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For att fa ett personnummer maste du vara antingen man eller
kvinna. Att vara mittemellan eller ingenting ir inte méjligt i dagens
sambhille. F6ds du med en kropp som ser ut att vara ett mellanting
mellan man och kvinna blir du behandlad som ett akutfall och

troligtvis opererad innan du har fyllt sex manader.



Nico féddes med tvetydigt kdn

Picknicken i H4garden i Kalmar utspelar sig som vilken s6ndagsutflykt som
helst. Jeanette och Rikard har en svart labradorschifer och fyra barn i aldrarna
sex manader till sex ar. Det som skiljer dem frian de flesta andra familjer 4r att

de vid Nicos fodsel for tre ar sedan inte kunde svara pa fragan ”vad blev det? ”

Vitblommiga dppeltrid, gront gris och klarbla himmel. En gammeldags stenmur
ringlar sig runt parken. Innanfér den klitterstallningar dar lintottsungar ér i full fard
med akrobatiska strapatser. Deras tjoande smalandska tillsammans med

dppeltridsidyllen for inte ovintat tankarna till Astrid Lindgrens sagovirld.

— Nir Nico foddes trodde jag forst att det var en flicka. Min man trodde att det

var en pojke. Men vi sag ganska snabbt att det sdg konstigt ut, siger Jeanette.

Likarna sa “att det blir sd hir ibland” och att de behévde gora ett kromosomtest
for att faststilla konet. Under tiden placerades Jeanette och Nico pa en av BB:s
specialavdelningar. Det 1 sig var en indikation pa att det var allvarligt. Dagen efter kom
ett tiotal ldkare som alla skulle titta och ge sin version, enligt Jeanette helt i onédan

eftersom undersokningarna inte ledde fram till nagot.

Nyf61l6st och skakad av att inte veta horde hon inte allt som sades. I dag minns
hon inte riktigt vad hon fick f6r information. Det som har etsat sig fast dr att hon
ensam fick ta emot ett besked som borde ha getts till bada forildrarna, ett besked som

senare dessutom visade sig vara felaktigt.

— Likaren kom in och sa att vart barn troligen hade en dédlig sjukdom;
binjurebarkshormonbrist, som jag aldrig hade hort talas om. Det jag minns av det
samtalet 4dr att det var en sjukdom med dodlig utgiang och att vart barn nog hade det.
De skulle ta prover, men det gick inte att géra forrin han var tre dagar gammal. Da

brot jag thop och ringde hem till Rikard och sa att vart barn skulle d6.

Binjurebarkshormonbrist, dven kallat adrenogenitalt syndrom innebar att man har
binjurar som inte klarar att producera kortison som ir ett livsviktigt hormon. Istallet
bildas ett halvfirdigt hormon som verkar som manligt konshormon. Det innebir
bland annat att flickors yttre konsorgan kan utvecklas 1 manlig riktning sa att de liknar

en penis. Nir det f6ds barn med oklart kon utreder likarna alltid om det finns risk f6r



att barnet har adrenogenitalt syndrom eftersom det tillstindet kan innebira livsfara om
det inte behandlas. Dock finns det sedan 1950-talet effektiv behandling som gor att

personer med binjurebarkshormonbrist kan leva normala liv.

Pa fleecefiltarna, en rosarandig och en blarandig, dukas det upp smorgasar, kakor,
fyrkantiga sma ostar, saft och kaffe. Markus som ar aldst siger att han ska dta sd
mycket han orkar men har redan efter nagra tuggor bérjat lingta efter glass istillet. En
brunspricklig grisand vill vara med och kalasa. Robin gar efter den titt £6ljd av Nico.
Hir ar ingen radd for nagon fjaderfainfluensa men efter en stund sidger Rikard at
ungarna att lita anden vara ifred. De talar om anden som en han men rittas av

Jeanette som forklarar att de bruna alltid 4r honor.

Kromosomtestet visade inte vilket kon deras barn hade. De fick veta att Nico
hade mosaikuppsittning, vilket innebir att han har en blandning av manliga och
kvinnliga kromosomer. Likarna sa att beslut om kon inte kunde tas innan det gjorts
ytterligare utredningar. Det beskedet kom nir Nico var en vecka gammal. Da trodde
Jeanette och Rikard fortfarande att deras barn hade en som de uppfattat det, dodlig

sjukdom.

Nir Jeanette och Rikard kommit hem med Nico fran BB sdg de av en tillfillighet
en dokumentir om personer som har fotts med oklart kon. I den dokumentiren
medverkade Martin Ritzén som da var professor vid Karolinska universitetssjukhuset 1
Stockholm. Da det framgick att han var kunnig om dmnet krivde Jeanette och Rikard

att fa en remiss till honom och fick genast svar via mejl.

— De ville att vi skulle komma upp till Stockholm sa det var bara att sitta sig i
bilen och kéra 50 mil. Att jimféra Stockholm med Kalmar dr som natt och dag. Det
bista med likarna dar var att de var sa proffsiga. De sa pa en gang att det ar

torildrarna som blir experter i de hir fallen.

Nico sévdes ned och likarna gjorde en sa kallad titthalsoperation dir de tittar i
buken pa barnet. Jeanette sager att de beskrev det ungefir som att ligga ett pussel.
Barnets kon kunde inte faststéllas forrin alla pusselbitar var pd plats. Efter en manads
vantan fick de veta att deras barn var en pojke och att han var frisk. Nico fick
hormonbehandling for att hans penis skulle vixa ut, fram till att han fick géra sin

forsta operation da man forlingde urinréret. Den dag han ska in i puberteten kommer



han att behéva dta hormoner igen eftersom han inte har nigon egen

hormonproduktion.

Att operera konsorganen pa barn med oklart kén dr en omstridd friga. Manga av
dem som opererats kinner i vuxen alder att de blivit berévade ritten att bestimma
over sin egen kropp. Nir Jeanette och Rikard vil fatt reda pa att de fatt en pojke

kinde de ingen tvekan inf6r att operera honom.

— Faktum ir att det finns tva kon, det finns pojkar och det finns flickor. Ska varat
barn inte kunna ha en identitet och inte kunna veta vem han 4r? Vi funderade inte
sarkskilt mycket pa det, f6r oss kindes det sjilvklart. Jag kan nog inte forsta varfor

man ska lata bli att operera, de barnen blir det ju verkligen synd om, siger Jeanette.

Pa Karolinska universitetssjukhuset i Solna jobbar barnkirurgen Agneta
Nordenskjold. Hon utfér operationer pa barn med oklart kon och forskar om dmnet.
Nir Jeanette och Rikard kom till Stockholm var det hennes och Martin Ritzéns team
de triffade.

Agneta tar emot pa avdelningen f6r molekylirmedicin. Vi gar in i ndgot som liknar
ett konferensrum. Agneta filler upp laptopen och bérjar beritta om sitt arbete. Nar de
far in ett barn med oklart kon startar en utredning dér likarna utifran kromosomer,
molekyler och yttre organ ska avgéra om barnet ar en pojke eller flicka. Operation av
konsorganen brukar ske nir barnet dr mellan tre till sex manader gammalt.

— Det hir har varit ett hett amne. Ett tag blev vi hela tiden uppringa av folk som
skulle skriva uppsatser eller artiklar om det, sdger Agneta.

Pa senare ar har kritiken mot ingreppen vuxit. Framforallt dr det den amerikanska
toreningen ISNA, Intersex Society of North America som varit synlig i debatten.
Foreningen menar att det ar fel att operera barn som inte sjilva kan vara med och fatta
beslut.

— Sambhiallet har ett ansvar att visa tolerans mot alla som f6ds annorlunda men det
ar svart att lata enskilda barn ta stGten genom att inte operera dem. Vi experter
avvaktar girna med att operera men ménga féraldrar siger att de inte star ut med att se
pa sitt barn nir de ska byta bloja for att konsorganet ser sa annorlunda ut.

Agneta berittar att forildrar till barn med oklart kon far specialinformation om
vad tillstandet innebdr och hur det har uppkommit.

I Sverige f6ds det cirka femton barn om aret som har tvetydig anatomi. Agneta

visar bilder pa hur det kan se ut. Det dr konsorgan dar klitoris ér lika stor som en



snopp, eller tvirtom, snoppar som ir sma som sma vindruvor. Kluvna pungar som ser
ut som blygdlappar eller blygdlippar som dr hopvaxta och ser ut som en pung. Nagot
som liknar en pung pa ena sidan och en blygdlipp pa den andra.

Det dr alltsa detta som gor att forildrarna inte star ut med att byta bléja pa sina
barn.

Enligt likarvetenskapen kallas detta missbildningar, ett ord som later negativt
laddat. Ar det verkligen ritt att anvinda det ordet?

— Ja, det ar missbildningar, det dr ndgot som har gatt fel 1 konsutvecklingen men
det finns gradskillnader vilket gor att mildare missbildningar oftast inte opereras, siger

Agneta.

Hon siger att behandlingarna blivit béttre de senaste aren. Forr var det vanligt att
klitoris opererades bort helt och hallet pa flickor som hade en férstorad sadan.
Konsekvenserna av detta blev ofta en daligt fungerande sexualitet och 1 vissa fall svara
samlagssmairtor. Dessa smirtor orsakades av att vivnad fran klitoris 1 vissa fall hade
limnats kvar under skinnet framfor slidan samt att drrbildning forstort slidans

elasticitet.

Vid vaginala operationer finns det risk for att urinblasan skadas sa att patienten far
problem med inkontinens. Den teknik som anvinds i dag innebar enligt Agneta att
kinseln runt klitoris bevaras men det kan dock bli si att urinen rinner fran bade
urinréret och slidan.

Nir ett barn fods med oklar konsidentitet behandlas det enligt Agneta som ett
akutfall. Trots att det sillan handlar om nagra medicinska risker. Det akuta bestar
frimst i forildrarnas trauma, att inte kunde sidga om det blev en pojke eller flicka till

omgivningen.
Jeanette och Rikard vet hur det kidnns att vara 1 den situationen.

— Man siger si lite som mojligt till andra innan man vet. Vi sa inte att vi hade fatt
barn. Men det ir ju ganska manga som fragar. Sa linge ingen frigade sa sa vi
ingenting. Nir de gjorde det blev det jobbigt, dd undrade folk om han hade tva kon.
Det kindes jattekonstigt, det var ju inte alls sa, det var bara det att han inte var

tardigutvecklad.

Nico petar fortjust i sig ostfyrkanter. Sedan tar han platsien av

klitterstallningarna. Jeanette skriker at honom att han inte ska regera, alla barn maste



fa vara med och leka. I dag har Nico pa sig svarta och bla klider och en keps med

tryck av spindelmannen.

Jeanette och Rikard har bestimt att de i sma portioner ska beritta f6r honom om
hans tillstaind. Om han i framtiden fragar varfér de valde att operera honom eller om
han en dag kidnner att han inte alls dr en kille kommer de att sidga att de gjorde det de
trodde var bist. Liksom foéraldrar som viljer att inte operera sina barn gor det for att
de tror att det dr det bista.

Nir picknicken i H4garden ér slut stuvar familjen in sig i bilen for att kora till
Timmernabben och grilla. Vovven som inte gillar att aka bil ylar och minstingen

vaknar och griter.

Jeanette siger att Nico fatt henna se saker ur ett nytt perspektiv.

— Jag har dndrat min instillning gentemot de som élskar personer av samma kon,
jag inte varit fientligt installd tidigare men jag har dnda kant att jag inte tycker att det ar
normalt, men nu har jag tinkt om dér. Man ar ju den man ar och man blir ju idlskad av
sina nira och kira 4ndi, man ska bli det i alla fall.

* Familjemedlemmarnas namn 4r fingerade

Fragan om intersexuellas rattigheter har natt Sverige

I USA pagar sedan linge diskussionen kring intersexuellas rittigheter. I
Sverige har de dn si linge ingen egen férening men fragan diskuteras bade

inom RFSL och RFSU.

Den internationella debatten kring hur intersexuella behandlas har kommit till skott
mycket tack vare organisationen ISNA, Intersex Society of North America, som
grundades i mitten av 1990-talet. ISNA ar en forening for intersexuella som starkt
ifragasitter ingreppen som gors pa barn med avvikande kénsorgan. De menar att det

ar fel att operera nagon som inte sjilv kan vara med och fatta beslut om det.

”Operationerna varken faststiller kon eller konsidentitet, utan tar endast bort

vivnad som patienten senare kan vilja ha”, skriver de pa sin hemsida.

Diskussionen kring detta har nu dven natt Sverige. RESL skriver i sitt principprogram
att alla ska har ritten att forma, anvinda och benimna sin egen kropp. De menar att

barn som f6ds med avvikande kénsorgan ofta férnekas den ritten.



” Intersexuella, fornekas ofta sin kroppsliga autonomi genom att undersékningar
och i vissa fall konsstympningar utfors pa dem i syfte att i enlighet med samhallets
normer tilldela dem ett entydigt kon. Detta kan leda till svara konsekvenser for

individen savil psykiskt, socialt som fysiologiskt.”” Skriver de i principprogrammet.

Henrik Hirseland dr genusvetare och medlem i RFSU Stockholm. RFSU har
beslutat att de ska inhdmta mer kunskap om intersexuellas situation men har i dagens
lige inte nagon officiell stindpunkt. Henrik Hirseland uttalar sig darfér som

privatperson.

— Jag tror att det beh6vs en organisation 1 Sverige. Avvikande kon édr forknippat
med skam och tabu f6r manga intersexuella och anhériga. Vildigt fa vill eller kan
"komma ut" och beritta om sina erfarenheter. Det dr svart att veta om det stora tysta

morkertalet betyder att svenska intersexuella dr n6jda med behandlingarna.

Pa Qruiser som dr Sveriges storsta community f6r hbt-folk (homo, bi och
transpersoner) finns klubben “intersexuella” I denna klubb kan vem som helst ga med,

men syftet dr att det ska vara en métesplats fraimst fOr intersexuella.

En av medlemmarna ir Johanna som inte vill framtrada med sitt riktiga namn.
Nir Johanna féddes 1961 trodde likarna att hon var en flicka men efter nagra
manader dndrade de sig och gav henne en manlig kénsidentitet. Johanna ar f6dd med
syndromet PAIS, vilket innebir att pojkars konsorgan inte utvecklas i en manlig
riktning och att allminna tecken pa maskulinisering uteblir. Eftersom hon alltid har
kint sig som en tjej bytte hon i vuxen édlder kon fran man till kvinna och fick dirmed

sitt tredje personnummer.

Fa intersexuella dr 6ppna med sitt tillstind. Johann tror att omgivningens

reaktioner r en av anledningarna.

— De flesta blir djupt illa till mods nir man tar upp fragan. Manga upplever tanken
pa att fodas med missbildade kénsorgan, som ér en blandning mellan man och kvinna,
som nagot djupt stotande och dckligt. Av de intersexuella som jag har kontakt med
lever manga singelliv. Dels f6r att konsorganen ir sa avvikande och dels for att de inte

kinner sig bekvima i den konsroll de blev placerade i som barn.

Enligt Johanna finns det kopplingar mellan intersexuellas rittigheter och fragor

som 16t transpersoner och homo- och bisexuella. Hon menar dock att det dven finns



motsittningar mellan dessa grupper och att de frigor som transpersoner driver har

ganska liten relevans f6r vuxna intersexuella.

Henrik Hirseland tror att alla forlegade installningar kring koén och sexuallitet kan
torindras genom talmodigt arbete. Men f6r att na en bredare acceptans menar han att
foraldrarna till intersexuella barn maste fa battre stod och att likarna bor sluta se

intersexualism som en sjukdom.

— Problemet i dag dr att intersexuella inte har en egen rost i debatten. Nar det
kommer till andra sorters funktionshinder sitter samhillet in stora resurser fOr att
hjilpa och stédja anhoriga att handskas med situationen, men nir det kommer till
avvikande kon praktiseras kosmetisk kirurgi istillet f6r utbildning och information.
Det finns en fara i att lata samhallets eller de anhérigas oro och okunskap ligga till

grund for odterkalleliga ingrepp.

— Ibland tanker jag att jag ar ett stort fel

For ett och ett halvt ar sedan gick Viktor till gayhilsan f6r att testa om han
hade nagra kénssjukdomar, istéllet fick han reda pa att han hade Klinefelters

syndrom 47XXY.

— Jag tinkte ”jaha spelar det ndgon roll”’? Men likaren tittade pa mig med sorgsen
blick och sa ”Sahlgrenska har duktiga likare som kan hjilpa till med att skaffa barn om

det behovs”, dd forstod jag att XXY inte var sa enkelt som jag trodde.

Klinefelters syndrom, det tillstind Viktor har - han vill inte kalla det for sjukdom,
innebar att man har en eller flera X-kromosomer for mycket. Diagnosen ges bara till
min eftersom en extra X-kromosom hos kvinnor inte ger nidgra mirkbara symptom.
Hos min kan symptomen yttra sig i form av sterilitet, dalig muskulatur, gles skdggvixt,

brost och paronformad kropp.

Sedan beskedet kom har vardagen férandrats till det simre. Viktor siger att han
standigt ar deprimerad och ledsen. Att det inte finns ndgon att prata med gor inte

saken battre.

— Jag skulle vilja hora en likare beritta allt som finns om Klinefelters, inte bara

lisa nagot om det nagonstans dar jag inte ens vet vem som har skrivit det.

10



Pa hbt-sajten Qruiser finns det en klubb som heter “intersexuella”. Viktor ar
medlem 1 den klubben och det ar si jag kommer i kontakt med honom. Vi bérjar

mejla till varandra, nagra veckor senare méoter han mig pa G6teborgs centralstation.

Vi gar till Frank’s Coffee som ligger en bit bort fran tagstationen. Viggarna ar
tackta av storblommiga tapeter, runt de sma traborden star det svarta skinnfatoljer.
Viktor tycker att det ér lite pinsamt att bli bjuden pa fika av mig, och som en

atergildande gest hiller han upp kaffe at mig medan han pratar.

— Stockholm ir rena paradiset om man jamfor. Dir finns det ju regnbagsflaggor

pa vart och vartannat fik.

Han syftar pa att homofobin ar storre i Goteborg an 1 Stockholm. Enligt Viktor
har det hir stillet, utan ambition fran dgarna, blivit lite utav ett gayhak. Nir jag fragar
varfor gayfolket gar just hit siger han att det kanske beror pa att de gillar kaffe. (Man

far en jittekanna for tjugofem kronor.)
— Sa bogar och flator gillar kaffe mer dn andra?
Han ler och tittar ner 1 bordet.
— Nej, sa dr det nog inte.

Viktor dr arton ar, han gar sista dret pa gymnasiet och dr snart fardigutbildad
servitor. Han har kort blont har, bla 6gon, posiga klider och en svart tickjacka, som
han pa vig till caféet flera ganger beklagar sig 6ver. Det dr Goteborgs forsta vardag

och siledes inte vader for tickjackor.

Viktor har berittat for sin pappa att han har Klinefelter men inte for sin mamma.

Han siger att han tror att hon forstar ganska mycket dnda.

— Nir vi brakade fragade hon varfor jag var sd ledsen hela tiden och da skrek jag

att det var for att jag ar steril.

Pappan bor sedan ménga ar en annan stad och de har sporadisk kontakt. De har

inte horts sa mycket sedan han ringde och berittade.

Viktor har alltid kint sig annorlunda, sa linge han kan minnas har han varit
bisexuell. Fast den definitionen kinns 6verflodig siger han och bedyrar att han

nufortiden bara tinder pa sin flickvan.

11



Klinefelters syndrom riknas in i begreppet DSD, disorders of sexdeveopment,
vilket ocksa kallas intersexualism. Viktor virjer sig lite for ordet. Han sdger hellre att

han har Klinefelters.

— Intersexualism férknippas ofta med hermafroditer, dd menar jag personer som
verkligen har tva kon valdigt synligt och det dr vad jag vet inte sa vanligt. Min forsta
tanke nir jag forstod att jag var intersexuell var att jag skulle f6rknippas med

nagonting dckligt.

Trots visst motstand mot att inrétta sig i kategorin tror han att en férening for
intersexuella skulle vara bra. Det finns dnnu ingen i Sverige. Viktor har alltid kint sig
som en kille men han har aldrig trivts i manliga sillskap. Han sdger att han alltid har
stuckit ut genom att vara mer kvinnlig 4n de andra. Sedan han fick reda pa att han

hade Klinefelter har han kint sig mer och mer obekvim 1 mansrollen.

— Eftersom jag har brést kinns det som om folk tittar pa mig extra mycket nir jag
tar av mig tréjan. Innan trodde jag att det var fett som gick att trina bort och att det
var normalt att se ut si. Men nu skidms jag f6r min kropp och mitt utseende, jag

undrar ofta om brésten kommer att forsvinna sa att jag kan borja trivas med mig sjalv

och bada bland folk igen.

Jag fragar hur det kinns att duscha efter gympan 1 skolan. Viktor skrattar till lite

innan han svarat.

— Jag har bara duschat i skolan en gang. De andra killarna férsvann direkt nir jag
kom in i duschen, for att de visste att jag var bi. Men det édr bara skrattretande tycker
jag:

Vissa saker gar att skaka av sig. Men som for alla som blir stigmatiserade av

samhallet finns aven skammen och skuldkianslorna.

— Ibland tinker jag en dum tanke, att det 4r som nazisterna siger, att det ar nagot
fel pa homosexuella och bisexuella, att jag édr bi f6r att mina kromosomer ir fel och att

jag dr ett stort fel.

Depression, frustration och fortvivlan till trots har han inte gett upp hoppet om
att hitta en kunnig psykolog som kan hjilpa honom att ma bittre. Han hoppas pa att

fa jobb som servitor efter studenten, med storsta sikerhet ska han inte fortsitta

plugga.

12
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— Jag dr jattetrott pa att skriva. Jag har hallit pa hela aret med mitt specialarbete.
— Vad skrev du om da?
— Olivolja. Det var inte sa kul.

Vi vandrar tillbaka mot tdgstationen dir han nagra timmar tidigare métt upp mig.

Flickvannen ringer och undrar vad han gor.

— Hon dr vildigt svartsjuk. Hon undrade om du hade nagra andra avsikter dn att

bara gora en intervju, siger Viktor lakoniskt nir han har lagt pa.

Vi skiljs at 1 ett Goteborg blindat av sol. Jag ska ta taget hem till Stockholm och
Viktor ska ta bussen hem till sin flickvin. Jag ser honom snedda 6ver sparvagnsrilsen
innan han forsvinner nagonstans 1 vimlet. Den svarta tickjackan behéller han pa, trots

solens stekande stralar.

* Viktor heter egentligen nigonting annat

Intersexuella barn kunde placeras i 6nskvard konsroll

Ordet intersexuell 4r en 6versittning frin engelskans intersexed —
mellankénad. Det betyder att man f6ds med inre system eller yttre konsdelar
som inte ir enbart manliga eller kvinnliga. I Sverige f6ds det cirka femton barn

om dret som hamnar i den kategorin.

Att vara intersexuell innebar att man har en vad likarna kallar ”st6rd konsutveckling”.
Fram till den sjitte graviditetsveckan ir alla foster flickor, i vecka sju startar
utvecklingen av konsorganen. For intersexuella stannar processen innan fostret har
hunnit utveckla ett tydligt kon och barnet f6ds som ett mellanting mellan flicka och
pojke. Andelsen sexuell kan skapa viss férvirring d4 det inte handlar om sexuell
liggning. Likare har gitt 6ver till att anvanda termen DSD, disorders of sex development,
da de anser att ordet intersexuell har blivit f6r laddat. Da intersexualism fortfarande ar

det vidast spridda ordet kommer det att anvindas i denna text.

Intresset for intersexualism blev stort 1 slutet pa 1800-talet. De medicinska
experterna som ofta var mycket konservativa ville hélla en tydlig grins mellan kénen
tor att bekdmpa homosexualitet. Att fédas som ett mellanting mellan man och kvinna

blev di nagonting problematiskt.



Under 1900-talets forsta hilft vixte bland likare och psykologer uppfattningen att
det dr miljon och inte biologin som formar oss till man eller kvinna. Denna teori blev
betydelsefull f6r behandlingen av intersexuella. Om kon gick att skapa enbart utifran
uppfostran skulle det innebira att intersexuella barn kunde placeras i 6nskvird

konsroll, efter att deras konsorgan ’normaliserats”

John Money som under 1960-talet var en erkind psykolog gick i briaschen for
denna teori, som han édven tillimpade 1 praktiken. Det mest uppmirksammade fallet dr
historien om David Reimer, vars levnadséde blev offentligt for allmanheten i

december 1997 nir han intervjuades i tidskriften Rolling Stone magazine.

David Reimer och hans tvillingbror féddes 1965 i Kanada. Bada hade for trang
forhud och skulle dirfér omskaras nar de var dtta manader gamla. Likaren som
utférde omskidrelsen rikade av misstag brinna bort nastan hela Davids penis.
Forildrarna som kom i kontakt med John Money fick radet att uppfostra David till
flicka. Problemet var att David sjilv aldrig kinde sig som en flicka. Nar han vid fjorton
ars alder fick reda pa vad som hade hint honom som liten bérjade han leva som man
och genomférde 1 vuxen alder ett konsbyte. David levde sedan som man fram till ar
2004 da han trettioatta ar gammal tog sitt liv. Tva ar innan David dog begick hans

tvillingbror sjalvmord.

Under de ar David vixte upp hann Johns Moneys teori bli ett viktigt underlag for
behandlingen av intersexuella. John Money som hela tiden hivdat att konsbytet pa
David varit lyckat, menade att detta var bevis for att det gar att skapa en pojke eller
flicka av ett vilket barn som helst. Intersexuella barn kunde didrmed bli ”riktiga” pojkar
eller flickor bara man korrigerade deras kroppar i tidig dlder. Detta synsitt dr nagot

som diskuteras bland lakare och intersexuella 6ver hela virlden.

Manga intersexuella menar att man bor vinta med att operera till dess att barnet ar
gammalt nog att sjalv fatta beslut. Den motsatta uppfattningen, den medicinska, ar att
intersexualism handlar om olika sjukdomstillstaind och att det vore fel att inte korrigera

missbildade kénsorgan.

Att fodas med avvikande konsorgan innebir oftast inte nagra medicinska risker.
Socialstyrelsens policy dr dock att barn med tvetydiga kénsorgan bor opereras under

sina forsta sex manader for att minska trauman hos foraldrar och barn.
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I begreppet intersexualism ryms en rad olika tillstind, vissa av dem innebir
medicinska svarigheter, dessa svarigheter har dock sillan nigot att gora med hur

konsorganen ser ut.
Mé&n med for manga X-kromosomer

Klinefelters syndrom dr ett tillstand som bara drabbar pojkar och min och ger
symptom som sma testiklar, sterilitet, svag muskulatur, férstorade brost och gles

skdggvixt och kroppsbeharing.

For att undvika f6r manga anlag ser kroppen i de flesta fall till att alla X-
kromosomer utom en blir inaktiva. Hos dem som har Klinefelters blir det f6r manga
aktiva X-kromosomer. Personer med Klinefelters behandlas med tillskott av

testosteron.

Eftersom kénsorganen inte ser avvikande ut behover personer med Klinefelters
inte genomga nagra operationer. Klinefelters uppticks inte alltid vid fédseln, ofta visar

sig symptomen nir pojken kommer i puberteten, ibland uppticks det dnnu senare.
Pojkar med klitoris

Hos intersexuella pojkar dr partiell androgenkinslighet, PAIS, det vanligaste tillstandet.
Personer med PAIS har en genmutation som gor att mottagandet av testosteron inte
fungerar. Det 1 sin tur leder till att kénsorganen inte utvecklas i manlig riktning samt
att sidant som skiggvaxt, svettdoft, acne och beharing pa kénsorgan och under
armarna uteblir. Ett av symptomen far till £6ljd att urinréret mynnar ut pa undersidan
av penis. Det far till f6ljd att konsorganet alltmer liknar ett kvinnligt, med kluven pung
som liknar blygdlippar och en penis som liknar en klitoris. Androgen Insensitivity

Syndrome finns i tva olika former, partiell eller fullstindig okinslighet.
Flickor med testiklar

Personer med fullstindig androgenkinslighet, CAIS, far en yttre kroppsutveckling som
ar kvinnlig. Dock saknar de livmoder, dggledare och dggstockar. Istillet har de testiklar

som ligger i ljumskarna eller i bukhalan. Dessa personer f6ds alltid som kvinnor.

Testiklarna kan producera normala mingder testosteron men inte spermier.
Avsaknaden av inre konsorgan gor att flickor med CAIS ir infertila. CAIS uppticks
oftast i tondren pa grund av utebliven menstruation och avsaknad av beharing pa
konsorgan och under armarna. Om det upptickas tidigare beror det vanligtvis pa att

flickan kdnner av 6mmande knélar, testiklar, 1 ljumskarna.



Behandlingen sker med tillforsel av Ostrogen och genom att man avligsnar

testiklarna.
Det enda tillstdndet som kan innebéra livsfara

Binjurebarkshormonbrist, dven kallat Congential Adrenal Hyperplasia (CAH) eller
adrenogenitalt syndrom 4r det enda av de olika tillstinden som kan innebira livsfara.
Personer med CAH har binjurar som inte fungerar som de ska, istéllet for det
livsviktiga hormonet kortison bildas ett halvfirdigt hormon som verkar som manligt
konshormon. Det innebir f6r flickors del att de utvecklar yttre konsorgan som liknar

en penis, att de kan fa kraftig harvixt och svar acne.

For pojkar innebir CAH att deras kénsorgan utvecklas for tidigt, de kan komma i

puberteten redan vid tvé ars alder om de inte behandlas.

Den forsta dokumenterade personen med CAH var en kvinna vid namn Maria
Giuseppa Margherita, f6dd 1820 1 Neapel. Maria hade penis men inga testiklar, hon
hade kvinnliga inre kénsorgan och férstorade binjurar. Nir hon foddes forklarade
likarna att hon var kvinna, fyra ar senare bedémde de att hon var man. Sjilv levde hon

fram till 45 ars dlder som heterosexuell man.

Behandlingen av CAH sker med tillférsel av de hormoner som saknas. Pa flickor
g6r man en férminskning av klitoris innan de har blivit sex manader, 1 puberteten sker
ofta en andra operation da man opererar blygdlipparna och slidéppningen. Kvinnorna

har livmoder och kan fa barn pa naturlig vig.

Asa Linde

Projektrapport
Amnesval

Jag valde ett amne jag upplever som intressant och relativt outforskat. Att sitta sig in
det var en utmaning pa bade gott och ont. Det ir bra att det finns manga olika
aspekter och att det dr ett amne manga vill veta mer om. Mindre bra var att amnet ar
komplicerat, det var svart att fa ihop de olika delarna och samtidigt halla sig till de

riktlinjer som fanns.
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Syfte

Mitt syfte var fraimst att belysa samhallets syn pa kén. Hur kommer det sig att det ar sa
laddat och kinsligt att manniskor ibland f6ds som ett mellanting mellan man och
kvinnar Jag hoppas att artiklarna vicker tankar hos lisaren och att det gar att skapa sig

en egen uppfattning om det. Arbetet dr tinkt f6r en morgontidning.

Research

Jag borjade med att luslisa ISNA:s faktaspickade hemsida. ISNA ir en forening f6r
intersexuella 1 USA). Jag liste pa om de olika tillstinden pa socialstyrelsens hemsida
och pa hemsidan for riksféreningen for Congential Adrenal Hyperplasia. Alla skriftliga
kallor har varit viktiga, de redovisas nedan. Jag fick i ett tidigt skede triffa en
barnkirurg pa Karolinska universitetssjukhuset, vilket var givande och hade dven tidigt
kontakt med intersexuella personer som jag hittat pa Qruiser. Nicos familj kom jag i
kontakt med genom kirurgen pa Karolinska (det var hennes team som tog hand om
familjen under utredningen av Nicos kon). Jag hittade dven tva uppsatser om

intersexualism som var vardefulla.

Vinkling form och gestaltning

I mitt pm skrev jag att jag ville stalla frigor om hur samhallet ser pa intersexualism, att
jag trodde att det fanns en tendens att sopa det under mattan. Jag skrev ocksa att det
var en svar etisk fraga och att jag inte visste om jag som férilder till ett barn med
oklart kon skulle vilja utsitta det for experimentet att inte opereras. Dessa funderingar

lyser igenom 1 texterna.

Jag har inte vinklat det 4t ett hall utan latit de olika sidorna komma fram, dock kan
de enskilda delarna vara skrivna ur ett visst perspektiv, for att fa en rattvis bild bor

man lasa hela arbetet.

Jag tycker att det finns tecken pa att intersexualism ”sopas under mattan” av
samhillet. Jag hoppas att man som ldsare kan dra den slutsatsen utan att jag

uttryckligen har skrivit det, jag forsokt att ga efter devisen ’show don’t tell”.

Det funnits svarigheter med att halla sig till de riktlinjer som fanns rérande form.
Att skriva reportage var svarast da jag har haft en del problem med att skildra dmnet 1

scener och rorliga bilder.



Etiska problem

Det hir dr ett kinsligt 4mne, oavsett vad man tycker i frigan om hur intersexualism
ska bemotas handlar det om uppgifter som ér privata och laddade. Familjen fick pa
egen begiran vara anonym. Jag frigade om de ville att jag skulle skriva sd att det inte
gick att identifiera dem alls men de tyckte att det viktiga var att inte limna ut
identiteten pa deras barn. De ville girna beritta sin historia och hade redan berittat

for omgivningen om sitt barns tillstind.

Killen i personportrittet ville trida fram med hela sin identitet men déd det han
berittar dr sa pass utelimnande och han inte har ndgon tidigare vana av att bli

intervjuad beslot jag att lita 4ven honom vara anonym.

Citatkontroll

Alla som medverkar har fatt texten mejlade till sig. Alla har svarat och jag har i de fall

det behovts gjort andringar efter deras synpunkter.

Kallforteckning

Tryckta kallor:

Colapinto J. Fodd till pojke uppfostrad till flicka 2001 Sportforlaget
Edenheim S. Ar du tvetydig lille vin? 2001-09-14 Dagens nyheter

Hirlseland H. Den limpligaste kinstillhirigheten 2003 magisteruppsats vid centrum for

genusstudier Stockholm universitet

Norstedt G. Kvinna man eller mittemellan?, Om hermafroditens plats i sambdllet 2000-01-05

Vasterbottens-Kuriren

Stalnacke E. Det tredje fonet 2003 C-uppsats Socialhogskolan Lunds universitet
Internetkallor:

www.cah.se
wWww.qruiser.se
www.intersexualite.org
WWW.1SN2.01g
www.tfsl.se

WWW.SOS.SC
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Intervjuer:

Godo Jane, ordférande for Intersex Society of North America
Hirseland Henrik, genusvetare och medlem i RFSU

”Jeanette” och hennes familj

”Johanna”

Nordenskjold Agneta, barnkirurg Karolinska universitetssjukhuset

”Viktor”
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