INIS
Intersexuella 1 Sverige

“Don’t take life too seriously, you’ll never escape it alive
anyway.”
- Elbert Hubbard



Vad ar INIS?

¢ Stodgrupp for alla intersexuella.

¢ Startad sommaren 2006.



Vad vill INIS?

¢ Fungera som stodgrupp for bade intersexuella,
deras foraldrar, och deras nara och kara.

¢ Informera om vad intersexuella syndrom ar och
innebar; 0ka medvetenheten bland allmanheten om
att dessa medicinska tillstand finns.

¢ Verka for att stodgrupper for foraldrar byggs upp,
och att det intersexuella barnet blir val informerat
vid tidig alder om sitt syndrom och vad det innebar.



Diagnoser

¢ CAIS/PAIS — androgenokéanslighetssyndrom
¢ CAH — adrenogenitalt syndrom

¢ Klinefelter syndrom

¢ Turner syndrom

¢ Hypospadi

¢ Brist pa S-alfareduktas (enzym)

¢ Mikropenis

¢ Klitoristorstoring

* m.fl



Definition

¢ INIS definierar intersexualism sasom:

Medfott tillstand 1 vilket konets kromosomala,
gonadala eller anatomiska utveckling ar
atypisk (definitionen av DSD).

(Gonad = konskortel: aggstockar och testiklar)



Androgenokanslighet (46,XY)

¢ Brist pa, eller avsaknad av receptorer (mottagare)
av testosteron 1 kroppens celler.

¢ (Ca 10 barn per ar 1 Sverige

¢ Fullstandig:

= Normala yttre konsorgan fOor en kvinna, men testiklar
istallet for aggstockar.

¢ Partiell:

= Yttre konsorgan ett mellanting mellan manliga och
kvinnliga konsorgan.



Christie North - CAIS

¢ Det ar betydelsefullt att tidigt beratta for
barnet att det ar fodd med ett intersexuellt
syndrom, och vad detta syndrom 1nnebar.

¢ Tidig information avdramatiserar och man
undviker missforstand, och skapar
fortroende.

Christie North video
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Jag sjalv




CAH (46,XX)

¢ Adrenogenitalt syndrom (Congenital Adrenal
Hyperplasia)
¢ Forekomst: ca 8 — 10 barn per ar 1 Sverige.

¢ Forandring 1 binjurebarkens funktion som innebér
stor produktion av androgener (testosteroner) och
brist pa kortisol, aldosteron och adrenalin.

¢ Orsakas av brist pa enzymet 21-hydroxylas.

¢ De hogre androgennivaerna paverkar konsorganen 1
manlig riktning.



CAH -- Tomboy and Gay?

* Homosexualitet vanligt.
¢+ Manga ar pojkflickor nar de vaxer upp.

¢ Fa ar sexuellt aktiva 1 vuxen alder, men
problemen ar varken hormonella eller
avvikande utseende pa konsorganen, utan
psykosociala.

CAH Tomboy videoklipp



file:///D:/IS/Kunskapsdag_RFSU/Video_clips/B-Word_and_Associates-CAH_tomboy.mpg

Undersokning av kvinnor
med CAH

¢ | en langtidsstudie av 18 kvinnor med CAH
(alder 18 — 36) var bara 4 av dem sexuellt
aktiva, av vilka 2 av dem uppskattade deras
sexuella njutning som obefintlig.

¢ Ridsla for att bli avvisad 1 intima situationer
och skamkanslor ar det som gor att de flesta
avhaller sig fran sexuella relationer.



For vems skull sker tidiga
underlivsoperationer?

* Enligt Kenneth Glassberg (professor 1
urologi) sker underlivsoperationer bade for
barnets och foraldrarnas skull.

¢ Det saknas uppfoljande studier pa huruvida
ett visst utseende pa konsorganet behovs for
att barnet ska uppleva sig tillhora den
tilldelade konsrollen.

Videoklipp
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Kirurgi — pojke eller flicka?

¢ Det ar vanskligt att utfora en konsoperation pa
barnet som forsvarar senare byte av konsroll.

¢ Professor Garry Warne 1 Australien foreslar
att man 1 tveksamma fall alltid valjer att
behalla barnets fallos, eftersom ett
borttagande av fallos ar oma0jligt att aterskapa
kirurgiskt.

Videoklipp
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Konstillhorighet

¢ Genom att godtyckligt tilldela ett foster en
konstillhorighet, uppstar risken att denna
konstilldelning kan visa sig felaktig och
avvisas av den intersexuelle, enligt
professorn 1 barn- och ungdomspsykiatri
William Reiner.

Videoklipp
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Bruce/Brenda/David Reimer

¢ John Moneys konsoperation pa Bruce Reimer
1967 anvandes som monsterexempel inom
medicinen nar det giller behandling av
intersexuella barn.

¢ Nar David Reimer publicerade sin bok om sitt
liv 1fragasatte han teorin om att vi1 alla fods
konsneutrala. Manga lakare kande si1g lurade
och forda bakom ljuset.

Videoklipp
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Vad ar bast tor barnet?

¢ Foraldrarna vill inget hellre an att deras barn
ska fa ett konsorgan som liknar andra barns.

¢ | hopp om att gora vad som ar bast for barnet
forsoker kirurgen operera barnets konsorgan.

¢ Kirurg Kate O'Hanlan papekar dock att det
inte finns ndagra uppfoljande undersokningar
som stoder dessa tidiga underlivsoperationer.

Videoklipp
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Vad tycker INIS om tidiga
underlivsoperationer?

¢ Var restriktiv med tidiga
underlivsoperationer.

¢ En underlivsoperation bor aldrig goras med
intentionen att ingenting saga till det
intersexuella barnet.



Oppenhet alltid 6nskvirt

* Oppenhet gentemot den intersexuelle frin
sjukvardens sida ar viktigt och alltid onskvart.

¢ Forr eller senare kommer sanningen fram, det
ar darfor alltid battre att vara Oppen fran
borjan.



Paintul Facts

¢ Det ar djupt olyckligt for alla parter om
lakare och ovrig sjukvardspersonal forsoker
skona foraldarna och det intersexuella barnet
fran den ”obehagliga sanningen”.

Videoklipp
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Oppenhet nodvindig

¢ Genom att vanta till den intersexuelle ar
vuxen med att beratta hur det ligger till, finns
en risk att det skapas en misstanksamhet och
ett bristande fortroende gentemot sjukvarden
och dess personal.



Medicinsk information

Do]j inte medicinsk eller anatomisk information
om konsorganen for foraldrar eller det
intersexuella barnet. Exempel frin Agrenska
nyhetsbrev om Turner syndrom:

50 % av flickorna med syndromet har bara en X-kromosom,
[...]men troligtvis finns det en del av X- eller Y-kromosomen 1
nagon av de andra kromosomerna. Saknas Y helt blir det
alltid kvinnlig utveckling. [...] Har livmodern inte utvecklats
normalt ror det sig om del av Y-kromosomen. I sidana fall
bor konskorteln letas upp och tas bort, eftersom den kan
utvecklas till cancertumor, sa Otto Westphal.”



Information och stod
t1ll foraldrar

¢ Skam och radsla bland forald

rar ar vanligt.

¢ Foraldrar vill gomma undan

barnets syndrom.

Man onskar, forstaeligt nog, efterstriva

normalitet till varje pris.

¢ Freema Hillman, foralder till
CAH.

Videoklipp

ett barn med
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Information till
sjukvardspersonal

¢ Skoterskor och underskoterskor har sallan nodvandig
information om hur att hantera problematiken kring
barn fodda med intersexuella tillstand.

¢ INIS haller garna foredrag for skoterskor, men vi ar
fa och har fa resurser.

¢ Mary McGhee, barnmorska 1 USA ger sitt
vittnesmal. - Hur hanterar man en sadan har kanslig
sak? Var finns material att delge till foraldrar?

Videoklipp
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Uppioljande undersokningar

¢ Det finns fa uppfoljande undersokningar. Mer
information behovs om hur vuxna
intersexuella mar, lever och har det 1 sina liv.

¢ Det ar fortfarande inte bekriftat huruvida
intersexuella blir hjalpta av underlivsoperation
som spadbarn.

Videoklipp
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INIS
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