volkomen objectief, maar er zijn makkelijk situa-
ties te bedenken waarin Boorse ongelijk heeft. Het probleem zit in
het bepalen van de functie: is het de functie van een vrouw om een
kind te baren? Zo ja, dan functioneert een vrouw die geen kind kan
krijgen abnormaal en is er sprake van een ziekte. Maar de gedachte
dat vrouwen kinderen moeten baren is normatief - er zijn tal van
vrouwen die geen kinderen willen baren. Dat normatieve aspect
maakt de definitie subjectief. Ook wat ‘normaal’ is voor de ontwikke-
ling van een kind is beschreven in medische termen; afwijkingen van
deze ontwikkelingsnormen worden gedefinieerd als disor-
ders/stoornissen’®,

Omdat de definitie van Boorse in de praktijk tot veel discussie leidt
en daarom moeilijk te hanteren is, wordt het verschil tussen normaal
en abnormaal vaak als een statistisch gegeven beschouwd; een nor-
male verdeling heet ‘normaal’?*'?° omdat wordt aangenomen dat de
meeste verdelingen'®® deze vorm hebben. Maar op het moment dat
we daar een stukje in het midden van afbakenen, spreken we niet
meer over ‘normaal’ maar over ‘normatief’. Het is immers een norm
die bepaalt waar de lijntjes voor de afbakening neerzetten. Het ge-
bied van -2 SD (standaarddeviatie) tot +2 SD dekt 95 procent van de

is tevreden met een goede ‘kwaliteit van leven'.
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Figuur 10 Grafische weergave van een normaalverdeling. 95% van de
oppervlakte onder de curve bevindt zich tussen -2 SD en +2 SD. De ove-

rige 5 procent wordt vaak als ‘afwijkend’ beschouwd.

populatie, maar wie de overige 5 procent ‘ziek’ of ‘afwijkend’ noemt,
stelt daarmee een subjectieve norm en is dus normatief.5°%

De subjectieve grens is niet het enige probleem. Vaak wordt slechts
één uiterste van de klokkromme als negatief gezien: heel vrouwelijke
vrouwen en heel mannelijke mannen worden bijvoorbeeld zelden
als een probleem gezien - eerder het tegenovergestelde, ze zijn voor
veel mensen een ideaalbeeld - maar heel mannelijke vrouwen of
heel vrouwelijke mannen worden vaak niet geaccepteerd. Dat werkt
ook zo bij de normaalverdeling van marathonlopers: wie uitvalt of er
acht uur over doet wordt maakt weinig kans beroemd te worden,
maar wie er minder dan twee uur over doet is een held. Geen arts zal
eraan denken om de langeafstandloper Eliud Kipchoge te ‘normali-
seren’.’® Omgekeerd bevinden een aantal vrouwen zich aan het
‘verkeerde’ einde van de normaalverdeling voor 8oo meter loop-
sters; ze lopen te hard, concurrenten zeggen dat ze te mannelijk zijn,
en DSD-specialisten zijn graag bereid hen te ‘normaliseren’t.90.37,

Ondanks dat ‘normaal’ dus geen objectief meetbaar gegeven is, is al
vaak in het openbaar gezegd of geschreven dat een ‘normaal’ li-
chaam een belangrijk doel van de medische behandeling van inter-
sekse kinderen is. (Zie ook kadertekst 3. Noties van normaal.)
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Om aan te sluiten bij de medische achtergrond van DSD is hier voor Boorse gekozen, maar net zo goed zou kunnen worden uitgegaan van wat Foucault be-
schrijft in Discipline and punish: The birth of the prison. Daarin stelt hij dat door vast te stellen wat gezien wordt als de norm voor het lichaam (wat ‘normaal’ is),
ook de afwijking is aan te wijzen. Daarna gaat Foucault een belangrijke stap verder dan Boorse door zich af te vragen wat de politieke reden voor deze norm
is.[131] Deze machtsuitoefening van de overheid over burgers noemt hij in andere publicaties ‘biomacht’ (biopouvoir)[132].

Ook wel normaalverdeling, Gauss-kromme of Gaussiaanse klokkromme genoemd.

De aanhalingstekens geven aan dat zelfs bij deze kromme het gebruik van het woord normaal meestal niet terecht is. Volgens de Libanees-Amerikaanse sta-
tisticus en voormalig beurshandelaar Nassim Nicholas Taleb is het onjuist dat we bij allerlei gebeurtenissen veronderstellen dat er sprake is van een klok-
kromme - hij zegt dat de klokkrommen vaker niet voorkomen dan wel.[308]

Denk daarbij aan de verdeling van de lengte van mannen of vrouwen, of de hoeveelheid zonnelicht over de dag gemeten.

Topsporters bevinden zich vaak ook in biologische zin aan een uiterste van de klokkromme. De Finse cross-country skieér Eero Mdntyranta maakt 65 procent
meer rode bloedlichaampjes aan dan de gemiddelde man. Hij won in totaal zeven Olympische medailles. En de Bahamaanse hoogspringer Donald Thomas
heeft erg lange achillespezen, waardoor hij een buitengewone springkracht heeft. Ondanks een niet optimale springtechniek werd hij in 2007 wereldkampi-
oen. In zijn boek The Sports Gene beschrijft David Epstein hoe belangrijk genetische bepaalde ‘lichaamstypen’ zijn voor topsport[115]. Topprestaties zijn onmo-
gelijk zonder genetisch voordeel[214].

NNID-standpunt: het verschil tussen DSD en Intersekse



2. Intersekse is tevreden met een goede ‘kwaliteit van leven’

Blijkbaar heeft normaal dus een dubbele betekenis: het is de combi-
natie van een soort van statistisch gegeven (dat wat de gebruiker
denkt dat het gemiddelde is) en normativiteit (dat wat de gebruiker
als ideaal beschouwt)?. Dat is ook de reden waarom intersekse-ex-
perts het frame ‘normalising’ treatment gebruiken waarbij normali-
sing tussen aanhalingstekens staat. De aanhalingstekens hebben
twee bedoelingen:

= Ten eerste is intersekse niet abnormaal — het is een natuurlijke
variatie. Dat betekent niet dat intersekse mensen het verschil
met andere mensen ontkennen; hoe zij zichzelf beschrijven vari-
eert van ‘anders normaal’ tot ‘normaal anders’™®,

= Ten tweede betekent ‘normaliseren’ niet ‘iets dat abnormaal is
normaal maken’. Eerder betekent het ‘iets dat buiten de normen
van een maatschappij valt aanpassen zodat het wel (min of
meer) voldoet aan die normen’. Het kernwoord is dus norm en
niet normaal.

Intersekse-experts gaan er van uit dat de doctrine van de biologische
normaliteit onderdeel uitmaakt van een sociaal vooroordeel tegen
bepaalde functionele modi of stijlen. Dat betekent dat in de maat-
schappij nog steeds de gedachte heerst dat slechts twee seksen be-
staan, man en vrouw, die zich volgens de normen van mannelijk en
vrouwelijk behoren te gedragen, en dat het hebben van een hetero-
seksuele relatie de norm is™". De nadelen die mensen ervaren die als
‘abnormaal’ worden beoordeeld, vloeien niet voort uit de biologie of
uit het functioneren van hun lichaam, maar uit impliciete sociale oor-
delen over de aanvaardbaarheid van bepaalde soorten biologische
variatie en de gevolgen daarvan.™

Dat sociaal vooroordeel heeft gevolgen voor de kwaliteit van leven
van intersekse mensen. Ze maken vaker hun opleiding niet af en heb-
ben daardoor een lager inkomen dan gemiddeld™®. De ervaren ne-
gatieve houding van de maatschappij resulteert in een overbeheer-
sing/onderdrukking van de eigen emoties en dat leidt o.a. tot sociale
terugtrekking en het gevoel waardeloos of inferieur te zijn. Dit wordt
geinternaliseerde interseksefobie of geinternaliseerde intersekse-
negativiteit genoemd'> 33,

Het is dan ook niet vreemd dat uit tal van onderzoeken blijkt dat in-
tersekse mensen tal van problemen rapporteren. In het verkennend
onderzoek dat het Sociaal & Cultureel Planbureau in 2013 naar inter-
sekse en DSD uitvoerde, werd geconcludeerd:

= datintersekse/DSD niet alleen lichamelijke gevolgen heeft,

= dat intersekse mensen afwegen tegenover wie ze open zijn,

= dat zij zich aanpassen of situaties vermijden zodat hun conditie
onzichtbaar blijft,

= datintersekse/DSD relatievorming, het zelfbeeld als partner of
het vormgeven aan een kinderwens kan bemoeilijken,

= dat er sprake is van schaamte en angst voor ongewenste reac-
ties,
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= dat ongewenste reacties vooral voortkomen uit onwetendheid,
ongemak en onbegrip,

= dat de meeste geinterviewde mensen dit personen in hun soci-
ale omgeving vrijwel niet kwalijk nemen,

= dat intersekse mensen ongewenste reacties in hun eigen omge-
ving nauwelijks lijken te associéren met non-acceptatie of discri-
minatie.®

Ook uit tal van medische onderzoeken'* blijkt dat een niet onaan-
zienlijk deel van de intersekse mensen te maken heeft met ernstige
problemen. Dat beeld wordt bevestigd door sociaalwetenschappe-
lijk onderzoek in Australié. Dat toonde o.a. aan dat 18 procent van de
deelnemers aan het onderzoek alleen de lagere school heeft bezocht
(tegen 2 procent voor de rest van de bevolking)”®. Dat percentage is
hoger dan het aantal transgender personen in Australié dat de mid-
delbare school niet heeft afgemaakt. De onderzoekers zeggen hier-
over:

Gezien het feit dat Australische jongeren wettelijk verplicht zijn om tot
15-17 jaar op school te blijven (afhankelijk van de wetten van de staat
en het gebied), suggereerde deze verstoring van het onderwijs dat er
problemen zijn geweest voor mensen met intersekse variaties, hetzijin
de schoolcontext zelf, hetzij in relatie tot hun algemene ervaringen op
schoolleeftijd, op een manier die het succes van het onderwijs bein-
vloedde en betekende dat ze de school verlieten zonder daar voor hen
bereikbare kwalificaties, die in de huidige tijd steeds noodzakelijker
worden voor het vinden van werk. Opvallend is dat intersekse personen

in het hoger onderwijs juist beter dan gemiddeld presteren.””®
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Figuur 11 Data Jones et al. 2016 17

Ook het inkomen van intersekse mensen blijft sterk achter bij het ge-
middelde. Terwijl het gemiddelde inkomen in Australié ruim 80.000
Australische dollars per jaar bedroeg, verdiende 63 procent van de
deelnemers aan het onderzoek minder dan A$ 41.000, en 41 procent
zelfs minder dan As 20.000.

Het percentage werkzoekenden lag met 12 procent hoger dan het
gemiddelde voor de Australische bevolking, en tussen de percenta-
gesvan g tot 15 procent die genoemd worden voor de werkzoekende
transgender personen.

Analoge begrippen zijn geinternaliseerde homofobie of geinternaliseerde homonegativiteit (en ook heteroseksisme)[162] bij seksuele oriéntatie en geinterna-

liseerde transfobie of geinternaliseerde transnegativiteit bij genderidentiteit/-expressie. Omdat homofobie door veel mensen gelezen wordt als haat tegen
homo's bestaat de kans dat geinternaliseerde homo-/trans-/interseksefobie wordt gelezen als ‘zelfhaat’. Ten onrechte, want internaliseren en externaliseren gaat
over het omgaan met emoties; in dit geval het overbeheerst dan wel ongecontroleerd uiten van emoties die voortkomen uit de afwijzing door de maatschap-
pij. Van geinternaliseerde homofobie staat vast dat dit leidt tot een lagere zelfonthulling naar heteroseksuele vrienden en bekenden en minder verbonden-
heid met de LHB-gemeenschap, terwijl een grote mate van geinternaliseerde homofobie leidt tot een aanzienlijk meer depressieve symptomen, een hogere

mate van ontmoediging, en bij mannen een lager zelfvertrouwen[162].
133

We hebben het hier over de houding of overtuiging, niet per se over discriminatie dat vooral het gedrag is dat uit de houding of overtuiging voortkomt. Dit

betekent dat geinternaliseerde interseksefobie ook kan worden beschreven als geinternaliseerd interseksefobisch stigma.
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Op de website seksediversiteit.nl staat een uitgebreid overzicht van de sociale gevolgen van DSD en intersekse die in 24 wetenschappelijke, voornamelijk

medische, publicaties zijn gevonden: https://www.seksediversiteit.nl/gevorderd/sociale-gevolgen/
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Hoewel de medische behandeling van seksediversiteit in Australié
niet wezenlijk afwijkt van die in Nederland, bestaat de kans dat door
de grotere afstand van inwoners tot gespecialiseerde medische cen-
tra de ervaringen van de deelnemers aan het onderzoek verschillen
van de ervaringen van intersekse mensen in Europa. Om die reden
zou het goed zijn een soortgelijk onderzoek, waarbij de deelnemers
niet noodzakelijkerwijs uit een gemedicaliseerde omgeving komen,
ook in Europa uit te voeren.

Het is onbekend of de psychische problemen en het hoge percen-
tage zelfmoordpogingen symptomen van de DSD-diagnoses zijn.
Dat deze percentages ook bij seksueel misbruikte kinderen' sterk
verhoogd zijn“3-9 ), dat sommige medische behandelingen en on-
derzoeken (waaronder een test die beschreven wordt als ‘clitoral
sensory testing and vibratory sensory testing’®#) voor intersekse kin-
deren als seksueel misbruik kunnen worden geclassificeerd!®: 478198
331 dat wetenschappers en instanties de medische behandeling die
een groep intersekse kinderen ondergaat vergelijkbaar acht met
Vrouwelijke Genitale Verminking'*¢ (VGV)o2, 12,134, 144,148, 259, 270] oy
dat een groeiend aantal intersekse mensen zegt de medische aan-
dacht als (seksueel) misbruik te hebben ervaren3:22:245.326 doet ver-
moeden dat de medische aandacht de oorzaak is en niet de dia-
gnose.

Dat vermoeden wordt versterkt door het onderzoek in 1952 van John
Money onder 248 intersekse personen waarbij nauwelijks psychische
problemen werden geconstateerd™?; een groot verschil met de situ-
atie bijna 70 jaar met veel medische aandacht later.

Als in medisch wetenschappelijk onderzoek onder intersekse perso-
nen al wordt gekeken naar de kwaliteit van leven, dat is dat meestal
de Health Related Quality of Life (HRQoL). Ondanks dat de termen
vaak door elkaar worden gebruikt, is HRQoL niet hetzelfde als QoL
(Quality of Life). HRQoL laat zich het best definiéren als een empiri-
sche methode om de invloed van de zorg op de kwaliteit van leven
te beschrijven, !

Ondanks dat het statistisch onmogelijk is het effect van iets dat jaren
geleden heeft plaatsgevonden, lost te zien van het effect van alle an-
dere gebeurtenissen die in de tussentijd hebben plaatsgevonden,
wordt HRQoL vaak gebruikt in medisch-wetenschappelijk lange-

termijn follow-up onderzoek. Een goede HRQoL leidt vaak tot de
conclusie dat de behandeling succesvol was en de patiént (nog
steeds) tevreden, terwijl een lage HRQoL meestal tot de conclusie
leidt dat meer zorg nodig is. Maar dat is niet wat HRQoL bij lange ter-
mijn follow-up onderzoek kan meten. Het is eenvoudiger en accura-
ter om intersekse mensen te vragen hoe tevreden ze zijn met hun
leven en die informatie te vergelijken met andere groepen.
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Bron: EU LGBTI Survey Il - EU Fundamental Rights Agency ™

Uit het door de EU Fundamental Rights Agency uitgevoerde onder-
zoek EU LGBTI Survey Il blijkt dat intersekse personen de kwaliteit
van hun leven een aanmerkelijk lager cijfer geven dan LHB-
personen. In de 28 EU-landen samen is het resultaat voor intersekse
personen even laag als voor trans personen. Wordt alleen naar Ne-
derland gekeken dan is wellicht het resultaat van een langdurige in-
zet op emancipatie voor trans personen zichtbaar: in Nederland er-
varen trans personen de tevredenheid met hun leven (6,5) lager dan
LHB-personen (tussen de 7,0 en 7,5), maar hoger dan intersekse per-
sonen (5,7).M9

Ongeacht of zeventig jaar medicalisering wel of niet de oorzaak is
van de geconstateerde lage kwaliteit van leven, kan uit de cijfers
worden afgeleid dat 70 jaar zoeken naar een medische oplossing die
gebaseerd is op ‘normalisering’ niet de oplossing heeft gebracht die
intersekse nastreeft: te veel intersekse mensen hebben te maken
met een te lage kwaliteit van leven.

135 De definitie van de World Health Organisation (WHO) voor seksueel misbruik van kinderen luidt: “Child sexual abuse is the involvement of a child in sexual
activity that he or she does not fully comprehend, is unable to give informed consent to, or for which the child is not developmentally prepared and cannot
give consent, or that violates the laws or social taboos of society. Child sexual abuse is evidenced by this activity between a child and an adult or another child
who by age or development is in a relationship of responsibility, trust or power, the activity being intended to gratify or satisfy the needs of the other per-

son.”[331]

136 De definitie van de Verenigde Naties voor Vrouwelijke Genitale Verminking luidt: “The term ‘female genital mutilation’ (also called ‘female genital cutting’ and
‘female genital mutilation/cutting’) refers to all procedures involving partial or total removal of the external female genitalia or other injury to the female

genital organs for non-medical reasons.”[332]
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3. Noties van normaal

Docent Vrouwenstudies Biologie en bioloog: “Mensen die in
onze samenleving als pseudohermafrodiet geboren worden
(en/of hun ouders) zijn dankbaar dat er medische kennis voor-
handen is hen te helpen veranderen in een zo normaal moge-
lijke man of vrouw.®8”

Uroloog: “Ik heb dan wel het idee dat ik ontzettend veel kin-
deren te kort doe die nu heel blij zijn dat ze jong geopereerd zijn
en als een volstrekt normaal kind opgroeien.®"

Psycholoog: “Als een meisje van 7 of 8 met een grote clitoris
aangeeft: ‘ik heb last van dat piemeltje dat daar zit’ en als ook de
ouders last hebben en vinden dat er iets aan gedaan moet wor-
den... [journalist: Psychologische last?] Ja. ...en het idee hebben
dat het kind zich daardoor afwijkend gaat voelen, dan kun je je
afvragen, wie zijn wij om van deze mensen te verwachten dat ze
dit accepteren zoals het is als het ook met een relatief eenvou-
dige ingreep te verhelpen is?""®"

Informatiefolder voor huisartsen: Bij meisjes met afwijkende
geslachtskenmerken wordt operatief ingegrepen. Het doel is een
anatomisch zo normaal mogelijk genitaal te krijgen, met op la-
tere leeftijd een goede seksuele functionaliteit. De clitorisreduc-
tie vindt bij voorkeur plaats in de eerste levensmaanden.=®!

Vrouw (42): 'k moet er niet aan denken dat ik alleen de medisch
noodzakelijke operaties had gehad), vertelt Daniélle (42) aan de
eettafel in een Fries dorp. 'lk zie er daar beneden tenminste een
beetje normaal uit.™*!

Uroloog: Ik zeg het, ik kan niet toveren. Ik kan wel opereren
maar ik maak niet volstrekt normale penissen, niet een volstrekt
normale plasbuis. Dus de wens van ouders dat hun kind een
even normaal piemeltje heeft als andere jongens, daar kan ik
niet aan voldoen.[...] die plasbuis heeft niet dat zwellichaam
rondom. Je hebt de penis - nou jullie weten veel van penissen he
- dus die grote stevige zwellichamen die zo hard en strak worden
en zwellichamen rond de plasbuis dat wat zachter is, dat maak
ik niet. Ik zou niet weten hoe.[...]

En als je kijkt naar de seksuele functie van vrouwen met AGS is
dat... een aantal studies laten dan een wat verminderde functie
zien, wat op zich ook niet zo heel gek is als je bedenkt dat een
heel aantal van deze vrouwen een clitorisreductieplastiek heb-
ben gehad en een plastiek van de ingang van de vagina. Waar-
bij er ook wat verminderd gevoel in de clitoris wordt gemeten.
Bemoeilijkte vaginale penetratie en dat ze minder aan vaginale
seks doen.”””

137

Gedeeltelijk transcript van een presentatie tijdens het een congres dat in 2019 plaatsvond. In verband met de privacy is de naam van de arts hier niet gepubli-

ceerd.
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12. Maatschappij of patiénten

De DSD-gemeenschap...

De interseksegemeenschap...

wil pati€énten veranderen.

In het algemeen werken intersekse-experts en DSD-experts niet al-
leen in een ander wetenschappelijk veld, maar ook letterlijk in een
andere omgeving. Dat betekent dat ze problemen op een andere
manier oplossen, maar bovendien dat die oplossingen van invloed
zijn op een andere omgeving. De oplossingen die sociale weten-
schappers zien, zullen van invloed zijn op de maatschappij, terwijl de
oplossingen van medici op patiénten gericht zijn. Daarom kan in
grote lijnen worden gezegd dat intersekse-experts de maatschappij
willen veranderen, terwijl DSD-experts de patiénten willen verande-
ren.

1. DSD wil patiénten veranderen

DSD-experts zien DSD als een classificatie van een aantal ziekten.
DSD wordt zowel in de APA Diagnostic Statistic Manual 524 als in
WHO International Classification of Diseases 11th revision', als
ziekte benoemd. Maar wat is ziekte? Of een betere vraag: wat is ge-
zondheid?

De Amerikaanse filosoof Christopher Boorse heeft uitgelegd dat een
aandoening ongezond noemen op zijn minst voor een deel een ver-
oordeling inhoudt - hij noemt dat ‘normativisme’3. Maar ook zegt
hij dat gezondheid kan worden beschreven in de objectieve termen
van de functies die typerend zijn voor de soort waartoe het betreffende
organisme behoort en dat gezondheid een positieve niet-normatieve
en universele notie is waarbij geen plaats is voor ethiek, omdat
ethiek juist subjectief en normatief is. Eenvoudiger gezegd: Boorse
denkt dat je maar om je heen hoeft te kijken om te zien wat gezond
is — de gemiddelde mens is het toonbeeld van gezondheid. Net zoals
een fietsenmaker kan vaststellen of een fiets in ‘perfecte conditie’ is,
zo kan een arts empirisch vaststellen of een mens gezond is. "

Op de visie van Boorse valt wel wat af te dingen. Gezondheid is na-
melijk lang niet altijd afhankelijk van ‘de functies die typerend zijn
voor de soort’, en is bovendien vaak subjectief. Om bij het voorbeeld
van de fiets te blijven: een fiets kan misschien alles doen wat een fiets
moet doen (de essenti€le functies zijn in orde), maar als het frame
van binnenuit aan het wegroesten is, kun je moeilijk zeggen dat de
fiets in perfecte staat is. Omgekeerd kan een racefiets in perfecte
staat verkeren, ondanks dat die fiets geen bagagedrager heeft. le-
mand met vetophoping in de aderen van het hart, kan alles doen (de
functies zijn in orde), maar je kunt moeilijk zeggen dat iemand met
een naderend hartinfarct gezond is. Omgekeerd kan iemand die
kleurenblind is, of geen kinderen kan krijgen, nog steeds perfect ge-
zond zijn. Boorse ging er ook van uit dat afwijkingen van de norm die

138 https://icd.who.int/browse11/I-m/en

wil de maatschappij veranderen.

niet essentieel waren misschien niet bijdragen aan ongezondheid,
maar ook niet kunnen bijdragen aan gezondheid. Maar er zijn tal van
voorbeelden die bewijzen dat Boorse het ook op dat punt bij het ver-
keerde eind had: bekende voorbeelden zijn ‘afwijking van de norm’
die juist een natuurlijke bescherming bieden tegen ernstige ziek-
ten'®.

Gezondheid wordt vaak gekoppeld aan de mogelijkheid je te kun-
nen voortplanten - niet (meer) kunnen voortplanten wordt vanuit
die visie als een ernstige ziekte/afwijking gezien. Het voortplanten
wordt vervolgens gekoppeld aan de visie dat hiervoor een man en
een vrouw nodig zijn, die via penetratie een kind verwekken. Weten-
schapsfilosoof Margriet van Heesch beschrijft in haar proefschrift uit-
gebreid hoe de vertogen gender als binaire oppositie, voortplan-
tingsimperatief, heteronormativiteit, homofobie, coitale imperatief,
en de [vermeende] geneesbaarheid van intersekse in de loop van de
geschiedenis hebben geleid tot de ‘normalisatie’ van intersekse kin-
derenlzzz]_mo

2. Intersekse wil de maatschappij veranderen

Intersekse zelf is geen ziekte, maar kan gepaard gaan met lichame-
lijke problemen die soms levenslang goede zorg vragen. De meeste,
zo niet alle, psychische problemen die intersekse personen ervaren
zijn niet te beschouwen als symptomen van een diagnose®®. Het is
aannemelijk dat psychische problemen voortkomen uit de wijze
waarop de maatschappij, inclusief de gezondheidszorg, omgaat met
intersekse''.

Door de maatschappij wordt intersekseproblematiek nog te vaak ge-
zien als ‘problematiek van intersekse personen’, maar het is een pro-
bleem van de maatschappij - het is ieders probleem. Dat wordt niet
of te weinig erkend.'*? Dat probleem valt niet op te lossen door een
kind zo aan te passen dat de maatschappij niet meer in de gaten
heeft dat het een intersekse kind is. Dat probleem is ook niet op te
lossen door ieder kind te leren omgaan met een maatschappij die
niet goed kan omgaan met het verschijnsel intersekse. Toch is het
laatste beter dan het eerste.™ Nog beter is het om de maatschappij
aan te passen.

Kind aanpassen aan de maatschappij

Nog afgezien van wat het internationaal recht hierover zegt, heeft
het aanpassen van een kind aan de maatschappij als nadeel dat aan
dit proces geen einde zal komen. Zelfs als het inzicht ontstaat dat een
kind fysiek niet hoeft te worden aangepast aan de maatschappij, zal

139 Zo heeft de genetische mutatie CCR5-A-32 een beschermend effect bij de ontwikkeling van HIV-1-infectie naar AIDS[175] en mutatie A673T in het APP-gen
beschermd mensen tegen Alzheimer[180]. Onderzoek naar deze en soortgelijke mutaties kan leiden tot oplossingen voor menden die deze natuurlijke be-

scherming niet hebben[335].

40 Zie 3. Regenboog of zwart/wit? voor meer informatie over deze vertogen.

1 Zie 5. Gelijkwaardigheid of discriminatie paragraaf Gezondheid voor onderbouwing van deze aanname.
2 Dat effect, waarbij vermeende inclusie feitelijk assimilatie is, is ook vaak zichtbaar bij andere minderheden: de maatschappij denkt dat de minderheden moe-
ten veranderen, niet de maatschappij. Inclusie zonder solidariteit van de meerderheid, leidt tot een minderheid die niet meer voor sociale verandering durft

op te komen.[159]
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levenslange psychologische begeleiding noodzakelijk zijn om de
zichzelf ontkennende intersekse persoon te helpen overleven in een
vijandige maatschappij. Dat moet gebeuren voor ieder intersekse
kind dat geboren gaat worden. Alleen als de maatschappij uit zich-
zelf intersekse-inclusief wordt, zal dit proces gestopt kunnen wor-
den. Op basis van het werk van de Amerikaanse psychiatrisch epide-
moloog llan Meyer over minderheidsstress', moet geconstateerd
worden dat tegen die tijd tal van intersekse personen nodeloos be-
schadigd zullen zijn.

Kind leren omgaan met de maatschappij

Hierbij hoeft het kind zichzelf niet te ontkennen - dat is alvast een
groot voordeel. Maar nog steeds is levenslange psychosociale hulp
nodig om de intersekse persoon te helpen overleven in een vijandige
maatschappij. Alleen als de maatschappij intersekse-inclusief wordt,
zal dit proces gestopt kunnen worden, maar ook dan zullen door
minderheidsstress tal van intersekse personen al nodeloos bescha-
digd zijn.

De maatschappij veranderen

In beide methoden kan het proces alleen worden gestopt door de
maatschappij intersekse-inclusief te maken. Om die verandering te
bereiken, zeggen intersekse-experts, is het noodzakelijk dat inter-
sekse mensen zelf een belangrijke rol spelen™“. Om die reden moet
tijdens die verandering goede psychosociale hulp beschikbaar zijn
voor degenen die daar behoefte aan hebben.

Omdat artsen publiekelijk toegeven dat op verzoek van ouders inter-
sekse kinderen operaties ondergaan die zonder problemen uitge-
steld kunnen worden tot het kind oud genoeg is om zelf te beslissen,
is wetgeving noodzakelijk om het kind te beschermen.

143
144

3. Comorbiditeit of multimorbiditeit?

DSD is gedefinieerd als ‘aangeboren aandoeningen waarbij
de ontwikkeling van het chromosomale, gonadale of anato-
mische geslacht atypisch is".'2:2°® Toch is een belangrijk deel
van de DSD-zorg niet gericht op chromosomen, gonaden, of
genitalién. Om die reden is het wellicht nodig beter te kijken
naar welke zorg specifiek tot DSD gerekend moet worden en
welke zorg los van DSD moet worden beschouwd.

Daarvoor moet een onderscheid worden gemaakt tussen co-
morbiditeit en multimorbiditeit, twee termen die ten on-
rechte vaak als synoniem worden gezien:

= Comorbiditeit: het tegelijk met een (chronische) ziekte
aanwezig zijn van een of meer gerelateerde (chronische)
aandoeningen, bijvoorbeeld depressie bij dementie.

= Multimorbiditeit: het tegelijk aanwezig zijn van een of
meer niet-gerelateerde (chronische) aandoeningen/ziek-
ten, bijvoorbeeld parkinson en incontinentie.

Als een ziekte (in zekere zin) voortkomt uit een andere ziekte
is sprake van comorbiditeit en kan het zinvol zijn beide ziek-
ten in een enkele zorgstandaard op te nemen. Maar zonder
causaal verband is het aannemelijk dat er sprake is van mul-
timorbiditeit en is het beter de ziekten/aandoeningen in een
afzonderlijke zorgstandaard op te nemen.

Vooral bij DSD-diagnoses die syndromen zijn, bijvoorbeeld
het androgeen ongevoeligheid syndroom, syndroom van
Klinefelter, syndroom van Turner, adrenogenitaalsyndroom,
enzovoort, hebben veel symptomen geen oorzakelijk ver-
band met chromosomen, gonaden, of genitalién. Het is be-
ter om die, vaak ernstige, gezondheidsproblemen geen on-
derdeel te laten uitmaken van een zorgstandaard voor DSD,
maar van een specifieke zorgstandaard voor de ziekten/aan-
doeningen die met het symptoom geassocieerd worden.

De criteria voor opname van een aandoening in de Zorg-
standaard DSD zouden kunnen luiden:

= eris een sterk causaal verband tussen de aandoening en
de chromosomen, gonaden, of genitalién,

= de ziektelast van de aandoening is hoog, evenals de ur-
gentie tot behandeling,

= de behandeling van chromosomen, gonaden, of genita-
lién is altijd geindiceerd en vermindert de comorbide
aandoening altijd.'*

Zie 5. Gelijkwaardigheid of discriminatie paragraaf Gezondheid voor meer informatie over minderheidsstress.
In Pedagogy of the oppressed beschrijft Braziliaanse pedagoog en filosoof Paolo Freire een emancipatieproces dat veel overeenkomsten vertoont met dat van

intersekse mensen. Een belangrijke constatering van Freire luidt “terwijl niemand zich op eigen kracht bevrijdt, wordt hij ook niet bevrijd door anderen”.
Hetgeen betekent dat intersekse personen zelf moeten aangeven hoe ze de maatschappij willen veranderen, maar dat anderen intersekse personen niet aan
hun lot mogen overlaten. Een ‘docent’ moet intersekse personen helpen de woorden te leren die nodig zijn om hun emancipatie vorm te geven.[135]

Dit in analogie met de Zorgstandaard Obesitas.
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13. Zijn wie je bent

De DSD-gemeenschap...

De interseksegemeenschap...

verwerpt het begrip intersekse, de samenwerking met LHBT-
organisaties, en intersekse als onderdeel van LHBTI-beleid omdat
‘de meerderheid van de medische professionals, en veel patiénten
en ouders’ daar tegen zijn.

Zijn wie je bent. Dit is de kortst mogelijke samenvatting van een
reeks in wetten en verdragen vastgelegde grondrechten. Daarbij
gaat het om lichamelijke integriteit, maar ook over zelfbeschikking;
bijvoorbeeld keuzes over je lichaam, hoe je jezelf ziet, en over hoe je
jezelf aan andere mensen presenteert.

Intersekse-experts baseren een groot deel van hun standpunten op
het recht op zelfbeschikking en het recht op lichamelijke integriteit.
Dat wil niet zeggen dat DSD-experts geen beroep doen op die rech-
ten; hetisimmers mogelijk datiemand alleen maar de medische kant
van DSD belangrijk vindt en niets ziet in de sociale kant waar inter-
sekse voor staat. Op het eerste gezicht lijkt het een tegenstelling dat
beide groepen een beroep doen op dezelfde rechten. Toch is dit niet
het geval zolang zijn wie je bent niet geinterpreteerd wordt als jij moet
zijn zoals ik ben. Laat staan: jij moet zijn zoals ik denk dat je moet zijn.
De filosoof Kant beschreef dit op treffende wijze: ‘Niemand kan mij
dwingen op zijn manier gelukkig te zijn’.

Zijn wie je bent vereist maatschappelijke verandering, maar die mag
niet te koste gaan van wie geen behoefte heeft aan die verandering.

1. DSD verwerpt het begrip intersekse, de samenwerking met LHBT-
organisaties, en intersekse als onderdeel van LHBTI-beleid omdat ‘de
meerderheid van de medische professionals, en veel patiénten en
ouders” daartegen zijn

Vooraanstaande DSD-experts zien Intersekse-experts en belangen-
behartigers als een probleem. Zij delen die weinig objectieve visie
ook met vakgenotens, Zo schreven Peter Lee en Christopher Houk,
beiden nauw betrokken bij het opstellen van de Chicago Consensus
Meeting,

Physicians involved in the care of individuals with DSD, including those
with CAH, and patients should be aware of confrontational techniques
and legal implications that may be used by some advocacy groups.

It is tempting to conclude that the potential risk for polarization is high
for support/advocacy groups. These groups are likely to have a primar-
ily emotional approach to the problem. When combined with a high
degree of zeal to help plus defensive reactions of interactions with oth-
ers involved in helping patients with DSDs, the outcome is less likely to
be constructive.

vindt dat intersekse personen zelf mogen bepalen hoe zij zichzelf
aanduiden en of zij zichzelf zien als onderdeel van de intersekse-
gemeenschap, de DSD-gemeenschap, de LHBTI-gemeenschap, of
welke gemeenschap dan ook.

Confrontational tactics used by “advocacy” groups have included pres-
suring the medical community to adopt narrow mandates, such as a
moratorium on all reproductive system surgery (6), that cannot apply
to the broad range of situations encountered in practice or the use of
accusations regarding therapy received by patients in the past.?°¢

Het is opmerkelijk dat de referentie in dit citaat die moet onderbou-
wen dat “advocacy” groups een moratorium on all reproductive system
surgery eisen, verwijst naar een publicatie van de Amerikaanse ana-
toom en bioloog Milton Diamond, waarin juist niet wordt opgeroe-
pen tot een moratorium op alle operaties aan het voortplantingssys-
teem, maar oproept geen omvangrijke operaties om louter
cosmetische redenen uit te voeren:

7. Perform no major surgery for cosmetic reasons alone; only for condi-
tions related to physical or medical health. [...] Surgery can potentially
impair sexual or erotic function. Therefore, such surgery, which in-
cludes all clitoral surgery and any sex reassignment, should typically
wait until puberty or after puberty, when the patient is able to give
truly informed consent.’””

Ook in een brief naar aanleiding van een rapport van de VN Special
Rapporteur on Torture® en in publicaties naar aanleiding van een
rapport van de Mensenrechten Commissaris van de Raad van Eu-
ropa®, en een rapport van Human Right Watch® hebben gezond-
heidswerkers hun afkeuring geuit.

2. Intersekse vindt dat intersekse personen zelf mogen hepalen hoe zij
zichzelf aanduiden en of zij zichzelf zien als onderdeel van de
interseksegemeenschap, de DSD-gemeenschap, de LHBTI-
gemeenschap, of welke gemeenschap dan ook

Intersekse-experts, inclusief specialisten in internationaal recht®-4°
263l ervaren dat gezondheidswerkers via NNMB’s de zelfbeschikking
beperken.

De beperking van de keuzevrijheid gaat zover dat naar aanleiding
van PACE Resolutie 2191(2017) de de European Society for Pediatric
Urology een ‘Open letter to the Council of Europe’ stuurde waarin de
organisatie zegt “tegen het gebruik van de terminologie: 'intersekse
mensen' en 'intersekse kinderen'” te zijn'“®. Verder roept de beroeps-
organisatie de samenleving op “om de zorg voor kinderen met DSD
toe te vertrouwen aan hun goed geinformeerde, toegewijde ouders

16 Het is onbekend waarom gezondheidswerkers zo fel ageren tegen het woord intersekse. Er zijn activisten die zeggen dat gezondheidswerkers een econo-
misch belang hebben bij een eenduidige naam voor een reeks medische aandoeningen; deze activisten schrijven DSD daarom met een dollarteken: D$SD. Het
idee dat een eenduidige naam beter is voor zaken met een economisch belang wordt vanuit de linguistiek ondersteund; zo bestaan in de Oost-Vlaamse dia-
lecten slechts 4 woorden voor gras en 2 woorden voor varken, tegen 75 woorden voor madeliefje en 91 woorden voor de (gekleurde) dagvlinder - de gang-
bare verklaring hiervoor is dat varkens en gras een hoge economische waarde hebben en een gemeenschappelijke term is dan belangrijk om erover te kun-
nen praten met mensen van buiten de eigen streek, iets dat niet geldt voor vlinders en madeliefjes. (Bron aantallen: E-WVD: Woordenboek van de Vlaamse
Dialecten https://www.e-wvd.be/) De gedachte dat gezondheidswerkers een financieel belang hebben, komt ook tot uitdrukking in punt 13 van Resolutie
(2018/2878(RSP) over intersekse die het Europees Parlement heeft aangenomen: “Calls on the Commission to make sure that EU funds do not support research
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en toegewijde professionals van een multidisciplinair centrum”. Er
wordt niet ingegaan op de inhoud van de resolutie.?

De intersekse-experts ervaren het als bijzonder ongepast en weinig
invoelend dat de DSD-experts de zaak omkeren en suggereren dat
het juist de interseksebeweging is die beperkingen oplegt.

Intersekse-experts proberen een voorbeeld te nemen aan de Britse
filosoof Isaiah Berlin die in Two concepts of liberty schrijft dat het ont-
nemen van keuze door elke deur op een na te blokkeren, hoe goed
de bedoeling ook is, zondigen is tegen de waarheid dat een mens
een wezen is met een eigen leven'’,

Daarom opent de interseksebeweging deuren voor mensen die
daardoorheen willen en laat andere deuren open voor eenieder die
daar nog door heen wil. Dat betekent dat het mensen vrij staat zich
te identificeren zoals zij willen en dat zij zich als deel mogen zien van
welke gemeenschap dan ook. Er wordt mensen niets afgenomen dat
niet van hen is. Omgekeerd geldt dat ouders die voor een kind be-
slissen over iets waar het kind later ook zelf over kan beslissen, pre-
cies dat is wat Berlin bedoelt met ‘elke deur op een na te blokkeren’.
Het enige dat intersekse-experts daarover zeggen, is dat ethici en ju-
risten er van overtuigd zijn geraakt dat ouders niet mogen beslissen
de lichamelijke integriteit van hun kind zonder noodzaak te schen-
den. De intersekse-experts zijn slechts de boodschappers van een
bericht dat afkomstig is van een groeiend aantal instituties, waaron-
der de Verenigde Naties®® ¢, de Parlementaire Vergadering van de
Raad van Europa®®-24, en het Europees parlement™®, Human Rights
Watch™® en de American Medical Association™.

3. LHBTI: een historische verbintenis

De scheiding van seksualiteit, gender, en sekse is van recente da-
tum. Zo werd homoseksualiteit aan het eind van de 199 eeuw vaak
gezien als een ‘inversie’; homoseksuelen waren personen ‘in wie
een ziel van het andere geslacht woonde'. Begrippen als psychosek-
sueel hermafroditisme, mentaal hermafroditisme, en psychisch her-
mafroditisme werden in die tijd algemeen gebruikt voor patiénten
die homoseksueel gedrag vertoonden¢, Magnus Hischfeld dacht
dat een vorm van hormonale interseksualiteit de oorzaak was van
homoseksualiteit.”?®¥ Hischfeld noemde homoseksualiteit daarom
het ‘derde geslacht’™®,

Net als intersekse personen, werden personen-zonder-intersekse-
kenmerken die aan het einde van de 19% eeuw een ‘geinverteerde’
gender identiteit'*® meldden, als hermafrodiet beschouwd®. Tot

het midden van de 20" eeuw werd transseksualiteit™® niet als
aparte diagnose gezien' en verbonden veel psychologen/psychia-
ters homoseksualiteit met de wens om van geslacht te verande-
ren®, Tot voor kort werd voor transgender personen vaak de me-
tafoor gebruikt dat er in een mannelijk lichaam een vrouw
aanwezig is (of omgekeerd)?4:7°,

Omdat bij het eerste onderzoek naar homoseksualiteit een reeks
concepten als ‘gender inversie’ en ‘psychoseksueel hermaphrodi-
tisme’ werden gebruikt, kwam het tot in het midden van de twintig-
ste eeuw voor dat alles wat we nu verstaan onder seksuele oriénta-
tie, genderidentiteit en genderexpressie, en geslachtskenmerken™’
werd samengebracht onder de noemer seksualiteit.

Dat deze groepen tegenwoordig uit elkaar worden gehaald, is een
feit: er zijn duidelijke verschillen die dat mogelijk maken. Maar in hun
emancipatie hebben ze met dezelfde problemen te maken. Het is
dan ook voor de hand liggend dat de verschillende groepen samen-
werken en van elkaar leren.

De rol van LHBTI voor demedicalisering

De seksuele oriéntatie en genderidentiteit van intersekse
mensen is, net als bij niet-intersekse mensen, uitermate di-
vers. Anders gezegd: veel intersekse mensen zijn hetero en
cis-gender. Maar ook die mensen worden sterk beinvloed
door de betekenis van de woorden ‘man/mannelijk’ en
‘vrouw/vrouwelijk’. Het emancipatieproces van de verschil-
lende groepen heeft grote overeenkomsten; binnen LHBTI
leren intersekse personen van de strijd die LHB en T perso-
nen hebben gevoerd voor hun depathologisering.

Op die manier draagt de acculturatie’? binnen deze groe-
pen bij aan de demedicalisering van intersekse, net zoals
acculturatie tussen gezondheidswerkers en intersekse per-
sonen eerder heeft geleid tot medicalisering.

Omdat demedicalisering een proces is dat zowel bij patién-
ten als gezondheidswerkers plaats moet vinden, zal het ge-
forceerd samenvoegen van DSD en intersekse tot accultura-
tieconflicten leiden; de twee culturen verschillen zoveel van
elkaar dat de personen in de groepen zich tegen elkaar ke-
ren.

or medical projects that further contribute to violating the human rights of intersex people, in the context of the European Reference Networks (ERNs); calls on
the Commission and the Member States to support and fund research on the human rights situation of intersex people;"[117]

47 “De verdediging van de vrijheid bestaat uit het 'negatieve' doel om inmenging af te weren. Een mens bedreigen met vervolging tenzij hij zich onderwerpt aan
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een leven waarin hij geen enkele keuze heeft voor zijn doelen; om voor hem elke deur op een na te blokkeren, hoe nobel het vooruitzicht ook is waarop die
uitkomt, of hoe welwillend de motieven van degenen die dit regelen, is zondigen tegen de waarheid dat hij een mens is, een wezen met een eigen leven. Dit
is de vrijheid zoals die door de liberalen in de moderne wereld is opgevat, van de tijd van Erasmus (sommigen zouden zeggen van Occam) tot de onze.”[28]
Nota bene dat het begrip genderidentiteid toen nog niet bestond - atsen beschouweden het dus als een ‘geinverteerde sekse’.

Transseksualiteit is de oude benaming voor transgender personen die hun lichaam zover mogelijk via chirurgie en hormoonbehandelingen hebben laten
aanpassen aan het ervaren geslacht.

Het begrip transseksualiteit werd in 1923 gemunt door Magnus Hirschfeld. Begin jaren 1950 werd transseksualiteit een aparte diagnose dankzij o.a. het werk
van de Amerikaanse endocronoloog Harry Benjamin. Wat betreft de medische behandeling werd de scheiding van homoseksualiteit en transseksualiteit
definitief in 1973. In dat jaar werd homoseksualiteit grotendeels verwijderd uit de Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM) van de Ameri-
can Psychiatric Association, terwijl transseksualiteit een psychiatrische diagnose bleef. Het depathologiseren van homoseksualiteit ging niet zonder slag of
stoot: “Instead of being engaged in a sober consideration of data, psychiatrists were swept up in a political controversy[21]". In 1987 werd homoseksualiteit
geheel uit de DSM verwijderd. De World Health Organisation schrapte homoseksualiteit pas op 17 mei 1990 als ziekte.[105] Tot op de dag van vandaag wordt
gediscusieerd over (en gestreden voor) de depathologisering van transgender[324], [106], [108], [107]. 17 mei wordt tegenwoordig gevierd als IDAHO(T)(I):
International Day Against Homophobia, Transphobia, and Intersexphobia.

Ook bekend onder het acroniem SOGIESC: Sexual Orientation, Gender Identity & Expression, and Sex Chararcteristics.

Een proces van culturele, psychologische en/of sociale verandering door het overnemen van culturele en/of sociale kenmerken van een groep door een an-
dere groep. [30].
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4. Lifestyle, health, culture

L, H, B, T, en | hebben met elkaar gemeen dat de maatschappij de
afzonderlijke groepen indeelt (of heeft ingedeeld) onder health
(‘het is een ziekte waarvoor iemand moet worden behandeld’) of li-
festyle (‘het is een keuze'). Maar geen van beide is juist; de groepen
bestaan alleen doordat hun leden niet voldoen aan de verwachtin-
gen (lees: de normen en waarden) van de maatschappij. Dat de
maatschappij de groepen ‘bedacht’ heeft, betekent dat de

problemen die LHBTI personen ondervinden gezien moeten wor-
den als een cultureel verschijnsel'®, niet als een health of lifestyle
verschijnsel. Het onderbrengen in health of lifestyle is een ontken-
ning van de diversiteit in seksuele oriéntatie, genderidentiteit & -ex-
pressie, en geslachtskenmerken.

De vraag is daarom niet of de | moet worden toevoegen aan LHBT,
maar hoe de LHBT-organisaties daar samen met intersekse mensen
die daar behoefte aan hebben invulling aan geven.

153 Het is net als bij lange of korte mensen - zij verenigen zich in een groep omdat zij problemen ondervinden met een maatschappij die is afgestemd op een
gemiddelde lengte, niet per se omdat ze lang of kort zijn. We zien het ook bij haarkleur — roodharigen worden gepest en verenigen zich in een groep en zoe-
ken empowerment in een ‘roodharigendag’ (redheaddays.nl / redheaddayuk.co.uk/), dat doen mensen met zwart of bruin haar niet.
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14. Waar gebeurt het

De DSD-gemeenschap...

De interseksegemeenschap...

werkt in ziekenhuizen en patiéntenorganisaties.

Voor zowel DSD als intersekse is het praktische werkterrein, nogal
voor de hand liggend, gerelateerd aan het wetenschappelijke werk-
terrein. Het zijn gezondheidswerkers die het acroniem DSD hebben
bedacht en daardoor wordt DSD vooral gebruikt worden in medi-
sche omgevingen, zoals ziekenhuizen en diagnose-gerichte patién-
tenorganisaties. Daarbuiten wordt DSD weinig gebruikt — een bio-
loog zal bij een dier het woord intersekse gebruiken en niet DSD.
Omdat DSD en intersekse in 2006 een gezamenlijke (vooral) medi-
sche, oorsprong hadden, lijkt de maatschappelijke achtergrond van
intersekse nog relatief jong. Maar in werkelijkheid is juist de medica-

lisering van intersekse jonger dan intersekse zelft’®- 101102 221,222,223, 224,
242,275,276, 277,285, 323]

Intersekse activisme zoals dat nu bekend is, is grofweg te verdelen in
de periode 1990-2006 en 2013-heden. Begin jaren 1990 begonnen in-
tersekse mensen zich nadrukkelijk af te zetten tegen het medisch dis-
cours, maar de gewenste demedicalisering werd voornamelijk nage-
streefd binnen een medische omgeving. Er werd geprotesteerd
tégen en overlegd mét artsen, maar dat alles had niet tot gevolg dat
de eisen van activisten door de gezondheidswerkers werden inge-
willigd. Eerder het tegendeel gebeurde; door activisten aangevoerd
bewijs werd afgedaan als anekdotisch bewijs en klachten over be-
handelingen in het (niet zo verre) verleden werden afgedaan met
‘dat gebeurt nu niet meer — de methoden van nu zijn zoveel beter’.
Dit leidde tot de oprichting van organisaties buiten de medische om-
geving. Organisaties als ISNA (opgericht in 1993 en gestopt in 2008),
AlIS People en Bodies Like Ours brachten intersekse personen bij el-
kaar. Een deel daarvan is ook nu nog nauw betrokken is bij de inter-
nationale interseksebeweging.

De interseksebeweging viel grotendeels uiteen toen in 2006 het
acroniem DSD werd geintroduceerd en onenigheid ontstond over
het wel of niet accepteren van de nieuwe term™ 3% en omdat een
aantal vooraanstaande activisten en bondgenoten geloofden dat
artsen nu echt naar hen zouden luisteren!®s-¢¢-%:%4 Het duurde een
aantal jaren voordat activisten die verder gingen met de term inter-
sekse zich via het Internationale Intersekse Forum'* weer verenig-
den binnen de huidige mensenrechtenbenadering. Het in 2006 op-
getreden schisma in de interseksebeweging heeft tot gevolg gehad
dat nu tenminste duidelijk is dat DSD een medisch discours volgt en
intersekse een mensenrechten discours.

Het verschil tussen het medisch discours en het mensenrechtendis-
cours is misschien wel het best te illustreren aan de hand van het type
definitie dat wordt gebruikt voor DSD en intersekse.

werkt in de maatschappij.

1. DSD werkt in ziekenhuizen en patiéntenorganisaties

Voor DSD wordt een operationele definitie gebruikt - dat is een defi-
nitie waarmee iets kan worden ‘herkend’ en die statistiek mogelijk
maakt (tellen). Ten minste, het lijkt alsof statistiek mogelijk wordt.
Maar vaak is onbekend wat geteld wordt. Als uit sociaal/psycholo-
gisch onderzoek blijkt dat 30 procent van de 16-jarige jongens met
47,XXY-chromosomen leerproblemen heeft op de middelbare
school (dit percentage is verzonnen), kan het goed zijn dat bij herha-
ling van het onderzoek tien jaar later, slechts 10 procent van de 16-
jarigen dergelijke problemen heeft. Ondanks dat het onderzoek lijkt
te gaan over leerproblemen en jongens met het syndroom van Kili-
nefelter, zal het duidelijk zijn dat de uitkomst sterk beinvioed kan
worden door een veelheid aan factoren'® die zich niet makkelijk in
een vragenlijst laten vastleggen, waardoor kwantitatief onderzoek
minder geschikt is.

Dat probleem geldt niet alleen voor de herhaalbaarheid van het on-
derzoek. Een onderzoekspopulatie van 400 mannen met 47,XXY-
chromosomen die naar evenredigheid van het inwonersaantal af-
komstig zijn uit alle EU-landen, zal waarschijnlijk andere resultaten
opleveren dan een onderzoek onder 400 mannen met 47,XXY-
chromosomen afkomstig uit Nederland.

Om de uitkomst van het onderzoek (beter) te kunnen duiden, is in-
zicht nodig in welke factoren (meestal constructies) een relevante rol
spelen in de hierboven beschreven problemen. Om dat te bereiken
is een conceptuele definitie nodig. De definitie van intersekse is een
conceptuele definitie, de definitie van DSD is dat niet.

2. Intersekse werkt in de maatschappij

Hoewel met het medisch discours kan worden geteld hoeveel men-
sen op een gegeven moment in de tijd een bepaalde diagnose heb-
ben, is het met dit discours niet mogelijk inzicht te krijgen in de soci-
ale gevolgen en waarom iemand een bepaalde diagnose heeft (zie
ook de kadertekst Hoe, gevolg, waarom in hoofdstuk 2. Lichaam of er-
varing?).

De invoering van het acroniem DSD heeft ertoe geleid dat het beter
mogelijk werd de verschillen tussen het medische discours en het
sociale discours te benoemen. Het gaf intersekse-activisten de mo-
gelijkheid een taal te ontwikkelen die losstaat van de medische ter-
minologie.

Maar die taal is gedoemd te verdwijnen - tenminste als de emanci-
patie van intersekse mensen een succes wordt. Het woord intersekse

% In het Internationale Intersekse Forum discussiéren leiders van intersekseorganisaties uit de gehele wereld over de toekomst van de internationale intersekse
beweging. Tot nu toe is het Internationale Intersekse Forum (IIF) vier keer georganiseerd: Brussel (2011), Stockholm (2012), Malta (2013), en Amsterdam (2017).
Het vijfde IIF zou in maart/april 2020 in Bangkok worden georganiseerd, maar is wegens de Corona-crisis uitgesteld tot september 2020.

%5 Bijvoorbeeld: Is de acceptatie door de maatschappij veranderd? Zijn er betere lesmethoden? Worden chromosoomvariaties eerder herkend waardoor eerder
de juiste begeleiding wordt gegeven? Werkt de huidige begeleiding stigmatisering in de hand en leidt dat juist tot leerproblemen? Is er betere medicatie? Zijn
in het eerste onderzoek alleen patiénten meegenomen, terwijl de onzichtbare groep misschien geen leerproblemen heeft? Zijn de onderzoekspopulaties

sociaal vergelijkbaar?
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in intersekse mensen is een attributief bijvoegelijk naamwoord (zie het
tekstkader 4. Zijn smurfen blauw?) en de conceptuele definitie van in-
tersekse is een levende definitie; als de maatschappij verandert, is
het mogelijk dat het woord intersekse zijn betekenis verliest.

Definitie van intersekse

Binnen de mensenrechtenbenadering wordt voor de defini-
tie van intersekse uitgegaan van de ervaring van het gebo-
ren worden met een lichaam dat niet voldoet aan het stere-
otype beeld dat in de maatschappij bestaat van man en
vrouw. Onderstaande definitie komt in verschillende vor-
men, sommige meer compleet dan andere, voor in teksten
over intersekse:

Intersekse betreft de doorleefde ervaring van de sociaal-
culturele gevolgen van het geboren zijn met een lichaam dat
niet past binnen de normatieve sociale constructie van man
en vrouw.

De definitie heeft drie variabelen waardoor intersekse in de
toekomst mogelijk de huidige betekenis verliest:

= doorleefde ervaring,
= sociaal culturele gevolgen, en
= normatieve sociale constructie van man en vrouw.

Als een van deze drie variabelen geen verschil meer aan-
duidt met andere mensen, bestaat intersekse nog wel, maar
is het niet meer of minder stigmatiserend dan het geboren
worden met bruin haar.

Het ultieme doel van de emancipatie van intersekse mensen is inter-
sekse zo normaal te maken als haarkleur. Op dat moment verschuift
de aandacht van intersekse naar seksediversiteit. Dat is feitelijk de er-
kenning dat variatie bestaat en dat variatie gekoesterd moet wor-
den. Die verandering vindt plaats in de maatschappij.

Werken in de maatschappij betekent ook zichtbaarheid in de maat-
schappij; zonder de relatieve bescherming van de beslotenheid van
patiéntenorganisaties. Voor veel mensen is zichtbaarheid in de
maatschappij een grote stap, vaak zelfs nog een te grote stap. Zelfs
mensen die al lang geleden naar familie, vrienden, en zelfs collega’s
zijn ‘'uitgekomen’ moeten er vaak lang over nadenken of ze deze stap
durven nemen. In vergelijking met de emancipatie van LHB loopt in-
tersekse minstens zeventig jaar achter. Ten opzichte van de emanci-
patie van trans minstens 15 jaar. Maar de ontwikkelingen voor inter-
sekse gaan razendsnel. Als alle betrokkenen meewerken is die 15 of
70 jaar achterstand in 10 jaar ingehaald.

%6 Operationele definities worden ook wel empirische definities genoemd.
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3. Twee soorten definities: operationeel en conceptueel

Medische definities voor DSD zijn operationeel’*®: Ze geven
aan hoe een intersekse persoon herkend kan worden. Om-
dat een operationele definitie de variabelen beschrijft die
dienen als indicatoren (hormonen, chromosomen, gonaden,
enzovoort) en de procedures die gevolgd worden bij het me-
ten of waarnemen van deze variabelen (impliciet: medische
procedures), zijn deze operationele definities vooral be-
doeld om intersekse te meten.

Operationele definities schetsen een beeld, maar zijn ook af-
hankelijk van een beeld. De definitie van een boek als ‘een
informatiedrager bestaande uit bedrukte vellen papier die
zijn ingebonden tussen een voorkaft en een achterkaft’, is
niet bruikbaar voor e-boeken, maar ook niet voor handge-
schreven boeken, perkamenten boeken en boekrollen. Door
de tijd heen is het beeld dat het woord boek bij mensen op-
roept veranderd, maar het woord zelf niet. Datzelfde is zicht-
baar bij het Engelse woord ‘car’ dat zijn oorsprong heeft in
het Latijn en dat al in het late Middel-Engels gebruikt werd.
Het beeld dat dit woord in pakweg 1980 opriep, is niet van
toepassing op dat eerste gebruik, maar ook niet op de elek-
trische wagens die nu zonder bestuurder zelf de weg vinden
door het verkeer. Operationele definities moeten daarom
aangepast worden aan nieuwe ontwikkelingen. Of beter ge-
zegd: operationele definities houden niet lang stand als de
omstandigheden veranderen.

En toch is algemeen bekend wat de huidige betekenis van
woorden als boek, car, maar ook van man en vrouw is. Op
dezelfde wijze wordt bij muziek die via het internet beluis-
terd wordt nog steeds gesproken over een ‘nieuw album’ of
zelfs ‘een nieuwe cd’. Mensen kijken naar ‘films’ die digitaal
zijn, gebruiken ‘telefoons’ die niets meer te maken hebben
met de uitvinding van Bell, en computers met ‘drives’ waar
geen bewegende delen meer in zitten. Dat komt doordat be-
wust of onbewust conceptuele definities worden gebruikt.
Conceptuele definities maken het mogelijk dat hetzelfde
woord gebruikt kan worden, zelfs als de feitelijke betekenis
telkens verandert.

Een conceptuele definitie geeft de tijdloze betekenis van
een woord. De conceptuele definitie van intersekse zegt dus
niet hoe een intersekse persoon herkend kan worden, maar
wat intersekse betekent. Een conceptuele definitie laat zien
hoe de constructie die de definitie is, gerelateerd is aan an-
dere abstracte constructies. Zonder conceptuele definitie is
onbekend wat met de operationele definitie gemeten
wordt.
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4. Zijn smurfen blauw?

Smurfen zijn natuurlijk altijd blauw. Daarom noemt een
smurf zich niet blauw, maar gewoon smurf'”’. Het is een in-
teressante vraag: zouden smurfen ooit op het idee komen
om zichzelf ‘blauw’ te noemen als er geen anders gekleurde
smurfen bestaan? Waarschijnlijk niet. De behoefte om een
attributief bijvoeglijk naamwoord te bedenken en te gebrui-
ken, ontstaat pas als er een relevant (geacht) verschil wordt
waargenomen.

Als blauwe smurf geen pleonasme is, is het de impliciete er-
kenning dat er ook smurfen van een andere kleur bestaan.
En daar zit het probleem met de aanduiding intersekse men-
sen: zij bestaat alleen omdat andere mensen denken dat er
slechts twee hokjes bestaan én omdat die mensen denken
dat je alleen maar in die hokjes past als je aan bepaalde voor-
waarden voldoet.

Zeggen dat je een intersekse persoon bent, is nagenoeg ge-
lijk aan het erkennen dat mannen en vrouwen bestaan én
dat je aan bepaalde voorwaarden moet voldoen om in die
twee hokjes te mogen leven. Om die reden is intersekse
geen woord dat intersekse mensen beschrijft, maar een
woord dat andere mensen gebruiken om intersekse mensen
te beschrijven.

Korter gezegd: intersekse is een attributief gebruikt bijvoeglijk
naamwoord. Net als blond in 'een blonde vrouw'. Die vrouw
kan zeggen 'ik ben blond'"*® maar dan betekent het nog
steeds 'ik ben iemand met haren die mensen als blond-kleu-
rig ervaren'. 'lk ben intersekse' betekent dan 'ik ben een
mens met een lichaam dat andere mensen als intersekse er-
varen'.

‘Intersekserechten zijn mensenrechten’ betekent dan ook
dat intersekse mensen in de eerste plaats mensen zijn en in
de tweede plaats dat zij dezelfde rechten vragen die andere
mensen ook hebben.

157
158

Maar dat laatste kan natuurlijk ook een smurf-linguistisch dingetje zijn.
Wat betreft de constructie lijkt blond hier een predicatief voornaamwoord te zijn.
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15. (De)medicalisering

De DSD-gemeenschap...

De interseksegemeenschap...

in een woord: medicalisering.

Voor de leesbaarheid is de inhoud van de tekstballonnen van Fi-
guur 13 tot en met Figuur 16 zijn opgenomen in Appendix A.

Medicalisering is het proces waarbij een aandoening wordt herkend
en behandeld als een medisch probleem, terwijl demedicalisering
het proces is waarbij een probleem zijn medische definities en op-
lossingen verliest. Dit mag niet worden verward met deprofessiona-
lisering, waarbij medisch specialisten worden vervangen door medi-
sche assistenten. 3

De inzet van psychologen in DSD-teams leidt daarom niet tot deme-
dicalisering als niet tegelijkertijd wordt gesteld dat seksediversiteit
geen medische aandoening is.

‘we want to

HEALTH CAREAPPROACH  ‘mwamnic  HUMAN RIGHTS APPROACH

wall

Sy

medicalized space demedicalized space

Figuur 13 De demedicalisering van intersekse kent een aanpak via de ge-

zondheidszorg en via de mensenrechten. De gemedicaliseerde en gede-

medicaliseerde ruimten zijn van elkaar gescheiden door een muur. Aan

beide kanten proberen intersekse mensen gemedicaliseerde ruimte klei-

ner te maken (en daarmee de gedemedicaliseerde ruimte groter) door de
denkbeeldige muur te verplaatsen.

1. DSD leidt in het algemeen tot medicalisering

Gezondheidswerkers staan niet per se positief tegenover demedica-
lisering. In publicaties laten zij zich regelmatig negatief uit over ver-
andering in de zorg binnen DSD als over degenen die dat nastreven.
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Figuur 14 De uitingen van artsen in wetenschappelijke publicaties maken

de discussie niet eenvoudiger.

De discussie met gezondheidswerkers wordt bemoeilijkt omdat zij in
wetenschappelijke publicaties intersekse-experts aanvallen, het
woord intersekse reclaimen (en reframen als ambigu genitaal®®),
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tegengestelde informatie verstrekken (bijvoorbeeld over de inciden-
tie van intersekse), aantoonbaar onjuiste beweringen doen, en clai-
men voor intersekse mensen te mogen spreken of hun ervaringen
in twijfel te mogen trekken 6895235, 249, 2501

Toch zijn het niet de artsen die de belangrijkste rol spelen in medica-
liseren en demedicaliseren; medicalisering begint met de houding
van de samenleving.

In de tweede editie van hun boek Deviance and medicalization: from
badness to sickness zeggen de Amerikaanse sociologen Peter Conrad
en Joseph Schneider dat medicalisering niet gaat over wat artsen
doen en controleren, maar over hoe een probleem collectief gedefi-
nieerd wordt, door wie, en met welke consequenties. In een vijfstap-
penplan beschrijven zij hoe “medische claims worden geformuleerd
in termen die proberen de afwijking als een medisch probleem te
conceptualiseren en kunnen worden gepresenteerd als een medi-
sche diagnose of etiologie en/of behandeling voor de afwijking en
het gedrag van de afwijking”. 4

Korter gezegd: Conrad en Schneider laten zien hoe iemand die ‘an-
ders' is in vijf stappen een behandelbare patiént wordt.

De Amerikaanse sociologe Georgiann Davis beschrijft hoe het vijf-
stappen model van Conrad en Schneider ook van toepassing is op
intersekse:

= Stap 1: Intersekse wordt door de maatschappij gezien als een ne-
gatieve afwijking van de geslachtsbinariteit;

= Stap 2: Artsen ontdekken de afwijking en schrijven in medische
tijdschriften publicaties over hun ontdekking van intersekse ken-
merken;

= Stap 3: Artsen claimen hun expertise en zeggen, zelfs tijdens mo-
menten van medische onzekerheid, dat intersekse een medisch
probleem is dat zij kunnen oplossen;

= Stap 4: Deze fase staat in het teken van het bevestigen van de le-
gitimiteit van de medische behandeling - voor intersekse ge-
beurde dat in de vorm van een strijd over diagnoses waarmee
artsen hun gezag bevestigden over zowel de diagnose als over
de patiénten;

= Stap 5: Dit is de huidige fase voor intersekse: het ‘anders zijn’
heeft de geinstitutionaliseerde status van een gemedicaliseerde,
erkende ziekte gekregen.®

Demedicalisering moet daarom beginnen waar medicalisering ook
begint: in de maatschappij.

NNID-standpunt: het verschil tussen DSD en Intersekse



2. Intersekse leidt in het algemeen tot de-medicalisering

Intersekse mensen en bondgenoten in de gemedicaliseerde ruimte
proberen de dialoog met gezondheidswerkers gaande te houden.
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Figuur 15 Zowel in de gemedicaliseerde ruimte als in de gedemedicali-
seerde ruimte werken bondgenoten en intersekse mensen aan demedica-
lisering.

Daarbij proberen zij dezelfde taal te gebruiken als de gezondheids-
werkers:

= operaties kunnen onnodig zijn,

= hetis de DSD die eventuele psychosociale problemen veroor-
zaakt (in plaats van de maatschappij),

= chirurgische ingrepen aan atypische geslachtskenmerken wor-
den uitgesteld omdat ze een risico inhouden (en niet omdat ze
een schending van de rechten van het kind zijn),

= wel of niet opereren wordt afhankelijk gesteld van [medisch] be-
wijs (in plaats van de rechten van het kind),

= kinderen die het toegekende geslacht verwerpen moeten op de-
zelfde manier worden behandeld als trans kinderen, en

= in plaats dat kinderen het recht krijgen over operaties te beslis-
sen, mogen ze pdrticiperen in de beslissing.©- 6573131981

Deze aanpak heeft twee onacceptabele gevolgen:

= Intersekse mensen die bij deze aanpak betrokken zijn, sluiten
zichzelf op in een steeds kleiner, en nadrukkelijker, wordende
medische omgeving,

= doordat onderhandeld wordt, is het hoogst haalbare resultaat
dat de rechten van kinderen ‘slechts’ gedeeltelijke geschonden
worden.

Een belangrijk kenmerk van mensenrechten is dat deze rechten niet
onderhandelbaar zijn. Om die reden is de laatste uitkomst onaccep-
tabel vanuit een mensenrechten perspectief.

De aanpak van de intersekse mensen aan de gedemedicaliseerde
zijde is dan ook geheel anders; wat hier opvalt is dat de intersekse
personen alleen de Verklaring van Malta®™ aanhalen. Dat de denk-
beeldige muur in beweging komt is voor een belangrijk deel te dan-
ken aan de bijdrage van bondgenoten zoals wetenschappers, juris-
ten, en politici.

De wetenschappers, juristen en politici richten zich slechts zijdelings
tot de gezondheidswerker. Als zij het al doen, is het met wetenschap-
pelijk onderbouwde cijfers of met de oproep een einde te maken aan
de patholgisering van intersekse. Veel meer richten zij zich op wet- &
regelgeving, bijvoorbeeld voor de geslachtsregistratie en wetgeving
om de rechten van intersekse personen te beschermen 2-32.133. 216,230,
263,344,346 (an recentelijk ook resoluties van het Europese Parlement™®,
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Figuur 16 Het zijn wetenschappers, juristen, en politici die de eisen van in-
tersekse-experts onderbouwen en steunen.

de Parlementaire Vergadering van de Raad van Europa®, en bijdra-
gen als die van de Belgische jurist Pieter Cannoot“® en de Ameri-
kaanse historicus Elizabeth Reis??).

Doordat intersekse-experts binnen de maatschappij werken, in
plaats van binnen patiéntenorganisaties of ziekenhuizen, vermin-
dert demedicalisering niet alleen de invloed van artsen op het leven
van intersekse personen maar verbreedt dat leven ook naar een cul-
turele, sociale, en economische wereld.

Waar de medische wereld zaken als schooluitval, zelfmoordpogin-
gen, en psychosociale problemen in het algemeen, ziet als sympto-
men van diagnoses, ziet de culturele, sociale en economische wereld
dezelfde verschijnselen als het resultaat van de ongelijke behande-
ling van intersekse mensen en van een maatschappij die niet open-
staat voor (sekse)diversiteit.

De verschuiving waarbij de medische wereld oorzaak van het pro-
bleem nog bij de intersekse mensen legt terwijl de andere werelden
de oorzaken van de problemen in de maatschappij zoeken, is een
goede ontwikkeling, want gezondheidswerkers krijgen hierdoor
meer tijd om aan gezondheidsproblemen te besteden. Ook kan dit
leiden tot een substantiéle financiéle besparing. Tegelijk is het be-
langrijk te erkennen dat het verschuiven van verantwoordelijkheden
van de medische wereld naar de maatschappij in eerste instantie re-
sulteert in een situatie waarbij de intersekse personen minder ‘ge-
pamperd’ worden, maar nog nauwelijks erkend worden door de
maatschappij.

Kiezen voor emancipatie is daarom niet gemakkelijk voor intersekse
mensen.

3. Juridische gevolgen van demedicalisering

Artsen hebben van de maatschappij het mandaat gekregen te beslis-
sen over wat goed of slecht is voor hun patiénten. Dit heeft geleid
tot wat soms ‘medisch imperialisme’ wordt genoemd: het medicali-
seren van sociale problemen. Het tegenovergestelde is het sociolo-
giseren van medische problemen, ofwel ‘sociologisch imperialisme’,
een ontwikkeling die mogelijk leidt tot wetgeving over wat artsen in
de patiént/arts-relatie doen en controleren. 5°¢

Ook in gesprekken met artsen komt vaak naar voren dat artsen bang
zijn dat demedicalisering van intersekse tot gevolg heeft dat wetten
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gaan voorschrijven wat zij wel of niet mogen doen en dat niet dui- Om die redenen is het niet nodig een lijst van toegestane en verbo-
delijk is welke grenzen daarbij gesteld worden. Die angst zou mis- den behandelingen op te nemen in wetten of in medische richtlij-
schien terecht zijn als er niet minimaal vijftien wetten bestaan die de nen, zorgstandaarden, en protocollen.

rechten van patiénten beschermen en/of het handelen van artsen
beperken'® en waarvan gebleken is dat de meeste artsen uitstekend
in staat zijn te begrijpen welke grenzen gesteld worden'®, hetgeen
blijkt uit het feit dat artsen niet op grote schaal vervolgd worden.

159 Bijvoorbeeld (niet limitatief en niet uitputtend):
Grondwet artikel 11, https://wetten.overheid.nl/jci1.3:c:BWBRooo1840&hoofdstuk=1&artikel=11
Wet inzake de geneeskundige behandelingsovereenkomst, https://wetten.overheid.nl/BWBRo005290/2020-01-01#Boeky_Titeldeel7_Afdelings
Wet afbreking zwangerschap, https://wetten.overheid.nl/BWBR0003396/2019-04-02
Wet toetsing levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding, https://wetten.overheid.nl//BWBR0012410/2020-01-01
Wetboek van Strafrecht over vrouwelijke genitale verminking (art. 300-304, 307, 308) https://wetten.overheid.nl/BWBR0001854/2020-01-01
Wet veiligheid en kwaliteit lichaamsmateriaal, https://wetten.overheid.nl/BWBR0014682/2019-04-02
Wet op de orgaandonatie: https://wetten.overheid.nl/BWBR0o008066/2019-04-02
Wet op bijzondere medische verrichtingen, https://wetten.overheid.nl/BWBR0008974/2019-04-02
Wet op de beroepen in de individuele gezondheidszorg, https://wetten.overheid.nl/BWBR0006251/2020-01-01
Wet kwaliteit, klachten en geschillen zorg, https://wetten.overheid.nl/BWBR0037173/2020-01-01
Wet verplichte geestelijke gezondheidszorg, https://wetten.overheid.nl/BWBR0040635/2020-01-01
Wet zorg en dwang psychogeriatrische en verstandelijk gehandicapte cliénten, https://wetten.overheid.nl/BWBR0040632/2020-01-01
Wet langdurige zorg, https://wetten.overheid.nl/BWBR0035917/2020-02-01
Wet aanvullende bepalingen verwerking persoonsgegevens in de zorg, https://wetten.overheid.nl/BWBR0023864/2019-07-01
Zorgverzekeringswet, https://wetten.overheid.nl/BWBR0018450/2020-02-01
%0 Dit is een opleidingseis. Zie Besluit opleidingseisen arts, Bijlage 1 - Competenties 7.3, https://wetten.overheid.nl/BWBR0008846/2011-01-01
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Appendix A: Tekstballonnen in hoofdstuk 15. (De)medicalisering
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Figuur 14: Gezondheidswerkers
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The ultimate goal of such an approach is to optimise outcome while
guaranteeing access to specialised health care when needed and build-
ing a trustful relationship between affected individuals, their fami-
lies, and the medical professionals caring for them. %

Current medical practice aims to offer a holistic approach and to bring
various disciplines together, including the voice of parents and fami-
lies. s

There are limited data on the incidence of DSDs; it is estimated that the
overall incidence of DSDs is one in 5,500.%!

The overall incidence of intersex conditions is difficult to estimate, but it
is not higher than ~1in 2000 live births in the United States.2s!

[..]Jitis less clear whether they [intersex activists] are embedded in and
fully represent the community of ordinary people living with variant
sex development and their families.’s8

It is important to realize that “DSD"" and “intersex’’ are not synony-
mous: although all intersex conditions are DSDs, not all DSD conditions
are intersex. [...] Some individuals (with or without somatic intersexual-
ity) who develop gender dysphoria and experience their identity as be-

A

ing at variance with their originally assigned gender do indeed use “in-
tersex” (“between the sexes” in literal translation) as an identity
label. Most individuals with a somatic intersex condition, however,

identify as female or male, that is, within the gender binary.23!

It is of interest that opponents of early surgery have no evidence that
late surgery is better.?!

...avoid the biased and counterproductive reports whose lack of evi-
dence does not further our understanding of the issues nor serve the in-
terests of our patients.>s!

The few publications available on long-term outcomes of feminization
procedures are all retrospective and uncontrolled, reporting short and
heterogeneous series.24!

The terms differences of sex development and variances of sex de-
velopment are sometimes used to refer to the conditions as a
group, although in practice families and affected individuals tend to use
the specific name for their condition or that of their child, and few
would refer to themselves or their child as “intersex”.'s!

Grants allocated to LGBT groups to manage “intersex issues” cannot be
justified as good use of taxpayer money without consulting such rep-
resentative stakeholders. Rather, we would argue that the adoption of
intersex issues by LGBT under the umbrella of human rights, with the as-
sumption that intersex is per se related to sexual orientation and gender
dysphoria or confusion, has a detrimental effect on societal understand-
ing of variances in sex development and undermines the efforts of many
people working towards optimal outcomes. [©®!

We understand that some adults reject the medicalisation of variant
sex development and the word disorder. By the same token, some of
us would argue that the majority of medical professionals, and many pa-
tients and parents, consider the term intersex inappropriate and feel
that it increases a sense of stigma around individuals living with these
conditions, rather than addressing them.[s8!
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Clinicians working in this field must step back and review their practice.
Surgery may not be necessary.”

All DSDs have the potential to cause psychosocial distress for pa-
tients and their families, particularly if genital anatomy is atypical .l
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Pass legislation to ban all surgical procedures that seek to alter the gon-
ads or genitals of children with atypical sex characteristics too young to
participate in the decision, when those procedures both carry a mean-
ingful risk of harm and can be safely deferred."®!

[..] while there is little evidence that cosmetic infant genitoplasty is
necessary to reduce psychological damage, evidence does show that
the surgery itself can cause severe and irreversible physical harm and
emotional distress.!

Remove the intersex exception from WPATH's Standards of Care and as-
sert that similar standards for the sequence of interventions be ap-

plied to intersex children facing partially reversible or irreversible pro-

cedures that are not necessary for physical health. (¢!

...defers medical or surgical intervention until the child is able to partici-
pate in decision making... !
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...an estimated total prevalence of approximately 0.5%..."°

[..] put an end to mutilating and "normalising” practices such as gen-
ital surgeries, psychological and other medical treatments through leg-
islative and other means. Intersex people must be empowered to make
their own decisions affecting own bodily integrity, physical auton-
omy and selfdetermination.>

[..] put an end to preimplantation genetic diagnosis, pre-natal
screening and treatment, and selective abortion of intersex foe-
tuses.t?

6.

This is linked to the very serious human rights violations [...]. They
include medically unnecessary surgeries and other invasive treatment of
intersex babies and children; infanticides of intersex babies; and wide-
spread and life-long discrimination, including in education, employ-
ment, health, sports, accessing public services, birth registration and ob-
taining identity documents. [...] Such violations are rarely discussed and
even more rarely investigated or prosecuted. The result is impunity for
the perpetrators; lack of remedy for victims; and a perpetuating cycle of
ignorance and abuse.5+!

[..] ensure that sex or gender classifications are amendable through a
simple administrative procedure at the request of the individuals con-
cerned.?

[..] raise awareness around intersex issues and the rights of intersex
people in society at large.?

...to repeal any law allowing intrusive and irreversible treatments,
including forced genital-normalizing surgery, involuntary steriliza-
tion, unethical experimentation, medical display, ‘reparative thera-
pies’ or ‘conversion therapies’, when enforced or administered
without the free and informed consent of the person concerned.>!

[...] build intersex anti-discrimination legislation in addition to other
grounds, and to ensure protection against intersectional discrimina-

tion.B!

[...] Recognition that medicalization and stigmatisation of intersex
people result in significant trauma and mental health concerns.5*

..ensure that no-one is subjected to unnecessary medical or surgical
treatment that is cosmetic rather than vital for health during infancy
or childhood, guarantee bodily integrity, autonomy and self-deter-
mination to persons concerned...2%!

Figuur 16: Wetenschappers, juristen, en politici

Member states should end medically unnecessary “normalising”
treatment of intersex persons, including irreversible genital surgery
and sterilisation, when it is enforced or administered without the free
and fully informed consent of the person concerned.”!

..medical classifications which pathologise variations in sex character-
istics should be reviewed...?

Gender markers in identity documents and birth registries should
be reviewed to better protect intersex people.!

EU Member States should avoid 'sex-normalising' medical treat-
ments on intersex people without their free and informed consent... 33!

As of 2016, eight international human rights authorities - three from
the United Nations two each from the Council of Europe and European
Union and one from the Organization of American States — have called
on all nations to either “repeal laws” that permit these procedures or
“take measures” to prohibit gender-normalizing treatments that are
not necessary for the physical health of the child without the child’s free
and informed consent.

...all known causes of nondimorphic sexual development suggests that
approximately 1.7% of all live births do not conform to a Platonic
ideal of absolute sex chromosome, gonadal, genital, and hormonal di-
morphism.52
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Appendix B: Aanbevelingen

De afgelopen pagina’s is diepgaand gesproken over de verschillen
tussen DSD en intersekse. In deze appendix wordt kort aangestipt op
welke manier niet-intersekse mensen de interseksebeweging kun-
nen steunen.

1

Aanbevelingen specifiek voor dit rapport

Stop met de aanduiding ‘intersekse/DSD’

Die combinatie is net zo vreemd als spreken over transgen-
der/genderdysforie of LHB/homofilie (of kernhomofilie of ura-
nisme of perversie). In alle drie de gevallen is de eerste term de
sociale stroming die is voortgekomen uit demedicalisering van
de ‘ziekte'®" die de tweede term aangeeft. Intersekse is geen
ziekte.

Stop clementievooringenomenheid

De vasthoudende wijze waarop de overheid blijft negeren dat
artsen in Nederland operaties uitvoeren die ook het kabinet af-
keurt, is een onacceptabele clementievooringenomenheid'® je-
gens de medische beroepsgroep: standpunten van de de inter-
seksegemeenschap worden nog te vaak op voorhand als ‘minder
waar’ gezien, want ‘activistisch, dus bevooroordeeld’, terwijl
standpunten van artsen op voorhand als ‘meer waar’ gezien,
want ‘professioneel, dus objectief'.

Aanbevelingen algemeen

Steun de Verklaring van Malta

Deze verklaring met eisen van de internationale interseksege-
meenschap is in december 2013 opgesteld door 30 intersekseor-
ganisaties uit de hele wereld. De officiéle titel is Public Statement
by the Third International Intersex Forum en de tekst is beschik-
baar in het Nederlands en het Engels.

Praat met ons, niet over ons

Betrek ons bij het bepalen van beleid en zie intersekse niet alleen
als een ‘doelgroep’ of ‘argument’. Te vaak gebruiken anderen in-
tersekse als argument om hun gelijk te halen in een discussie die
niet over intersekse gaat en waar intersekse mensen ook niets
mee opschieten. Dat wordt objectiviatie of instrumentalisatie ge-
noemd - doe dat niet, het is niet aardig en ook niet netjes.

Let op je woorden

Het is intersekse, met een e op het eind, dus niet interseks of in-
tersex. En we zijn intersekse personen (met een spatie), dus niet
interseksuelen of interseksen. Het woord hermafrodiet wordt
door sommige intersekse personen als geuzennaam gebruikt,
maar het is iets anders dan intersekse — de meeste intersekse
mensen ervaren het woord hermafrodiet zelfs als beledigend.
Zorg ervoor dat de toevoeging van intersekse aan het beleid
zinvol is

Het automatisch toevoegen van het woord intersekse aan tek-
sten leidt niet tot wezenlijke verbetering voor intersekse perso-
nen. Voeg intersekse daarom alleen toe als het beleid daadwer-
kelijk intersekse personen betreft.

Maak intersekse zichtbaar

Dat kan kleinschalig, bijvoorbeeld door informatie van NNID te
delen op de eigen website/Facebook-pagina. Maar nog beter is
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het om intersekse op te nemen in projecten van de eigen organi-
satie — NNID kan daarbij helpen.

Bedenk dat intersekse geen ziekte is

Hoewel intersekse personen soms een uitgebreide medische
voorgeschiedenis hebben, zijn wij niet per se ziek. De i van LHBTI
staat nadrukkelijk niet voor de medische aspecten.

Bedenk dat intersekse meestal niet aan de buitenkant (of
aan de genitalién) te zien is

Het is daarom niet op voorhand te zeggen welke vorm van inter-
sekse iemand heeft. Het is ook niet mogelijk om te zien of ie-
mand wel of geen medische behandeling heeft gehad.

Zie intersekse niet als ‘onduidelijk geslacht’

Bij een kleine groep kinderen (de cijfers variéren van 1 op 4500
tot 1 0p 1000) is bij de geboorte aan de geslachtsdelen niet direct
te zien of het een jongen of een meisje is. Als deze mensen oud
genoeg zijn kunnen ze mensen zelf te vertellen wat hun geslacht
is. In totaal komt intersekse veel vaker voor: 1 op de 91 geboor-
ten. Er zijn zelfs wetenschappelijke publicaties die over 1,7%
spreken. Bij de meeste intersekse personen is het geslacht volko-
men duidelijk, zowel voor henzelf als voor anderen. Voorkom
daarom ongewenste stereotypen als ‘onduidelijk geslacht’ en
‘van buiten vrouw, van binnen man’.

Weet dat de meeste intersekse personen man 6f vrouw zijn
Neem niet automatisch aan dat iemand non-binair is of inter-
sekse als een derde geslacht ervaart. Ook iemand die in het pas-
poort een X als sekseaanduiding heeft, kan een mannelijke of
vrouwelijk genderidentiteit hebben.

Weet dat intersekse geen onderdeel is van LHBTQ

De meeste intersekse mensen zijn hetero en cis-gender. Neem
dus niet automatisch aan dat intersekse mensen homo, lesbisch,
bi, transgender of queer zijn. Intersekse wordt meestal niet be-
schouwd als een identiteit. Wat LHB, T, en | met elkaar gemeen
hebben is dat de groepen samen werken aan de emancipatie en
mensenrechten van personen die geconfronteerd worden met
de sociale constructies van man en vrouw.

Erken dat je niets kunt weten over iemands seksuele oriénta-
tie en genderidentiteit

Vergeet niet dat intersekse mensen elke seksuele oriéntatie en
genderidentiteit kunnen hebben.

Bedenk dat op intersekse nog steeds een taboe rust

Ga er niet vanuit dat iemand die zichzelf in kleine kring bekend-
maakt als intersekse ook ‘out’ is naar anderen.

Zoveel intersekse mensen, zoveel ideeén

Neem daarom niets automatisch aan.

Bestrijd discriminatie & geweld

Spreek je uit wanneer je enige vorm van discriminatie of geweld
tegen intersekse mensen ziet.

Aanbevelingen voor LHBT-organisaties die intersekse willen toevoegen

Gebruik het acroniem LHBTI alleen als het over alle vijf de
groepen gaat

Lhbti is een verzamelnaam die te vergelijken is met het begrip
‘politieke partijen’ — als in de politiek nieuws is over twee par-
tijen, schrijft een krant ‘VVD en CDA zijn het eens geworden’ en
niet ‘de politieke partijen zijn het eens geworden’. Dus ILGA is

Opvallend genoeg wasbij alle drie de ‘ziekten’ castratie en het beteugelen van seksueel genoegen op enig moment een belangrijk onderdeel van de behan-

deling.
Leniency bias, ook bekend als generosity error of failure-to-fail.

NNID-standpunt: het verschil tussen DSD en Intersekse

Pagina 59



een LHBTI-organisatie, maar NNID is een intersekseorganisatie en
TNN is een transgender-organisatie.

= Niet iedereen wil bij LHBTI horen
Net zoals lang niet alle mannen die seks hebben met mannen
zich als homo identificeren, herkennen niet alle intersekse perso-
nen zichzelf in de termen intersekse (of DSD). Maar ook als men-
sen wel de termen intersekse en DSD gebruiken, betekent dat
nog niet dat zij zich herkennen in de term LHBTI. Respecteer dat,
maar houd deuren open voor wie zich wel wil aansluiten bij een
LHBTI-organisatie.

= Overweeg gebruik van het acroniem SOGIESC
De letters SOGIESC staan voor Sexual Orientation, Gender Iden-
tity & Expression, and Sex Characteristics (seksuele oriéntatie,
genderidentiteit & -expressie, en geslachtskenmerken). Het acro-
niem werd oorspronkelijk bij de Verenigde Naties gebruikt om-
dat LHBT(l) voor sommige VN-lidstaten onbespreekbaar was. Te-
genwoordig wordt het ook steeds meer buiten de VN gebruikt, al
dan niet voluit geschreven, omdat het de aanduiding inclusiever
is. Dat betekent dat geen speciale positie voor een minderheid
wordt gevraagd, maar dat gevraagd wordt minderheden de-
zelfde rechten te geven als de rest van de bevolking.

= Steun elkaar, maar misbruik elkaar niet.
Bij het veranderen van sociale waarden die te maken hebben
met de begrippen ‘man’ en ‘vrouw’ is samenwerking noodzake-
lijk, maar groepen mogen elkaar niet instrumentaliseren. Daarom
is het wenselijk om in een LHBTI-presentatie uit te leggen wat in-
tersekse is, maar beweren dat trans een vorm van intersekse op
hersenniveau is, is een voorbeeld van instrumentalisatie.

= Voorkom het politiek-correct toevoegen van de i
Waar vroeger alleen het woord trans werd gebruikt, wordt nu
vaak politiek correct ‘trans en intersekse’ gebruikt, ook als er fei-
telijk geen link is met intersekse. Dat is ongewenst omdat het op
die manier minder duidelijk wordt dat er een verschil bestaat
tussen trans en intersekse. Streef naar beleid dat echt intersekse-
inclusief is, zelfs als de i niet apart wordt genoemd.

= Je eigen LHBT-ervaringen kun je niet extrapoleren naar in-
tersekse
Luister naar de ervaringen van intersekse personen, maar houd
vragen globaal en niet te persoonlijk. Bijvoorbeeld, vragen welke
vorm van intersekse iemand heeft wordt meestal niet gewaar-
deerd; vraag liever of de persoon iets kan vertellen over inter-
sekse. Intersekse personen zijn op geen enkele manier verplicht
om hun persoonlijke ervaringen met anderen te delen.

4. Aanbevelingen voor media

= Stem
Geef intersekse mensen en organisaties een stem in de media
(krant, televisie, radio, en internet).

= Objectief en evenwichtig beeld
Toon een objectief en evenwichtig beeld van intersekse mensen
en hun zorgen over mensenrechten. Het verhaal van een indi-
vidu is waard om verteld te worden, maar is niet per se maatge-
vend voor de ervaringen van andere intersekse mensen of de vi-
sie van de (internationale) interseksegemeenschap.

= Seksuele oriéntatie en genderidentiteit
Maak geen aannames over de seksuele oriéntatie of genderiden-
titeit van intersekse mensen.

= Kenmerken
Beschrijf alleen de (fysieke) kenmerken die nodig zijn. Het is voor

niet-wetenschappelijke publicaties nooit nodig iemands ge-
slachtskenmerken te beschrijven.

Mensenrechten

Een niet te onderschatten groep intersekse mensen is, zoals de
VN-Commissaris voor de mensenrechten het uitdrukt, slachtof-
fers van “zeer ernstige schendingen van de mensenrechten [..] Der-
gelijke schendingen worden zelden besproken en nog minder vaak
onderzocht of vervolgd. Het resultaat is straffeloosheid voor de da-
ders, gebrek aan genoegdoening voor de slachtoffers en een voort-
durende cyclus van onwetendheid en misbruik.” 3 Mensen met
zulke ervaringen vinden het moeilijk hun verhaal te vertellen.
Neem daarom de tijd en bereid een gesprek zo goed mogelijk
voor. Een ongelukkige woordkeuze kan veel pijn doen.
Verschillen 1

Verschillen tussen intersekse mensen en de rest van de maat-
schappij mogen alleen worden benoemd als ze relevant zijn voor
de publicatie. Als er relevante verschillen zijn moeten ze worden
benoemd.

Verschillen 2

Benader verschillen vanuit de dominante groep: dus ‘endosekse
mensen worden minder vaak gepest, hoeven minder vaak naar
een dokter, en hebben een grotere kans dat ze hun opleiding ge-
heel kunnen afmaken’ in plaats van ‘intersekse mensen worden
vaker gepest, moeten vaker naar een dokter, en hebben een gro-
tere kans dat ze hun opleiding niet kunnen afmaken’.

Gebruik de taal die intersekse mensen gebruiken

Taal is macht. Gebruik daarom de woorden die intersekse men-
sen zelf aangeven. Vervang intersekse niet ongevraagd door
DSD of hun eventuele diagnose. Houd er rekening mee dat som-
mige niet-intersekse personen woorden kunnen gebruiken die
pathologiserend zijn en door intersekse mensen als een beledi-
ging kunnen worden beschouwd. Bovendien kan verkeerd
woordgebruik bijdragen aan verdere stigmatisering.

Vermijd objectivering/verdingelijking

Laat in het taalgebruik zien dat je het over mensen hebt en niet
over dingen.

Voorkom valse hiérarchieén

Een valse hiérarchie ontstaat als niet onderbouwd wordt
waarom iets normaal is, en vervolgens een groep met ‘normaal’
wordt aangeduid Dat gebeurt als intersekse vrouwen vergeleken
worden met ‘normale vrouwen’, maar ook als intersekse wordt
afgezet tegen ‘het grote publiek’. In plaats hiervan kunnen paral-
lelle, gelijkwaardige, aanduidingen worden gebruikt, bijvoor-
beeld door intersekse vrouwen te vergelijken met endosekse
vrouwen. Een speciale vorm van een valse hiérarchie is de veel-
gemaakte vergelijking van ‘LHBTI versus hetero’; intersekse men-
sen en trans mensen kunnen hetero zijn.

Hiérarchie door volgorde

Mannen en vrouwen, witte mensen en gekleurde mensen, groot
en klein, Europeanen en Aziaten. Mensen hebben de neiging bij
dit soort opsommingen een bepaalde volgorde te hanteren die
kan wijzen op een subtiele erkenning van de dominantie van het
eerste woord ten opzichte van het tweede woord. In tabellen is
het aan te raden niet de sociale dominantie als volgorde aan te
houden maar, bijvoorbeeld, de alfabetische volgorde.

Aanbevelingen voor overheden'®

Lichamelijke integriteit en autonomie
Bied intersekse mensen wettelijke bescherming tegen schendin-
gen van het recht op lichamelijke integriteit en het recht op

63 Bron United Nations Free & Equal, https://www.unfe.org/wp-content/uploads/2018/10/Intersex-English.pdf, geraadpleegd 8 maart 2020
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autonomie; verbied non-consensuele niet-noodzakelijke medi-
sche behandelingen (NNMB'’s).

Begeleiding en ondersteuning

Zorg ervoor dat intersekse mensen en hun families adequate be-
geleiding en psycho-sociale ondersteuning krijgen, ook van an-
dere intersekse mensen.

Anti-discriminatie

Zorg voor een wettelijk verbod op discriminatie op grond van
geslachtskenmerken; implementeer dit verbod, in het bijzonder
in onderwijs, gezondheidszorg, werkgelegenheid, sport, toegang
tot openbare diensten, en zorg dat dit verbod gehandhaafd kan
worden.

Bescherm mensenrechten

Zorg ervoor dat mensenrechtenschendingen tegen intersekse
mensen worden onderzocht, dat verdachten worden vervolgd,
dat de slachtoffers van dergelijke schendingen toegang hebben
tot een effectief rechtsmiddel, inclusief schadeloosstelling en
compensatie.

Geslachtsregistratie

Voorzie in eenvoudige procedures om de geslachtsregistratie te

164

wijzigen en biedt iedereen de mogelijkheid de geslachtsaandui-
ding ‘open’ te laten. Of beter nog: schaf geslachtsregistratie door
de overheid af. Wie geen verschil wil maken tussen mannen en
vrouwen, hoeft het geslacht niet te registreren.'®*
Gezondheidswerkers

Zorg ervoor dat personeel in de gezondheidszorg tijdens de op-
leiding bekend wordt gemaakt met de gezondheidsbehoeften
en de mensenrechten van het intersekse mensen en baseer het
curriculum op het respecteren van het recht op lichamelijke inte-
griteit en het recht op autonomie.

Ambtenaren

Zorg ervoor dat de leden van de rechterlijke macht, immigratie-
beambten, wetshandhaving, gezondheidszorg, onderwijs en an-
dere ambtenaren zijn getraind in het respecteren en leveren van
gelijke behandeling van intersekse personen.

Raadpleging

Zorg ervoor dat intersekse personen en organisaties worden ge-
raadpleegd voor en deelnemen aan de ontwikkeling van onder-
zoek, wetgeving en beleid dat van invloed is op hun rechten.

Een veelgehoord argument voor geslachtsregistratie door de overheid is de noodzaak voor het meten van de emancipatie van vrouwen. Maar dat kan ook op
andere manieren worden gemeten. Er is immers al jaren beleid voor allerlei groepen in de samenleving waarvan het bestaan niet in databases van de over-

heid is vastgelegd, waaronder beleid voor LHBTI-personen.
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Stop met de aanduiding
intersekse/DSD.

Die combinatie is
net zo vreemd
als spreken over
transgender/genderdysforie
of
LHB/kernhomofilie.

In alle drie de gevallen
is de eerste term
de sociale stroming
die is voortgekomen
uit demedicalisering
van de ‘ziekte’
die de tweede term aangeeft.

Intersekse is geen ziekte.
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