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Nar dit barn bliver
fodt med variationer
| konskarakteristika

Denne pjece er tilteenkt Jer som familie, der for forste

gang moeder begrebet 'variationer i kanskarakteristika'
fordi Jeres barn undersoges for eller har faet stillet en
diagnose, som falder indenfor denne betegnelse




Hvad er variationer i kenskarakteristika?

'Variationer af kenskarakteristika’ er en samlet betegnelse for en lang raek-
ke tilstande, som har at gare med de indre eller ydre kensorganers anlaeg,

funktion og nogle gange ogsa udseende. I nogle (\
4

kredse kan du ogsd stede pa betegnelsen 'DSD’ )

(Disorders/Differences of Sex Development)

eller begreber som 'Intersex’ eller 'Interken’. N, e v lersiar

Udtryk og betegnelser bruges meget forskelligt diagnosen, fylder

og vil sikkert ogsa aendre sig med tiden. ity L e
Kun nér vi kommer til
kontrol.

Nogle variationer er ganske sma og kraever

ingen behandling eller bliver maske aldrig

opdaget. Andre kan vaere mere gennemgriben- \ y

de og kan ogsa omfatte flere organer. Mange
af tilstandene er sjeldne. Man kan derfor ogsd mede sundhedspersonale,
som ikke kender sd meget til dem. I Danmark findes derfor tre ekspert-cen-

tre (Rigshospitalet, Aarhus Universitetshospi-
@ ) tal, Odense Universitetshospital), som man
skal henvises til (laes mere under Hojt speciali-
Jeg synes, det er seret afdeling for born og unge s. 7)
vigtigt, at man hurtigt
far oplyst, at det er et

barn, der far et "nor-
malt” liv.

Der findes mange udtryk og begreber, som
man kan mede, nar man seger information.
Nogle kan veere svaere at forstd, nogle kan
madske endda veere misvisende eller stedende.
Veer derfor kritisk og brug din sunde fornuft,

\ J

hvis du seger viden pd nettet. Og sporg i Jeres
ekspert-center, hvis I bliver i tvivl om noget. Nr Jeres barn fr stillet en
konkret diagnose, f.eks. Turner syndrom eller Klinefelter syndrom, er det
nemmere at finde den rette information. Nogle tilstande er dog sjeldne, og
i nogle tilfeelde kan det vaere vanskeligt at stille en endelig diagnose.



Hvilke tilstande og diagnoser findes der?

Mennesket har i deres celler 46 kromosompar, hvor deres DNA (gener/
arveanlaeg) ligger. Det ene kromosompar kaldes for kenskromosomer

og har betydning for, hvilket ken barnet far.
g tydning @

Typisk har en pige kenskromomerne 'XX’' og )
en dreng har 'XY'. Hvis barnet har variationer i
kenskarakteristika, kan der bdde veere tale om Jeg horte kun, at
variation kenskromosomers antal (fx et ekstra laegen sagde "AGS”
X), kensorganers udformning eller en ubalance og 'medicin 3 gange
. daglig’ sa var jeg
i hormonerne. .
staet af.
Seedvanligvis inddeles diagnoserne efter ken-
skromosomernes antal og type. De mest almin- \ y

delige diagnoser er 'Klinefelter syndrom’ og
"Turner syndrom’. Af mere sjaeldne tilstande findes bl.a.”’AGS’ (AdrenoGeni-
talt Syndrom) og "Triple X' (hvor personen har tre X-kromosomer). Men der
er mange andre tilstande og diagnoser.

Variationer i kenskarakteristika og kensidentitet

Det er vigtigt at skelne 'variationer i kenskarakteristika', som pavirker
kroppens fysiske udvikling og funktion, fra 'kensidentitet’, som er
den enkelte persons indre og individuelle oplevelse af sit ken, sek-
sualitet og udtryk (fx valg af tej, adfaerd mv). Man kan i den offentlige
debat opleve, at disse forskellige begreber blandes sammen.
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Hvorfor bliver nogle fodt med variationer |

konskarakteristika?

Variationer i kgnskarakteristika opstar ofte
tilfeeldigt i fosterstadiet, og kun fa tilstande er
arvelige. Arsager kan f.eks. findes i antallet af
kenskromosomer, kenshormoner eller i gener-
ne (arveanlaeg).

Ndr et foster udvikler sig, er der mange trin i
udviklingen og vaeksten, som skal forlgbe bade
rettidigt og pd en bestemt made. Nar dette
ikke sker, kan der opsta tilstande, som er unik-

ke og helt sine egne. Nogle variationer i kenskarakteristika opstar, fordi

”

( 4 )
Det er helt ok at tage
vaeksthormon, det
Rlarer jeg helt selv.

Men jeg hader blod-
prover.
\. J

de omkringliggende organer, f.eks. urinblere, nyrer eller rygmarv ikke er

udviklet pad normal vis.

Det er ikke altid kun kensudviklingen, der pavirkes. Nogle af tilstandene

kan ogsa pavirke andre organer i kroppen.

Jeg tog alle mulige
bekymringer om
hendes liv den forste
uge. Det var unod-
vendigt, for vi har et
skont, peent, sejt og
naturligt barn.




Hvornar opdages variationerne, og
hvordan ses det?

Det kan vaere vidt forskellig hvorndr en variation i kenskarakteristika opda-
ges. Nogle opdages allerede i fosterstadiet, andre opdages lige efter fadslen
eller senere i barnets liv eller ind i voksenlivet. Nogle variationer opdages
aldrig.

For fodslen

Ved ultralydsscanning kan findes
atypisk udseende ydre kensorganer
eller tyk nakkefold. Andre gange findes
variationerne ved moderkage- eller
foster vandsprove

Ved fodslen

Barnet kan ved fodslen have fysiske traek, der

leder til diagnosen, f.eks. vaeskeansamling pa

haender og fedder, bred nakkefold, medfedt
hjertefejl, stor klitoris, lille penis, eller en

anderledes placering af urinrerets

udmunding. | yderst sjeeldne tilfeelde, kan det

ved fodslen veere svaert at se, hvilket ken
barnet har

| barndommen

For lille eller for stor vaekst samt for
tidlig pubertet kan vaere et symptom,
der ses i barndommen. Hos andre kan

indleeringsvanskeligheder eller sociale
udfordringer vaere tegn pa en variation i
kenskarakteristika

| puberteten

Puberteten udebliver helt hos nogle, eller
starter lidt og gar sa i sta hos andre.
Manglende menstruation far ogsa nogle til
at opsege laegen. Enkelte oplever, at
kroppen udvikler sig uventet, f.eks. en pige
som far dyb stemme eller en dreng som
udvikler bryster

I voksenalder

Nedsat evne til at fa bern, symptomer
pa mangel af kenshormoner, for tidlig
overgangsalder hos kvinder eller eget
kropsbeharing kan give anledning til
diagnosen

CamOmOmCPm®
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Hvad betyder det for dig og dit

barn?

Mennesker med variationer i kenskarakteristika kan vaere vidt for-
skellige - ligesom alle andre mennesker. Ogsa mennesker med
samme tilstand kan vaere forskellige, og opleve variationen forskel-
ligt. De fleste har et godt og normalt liv med en uddannelse, job,

venner og parthere m.m.

Sammensaetningen af kromosomerne vil ofte passe til personens
folelse af, hvilket ken han/hun tilherer og opfatter sig selv som.
Nogle vil dog opleve, at det ikke stemmer overens og far brug for
hjgelp og stette. De kan maske se mere ud som en dreng/mand og
fole sig mere som en pige/kvinde - eller omvendt - hvilket for nog-
le kan medfere ubehag. Andre har maske folelsen af ikke at tilhere
noget bestemt kon, hvilket for nogen kan vaere helt fint, men for

andre kan veere forbundet med problemer.

Eventuel behandling vil afhaenge af, hvilken tilstand det drejer sig
om. For nogle vil det betyde, at de skal i behandling med hormoner,
og for enkelte at de har behov for at blive opereret. Uanset vil de fle-
ste ga til regelmaessige kontroller hos deres behandlerteam.

Bliv ved med at sperge dit behandlerteam,
hvis noget er uklart eller bekymrende. Pa
denne made bliver man eksperten i sit eget
liv og ved, hvad der er rigtigt for en selv. Der
findes ogsa meget specifik information for
de enkelte tilstande og sygdomme. Du kan
0gsa sege pa patientforeningernes hjem-
mesider.

)

Vi kunne godt have
taenkt os at have faet
mulighed for at tale
med en specialafde-
ling med det samme
diagnosen kom, det
kunne mdske havde
givet feerre unadven-
dige bekRymringer.

‘
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Hojt specialiserede afdelinger for barn,
unge og voksne

Undersogelser, opfelgning og behandling af de hyppigst forekommende
variationer i kenskarakteristika sker tre steder i Danmark: Rigshospitalet,
Odense Universitetshospital og Aarhus Univer- (,',\

"4

sitetshospital. Operationer foretages dog kun pa )
Rigshospitalet og Aarhus Universitetshospital,
. 1 . 2 Da vores datter var
som er hojt specialiseret inden for omradet.
3-4 dage gammel,
Man har krav pd at blive set ved et af disse cen- var jeg virkelig i krise.
tre og kan frit vaelge imellem dem. Maske skulle der
have veeret tilkoblet
. en psykolog tidligt i
Alle tre hospitaler har et behandlerteam, der er forlobet
specialister pd omradet. Teamet vil typisk besta
af leeger med serlig viden om hormonsygdom- \ y

me (endokrinologi), barnelaeger, specialsyge-

plejersker, gyneekologer, fertilitetsleeger, barnekirurger, plastikkirurger,
genetikere, psykologer og sexologer. Familierne og barnet/den unge til-
knyttes en fast kontaktlaege, som koordinerer behandlingen med de gvrige
fagpersoner i teamet.

Teamene fra hver af de tre hejt specialiserede afdelinger medes regelmaes-
sigt for at drofte patientrelaterede emner og ny viden pa omradet. Derud-
over samarbejder de om at give den bedst mulige behandling baseret pa
nationale og internationale erfaringer, behandlingsvejledninger og forsk-
ning. Mange medlemmer af de danske teams deltager desuden i internatio-
nale faglige sammenslutninger, f.eks. ENDO-ERN (https://endo-ern.eu/) og
eUROGEN (http://eurogen-ern.eu/).
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Hvordan taler du med dit barn om
tilstandene?

Born har ofte en naturlig nysgerrighed omkring kroppen, og det er vigtigt
at besvare alle sporgsmal dbent, arligt og under hensyn til barnets alder.

Pd den made kan barnet folge med og bliver ikke ungdvendigt angst og

kan svare pa spergsmal fra f.eks. venner og klassekammerater. Born er ofte
meget 'faktuelle’ og accepterer informationer, selv om de maske ikke forstar
dem helt. Nar barnet bliver aldre, og puberteten kommer, forstar de tilta-
gende mere, og reaktionerne pa deres tilstand kan mdske @ndre sig.

Mange undersagelser har vist, at abenhed over barnet/den unge er afgeren-
de for, at de selv kan vaere med til at treeffe beslutninger, og leve godt med
deres tilstand eller sygdom.

Af en eller anden
grund, sd var det
vigtigt for mig, hvor-
dan mit barn sa ud
indvendig.

Vi har altid talt aben
om sygdommen med
familie og venner.




Hvordan taler du med andre om dit barn?

Mange variationer i kenskarakteristika giver ingen symptomer i dagligda-
gen. Barnet ser ikke anderledes ud, og der er ikke behov for seerlig opmaerk-
somhed. Men som foraldre kan man godt have

et behov for at dele bekymringer med familie @ N\
og venner, mens daginstitutionen eller skolen

ikke nedvendigvis behever at blive orienteret.
Kun min bedste
veninde ved det. Det
Jeres barn, hvis omgivelserne pludselig ved er privat,

Det kan foles ubehageligt og skabe mistro hos

en masse om dem, som de ikke selv har faet at
vide. S& husk labende at tale med Jeres barn
om det ogsd. Ger det pd den made, som foles

rigtig for Jer, og sporg Jeres behandlerteam til
rdds, hvis I har behov for det. \\ J

Hvis der i lgbet af opvaeksten opstér behov for ekstra statte, f.eks. i skolen
eller socialt, kan det veere nyttigt at informere de voksne, der har kontakt
med barnet, for at f den rette hjzelp. Udlevering af pjecer til paedagoger,
leerere og sagsbehandlere kan veere et godt redskab. Tilstande med variatio-
ner i kenskarakteristika er sa sjeeldne, at informationen ofte skal gentages,
fordi andre ikke har hert om dem for.

(”J "\ Nogle barn skal have medicin flere gange dag-
ligt, altsd ogsd mens de er i en daginstitution
eller skole. Her er det vigtigt, at personalet

Jeg fortaeller det ikke . . .
til keorester. Maske involveres og opleres. I disse tilfaelde beder
senere, hvis det bliver personalet ofte om en skrivelse med vejledning
mere alvorligt. fra den behandlende lege.

\. J
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Stettemuligheder

Brug Jeres leege og behandleteamet til at fi
viden og vejledning om hjalp og statte. Regler
for offentlig stotte kan sndre sig med tiden
og vere forskellige for bern, unge og voksne.
Teamet kan ofte, hvis det enskes, ogsa formid-
le kontakt til andre foraeldre, som er eller har
varet i samme situation.

@

~

Vi ville enske, vi ikke
var blevet konfronte-
ret med flere laeger,
som havde forskel-
lige meninger og
forslag til diagnosen
og kennet. Det gav
en unedvendig ekstra
bekymring.

\ J

For mange familier er det at f4 en diagnose starten pd en lang proces, hvor

meget nyt skal leeres om selve tilstanden, men ikke mindst om dens betyd-

ning for dagligdagen. Bliv ved med at sperge, indtil I har fiet svar. Meget

information kan vaere overvaldende og vanskelig at forstd, og deter i

orden, at man har behov for at fa den gentaget mange gange.

@

Hendes sygdom blev
heldigvis opdaget

ret hurtigt, men det
beted sa ogsa, at hun
blev "taget fra mig”
kort tid efter fadslen.
Sa ld jeg der alene
tilbage uden barn og
vidste ingenting.

D

. J

Alle teams har tilknyttet psykologer, som kan
veere rigtige gode sparringspartnere, nar der
skal treeffes svaere beslutninger og ved kriser.
Psykologer kan veere til hjzlp for bade foreeldre,
soskende, bedsteforaeldre, og senere for barnet
selv. Sexologer kan stgtte unge personer med
variationer i kenskarakteristika i at komme godt
i gang med sexlivet eller vejlede ved eventuelle
seksuelle problemstillinger.

Jeres kontaktleege kan hjzlpe Jer med at sage

om gkonomisk statte via kommunen, f.eks. tabt arbejdsfortjeneste, mer-
udgifter relateret til sygdom og transportudgifter til kontrolbeseg. Hvis der
er behov for medicin, er denne deekket af samme tilskudsordning som al

anden medicin i Danmark. Ved enkelte af tilstandene udleveres medicinen

dog gratis fra hospitalet. Er der behov for en operation, udferes denne gra-

tis pa de offentlige sygehuse, som er godkendst til dette.
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Patientforeninger

Nogle familier kan have stor glaede af de
patientforeninger, som findes i Danmark, Skan-
dinavien eller internationalt. Nogle tilstande er
dog desvaerre for sjeldne til, at der findes spe-
cifikke foreninger. Man ma selv preve sig frem,
om og hvorndr man er klar til at mede andre.

®

N
Vi kontaktede AGS
Foreningen med det
samme og det gav
0s ro og kontakt til
ligestillede.

. J

I Danmark findes der folgende foreninger, som har en

hjemmeside:

Klinefelter forening: https://www.klinefelter.dk/

Turner forening: https://turner-forening.dk/

Addison forening: http://www.addison.dk/

AGS forening: https://agsforeningen.dk/

Intersex Danmark: https://www.intersexdanmark.com/

Triple X forening: http://www.triple-x.dk/

DSD: https://dsdfamilies.org/ (en britisk paraplyorganisation)

v+e
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Sundhedsstyrelsen
Islands Brygge 67
2300 Kebenhavn S

www.sst.dk

Jeg var glad for, at jeg ikke
vidste, at min datter var syg
inden fedslen. Jeg havde en
ukompliceret graviditet, fod-
sel og tilknytning til det barn

Jjeg ventede. Jeg havde ogsd
bevidst frabedt mig at kende
kennet for fodslen, sa der har
aldrig veeret fokus pd kennet
ved scanningerne.
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