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Praktisk information for foraldrar

Om sjukdomar i konsutvecklingen, vilket numera benamns DSD
Disorders of Sex Development

Vad dr DSD?

Du som laser det har har antagligen just fatt ett barn, eller pa annat satt kommit i kontakt med ett barn
eller en person, med avvikande kénsutveckling. For att kunna férsta vad som hant behéver man bérja
med att forstd hur konsutvecklingen normalt gar till. Vi kommer darfor att forsoka ge en oversiktlig
information har.

Man kan saga att man kan beskriva kon pa flera nivaer, dels hur kromosomerna ser ut, dels vilka
koénskortlar som finns, och hur kroppen utvecklats under fosterlivet men aven under resten av livet.

For konsutvecklingen ar framfor allt kdnskromosomerna viktiga, de sa kallade X och Y-kromosomerna.
Flickor/kvinnor har i vanliga fall 2 X-kromosomer och pojkar/man har en X och en Y-kromosom. Men det
finns ocksa arvsanlag pa andra kromosomer dn kénskromosomerna som ar viktiga for kdnsutvecklingen.
Med konskortlar menar man dggstockar och testiklar. De 6vriga kénsorganens utveckling ar beroende av
om individen har dggstockar eller testiklar. Ytterligare en viktig aspekt ar kdnshormonerna. Hormoner ar
kemiska budbérare i blodet och sprids pa sa vis i hela kroppen. Testosteron och 6strogen ar tva exempel
pa kénshormoner. Kdnshormonerna hjalper kroppen att utvecklas och fungera sexuellt. Innan fédseln
bidrar exempelvis kdnshormonerna till utveckling av kdnsorganen, vagina och klitoris eller penis och
pung. Under puberteten leder hormonerna till att kroppen fordndras fran ett barn till man eller kvinna.
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Fran befruktningen och tills vi dér genomgar kroppen manga olika steg i kdnsutvecklingen. Ett tydligt
steg ar nar barnets kropp utvecklas till man eller en kvinna under puberteten. Puberteten, liksom
klimakteriet, ar uppenbara stadier av

konsutveckling. Men det finns fler utvecklingssteg [ Vecka 6: konskortlar och gangarna ]
som vi inte ser lika tydligt for kénsutvecklingen Comeks
onskortlar

bérjar faktiskt redan vid befruktningen och W . )

. . qe . . "manliga gangen” ——— "kvinnliga gangen
fortsatter i livmodern (se bilden bredvid) och e
under barndomen. 7T urinbl3sa
“Kénsdifferentiering” ér den term man bru kar [ Vecka 10: kvinnliga hormoner, ] [Vecka 10: testes formats, "kvinnliga ]
anvénda for hur pojkar Och ﬂickor e“er mén Och "manliga gdngen” har tillbakabildats gangen” har tillbakabildats

’

kvinnor, utvecklas pa olika satt. Man kan sédga att k) k )
den forsta etappen av konsdifferentiering sker vid

befruktningen. Agget och spermien innehaller

vanligen vardera 23 kromosomer vilka bestar av

genetISkt materlal Gener ar som InStrUktloner for [ Vecka 20: Livmodern utvecklar fran ] [ Strax fore fodseln ]
att bygga den manskliga kroppen. Tillsammans n kvinnliga géngen

med andra kromosomer bidrar vanligtvis dgget W“ g‘ ‘?

testes gar ner till pungen

fran modern med en X kromosom, medan

spermier fran fadern bidrar antingen med en X Y

eller en Y-kromosom. Om ett embryobar pa tva XX

kromosomer kommer barnet oftast att bli en flicka. Om embryot har XY kromosomer brukar barnet bli
en pojke.

Nagra veckor efter befruktningen kommer embryot att bilda odifferentierade gonader (kdnskortlar).
Senare utvecklas konskortlarna till antingen testiklar eller aggstockar. Dessa styr i sin tur utvecklingen av
de 6vriga konsorganen (penis, klitoris, pung, blygdlappar) senare under fosterstadiet. Barn med DSD har
oftare, men inte alltid, kdnsorgan som ser annorlunda ut an genomsnittet.

Eftersom det finns sa manga olika stadier i kénsutvecklingen finns manga majligheter for en person att
utvecklas langs en vig som inte foljer genomsnittet for pojkar eller flickor. Nar en mindre vanlig vag tas
under kénsutvecklingen, kallas det for "stérning av kdnsutvecklingen "eller ”Disorder of Sex
Development, DSD”. En variant av DSD ar nar barnet fods med yttre kdnsorgan som inte direkt medger
att man kan saga vilket kon barnet har bara med denna yttre besiktning i férlossningsrummet. Istallet far
man da gbra en anatomisk, genetisk och hormonell utredning innan man kan avgéra barnets kon. Vissa
storningar har specifika namn, sdsom "medfédd binjurehyperplasi” (CAH) eller “androgenokanslighet”.
Sammanfattningsvis dr DSD ett namn foér manga olika varianter av kénsutveckling och som kan debutera
i olika aldrar.

Hur vanligt ar DSD?

Ingen vet med sdkerhet svaret pa denna fraga. Det ar tre anledningar till detta:

(1) Det finns inget centralt register for DSD, sa vi vet inte hur manga personer som har diagnosen.

(2) Ibland far personer som ar fodda med DSD inte diagnosen, vilket betyder att dven om vi raknade alla
som har diagnosen, sa vet vi inte det totala antalet.

(3) Definitionen pa "stérd konsutveckling" varierar vilket gor att vissa ldkare kommer att bedéma en stor
klitoris eller en liten penis som DSD medan andra inte gor det.

Det finns darfor inget |1att svar pa fragan hur vanligt DSD &r. Vi vet dock att cirka 1 av 10 000 barn féds
med oklar konstillhorighet pa grund av att kdnsorganen ser annorlunda ut vid fodelsen sa att det behovs
en utredning innan barnets kon faststalls. Det finns dock fler med DSD &n dessa barn, eftersom manga

inte diagnostiseras vid fodelsen eftersom kénsorganen ser normala ut.



Varfor har jag aldrig hort talas om detta?

Du kanske har hort folk prata om "hermafroditer" (en mytologisk varelse som var bade man och kvinna),
men det ar inte det vi talar om. En méanniska kan inte vara man och kvinna samtidigt. Manniskor med
DSD ar fodda med varianter i kdnsorganens utseende eller i kénsutvecklingen.

Ar personer med DSD homosexuella?

En del ménniskor som fods med DSD ar homosexuella, en del ar heterosexuella, och ytterligare andra ar
bisexuella. Med andra ord har de samma varianter av sexuell laggning som manniskor som inte har DSD.
Man kan inte forutsaga eller bestdmma en persons sexuella laggning bara genom att titta pa hans eller
hennes kromosomer, gener, konskortlar, eller kdnsorganens utseende. Manniskor ar mycket mer
komplicerade &n sa.

Nagra exempel pa DSD?

Komplett androgenokanslighetssyndrom (komplett AlS, eller CAIS)
Partiellt androgenokéanslighetssyndrom (partiell AIS, eller PAIS)
5-alfa-reduktas brist (5-ar-brist)

Kénskromosomal mosaicism

Fullstandig eller partiell gonaddysgenesi

Enkel viriliserande kongenital adrenal hyperplasi hos personer med 46, XX
Vaginal agenesi (kallas ibland MRKH syndrom)

Vad kan jag gora for att hjdalpa?

Manniskor reagerar ibland negativt pd manniskor med DSD eftersom de inte forstar vad DSD &r eller pa
grund av att DSD utmanar vissa varderingar. Du kan hjalpa till genom att utbilda andra. Du kan ocksa
hjalpa till genom att inte behandla en person med DSD (eller hans eller hennes familj) annorlunda bara
for att han eller hon har DSD.

Acceptans tar tid

Det kan handa att man som foralder har svart att acceptera att ens barn har DSD. Det kan
ta tid att acceptera men det ar bra att ta tag i situationen for sin egen skull och sitt barns
skull. Férdldrarnas acceptans av barnet hjdlper barnet att kdnna sig "normal".

Manga foraldrar som har fatt barn med DSD har sagt att de upplever det som om de har
forlorat ett barn, alltsa barnet som de hade forvantat sig att fa - utan DSD. Sorgen
fordldrarna kdnner kan uttryckas pa manga olika satt. Man kanske fornekar sanningen,
eller ar arg och deprimerad innan man kan acceptera situationen. Foraldrar gar igenom
dessa stadier pa olika satt, vissa kan dven kdnna chock, misstro, dngslan, nyfikenhet,
genans, forvirring och hjalploshet. Andra foraldrar kan ocksa fa en fysisk reaktion pa
situationen - de kan fa mindre lust att dta, svarigheter att sova, fa huvudvark och magknip
eller kdnna trotthet. En del tycker att det svart att tala med sin partner, men det ar viktigt
att prata med varandra om barnets tillstand.

Det kan vara svart att prata om sddant som beror kon och sexualitet, men for manga
foraldrar till barn med DSD har det varit vardefullt att diskutera sina erfarenheter och
barnets DSD. Man kan kdnna skam forknippat med sitt barns tillstdnd men det kan hjélpa
att forsoka hitta ord for att uttrycka det som man kdnner for de som kanner och bryr sig
om en for att inte behdva ga igenom detta ensam.

Skam och hur du kan hantera det
Det hander att foraldrar kinner skam over sitt barns DSD och reflekterar 6ver att sidana
kanslor ofta kan medfora en 6kad stress for barnet. Las igenom detta material for att fa
hjalp att forsta ditt barns tillstand.
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Kommunicera med ditt barns ldkare, familj, vanner och stédgrupper sa att du har en bra
krets att fa stod och energi ifran. Relationer som praglas av karlek, arlighet och acceptans
ger ditt barn forutsattningar att klara av livets manga utmaningar.

Det ar naturligt att ha blandade kédnslor men du kommer sa smaningom att hitta ett satt att
forhalla dig som tillater dig att utrusta ditt barn med det som barnet behover - men detta
kan ta tid. Ha tdlamod och inse att du kan finna en speciell sorts gladje och kdrlek med ditt
barn. Nar det kdnns tufft, kom ihdg att det ocksa finns ljusare och gladare dagar att se fram
emot.

Hur du kan hjdlpa ditt barn
Det kan vara vardefullt att sortera dina egna tankar och kanslor, exempelvis genom att ha
kontakt med andra fordaldrar som har barn med DSD.

Kirurgiska ingrepp som ar irreversibla, och som gors nar barnet ar for litet for att vara med
och ta beslut, ska tas forst efter noggrann information och diskussion med DSD-teamet. I
vissa fall kan operationer istdllet goras vid en tidpunkt da barnet sjalv kan vara med och
bestamma.

Ditt barn kan kdnna en viss sorg over det faktum att han/hon inte ar som andra barn. Tank
pa att det ar vanligt att barn distraherar sig sjdlva nar de kdnner sorg - till exempel, ett litet
barn kan rita hart pa papper nar han/hon kanner sig dngslig. Vissa sexaringar kan aterga
till att suga pa tummen. Barn uttrycker sina kdnslor indirekt och ibland skjuter de upp dem
tills de kanner att det ar lattare att hantera kédnslorna. Ditt barn kommer att lara sig fran
dig hur det ska hantera kanslor eller hitta pa sitt eget satt. Ibland kan ditt barns kédnslor
likna dina men ibland inte. Det du kan gora ar bekrafta att du vet vad barnet gar igenom
och acceptera barnet som det ar.

Kortfattat om detta kapitel

Du ar inte ensam.

Det ar vanligt att ha manga olika kanslor kring DSD.

Det dr bra att vara arlig mot dig sjalv och andra om dina egna kanslor.

Det ar vardefullt med bra stod fran exempelvis familj, vanner, lakare och psykologer.
Genom dren kommer ditt barn formodligen att kinna nagot annat om sitt tillstdnd dn vad
du gor.

Ditt barn behdver din acceptans om hans/hennes DSD. Ditt barn behoéver arlighet och
oppenhet fran dig.



Ditt barns utveckling och hur du kan
samtala med ditt barn

Bakgrund till ditt barns utveckling

Alla barn, vare sig de har DSD eller inte, genomgar en utveckling som rér kdnsidentitet och sexualitet
under uppvaxten. Detta kommer vi att ga igenom har eftersom foraldrar vittnar om att de behéver
kunna informera sina barn arligt och kontinuerligt for att bygga en bra relation med sina barn. Féraldrar
till barn med DSD kan dock ha orosmoment som inte andra féraldrar har, till exempel om det ar ratt val
av kén. Manga vittnar om hur de iakttar barnet och bedémer hur ”pojkaktigt” eller “flickaktigt” barnet
beter sig. Beteendet bedoms efter om barnet uppfoér sig annorlunda och detta kan vacka skuldkanslor.

Fragan om barn med DSD uppfor sig annorlunda eller kdnner sig annorlunda har inget svar &n. Vi vet
annu inte vad som paverkar konsidentitet och sexuell laggning men det ar troligen en kombination av
arftlighet och miljofaktorer och kan sakert variera for olika individer. Detta ar kanske inte viktigt for just
dig och ditt barn utan det viktigaste ar att ditt barn mar sa bra som majligt. Just ditt barns konsidentitet
och sexuella laggning kommer att utvecklas framover under uppvaxten och ditt stoéd och din karlek
kommer att behdvas hela tiden.

Var erfarenhet ar att foraldrar till barn med DSD ofta lagger marke till “konsrollsbeteende” mer &n andra
foraldrar. Kom da ihag att du kanske 6verreagerar eftersom du vet att ditt barn har DSD medan en
annan foralder kanske inte alls skulle reagera pa samma beteende. Ett rad till dig som foralder ar darfor
att du inte bor ldgga sa mycket energi pa att vardera barnets beteende utan istéllet acceptera det. Du
ska absolut inte tro att bara for att barnet ibland uppfor sig mer som barn av det andra kdnet att valet
av kon darfor ar fel. Om en pojke uppfor sig flickaktigt behover det inte betyda att han borde fatt vaxa
upp som flicka. Om en flicka &r attraherad av andra flickor behover inte det betyda att hon borde fatt
vdxa upp som en pojke.

De flesta vuxna med DSD tycker inte att de fatt vaxa upp i “fel” kon. Statistiskt sett ar det mycket
osannolikt att ditt barn kommer att vilja byta kon. Vuxna med DSD har daremot berattat om hur jobbigt
det var nar foraldrarna tog avstand ifran, eller skamdes 6ver, sitt barn avseende kénsidentitet och

konsrollsbeteende. Detta visar igen att fordldrarnas karlek och

stod ar det allra viktigaste for barn med DSD.

| féljande kapitel finns information om barnets olika veckal . ‘
utvecklingssteg och vad du kan gora for att stédja barnet under
uppvaxten.

Hur utvecklas kdnsorganen?

Denna figur visar hur kdnsorganen utvecklas under fosterstadiet i

livmodern. De tva dversta bilderna visar hur alla ménniskor ser ut vecka 27 ‘ ‘
cirka sju veckor efter befruktningen med samma uppsattning av |
grundlaggande reproduktiva anlag. Darefter borjar kdnsorganen

utvecklas i manlig eller kvinnlig riktning. f > ()

Den hégra sidan av diagrammet visar manlig utveckling och pa W | | ‘ “ AV
den vanstra sidan ser vi hur utvecklingen sker i kvinnlig riktning. -



En del barn med DSD fods med yttre kdnsorgan som ar ett mellanting mellan det som ar typiskt for
pojke eller flicka. For andra med DSD ar istéllet inre organ, kroppens
funktion eller olika gener paverkade. Om ett barn har kromosomer som
inte stammer 6verens med utseendet av kdnsorganen eller har konsorgan
som ser ut som nagot mellan pojke och flicka, eller om barnet har yttre
koénsorgan som ar typiska for det ena kénet och inre organ typiska fér den andra, sa beror det pa att
nagot hant under fosterstadiet som stort utvecklingen

Det finns en utmarkt online animation som visar hur genital utveckling sker fore fodseln hos barn med
och utan DSD pa

http://www.sickkids.ca/childphysiology/cpwp/Genital/genitaldevelopment.htm

Yttre kdnsorganens
utveckling

| denna animation, kan du klicka pa ordet "Genital" (konsorgan) till vanster, sedan "genital formation"
till vanster. Den visar hur pojkens och flickans konsorgan ser likadana ut fran befruktningen till vecka 7,
varefter utvecklingen gar vidare langs olika linjer under paverkan av hormoner. Om fostret har
avvikande niva av vissa hormoner, eller en ovanligt hog eller 1ag formaga att reagera pa dem kan det
leda till avvikande utseende.

Under 12-36 manaders alder

Denna period ar omvélvande for badde barnet och fordldrarna. Barnet borjar ga vid cirka ett ars alder och
utvecklas successivt alltmer motoriskt. Samordning med andra sinnen som syn och horsel 6kar och
barnet klarar sig utan blojor i slutet av perioden. Barnet blir alltmer 6ppet for att undersoka varlden
omkring pa alla satt och undrar 6ver allt mojligt. Barnet kommer att successivt finna satt att vara ifran
familjen, och kanske ha en snuttefilt eller ett dlsklingsdjur som trést nar ni ar skilda at. Samtidigt som
sjalvstandigheten 6kar behovs du som foralder for att stotta i svara situationer.

| borjan av denna utvecklingsperiod uppfattar barn sig sjalv som centrum. Den sociala fardigheten trdanas
successivt upp tillsammans med foéraldrar, syskon och andra personer i omgivningen. Genom detta
samspel Okar barnet sin forstaelse av vad de kan férvénta sig av omgivningen och vad omgivningen
forvantar sig avdem. Med tiden fordandras sattet att tdnka och de blir mer intresserade av hur andra
reagerar och hur saker fungerar, de vill garna se monster i tillvaron och ha fasta rutiner. Ofta har de en
stark uppfattning om hur saker ska ske och blir upprérda om det inte fungerar pa det sattet. De kan
dven gora enklare planer. De far ocksa ett sprak under denna tid och mellan 2 och 3 ars alder anvander
de spraket som ett verktyg for att uppna saker i samspel med andra méanniskor. Ett satt att forsta barn
battre ar att iaktta hur de leker. Om vissa situationer aterkommer kan det vara en ledtrad for vad som
kan behova pratas om — eller lekas — med barnet. Barn genomgar dven en moralisk utveckling och lar sig
mer om vad som ar “ratt” och “fel”. De kan ocksa férsta hur man ska gora for att uppna nagot “gott” och
hur man ska gora foraldrarna néjda.

Under dessa ar far barnen dven en kansla fér vem de ar och hur de skiljer sig fran andra méanniskor. De
forstar hur familjemedlemmar hér ihop och skillnaden mellan syskon och andra barn. Barn far en
forstaelse for att de uppfattas som flicka eller pojke. Barnet far ocksa insikten att det som barnet vill,
inte alltid 4r detsamma som foraldrarna vill. Detta innebar alltsa utvecklingen av barnets kansla av ett
sjalv.

Barn uppfattar och forstar konsskillnader pa olika satt. De far ofta hora att de ar en pojke eller flicka och
forsoker uppfatta vad som ar lampligt beteende for respektive kén. De iakttar omgivningen for att lara
sig mer och lagger marke till omgivningens reaktion pa olika beteenden. De bérjar forsta att manniskor
ar indelade i man/pojkar och kvinnor/flickor beroende pa hur résten later, klddsel, frisyrer och
beteende. Nar de ser nakna personer kan de ocksa uppfatta att kroppen ser olika ut beroende pa kdnet
och hur det hanger ihop. Nu blir barnen alltmer intresserade av att leka aktivt med andra barn.
Nyfikenheten hos de allra flesta barn gér att de ar nyfikna pa bade egna och andras kroppar liksom egna
och andras konsorgan. Vissa barn forstar skillnaden i hur konsorganen ser ut och andra marker det forst
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senare i forskolealdern. Vare sig ditt barn ar nyfiket pa kroppen eller inte ar det bra att ditt barn forstar
att det ar bra och helt OK att diskutera sin kropp. Manga foraldrar till DSD barn vittnar om att ju tidigare
man pratar med barnet om kansliga saker, som kénsorganen, desto lattare ar det att prata om kon och
sexualitet senare i livet. Du kan sjdlv prata om kdnsorganen under bldjbyte eller ndr du hjalper barnet
vid toalettbesok. Du kan till exempel sdga saker som “peka med snoppen ner i vattnet nar du kissar sa
kisset hamnar i toaletten” eller "torka snippan framifran och bakat nar du kissat”. Pa det sattet far
barnet ett sprak for att kunna prata om kroppen. Pressa dock inte pa barnet mer information an det
behover vid tillfallet. Bast ar att ta det lugnt och lyssna aktivt pa fragorna och fundera ordentligt pa hur
du ska svara. En ettaring kan inte forsta alla detaljer kring DSD men du kan prata om att de flesta flickor
har en klitoris och vagina och de flesta pojkar har en snopp och en pung och att det finns andra som éar
lite annorlunda. Man kan forklara lite hur barnet sjalv sag ut nar det féddes.

Du kan bli forvanad over att din 3-aring staller fragor nar du minst anar det, sa det kan vara bra att
forbereda sig lite innan pa vad ditt barn kan tankas fraga. Fragor i denna alder ror ofta hur kénsorganen
fungerar och varfor de ser ut som de gor. En typisk fraga i denna alder &r “varfor ser inte min snopp ut
som pappas?” Foraldern kan da till exempel svara: ”Precis som personer ser olika ut i ansiktet ser andra
delar av kroppen olika ut. Snoppar kan se ut pd manga olika satt och vara olika stora och din rakade bli
annorlunda ar pappas”. Om ditt barn har opererats i kdnsorganen kan det nu vara ett bra tillfalle att
forklara att en del av forklaringen till det annorlunda utseendet ar att doktorn opererade den nar barnet
var litet. Ibland kan du anvanda en docka eller ett uppstoppat djur for att forklara lite om operationen.
Som alltid far man féljsamt se vad barnet dnskar veta men utan att délja eller halla tillbaka nagon
information. Ju tidigare du pratar med barnet om hans eller hennes kropp desto lattare ar det att halla
konversationen levande nar barnet vaxer upp.

Vid 3-5 ars alder

Nar ditt barn narmar sig forskolealdern forstar han eller hon alltmer komplicerad information. Om ditt
barn inte fragade mycket tidigare brukar fragorna komma nu i denna alder. Barnet forstar fortfarande
inte alla detaljer om DSD men kan vartefter ta in pa vilket satt han/hon liknar och pa vilket satt han/hon
ar olika andra pojkar och flickor. De kan nu dven forsta enklare forklaringar om hur deras DSD
uppkommit. Forskolebarn mognar successivt kroppsligen och de lar sig att springa, hoppa, cykla och
gora saker de inte kunde nar de var mindre, som att knyta skor och knappa knappar.

Under denna tid klarar de ocksa att vara ifran fordldrarna mer. Forskolebarn har battre minne an
ettaringar och forstar att du kommer tillbaka efter att du varit borta ett tag. Barn kan i perioder vara
mer klangiga, och ha svarare att sdga adjo i vissa perioder, sarskilt om det ar stressat av nagon
anledning. Detta beteende ar vanligt och har inget att géra med DSD. Barn med DSD behover ofta ga
igenom saker som andra barn inte behéver, sasom lakarundersokningar och att lara sig att deras
koénsorgan sag annorlunda ut vid fodelsen. Det kan gora att féraldrarna blir 6verbeskyddande,
exempelvis genom att skydda barnet och begrédnsa det sociala livet sa att barnet alltid ar under
fordlderns uppsikt. Det kan kannas tryggt for bada pa kort sikt, men pa lang sikt kan det vara bra att
trana pa att klara av en separation.

Om du kanner igen dig i det kan du bérja med att reflektera 6ver om det ar ditt barn eller dig sjalv du
skyddar. Kom ihag att alla barn maste klara sig sjélva utan foraldrarna kortare perioder och tank pa att
det ar viktigt att ditt barn daven kan kdnna sig trygg med andra personer.

Om ditt barn har svart att vara ifran dig sa kan du st6tta barnet genom tydliga rutiner for nar du gar och
att du kommer tillbaka. Det underlattar ocksa om det &r en person som barnet kdnner och har knutit an
till. P4 detta satt vanjer sig ditt barn vid att du ar borta ibland. Nar barnet blir storre kan det forsta
alltmer, kommer ihdg mer och kan sortera handelser i kategorier och forsta delar av varlden battre.



Ibland forstar forskolebarn inte skillnaden mellan fantasi och verklighet. De kan till exempel tro att
morfordldern som dog kan komma tillbaka darfor att de 6nskar det sa mycket. Hittills har de utgjort
varldens centrum men nar de véxer borjar de forsta mer av orsak och verkan och kan dven ta till sig hur
andra kan uppfatta verkligheten pa ett annat satt an de sjdlva. Forskolebarn arbetar mycket med spraket
och hur man kommunicerar med andra, de lar sig uttrycka kdnslor med ord dven om de ofta
kommunicerar genom lek och beteende. De talar ofta hogt for sig sjalva. Forskolebarn vill garna fa
jamnariga vanner och lara sig hur det gar till att fa vanner genom ett beteende som dr samverkande,
delande och med forstaelse fér andras kanslor och som stimulerar konfliktlésning. De har forstas inte
alltid bra relationer med alla barn. De leker ofta pa ett sddant satt att de utesluter andra barn, framst pa
grund av att de betraktar omgivningen som indelad i olika kategorier. De forstar att vissa ar lika och
andra ar mer olika, sa de kan i leken utesluta vissa barn. Barn i denna alder ar mycket kénsliga for att bli
uteslutna och det ar viktigt att bli accepterad av jamnariga. Barnens sprak utvecklas alltmer och du
kanske blir orolig 6ver att andra barn kommer att reta eller mobba ditt barn med DSD. Det ar vanligt att
barn retas och som féralder kan du inte hindra det fullt ut. Ibland &r din forsta reaktion nar nagon retas
att sdga nagot sa att ditt barn ska ma battre. Det viktigaste har ar att lyssna pa ditt barn och forsoka
forstd om det har blivit sdrat och i sa fall visa din forstaelse for det. Om man hurtigt forsoker fa smartan
att forsvinna sa kan barnet uppfatta det som att man fornekar den smarta som han eller hon verkligen
kanner. Aven om det &r svart att se ditt barn bli sdrad, lyssna hellre pa hur barnet mar och vad hon eller
han kdnner. Det ar ocksa viktigt att barnet sjalv far bestamma nar konversationen ar klar. Skynda inte pa
for att det ska ga 6ver men slapp det nér det ar fardigpratat. Strategin nar ditt barn blir retat ar
densamma for alla foréldrar. Har ar ett exempel pa hur man kan svara ett barn som blivit retat.

Barnet: Anna och Sara vill inte lata mig leka med dem for de sager att jag inte ser ut som en flicka och
att jag ser konstig ut.

Foraldern: Jag forstar att det kdnns trakigt ndr andra méanniskor kallar en for 6knamn och sager att de
inte vill leka med en. Det gor verkligen ont nar folk sager elaka saker till varandra. Kan du beratta mer
hur det kanns?

Foraldrar menar ocksa att det kan vara bra att prata med barnet om att bli retad. Man kan till exempel
beratta att de som retar ar okunniga eller elaka och att det inte har att géra med den som blir retad.
Stark barnet genom att visa att du ar dar for att stodja barnet om nagot sadant hander. Stark ocksa
barnet genom din karlek och uppmuntran. En del foraldrar hjdlper barnet med en strategi for att
hantera situationer da de blir retade. Du kan fraga barnet vad det skulle kunna svara om barnet blir
retat igen vilket gor att situationen blir |dttare att hantera om det hdnder igen. Vanta in barnets eget
svar innan du har egna forslag.

Foraldern: Vad tror du att du kan saga om Anna eller Sara retar dig igen?
Barnet: Jag kommer att sdga att det 4r dumt att sdga sa och att jag blir ledsen. Jag brukar inte reta
dig.

Om ditt barns konsorgan ser annorlunda ut dn de flesta andras, kommer barnet att upptacka det under
uppvaxten. Manga barn leker doktor eller underséker andra barns kroppar i samband med olika lekar.
Detta kan gora att barnet med DSD inser att det ser annorlunda ut. Det kan vara bra att tidigt prata om
kroppsdelar och om hur de kan variera mellan olika manniskor. En del barn blir oroliga nar de ser
skillnaden och kan bli radda att bli utanfér. Det ar viktigt att i enkla ordalag forklara varfor det ser
annorlunda ut och lata barnet veta att det accepteras for den han eller hon éar.

Barnet: Varfor ser min snopp annorlunda ut dn andras?

Foraldern: Din snopp ser annorlunda ut for att du har ndgot som kallas (DSD-diagnosen). Innan du
foddes och fortfarande lag i mammas mage sag din snopp annorlunda ut.

Barnet: Varfor blev den annorlunda?



Forélder: (alternativ om orsaken ar oklar) det finns manga olika delar av kroppen som vaxer pa olika
satt. Tank till exempel pa 6gonféargen, en del har bla och andra har bruna 6gon. Man vet inte varfor

olika kroppsdelar utvecklas pa olika satt. Kanske man kan ta reda pa varfor din snopp blev som den

blev nar du blir stor. Men det spelar ju ingen roll for hur mycket jag alskar dig.

(alternativ om genetisk orsak) precis som leksaker kommer med instruktioner hur de ska sattas ihop
kommer manniskan med instruktioner inuti som kallas gener. Alla har egna instruktioner, till exempel
for hur 6gonen ska bli bla eller bruna. Du kom med instruktioner sa du blev pa ditt satt och jag alskar
dig precis som du ar.

(alternativ om orsaken ar en miljoéfaktor) nar du var i mammas mage nar din snopp skulle vdxa fram
utvecklades den lite olika jamfort med andra pojkars pa grund av hur det var i magen. Nar du féddes
hade du tio fingrar och tio tar och massa har och din snopp var... (vad som passar in). Vi ar sa glada
att du fotts och vi dlskar dig sa mycket.

Om barnets kdnsorgan ar opererade ar det under denna period bra att prata enkelt om kirurgin. Beratta
om det grundlaggande som &r gjort (till exempel att din snopp hade inget hal dar kisset kunde komma ut
sa doktorn har fatt gora ett nytt hal) och svara pa fragor som barnet har. Har kan man anvanda en docka
eller ett uppstoppat djur for att forklara mera. Manga foréldrar berattar att det var bra att ha de
tecknade bilderna om kdnsutveckling fére fodelsen och variation av kénsorganen. Du kan forklara att
den forsta bilden visar hur fostret ser ut vid sex veckors alder och att alla pojkar och flickor ser likadan ut
vid den tidpunkten. Sedan kan du peka pa bilderna hur fostret vaxer och visa var ditt barn utvecklades
lite annorlunda. Det &r ofta lattare for barn att férsta om de har en bild att titta pa. Du kan ocksa visa pa
bilden hur ditt barn sag ut vid fédelsen.

\“_SRY gen

aggstockar " testiklar

‘ * dihydro-
tosto‘stmon testosteron

androgen receptorer

Manliga inre Manliga yttre
kdnsorgan kdnsorgan

Utveckling Utveckling till
‘ till flicka pojke
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Det ar ocksa vanligt att forskolebarn fragar om hur kroppen fungerar. Det ar viktigt att barnet forstar att
det &r bra att stélla fragor. Det ar vanligt att fordldrarna tycker det ar obehagligt att prata om kénsorgan,
sex eller fortplantning med barnen men det kan underldtta om man har en bok med teckningar. Och
ovning ger fardighet... Igen ar det viktigt att podngtera att man alltid ska férséka besvara barnets fragor
pa ett sa arligt och riktigt satt som mojligt.

Barnet: Hur far man barn?
Forédldern: De flesta kvinnor har som sma &dgg i kroppen och de flesta man har nagot som kallas
spermier. Nar ett 4gg och en spermie mots kan det ibland bli en bebis som vdxer i mammans mage.

Vissa dr ndjda med detta svar och andra fragar mera. Kom ihag att barnets fragor styr samtalet!

Barnet: Hur mots spermien och dgget?

Fordldern: Mannen anvander snoppen for att ge spermien till kvinnan i hennes slida.
Barnet: Hur kommer barnet ut?

Foradldern: Efter att barnet vaxt klart kommer det ut ur kvinnans slida.

Har kanske barnet fragar om han/hon kan bli férélder. Detta beror ju pa den underliggande orsaken och
hur den kroppsliga utvecklingen blir i framtiden. Aven om en del personer med DSD inte anses kunna fa

barn kan forbattrade metoder framover ge mojlighet till det. Om det ar troligast att ditt barn ar infertilt

ar det aldrig for tidigt att vara arlig och borja pratat om andra satt att fa barn. Aterigen, som alltid &r det
barnets vilja att veta som ska styra samtalet. Nar du svarar far du tanka pa att detta ar kdnslomassigt for
dig och att du sjalv kan kdnna dig ledsen eller beskyddande nar ni talar. Tank pa att svara arligt.

Barnet: Kan jag lagga spermier i en kvinnas slida for att fa barn?

Fordldern: Just nu vet vi inte om du kommer att kunna gora det. Manga manniskor kan inte fa barn
pa det har sattet av olika skal. Du kan troligen inte fa barn pa det sattet eftersom du har... Men det
behover inte betyda att du inte kan bli mamma/pappa. Det finns manga olika satt att bli foralder. Ett
satt ar att adoptera barn. Kommer du ihag Pelle? Hans foraldrar adopterade honom fran kvinnan
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som fodde honom och nu ar de hans foraldrar. Nar du blir stor kan du ocksa adoptera ett barn.
Paus... Har du mera funderingar om detta?

Forskolebarn vaxer in i rollen som pojke och flicka och de bérjar kopiera beteendet hos den foralder som
ar av samma kon. Denna sociala kdnsrollstraning fortsatter langt upp i tonaren. De har darmed upptackt
att kdnen har olika beteenden och vad som &r socialt acceptabelt. Pojkar kan forstas leka med dockor
och flickor kan vara sportiga, men ofta vill barn i denna alder “agera ut” kdnsrollsbeteende pa ett mera
dvertydligt satt. Aven om ditt barn gér insortering i kategorier ar det viktigt att komma ihag att det finns
stora variationer mellan hur pojkar och flickor uppfoér sig. Idag ar konsrollerna mycket mindre strikta an
forr. Flickor engagerar sig alltmer i kontaktsporter som tidigare bara var forbehallet pojkar och pojkar
kan leka det som tidigare betraktades som typiska flicklekar utan att bli retade. Pojkar och flickor kan ha
olika beteenden, vissa flickor ar lugna och andra mer utmanande, och pojkar kan vara mer
eftertanksamma och avvaktande medan ater andra dr mer aggressiva och utagerande. Det ar forstas
alltid bra att undvika negativa uttalanden i anslutning till kbnet sdsom att saga att “han uppfor sig som
en flicka” eller att saga till en pojke att “han kastar som en flicka”. Sadana uttalanden kan gora att
barnet blir bekymrat och undrar 6ver konsroller.

Det ar inte ovanligt bland forskolebarn att de leker att de &r av andra konet. En liten pojke kan kla ut sig
till flicka och en flicka kan saga att hon &r pojke. Bara for att ditt barn gor sa betyder det inte att det har
att géra med att barnet foddes med DSD. Manga barn utan DSD goér sa i denna alder. Vi menar inte att
du ska ignorera hur ditt barn mar och kdnner utan vi uppmuntrar dig att inse att konet inte &r sa enkelt
att du kan avgora om val av kon efter fodelsen var ratt eller fel bara pa ett fatal saker ditt barn gor eller
sager.

Forskolebarn blir nyfikna pa sin sexualitet under denna period dven om de inte direkt har ord for det. De
kan upptacka att konsorganen ar en kalla till tillfredstallelse. Det ar vanligt, naturligt och normalt att rora
vid och leka med kdnsorganen i denna period. Vissa barn gor det redan fran mycket tidig alder. Barn ska
inte avskrackas fran eller bestraffas for detta, dven om det &dr bra om de nu far lara sig skillnaden mellan
privata och offentliga beteenden. Om ditt barn leker med kdnsorganen sa forklara att det kan man gora
nar man ar lite mer enskilt. Féraldrarna kan ta tillfallet i akt att |ata barnet férsta att man inte ska lata
andra ta pa ens kdnsorgan och att de berattar om det i sa fall. Skram inte men Iat barnet forsta att
privata delar av kroppen ar hans eller hennes egna som man sjalv bestammer over. Eftersom barn med
DSD ofta blir undersokta ar det bra att poangtera att det kan tillatas i vissa situationer sdsom vid
lakarbesok for att underlatta for barnet.

Barni 6-11 ars alder

| denna alder utvecklas barn mentalt, motoriskt, sprakmassigt samt avseende sjalvstandighet, vdanskap
och sociala fardigheter. De kan vanligen tdnka logiskt och vet skillnaden mellan fantasi och verklighet.
De blir battre pa att I6sa problem, kan halla uppmaéarksamheten langre och blir alltmer medvetna om tid
och omvarlden samt lar sig organisera och planera battre.

Barnen blir dven mindre bundna till sina fordldrar under denna period. De kanske anvdnder gosedjur och
snuttefilt som trost nar de ar skilda fran fordldrarna fortfarande. Men kamraterna blir alltmer viktiga och
tar delvis 6ver som stod istallet for foradldrarna. Detta ar ett tecken pa att ditt barn fatt mer
sjalvfortroende och att du som foralder gjort ett bra jobb, vilket kan kdnnas som en befrielse. For
foraldrarna kdnns det ibland tvartom. Nar barnet vaxer och drar sig ifran foraldrarna kan foraldrarna
kédnna sig osdkra bade pa sig sjalva och pa barnet. Detta kan bli extra tydligt med barn som har DSD. Néar
barnen mognar kanske foraldrarna blir sa oroliga att de forsoker begransa barnets aktiviteter for att
skydda dem. Det viktiga ar att du ska vara medveten om férandringarna under denna period for ditt
barn. Ibland kan man behéva hjélp och stod fran omgivningen eller fran sjukvarden.

12



Kamratrelationer ar mycket viktiga under denna period liksom hur jamnariga betraktar en. Barnen bildar
ofta grupper och definieras genom sin grupptillhérighet. Manga av grupperna baseras pa barnens kon
och barnen anammar mer uppfattningar om vad som ar acceptabelt for respektive kon. Flickor leker
typiskt med flickor och pojkar med pojkar, men sa ar det inte alltid. Barn soker kontakt med dem de
kanner sig mest bekvama med. Det ar viktigt att alltid bekrafta och stédja barnets olika uttryck for
konsidentitet. Och kom ihag att det som ar normalt for ditt barn dr normalt for ditt barn - dven om det
inte ar det for andra barn. Ditt barn mar bra av din karlek och ditt st6d.

Mycket av bade sjalvkansla och sjalvsdkerhet formas i samspel med jamnariga. En del barn har svart
under denna period om de inte kdnner sig accepterade eller inte tycker de passar in. Detta ar vanligt
oavsett om det finns nagot som skiljer barnet fran andra barn eller inte. Hur ditt barn kdnner sig
behover dock inte spegla vad omgivningen faktiskt ger uttryck fér. En del barn har alltid en kdnsla av att
vara annorlunda dven om inte omgivningen uppfattar det sa. Att vara foralder till ett sddant barn ar
utmanande eftersom behovet av stéd ar extra stort. Man maste dven vara realistisk om vad man som
foradlder kan gora for barnet. Man kan tyvarr inte ta bort allt obehag och all sorg i livet for sitt barn
liksom man inte heller kan gora det for sig sjalv. Om du uppfattar att ditt barn mar daligt, kontakta er
doktor for att fa hjalp. Forsok att skapa ett bra natverk kring barnet sa ni inte behéver kdmpa helt
ensamma.

Manga foraldrar berattar att denna tid kan vara svar eftersom det ar

da barnen forstar att de dr annorlunda dn andra. Nagot som kan

underlatta ar att tillbringa mycket tid tillsammans och att barnet far ‘ \ .
prata om hur det har det. Det kan ocksa hjélpa att barnet far tillgang - S s/
till stod av andra som extra lyssnare. Kontakt med andra barn med '
liknande problem kan ocksa vara till nytta liksom kontakt med andra _
foraldrar i samma situation. Det kan ocksa vara bra for barnet att . \ ¢ n
mota en vuxen med samma problem. Det har ocksa fordelen att r)
barnet far mer allman information om sitt tillstand. Om du tror att °

barnet inte vagar fraga, sa fraga barnet sjalv och uppmuntra mer

fragor. Ditt barn kanske kommer att bérja fraga om ‘ |
behandlingsalternativ eller mojliga operationer under denna period. "
Barn jamfor sig med andra och kan 6nska att de liknar sina kamrater

mer. Var noga med att lyssna in vad barnet énskar och vad det

kdnner nar du talar med barnet om detta. Det ar viktigt att belysa

bade for och nackdelar med en eventuell behandling. b

Barnet: Jag vill att min snippa ska se likadan ut som andras. Kan
inte jag opereras sa det ser normalt ut?

Forédldern: Jag forstar att du vill se ut som de flesta andra tjejer
gor. Lat oss gora en lista 6ver fragor om vad du &r intresserad av
sa vi kan ta reda pa mer. Sedan kan vi ta den listan och tala med
nagra lakare om dina alternativ och fraga om fordelar och
nackdelar. Vi kan ocksa forsdka hitta nagra vuxna som gjort eller
inte gjort den operation du &r intresserad av, sa du kan héra om
deras erfarenheter. Jag vill hjalpa dig att fatta beslut som ar ratt
for dig. Jag forstar att du vill att detta ska ske direkt. Det
viktigaste ar att du fattar ett beslut som du ar néjd med pa lang
sikt, sa lat oss arbeta tillsammans med det. Lat oss hitta ett A | A
papper och skriva en lista med fragor. '

Om ditt barn redan opererats ar det bra att ta tillfallet att prata om kirurgin. Beratta om nar det var och
vad som gjordes. Inbjud ocksa till fragor!
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Foraldern: Vill du veta mer om nar du opererades? Kanske vill du veta varfor vi valde att du skulle
opereras och hur det var nar det hade lakt. Vill du veta vad jag tankte nar du opererades?

Lat ditt barn bestdmma vad ni ska prata om och dven nar samtalet dr 6ver. Nasta dag kanske du kan ta
upp traden igen och fraga om barnet tycker det var ndgot ni glémde prata om vid forra samtalet. Det
hjalper barnet att forsta att du girna pratar igen.

Under denna period blir dven barnet mer medvetet om sin sexualitet, bland annat vaxer insikten fram
om sexuell laggning, det vill sdga om attraktionen galler framst pojkar eller flickor eller bada. Man viljer
inte att vara heterosexuell, homosexuell eller bisexuell. Den som ar bisexuell eller homosexuell kianner
sig ibland extra obekvam néar den far signaler att det inte &r OK. Om ditt barn mar daligt kanske han eller
hon forsoker kompensera det genom att vara extra duktig i skolan eller i nagon sport. Han eller hon
kanske ocksa deltar i alla medicinska atgarder bara pa grund av skamkénslan av att inte vara
heterosexuell. Om livsavgorande beslut tas i denna period sasom att starta med hormoner eller utsatta
sig for en oaterkallelig operativ atgard ar det viktigt att barnet gor det av egen 6nskan och inte for att
tillfredsstalla omgivningen. Om du ar osaker pa hur det ligger till sd ordna med professionell hjalp sa att
barnet kan reda ut sina kdnslor och orsaker till atgarden. Forsok ater att visa att din karlek bestar och att
barnet accepteras som han eller hon ar och att det inte beh6vs ndgra operationer for det.

Ofta ar sex bland det svaraste att diskutera med barn fér en féralder. Aven om det ar svart sa hjalper det
barnet mycket i att kdnna sig bekvdm med sig sjalv och det underlattar att fatta ratt beslut. Vi har hort
vuxna med DSD beréatta hur de har fattat felaktiga beslut i sexuella situationer eftersom de inte kunnat
diskutera kroppen eller velat visa sin attraktion. Till exempel har flickor med DSD som varit infertila inte
anvant kondom och darfor adragit sig sexuellt 6verférbara sjukdomar. Du kan starta ett samtal om
sexualitet sa har:

Foraldern: Du haller pa att vaxa upp och borjar mogna sexuellt. Jag vet att det kan kdnnas knepigt for
oss att prata om sex men jag undrar 2ndd om du har ndgra frdgor som jag kanske kan besvara? Ar det
nagot du undrar over eller som kanns obehagligt vad galler sex?

Om du har forsokt att prata om sex med ditt barn och om du tycker det kdnns for pinsamt sa kan du
ordna andra personer som ditt barn kan samtala med som du tycker ar arliga och stéttande. Det ar da
viktigt att den personen i sin tur vet vad du och barnet tidigare har pratat om sa att det inte blir for
abrupt information om saker du sjalv vill informera om.

Vartefter barnet vaxer sa podngtera gang pa gang att kroppen ar ens egen och att andra manniskor inte
ska rora ens kropp pa ett satt som kdnns obekvamt eller osdkert. Till exempel kan du behova stotta
barnet, aven om det ar doktorn som undersoker, om det inte skulle kdnnas bra. Ditt barn behover kdanna
kontroll 6ver sin kropp och sin sexualitet for att ma bra.
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Pubertet

Puberteten signalerar borjan till sexuell mognad, nar ditt barn blir vuxen fran att ha varit ett barn. De
flesta flickor gar in i pubertet tidigare an pojkar. For flickor borjar puberteten oftast mellan 10 och 14 ars
alder men det kan variera fran 8 ars alder till senare i tonaren. For pojkar bérjar puberteten vanligen
cirka 2 ar senare. Hormoner (vare sig de ar naturliga eller pa recept fran doktorn) triggar igang manga
kroppsliga forandringar. Flickorna véxer, far andrad kroppsform, utvecklar brost, far konsbeharing,
tillvaxt av klitoris, mer aktivitet i talg- och svettkortlar, och 6kad langd och vikt. Pojkarna far 6kad
kroppsbeharing, 6kad svett och talgkortelaktivitet, tillvaxt av testiklar, pung och penis, djupare rost och
Okad langd, vikt och muskelmassa. Under puberteten kan bade pojkar och flickor kdnna sexuell
upphetsning ofta och nar de inte férvantar det.

For ett barn med DSD kan puberteten bli annorlunda @n for andra barn. Kanske startar puberteten
tidigare eller senare dn normalt och kanske finns inte alla tecken pa pubertet med. Tala med ditt barns
doktor sa du ar forberedd pa vad som ska hdanda och férbered ocksa barnet. Om ditt barn har
fungerande testiklar eller aggstockar startar ofta puberteten naturligt. Om kénskértlarna redan ar borta
eller kanske inte fanns fran borjan kommer det att behdvas hormoner i lakemedelsform. Ibland kan
konskortlarna starta odnskade kroppsliga foérandringar, till exempel kan en flicka med 5-alfa-
reduktasbrist uppleva en maskulinisering - vilket hon kanske inte vill.

Det ar viktigt att samarbeta med ditt barn och med er doktor for att folja férloppet under puberteten sa
att den sker pa ett satt som barnet vill. En del fysiska forandringar ar irreversibla, dvs kan inte forandras
tillbaka. Barnet vill forstas ha en pubertet som stimmer med dess sjalvbild. Exempelvis vill ett barn med
5-alfa-reduktasbrist som kdnner sig som flicka inte ha en pubertet som utvecklar henne i riktning mot en
pojke. Hon kan vilja ta bort testiklarna innan puberteten och darefter genomga en medicinskt stottat
kvinnlig pubertetsutveckling. Man kan ocksa stoppa pubertetsutvecklingen en kortare period for
eventuell utredning.

Under puberteten &r det bra att ha nara kontakt med barnendokrinologerna och hela DSD-teamet for
stod dven psykologiskt. Det ar vardefullt om man samarbetar for att puberteten ska utvecklas optimalt
for just ditt barn.

Det kan ocksa hjalpa att ha kontakt per telefon eller direkt med andra féradldrar i samma situation, att
lasa information om dessa fragor, samt att soka stodgrupper. Kom ihag att det ar vanligt att foraldrar till
barn med DSD ibland kdnner sig starka, och ibland svaga och oroliga. GI6m inte att be om hjalp nar det
finns behov!
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Adolescens (11-18 ars alder)

Under adolescensen (den psykologiska puberteten) sker stora forandringar bade fysiskt, psykiskt och
intellektuellt. Barnet borjar successivt tdnka mer som vuxna, exempelvis mer abstrakt och funderar ofta
mycket pa relationer och livet. Detta sker gradvis och férmagan kan variera vid olika tidpunkter. De
fysiska forandringarna kan orsaka forvirring och oro och nu behovs det ofta extra stéd fran omgivningen.
Det kan underlatta med kontakter med vuxna med DSD.

De snabba kroppsliga forandringarna kan 6verraska barnet sa det &r bra att i forvag ta upp vad som kan
hdnda genom att sdka information i god tid och tillsammans. Om ni har samtalat under hela barndomen
om kon, sexualitet och DSD kan det vara lattare att diskutera pubertet och sexualitet nu. Om ni hittills
inte pratat ar det hog tid att gora det nu. Ditt barn behdver hjalp att forsta vad som hander i kroppen
och att forsta att det dr OK. Det finns exempel pa bra bocker om puberteten i slutet av handboken.

Adolescensutvecklingen paverkar mer an bara kroppen. Du kanske kommer att marka att humoret kan
svanga rejalt och det kan komma kansloutbrott ndr som helst. Denna period ar svar for alla ungdomar.
Forsok att ibland sitta ner och samtala om dessa férandringar. Lyssna och ta alla funderingar pa allvar,
forsok att undvika att ha asikter eller att ddma. Om ungdomen kanner sig bedomd under alla samtal
slutar de att sdka kontakt. Manga ungdomar ar mycket sjalvkritiska och sjalvcentrerade under den har
perioden. De dr mycket inriktade pa sitt utseende och oroar sig 6ver kladerna eller att de ar for
overviktiga eller for smala. Manniskor forvantar sig ofta att flickor bryr sig om utseendet men detta
géller dven pojkar. Forsok att vara balanserad, uppmuntra inte beteendet hos flickor medan du
ignorerar det hos pojkar. Forklara att du forstar deras 6nskan att se “ratt” ut med tanke pa det sociala
trycket men fundera ocksa pa om de kédnner sig pressade. Detta kan hjélpa dem att prata om sin
sjalvbild. Alla tonaringar brottas inte med sadana fragor men de som kdmpar med det kan fa hjalp pa
manga olika satt.

Ungdomar kdnner sig alltmer vuxna bade fysiskt och psykiskt och boérjar da langta efter oberoende fran
sina foraldrar. Det ar vanligt och naturligt liksom att de kanske inte vill visa sig offentligt tillsammans
med familjen. Aven hemma kan ungdomar vilja ha mer utrymme och egen tid. Det kan bli svarare att
diskutera sexualitet och andra kansliga @mnen och istallet blir jdmnariga mycket viktiga. Man har ett
starkt behov att accepteras i sin grupp och trycket fran jamnariga att uppfora sig ratt ar mycket
kraftfullt. Alla har dock inte vdnner eller acceptans pa detta satt fran en grupp jamnariga. Det finns de
som far rollen som syndabock, ensling eller som blir mobbad. Detta &r inte ovanligt och det &r mycket
smartsamt att inte kdnna att man passar in. Om det skulle handa ditt barn, sa aktivera skolan for
nolltolerans mot mobbning. Andra saker du kan géra &r att lyssna aktivt pa ditt barn, visa med
kroppsspraket att du lyssnar och repetera girna vad som sags for att visa att du lyssnar.

Aven om det inte finns ndgot oacceptabelt med barn som fétts med DSD s& &r de som grupp mer
annorlunda an genomsnittliga barn och vart samhalle har en tendens att marginalisera sadana individer.
Ditt barn kanske snappar upp vad nagon sagt om annorlunda eller handikappade personer. Lyssna da
ater pa vad barnet beskriver och hur det kdnner. Lat ditt barn veta att han eller hon dr mycket mer én
DSD och att sddana uttalanden ar orattvisa. Om du kan hjélpa ditt barn att hitta vem hon eller han &r
som person, kommer mobbarens makt att minska. Du kan hjalpa ditt barn att hitta aktiviteter dar hon
far kanna sig stolt, lycklig och accepterad. Manga barn som blir retade i skolan kan fa en positiv
erfarenhet i aktiviteter utanfér skolan. Ditt barn far darigenom ett vidare perspektiv pa sig sjalv.

Som namndes ovan ar puberteten ett sexuellt uppvaknande for de flesta ungdomar. De borjar ha aktiva
sexuella kanslor och kan definiera fysisk attraktion gentemot andra. De borjar tanka i termer av pojkvan
eller flickvan. Ditt barn kanske kanner oro infor sexualitet och tvivlar pa sin attraktionskraft. Som alltid ar
det bra med information om sexualitet via dig som foralder eller annan resursperson som kan hittas via
DSD-teamet eller DSD-stodgrupper. Nedan ar ett exempel pa hur du kan samtala:
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Foralder till tonaringen: Jag vet inte om du ar bekvdm med att prata med mig om sexualitet just nu.
Jag vill bara att du ska veta att om du har fragor sa pratar jag garna med dig om det. Vi kan prata om
allt som du vill ta upp. Jag kanske rodnar men jag vill prata! Om du hellre vill prata med nagon annan
kan jag hjalpa dig att ordna

det.

Tankar kring fertilitet kan uppsta hos ditt barn och hon kanske undrar om hon kan bli gravid eller om
han kan gora en flicka gravid. Om ditt barn ar infertilt, sa prata om de olika alternativ som finns och s6k
information hos ert DSD-team och stodgrupper. Du kan ocksa tala med ditt barn om adoption sa att det
kdanns som en mojlighet tidigt.

Om ditt barn vill operera sig eller fa hormonbehandling, hjalp till sa att beslutet kan grundas pa sa bra
fakta som mojligt. Ta reda pa for- och nackdelar samt om behandlingen ar reversibel eller inte.
Uppmuntra barnet att ta sig tillrackligt mycket tid infor ett sddant beslut, sarskilt om du anar att det
kanske gors mot bakgrund av tryck fran omgivningen snarare an fran barnet sjalv.

Nu nér ditt barn blivit dldre kan du kanske inte vara med pa lakarbesok langre. Det ar dock viktigt bade
att dina asikter som foralder tas till vara fran sjukvarden och att du sjalv respekterar ditt barns ratt till
sjalvstandighet. Denna sorts karlek, tillit och respekt gor ditt barn till en sjalvstandig person som sjalv
kan ta ansvar for sin sjukdom. Eftersom ditt barn forr eller senare har egna samtal med sjukvarden ar
det viktigt att du under hela barndomen varit arlig i era samtal. Det kan sara barnet oerhort om det far
reda pa att det du berattat inte stammer med verkligheten. Om det dr nagot du inte forklarat och som
du vill att doktorn ska forklara sa ordna en tid for det nar du kan vara narvarande och forklara
ytterligare. Férbered doktorn pa vad du vill ha forklarat och var narvarande. Hela tiden gor arlighet att
barnet forstar att du accepterar honom, litar pa honom och alskar honom och inte skams for
honom/henne.

Ungdomar med DSD kan kdnna sig ensamma och kan behodva ha kontakt med ungdomar i samma
situation. Denna kontakt kan man fa genom DSD-teamet eller stédgrupper. Det ar bra for tonaringar
som kdmpar med sin sjédlvkansla att fa positiva forebilder i vuxna med DSD. Det hjélper ofta tonaringen
att fa perspektiv pa livet och att kdnna att de dr som andra.

Bli inte forvanad om radsla for sexualitet orsakar sorg hos ditt barn. Det kanske gar igenom en period av
sorg 6ver att kroppen inte dr “normal”. Dejting kan ocksa vara stressande och de kan kdnna sig sa
annorlunda att de upplever att ingen vill vara med dem. Ditt barn kanske inte ens férsoker dejta av
radsla att bli avvisad. | dessa fall, samtala igen och igen om att dejting mest handlar om relationer och
inte kroppsdelar. Hjalp honom eller henne att tdnka pa hur man uppnar en bra relation med andra. Visa,
genom ditt exempel, att karlek och acceptans gar hand i hand. Kanske kan en utomstaende stétta
genom samtal om hur man far pojk- eller flickvdnner och hur man kan informera om sin DSD framdver.
Att mota vuxna med DSD som lever i langa lyckliga parrelationer kan ocksa vara stottande.

| detta kapitel har vi pratat mycket om stress och utmaningar som kan uppsta under tonaren. Men kom
ocksa ihag den speciella gladje som finns i att se sitt barn vdxa upp. Nu kan man prata om manga
intressanta @mnen och man kan gora vuxenaktiviteter ihop. Visa att du tycker om att gora saker
tillsammans med honom eller henne och visa att du ar stolt 6ver ditt barn for den det ar. Tala om era
livserfarenheter tillsammans sa han/hon vet hur ni har ilskat att se honom/henne vixa upp.
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Hur du kan prata med andra om ditt
barns DSD

Vad man berittar for vinner och slakt i allmidnhet

Fran den tidpunkt ditt barn fatt sin DSD-diagnos bor du vara arlig mot nara familjemedlemmar och
vanner om ditt barns DSD. Det kan vara svart att prata om dessa saker, sarskilt i borjan nar diagnosen
just stallts. Att prata om kén och sex gor manga méanniskor obehagliga till mods. Men dven om det
kdnns obekvamt forst sa vittnar manga foraldrar till DSD-barn om att det blir enklare for varje gang och
att man bor borjai tid.

Nar du forklarar ditt barns DSD kanske personerna blir chockade och sdger saker som ”Jag forstar inte,
ar ditt barn pojke eller flicka?”. Da kan du saga, ”Vissa barn fods med en kropp som inte ar enbart flicka
eller pojke. Det hander ca 1 av 5000 nyfodda barn. Vi beslot tillsammans med var doktor att hon ska
uppfostras som flicka eftersom det brukar fungera bra i fall som hennes. Sedan kanske personen fragar
”Men om hon inte &r flicka da och vill vara pojke?”. Da kan du férklara att dven for friska barn
forekommer det att de vill byta kon nar de vuxit upp. Eventuellt kan du lagga till att om det ovantade
skulle intraffa och ditt barn skulle vilja byta kon senare sa kommer du att hjalpa till i den processen. Du
kan ocksa lagga till att du alskar henne som hon &r. En person har ju manga andra egenskaper an kdnet
och du kan till exempel beskriva hur hon &r pa andra satt, som att hon har mormors 6gon och hur hon
alskar sina syskon. Pa detta satt kan du férklara for andra att trots att ditt barn dr annorlunda pa vissa
satt sa ar hon unik och vard att dlskas pa samma satt som alla andra barn. Du kanske kan beréatta att DSD
har orsakat dig oro, bland annat oron for att andra inte kommer att acceptera ditt barn. Du kan sdga att
det skulle hjalpa bade dig och ditt barn att fa ett accepterande stéd fran omgivningen.

Genom att vara arlig och prata med familj och vanner om ditt barns DSD kan du normalisera hela fragan
sa den inte hanteras som en mork familjehemlighet eller tragiskt mysterium. Nar ditt barn &r stort nog
att forstd informationen om DSD sa finns ocksa chansen att han/hon redan hért om DSD sedan fédelsen.
Ditt barn kommer ocksa att veta att det finns flera att prata med om hur det &r att ha DSD eftersom du
rojt vagen for arlighet och 6ppenhet.

Om ditt nyfodda barns kon dr oklart

Vi rekommenderar att du véljer att vara 6ppen och arlig med ditt barn om barnets tillstand
fran allra forsta borjan. Nar du ar arlig tillater du andra omkring dig att ge dig stod och
karlek. I borjan kan det kdnnas valdigt kanslosamt nar du pratar om ditt barns DSD. Det
medicinska teamet du arbetar med bor ge dig manga tillfallen att tala om dessa kadnslor och
hjdlpa dig att komma fram till ett satt att dela information med familj och vanner. Om de
inte gor detta, be dem om hjalp.

Foraldrar dr oftast stolta over sitt barn och menar inte att agera som om de skdms eller ar
generade for det. Men nar de inte kidnner att de kan tala dppet eller arligt om sitt barn kan
detta leda till att kdnslor av skam blir stérre med tiden. Konsekvensen blir kanske att
barnet ocksa kdnner skam om du inte kan prata arligt med det. Det tar tid att lara sig dessa
fardigheter och du kommer antagligen att behova stod.

Sd har kan du forklara i borjan: "Vart barn foddes med en sjukdomsvariant som hander
oftare dn vad du har hort talas om. Darfér behévs nu en utredning for att ta reda pa om vart
barn ar en pojke eller en flicka. Utredningen far ta den tid det tar och sedan kommer vi
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beratta for er om vad de kommit fram till, och da ska vi ocksa beritta vad barnet ska heta.
Vi ser fram emot att presentera dig for var lilla bebis snart och vi uppskattar ert stod."

Informera dina vdnner och familj om ditt barn ar friskt eller om det faktiskt finns nagra
halsoproblem. Ta nagra bilder pa ditt barns ansikte och visa for andra.

Flera foraldrar vittnar om att familjemedlemmar och vanner ofta har manga fragor och
massor av rad. Om dina egna fordldrar (mor- och farforaldrar) kdnner férvirring och stress,
kan du be nagon fran det medicinska teamet att prata med dem. Det kan ocksa vara
vardefullt att prata med andra féraldrar som har ett barn med DSD. Vi vet att situationen
inte dr latt men du ar inte ensam och det ar bara att be om hjalp.

Vad jag kan sdga till folk som tycker att DSD ar konstigt

En del manniskor som far reda pa ditt barns DSD tycker att det ar obehagligt, eftersom
tillstdndet utmanar deras idéer om manniskans kén och sexualitet. Kom ihag att
manniskors negativa reaktioner oftast kommer ur deras egen okunnighet. Forsok att
forklara allmant vad DSD ar och kanske nagot om ditt barns DSD och se om det ar en hjalp
att minska deras oro och 6ka deras acceptans.

Tips pa hur du kan prata med ditt barns larare och vairdnadshavare

Vid olika tillfidllen i ditt barns liv kan du behéva prata om barnets DSD med ditt barns
dagliga vardnadshavare sdsom dagispersonal och ldrare i skolan. Det dr bra att kunna tala
om DSD med dem sa att de kan bidra till ditt barns kinslomassiga och fysiska
omhandertagande. Informationen som du ger dem kan bero pa barnets dlder, oavsett om
ditt barn har sarskilda behov, och vad du och ditt barn kanner er bekvama med att beratta
for dem. Kom ihdg att nar ditt barn blir dldre ar det viktigt for dig att 1ata barnet avgora, sa
mycket som mdjligt, hur mycket andra ska fa veta. Det ar viktigt att ditt barn kdnner att det
har kontroll 6ver sin kropp och sin personliga historia. Du behdver lyssna pa och
respektera ditt barns 6nskemal nar det galler hur mycket och vad man ska prata om med
andra.

Det ar mycket viktigt att ge viss grundlaggande information till larare och vardnadshavare
om ditt barns underliv skiljer sig fran andra eller om han/hon har operationsarr. Da ar de
forberedda nar de byter bldjor eller klader och kan st6tta i situationer som vid duschning
efter gymnastiken i skolan.

Exemplet nedan visar vad du kan sdga nar du borjar prata med ditt barns larare eller
vardnadshavare. I det forsta exemplet, viljer en del fordldrar att ge mer information till
vardnadshavare och larare eftersom de kan se barnets kdnsorgan nar de hjalper barnet
med toalettbesok:

Fordlder till dagispersonal

Nar du hjalper honom pa toaletten kanske du marker att snoppen ser annorlunda ut
jamfort med de flesta pojkar. Om du har nagra fragor, vilket ar normalt, tveka inte att fraga
mig. Jag kommer att svara pa alla dina fragor och ge dig den hjalp du kan behova. Har du
nagra fragor nu?

Vi foreslar att du foljer upp detta nasta dag for att fraga igen om det finns nagra fragor.
Detta for att larare eller vardnadshavare ska kdnna att det ar okej att prata med dig om
detta.
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Nar ditt barn blir dldre och kan ga pa toaletten sjalv féredrar en del foraldrar att beratta for
lararen vad lararen bor veta om barnets speciella behov. Om ditt barn vill ha tillgang till en
privat toalett kan du sdga ungefar sa har:

Fordlder till grundskole- eller mellanstadieldrare:
Markus behover av olika skal fa tillgang till en egen toalett. Kan du ordna det och beritta
for oss om arrangemanget?

Om du véljer att inte ga in pa detaljer om ditt barns DSD och sdger ndgot i stil med
ovanstdende, kommer de flesta larare inte begira nagon ytterligare information. Om nagon
av skolans personal pressar dig pa information om ditt barns tillstdnd och du inte kdnner
dig bekvdm med att tala om detta kan du helt enkelt sdga att ditt barn har en fysisk
medfodd forandring som gor att han behover ha tillgang till en egen toalett. Ibland kan
detta behdva intygas av ditt barns ldkare. Be din ldkare skriva ett intyg som sager exakt
samma sak som du berattade for skolans personal.

Den enda information som lararna verkligen behover ha ar vilka (om nagra) sarskilda
anpassningar som ditt barn behdver nar han/hon ar pa skolan. En del foraldrar viljer att ge
specifik information om deras barns DSD medan andra valjer att bara uppmarksamma de
sarskilda behoven som barnen har. Du bestimmer sjdlv vad som passar dig och ditt barn.
Nar ditt barn borjar bli dldre beratta for honom/henne vad lararna vet sa att ditt barn inte
utsatts for situationer dar det far viktig information fran ndgon annan an dig.

Hogstadiet ar den period dd manga foraldrar borjar tilldta sina barn att avgora vad, om
nagot alls, deras larare eller skolskoterskor ska fa veta om DSD. Om ditt barn dr mycket
emot att ge andra information om hans/hennes DSD rekommenderar vi att du respekterar
ditt barns 6nskemdl. Om ditt barn skulle ma battre av att fa byta om privat sa prata i sa fall
med gymnastiklararen om det samt ge ett enkelt skriftligt meddelande fran ditt barns
lakare som sager samma sak, om det behovs.

Manga foraldrar sager att 6vning gor det lattare att tala med ditt barns larare och
vardnadshavare. Om du upplever problem med ditt barns dagis eller skola, forsok att
vanda dig till andra foraldrar som har dldre barn med DSD och som har statt infor samma
utmaningar. Du kan ocksa vanda dig till ndgon person inom varden som du har fértroende
for och diskutera olika satt att informera omgivningen.

Besok hos ditt barns lakare/vardgivare

Det ar alltid en bra idé, nar du gor dig redo for ett besok hos ditt barns lakare/vardgivare,
att skriva en lista 6ver vad du vill ta upp under ditt besok. Listan bor innehalla saker du vill
beratta for och fraga lakaren/vardgivaren. Det dr en bra idé att tdnka pa detaljer (som hur
ditt barn reagerar pa ett lakemedel) samt allmdnna saker som vilka dina langsiktiga mal ar
for ditt barn.

1. Forbered ditt barn i forvag pa vad som vantar. Beratta for honom/henne vad som
kommer att handa pa besoket och varfor ni gar till doktorn. Fraga ditt barn om han/hon
har ndgra fragor eller funderingar kring besoket.

2. Forbered en lista 6ver vad du vill beratta for eller fraga din lakare/vardgivare. Nar du
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skriver din lista pa papperet, se till att spara ndgra tomma rader efter varje punkt sa att du
kan fora anteckningar vid motet.

3. Kom ihdg att beratta for lakaren om dina langsiktiga mal for ditt barn, till exempel, saker
som beror barnets valmdende, hélsa och sjalvbild.

Exempel pa fragor att stilla till ditt barns ldkare eller vardgivare

Vi ger dig foljande lista som kan vara till hjalp nar du funderar pa vilka fragor du vill stélla
till ditt barns lakare/vardgivare. Denna fragelista skrevs ursprungligen for foraldrar vars
nyfodda barn nyligen hade fatt diagnosen DSD, men dven om detta inte galler dig, kommer
du formodligen ha nytta av manga av dessa fragor. Kom ihag att anteckna nar du talar med
manniskor som hjalper ditt barn sa att du kan ga tillbaka till dem efter behov. Det kommer
ocksa att vara till hjalp senare nar ditt barn ska ha dina anteckningar om hans/hennes
sjukdomshistoria, ndgot som kan vara mycket meningsfullt och vardefullt for
honom/henne senare.

1. Vet du exakt vad mitt barn har for diagnos/tillstand? Om sa ar fallet, kan du skriva ner
det och beratta var jag kan lara mig mer om det? Om du inte vet exakt, kan du beratta vilka
diagnoser du funderar pa?

2. Hur kan jag fa kopior pa mitt barns alla medicinska journaler och labbresultat?

3 (Om en massa manniskor kommer att undersdka eller titta pa ditt barn, fraga:) Vilka
behover undersoka mitt barn personligen? Kan vi begrdnsa antalet manniskor som deltar
vid undersokningen?

4. Kan du ge mitt namn och nummer till andra féraldrar som har gatt igenom nagot
liknande, och be dem ringa mig? Det ar okej om deras barn inte hade exakt samma DSD. Jag
vill bara prata med andra férdldrar som har dldre barn eller vuxna barn med DSD. Det
skulle kdnnas bra att fa prata med dem sa att jag kan fa se att det kommer att ga bra for oss
ocksa.

5. Skulle ni kunna ge mig en remiss till en psykolog, psykiatriker eller kurator som har
erfarenhet av att hantera fragor om oklart kon? Helst skulle jag vilja tala med nagon som
ger vard till vuxna med DSD sa kan jag lasa mer om vad som hander nar ett barn vaxer upp
med DSD.

6. Har mitt barn nagot bradskande medicinskt problem? Om sa ar fallet, vad ar det for
problem och vilka dr behandlingsalternativen? Vad ar faran med att inte gora ndgonting
just nu?

7. Vilket kon (pojke eller flicka) tror du att mitt barn kommer att kdnna sig mest bekvam i
nar han eller hon vaxer upp? Varfor tror du sa?

8. (Om ldkarna erbjuder konsorgansoperationer som syftar till att andra hur ditt barns
underliv ser ut, fraga:) Varfor tror du att mitt barn behdver fa sina kdnsorgan dndrade?
Vilka fakta har du att detta kommer att hjdlpa mitt barn i langden?

9. Kan vi vanta tills mitt barn kan fatta beslutet om huruvida vi skall géra kosmetiska
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konsorgansoperationer?

10. Hur manga av dessa sarskilda operationer har du gjort, och hur manga hade positiva
resultat och daliga resultat, bade vad galler fysiskt valbefinnande och psykiskt
valbefinnande?

11 (Om din ldkare vill inféra en frivillig hormonbehandling, fraga:) Behdver vi géra denna
hormonbehandling nu? Kan vi vanta tills mitt barn kan avgéra om detta ar ratt val for
honom eller henne? Vilka ar riskerna och de bevisade férdelarna for att gora
hormonbehandlingen nu jamfért med senare?

12. Kan du presentera mig for ndgon med ett liknande tillstdnd som har behandlats pa det
sattet som du rekommenderar, och ndgon med liknande tillstdnd som behandlades pa ett
annat alternativt satt?

13 (Om du kdnner dig nertyngd och stressad, fraga:) Kan du hjilpa mig att fa professionellt
psykologiskt stod? Jag kdnner mig nertyngd och jag tror jag behover hjalp.

14 (Om du kanner dig stark och kan hjadlpa andra:) Skulle du vilja ge mitt namn till andra
foraldrar i liknande situation som kan behdva ndgon att prata med? Det spelar ingen roll
om deras barn har exakt tillstdnd som mitt barn men jag vill bara vara ett stod for foraldrar
i liknande situationer.

Dokumentering och journalfoéring
Foraldrar till barn med DSD sager att det kan vara till stor hjalp féor dem och deras barn att
ha en bra dokumentation och att féra en egen journal eller skriva en dagbok dar de far ner

sina egna tankar. Har ar ndgra idéer som de foreslar:

Se till att ha en dokumentmapp att forvara:
medicinska journaler (inklusive labbresultat, kopior av rontgenbilder etc.)

dina anteckningar fran lakarbesok
visitkort fran ldkarna du har traffat

sarskilda brev/informationsmaterial om ditt barns DSD (exempelvis brev till ditt barns
skola, korrespondens du haft med personer i stodgrupper)

information du har hittat om ditt barns DSD

allt annat du tror kan vara viktigt for dig eller ditt barn senare

Du kanske vill skriva en lapp och ha med detta i ladan, som talar om fér manniskor att
spara den har ladan till ditt barn i fall ndgot hander dig. Allt material kommer att vara
mycket viktigt for honom/henne nar han/hon blir dldre.

Journalféring

Manga foraldrar tycker att det hjalper dem att ibland féra en egen journal eller skriva en
dagbok om vad de kdnner. Har dr nagra idéer om vad du kan skriva om:
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Har ar vad jag lart mig idag. Dessa dr mina kdnslor om det.

Har ar en fraga som gar igenom mitt huvud.

Har ar hur jag kdnde mig i dag eller i gar.

Jag gick tillbaka och laste en del av vad jag skrev tidigare. Detta ar vad jag har markt.
Har ar vad jag ar orolig for.

Har ar vad jag hoppas pa.

Har ar vad mitt barn gjorde eller sa idag.

Har ar vad som hander i mitt liv.

Har ar vad jag tror jag behover nu.

Satt inte upp ett orealistiskt mal for att skriva en liknande journal utan gor det bara nar du
vill och kan.

Saker att gora och saker att undvika

* Ta hand om dig sjalv. Som flygvardinnor sager i sakerhetsinformationen: "Vid nédsituation, satt pa din
egen syrgasmask innan du férsdker hjalpa ditt barn." Med andra ord, ta hand om din psykiska hélsa, om
det ar genom att soka professionell radgivning, genom att samtala med stodpersoner eller genom att
helt enkelt lamna ditt barn med en van eller slakting da och da sa att du kan fa nagra timmar for dig
sjalv. Precis som ditt barn, fortjanar du att ma bra.

* Besvara barnets alla fragor om sitt tillstand arligt och tydligt. Om du inte vet svaret, be din ldkare eller
annan stodperson om hjalp.

* Tala arligt med dina barn, din nara familj och betrodda vanner. Det finns ingen anledning att halla
sanningen och dina kanslor dolda for personer i din ndrmaste omgivning. Kom samtidigt ihag att det ar
viktigt att respektera ditt barns integritet om han eller hon inte vill att du réjer information vid en viss
tidpunkt eller till specifika individer.

* Ge ditt barn sa mycket information om hans eller hennes DSD som han eller hon efterfragar. Skapa
och vilkomna alla méjligheter for dig och ditt barn att diskutera ditt barns DSD.

* Forsok att ge ditt barn maojlighet att tala med psykologiskt utbildad personal (kurator, psykolog eller
psykiatriker) som har erfarenhet av DSD.

* Uppmuntra ditt barn att interagera med andra barn som har DSD.

* Ljug inte eller forsok vilseleda ditt barn om nagon aspekt av hans eller hennes DSD eller
sjukdomshistoria.

* Forsok inte 6vertyga ditt barn att identifiera sig med det kén som barnet inte kdnner sig bekvdam med.

* Lar ditt barn att beratta for dig om nagon rér vid honom eller henne pa ett satt som ar obehagligt eller
smartsamt.
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* Betrakta inte ditt barns konsorgan eller andra kroppsdelar (inklusive inre organ och gener) som
onormala.

e Qverdriv inte s& att du tvingar ditt barn att prata om DSD alltfér ofta. Att standigt fora upp dessa fragor
nar ditt barn inte vill tala om dem kan gora att fragan blir stérre an den behéver vara.

e Uppmuntra ditt barn att lara sig mer om hans eller hennes DSD under uppvaxten.

Texten ar en bearbetning av en text fran dsdguidelines gjord av DSD-teamet pa
Karolinska universitetssjukhuset med tillstand fran Accord Alliance
(http://www.accordalliance.org/dsd-guidelines.html) .
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Var du hittar mer information

Resurser

Liankar till andra hemsidor

Riksféreningen for congenital adrenal hyperplasia http://www.cah.se/

CAH - vad ar det (pdf-dokument) http://www.blf.net/endodiab/ags/ags-vad ar det.pdf

CAH (fran Agrenska) http://www.agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/CAH.pdf

Konsutveckling (pa engelska)
http://www.aboutkidshealth.ca/En/HowTheBodyWorks/SexDevelopmentAnOverview/SexualDi
fferentiation/Pages/default.aspx

Congenital Adrenal Hyperplasia (pa engelska)
http://www.aboutkidshealth.ca/En/HowTheBodyWorks/SexDevelopmentAnOverview/Congeni
talAdrenalHyperplasiaCAH/Pages/default.aspx

5-alfa-reduktas brist (pa engelska)
http://www.aboutkidshealth.ca/En/HowTheBodyWorks/SexDevelopmentAnOverview/AlSand5
ARD/Pages/default.aspx

Ovriga resurser

RFSUs hemsida om barns sexualitet http://www.rfsu.se/sv/Sex--relationer/Sex-genom-
livet/Barns-sexualitet/

Och vagledning om barns sexualitet http://www.rfsu.se/Bildbank/Dokument/Metod-
Handledning/barnssexualitet rfsu.pdf?epslanguage=sv

”Mitt tvakonade dventyr” (dokumentar) http://urplay.se/162448

Middlesex av Jeffrey Eugenides

Medicinsk ordbok http://medicinskordbok.se/

Ordlista

5-alfa-reduktasbrist (5-AR-brist) — brist pa det enzym som omvandlar testosteron till det mer
potenta DHT (dihydrotestosteron)

Androgen - hormon med manlig kénshormoneffekt

Binjure — alla har tva binjurar, som kallas sa for att de sitter intill njurarna. De producerar
hormoner

Dihydrotestosteron — forkortas DHT, ar en mer potent form av testosteron, som ar nédvandig
for utvecklingen av manliga yttre kbnsorgan

DSD — disorder (eller difference) of sex development

SV CAH - Enkel viriliserande kongenital adrenal hyperplasi

Komplett eller partiell gonaddysgenesi — tillstand da gonaderna (testiklarna eller dggstockarna)
inte fungerar alls eller inte fungerar fullt ut

Hormoner — kemiska @mnen som produceras av kroppen och som forflyttas med hjalp av blodet
och fungerar som signalamnen

Komplett androgenokanslighetssyndrom (komplett AlS, eller CAIS) — tillstand nar androgen
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receptorn inte kanner av/ reagerar pa androgent hormon

Kromosomer — kromosomerna ar barare av vara arvsanlag. Man har normalt 46 kromosomer,
23 kromosomer arvs fran vardera foraldern

Kvinnliga gangar — Miillerska gangarna utvecklas till inre kvinnliga konsorgan, dvs livmoder,
Ovre 1/3 av slidan och aggledarna

Kénskromosomal mosaicism — olika kdnskromosomuppsattning i olika celler i kroppen, till
exempel 45,X0 och 46,XX

Konskortlar — ett annat ord for kdnskortlar ar gonader — utvecklas till dggstockar eller testiklar
Manliga gangar — Wollfska gangar, utvecklas till sidesledare och bitestiklar

Partiellt androgenokanslighetssyndrom (partiell AlS, eller PAIS) — tillstand da androgen
receptorn har nedsatt formaga att kdnna av och reagera pa androgent hormon, kan vara olika
grad av paverkan.

Ostrogen — kvinnligt kénshormon

Kontaktpersoner
DSD-teamet pa Astrid Lindgrens barnsjukhus pa Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm
Kontaktsjukskéterska Inger Bjernekull

Anna Nordenstrém, barnendokrinolog
Tel 073 6994114

Mail: anna.nordenstrom(@ki.se

Agneta Nordenskjold, barnkirurg
Tel 08 517 77705, 070 4841 228
Mail: agneta.nordenskjold@ki.se

Louise Frisén, barnpsykiatriker
Tel 0708 104411
Mail: louise.frisen(@ki.se

Anna Strandqvist, psykolog
Tel 073 992 30 20

Mail: anna.strandqvist@ki.se

DSD-team finns dven pé foljande orter i Sverige

Goteborg

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Kontaktperson Gundela Holmdahl
Barnkirurgiska kliniken

Uppsala

Akademiska barnsjukhuset
Kontaktperson Maria Halldin
Barnmedicinkliniken

Lund

Universitetssjukhuset
Kontaktperson: Johan Svensson
Barnmedicinkliniken
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