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Tillstdnd som paverkar kénsutvecklingen
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Dags att pratal
Men hur gér man?

Det kan kénnas svart att prata med barn om saker som
vuxna tycker ar kansliga eller svéra att férklara. DSD kan
vara eft exempel pd det.

Den har broschyren innehéller réd om hur du kan prata
med ditt barn om DSD-diagnosen. Dels fér du nagra all-
manna tips for att skapa bra forutsatiningar for samtal,
dels forslag pa vad man kan séga nér man pratar med
barn i olika éldrar.

Forslagen kan ocksé fungera som inspiration till vad du kan
saga fill andra vuxna, till exempel slakt, vanner, pedagoger
eller andra som traffar barnet.

Vad ar DSD?

Kénsutveckling @r en komplicerad process i ménga
olika steg och delar. Ibland tar utvecklingen andra
vagar an de vanligaste, och dé kan det synas eller
markas pd olika satt i kroppen.

Det kallas DSD, Disorders eller Differences of Sex
Development. P& svenska kallas det fillsténd som
péverkar kénsutvecklingen eller ibland avvikande
konsutveckling.



Ditt barn har ratt ill
information om sig sjdlv

Tidigare trodde man att det var battre om barnen inte visste
om att de hade DSD och kanske hade opererats. | dag vet
vi att det &@r tvartom — ju mer barnen vet om sin kropp, sitt
fillstand och sin behandling desto battre ar det.

Det stér till och med i patientlagen att barn som méter
sjukvarden har ratt att f& information om sitt tillsténd,
vérden och behandlingen. Barn har ocksé ratt att
séga vad de tycker, bli lyssnade p& och vara delaktiga
i sin vard.

Barnet behover fa full information

En bra tumregel &r att ditt barn ska veta lika mycket om
sig sjalv som andra, till exempel du eller DSD-teamet,
vet om barnet. Det betyder att ditt barn successivt ska f&
information om

e sitt tillstdnd, vad det heter och hur det yttrar sig

* orsakerna bakom tillsténdet, vad det beror p&
e vilka beslut som har tagits och varfér, till exempel om
konstillhérighet, operationer eller andra behandlingar.

Borja tidigt och enkelt

For att n& dit s& smé&ningom ar det bra att bérja enkelt
medan ditt barn ar litet och sedan bygga pad med mer
information vartefter barnet blir éldre. Du maste allts&
inte kunna forklara eller prata om precis allt frén borjan.

Som férélder har du en avgérande roll i att hjdlpa ditt barn att forsté
den delen av barnets liv som galler DSD-diagnosen. Informationen som
barnet f&r via DSD-teamet ar viktig, men du &r den som kan svara pé
barnets frédgor och funderingar i vardagen.



Samla pa dig fakta

Ju mer du vet och forstér om DSD och ditt barns diagnos,
desto lattare ar det att férklara pd barnets nivé och att
svara pd barnets frégor nar de kommer.

Om det ar négot du inte kan férklara, fréga négon i ert
DSD+team. De méter manga barn i olika éldrar, och vet
vilka fraégor barn kan ha om kroppen och DSD.

Mer fakta om DSD

Om du vill veta mer om DSD finns det en broschyr
med grundlaggande fakta om DSD fér ungdomar
fran cirka 10 &r och deras vuxna: Fakta om DSD,
tillstand som pdverkar kénsutvecklingen.

| den kan du lasa mer
om konsutveckling och
fa svar p& négra vanliga
fradgor och funderingar
om DSD.

& Socials tyrelsen

Om du vill kan du utgé
fran férklaringarna och
bilderna dar nér du
pratar med ditt barn.

Uppmuntra fragor

Ménga barn ser till att skaffa sig information genom att
stalla fragor, men alla gér inte det.

Oavsett vilket @r det bra att beratta for barnet att du
tycker att det ar bra att barnet frégar och undrar. Dé
visar du att du garna vill prata, och att informationen
om barnets DSD och kroppen ar en naturlig del av livet.

* L&t barnet styra, pressa inte p& om barnet inte vill
prata just da.

* lyssna, kann in och ge utrymme. DSD kan vécka
maénga olika frégor, funderingar och kéanslor, aven
hos sma barn — ofta helt andra an du som vuxen har.

e Avdramatisera och normalisera — alla manniskor ar
olika, bade utanpé och inuti.

* Gor samtal om kroppen till en del av vardagen.
® Sag som det ar, svara arligt och enkelt p& barnets fragor.



Forbered forklaringar
och svar i férvéag

Det kan kannas sként att ha forberett enkla forklaringar
och svar pa vissa frégor. Da har du négot att utgd ifran
ndr ditt barn staller en fréga du tycker ar svar.

Alla barn ar dock unika och utvecklas i olika takt. Det kan
gora att ditt barn har helt andra fragor och kéanslor én du
hade trott. Om du blir férvanad av en fraga, och kanner

att du inte vet vad du ska saga, kan du skaffa dig lite be-

tanketid genom att beratta att du inte vet hur du ska svara:

Det var en jattebra fréga. Jag behéver tanka
en stund pd hur jag ska ge dig ett bra svar.

Jag vet inte svaret pd det, men vi kan fréga
nagon som vet.

Nar du sedan ar redo att svara kan du starta om
samtalet genom att séga:

Kommer du ihég nér du fradgade mig ... 2
Det kan ocksé vara bra att tillsammans skriva upp barnets

fréga sa att ni kommer ihdg att stalla den nasta géng ni
kommer till sjukhuset.

Ordna en bok eller mapp

med barnets information

All information om provtagningar, utredningar och be-
handlingar sparas i ditt barns sjukvardsjournal, men
innehdllet dar kan ibland vara svart att komma ét.

Darfor ar det bra att samla ihop och spara viktig informa-
tion i en sarskild bok eller mapp. Det ger bade foraldrar
och barn 6verblick och blir en bra grund fér samtal nar
barnet ar aldre. For ménga ar DSD-diagnosen en viktig
del av livet, och ditt barn kommer férmodligen att vilja
veta mer om sig sjalv och hur det var under barndomen.

Boken eller mappen kan till exempel innehélla:

* egna berattelser och minnen som kan vara roliga eller
viktiga att prata om léngre fram

* information om utredningen néar barnet var nyfott:
labbresultat, réntgenbilder med mera

* anteckningar fran besdk och behandlingstillfallen,
inklusive eventuella operationer

* dina och sjukvardens resonemang infor beslut som
rér barnet

* namn p& och eventuella kontaktuppgifter till Ikare
och andra som ni har traffat

e fakta om och beskrivningar av DSD-diagnosen

e frédgor som du och barnet vill komma ihé&g att stdlla
ndsta géng ni traffar teamet.
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Om det anda kanns svart
att bérja prata

En av anledningarna till att den har broschyren finns ar
att manga féraldrar tycker att det kanns svért att borja
prata med sitt barn om DSD, aven om de vill och vet aft
det &r viktigt.

Du ér alltséa inte en dalig foralder om du tycker att det ar
svart eller om du brottas med dina egna kanslor. Det ar
vanligt att tycka att det ér utmanande eftersom det hand-
lar om kén och kénsorgan — nédgot som manga ar ovana
vid att prata om.

Ta stod av andra

DSD-teamet kan hjalpa dig att komma igéng med att
prata med barnet. P& natet och i sociala medier kan
du ocksé f& kontakt med grupper eller foreningar dar
du kan be om r&d om hur man pratar med och stottar
barn med DSD.
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Prata med barn 1-2 ar

Ditt barn lar sig massor av nya saker i 1-2-arséldern: g,
prata, ta sjdlv och gé& pé toaletten. De flesta barn i den
har éldern ar nyfikna pé hur varlden och andra manniskor
fungerar och tycker om att hitta monster i form av likheter
och skillnader. De ar ofta nyfikna p& kroppen — bé&de
andras och den egna.
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Vad ér det viktigast att

prata om runt 1-2 ar?

| den har aldern ar det viktigaste att ge barnet ratt ord
for att kunna prata och fraga langre fram, och att skapa
vanan att prata om kroppen och kroppens funktioner.

Vad kan du saga, och nar?

Till exempel kan du bérja prata nar du byter bloja, hjalp-
er till p& toaletten eller badar barnet. Det ar bra tillfallen
for ditt barn att léra sig vardagsorden fér kroppens funk-
tioner, kanslor, kénsorganet och andra kroppsdelar:

Sikta med snoppen ner mot vattnet s& att
kisset hamnar i toaletten.

Torka dig bakét, dra papperet frén snippan
baké&t mot rumpan.

Sitt ner och kissa sa att det inte sprutar
at alla hall.
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Prata med barn 3-5 ar

| 3-5-arsaldern borjar det bli viktigt att kénna sig accep-
terad av andra. Barnen forstar ofta nu hur de liknar, eller
inte liknar, andra barn av samma kén. Nyfikenheten p&
kroppen fortsatter, och ménga barn vill lara sig om hur
den fungerar och kanske veta hur barn blir fill.

Svara pa fragor och bjud in till samtal

| 3-5-arsaldern kan behovet att veta och prata markas
p& att barnet staller frégor, bade om sig sjalv och an-
dra. Nar barnet bade fragar och forstar mer blir det ofta
manga tillfallen att prata om DSD och séka information
fillsammans.

Men det ar viktigt att bjuda in till samtal Gven om barnet
inte staller fragor sjalv. Forsok att ta vara pé varje tillfalle
att prata - ju tidigare du bérjar, desto lattare blir det
langre fram.

Ge lite information i taget, och &t sedan @mnet vila il
ndsta gang ett bra tillfalle dyker upp. Barnet behover f&
processa det du och sjukvérden berdttar i sin egen takt.
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Vad ér det viktigast att
prata om vid 3-5 ar?

Exempel pé& viktiga teman att ta upp pé eft enkelt satt som
passar barnets nivé ar

att det finns en stor, naturlig variation i hur manniskor
ser ut, hur de beter sig och vad de tycker om — alla ar
bade lika och olika samtidigt

hur mdnniskor véxer och utvecklas innan fédseln,

och att alla vaxer och utvecklas pé lite olika satt

vad barnets DSD-tillst&nd heter, vad det innebdr och
hur det uppkom — be DSD-teamet om hijélp att férklara
varfér barnet gar pa lakarbesok och har sina olika
vardkontakter

eventuella operationer som barnet har genomgétt

att alla manniskor, inklusive barn och barnet sjalv,
har ratt att bestémma Sver sin egen kropp.

Ett tips ar att anvanda dockor eller mjukdijur fér att visa
och beratta. Det kan ocksé vara bra att rita bilder som
forklarar, precis som DSD-teamet gér for att visa dig och
barnet.
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Vad kan du sdga?

Precis som alla manniskor ser olika ut i ansiktet
ser vi olika ut pé resten av kroppen ocksa.
Snoppar/snippor kan se ut pd ménga olika satt
och vara olika stora.

Det finns manga delar av kroppen som véxer p&
olika satt. Man vet inte alltid varfér det blir sé&.

Nar du lég i mammas mage och din snopp/
snippa skulle véxa fram utvecklades den lite
olika j@mfért med manga andra snoppar/snippor.

Nar du féddes kom kisset ut l&ngt ner pé snoppen,
s& doktorn fick géra ett langre ror for kisset.

Vill du veta mer om nér du var bebis och
opererades? Du kanske vill veta varfér du blev
opererad och om hur det var.

Doktorn pa sjukhuset vill se hur du véxer och veta
hur du mar.

De flesta kvinnor har sma dgg, och de flesta mén
har spermier. Fér att det ska bli en ny bebis be-
hdver eft dgg och en spermie métas.
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Prata med barn 6-9 ar

| 6-9-arsaldern gér de flesta barn igenom flera intensiva
perioder av utveckling med ménga kanslor och tankar. De
blir mer och mer medvetna om sig sjdlva, omvarlden och
sociala spelregler. Barnen bérjar ocksé kunna férestalla sig
sin egen framtid och kanske undra &ver hur livet ska bli.

‘

18

Upprepa informationen

| 6-9-&rsaldern brukar man behéva bygga vidare pa den
grund man har lagt tidigare. Barn behover ofta f& samma
information upprepad flera génger eftersom det annars
kan vara for mycket att ta in och hélla reda pa.

Du kan till exempel fréga vad barnet minns frén tidigare
samtal och besdk hos DSD-teamet och prata vidare
utifrén det.

Det kan ocksa bérja bli dags att forbereda sig pé att nya
kéanslor och frégor om DSD-diagnosen kan dyka upp infor
puberteten. Kanske upplever barnet livet med DSD helt
annorlunda an du gér. Utgd fran barnets behov av att
prata och fran vad barnet sjalv vill prata om.
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Vad ér det viktigast att
prata om vid 6-9 ar?
Férutom att bygga vidare pé tidigare samtal ar det i

6-9-arsaldern ockséa viktigt att vara beredd pé att prata
med barnet om

* hur barnets kroppsliga funktioner péverkas av DSD-
fillst&ndet — be DSD-teamet om hjalp att forklara

¢ vad som hdnder vid bescken hos DSD-teamet, varfor ni
gér dit och hur besdken och undersékningarna kanns

* vad barnet har for rattigheter till integritet, delaktighet
och sjalvbestémmande, b&de i allmanhet och i varden

* att barnet behdver beratta om négon retas, sé& att
foraldrar, skola och DSD-team kan stdtta

* barnets eventuella funderingar infér framtiden, till exem-
pel om kénsroller, kompisar, karlek eller att bilda familj.

Sjdlvstéindighet och avskildhet

Det ar ocksé bra att redan nu i lagstadiedldern bérja pro-
ta om och forbereda for mer sjalvstandighet och avskild-
het vid undersékningar hos DSD-teamet.

Till exempel kan du féreslé att du vantar utanfér rummet
under en del av besdket. Kanske vill ditt barn passa pé
att fréga teamet n&got utan att du lyssnar?

Ett annat tillfalle dar avskildhet kan behévas ar i skolan
eller vid fritidsaktiviteter, till exempel nar det géller om-
kladningsrum.
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Vad kan du sdga?

Vi kan géra en lista pé det du funderar &ver,
s& att vi kan ta reda p& mer. Vi kan ta med
listan till ldkarna och prata med dem om dina
funderingar och frégor.

Jag forstér att du blir ledsen nar nédgon sager elaka
saker. Vill du berétta mer om det? Jag, skolan och
DSD-teamet kanske kan hjalpa.

Bebisar véxer inuti mammans mage. Men alla
mammor far inte barn pé det sattet. En del vantar
inte barn i magen, utan tar hand om ett barn som
redan ar fott.
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Plats for anteckningar
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Foraldrainformation om att prata med barn om DSD
(artikelnr 2020-4-6700) kan bestdllas frén
Socialstyrelsens publikationsservice
www.socialstyrelsen.se/publikationer

E-post: publikationsservice@socialstyrelsen.se

Publikationen kan Gven laddas ner fran
www.socialstyrelsen.se
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