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Socialstyrelsen

Yttrande Over Socialstyrelsens kunskapsstod Vard och behandling
vid tillstdnd som paverkar konsutvecklingen

RESL har beretts tillfille att yttra sig 6ver Socialstyrelsens utkast till kunskapsstod om vard
och behandling f6r personer med variationer 1 kénsutvecklingen. RFSL Ungdom har valt att
stilla sig bakom detta yttrande. Det inleds med en 6vergripande reflektion 6ver hela
kunskapsstodet, sedan foljer kommentarer f6r varje del av kunskapsstodet. I de fall dir
RESL ir eniga med Socialstyrelsen limnas inga kommentarer.

Sammanfattning och 6vergripande reflektioner

RESL vilkomnar att detta kunskapsstod har skrivits med syfte att bidra till enhetlig och god
vard for intersexpersoner och att utgangspunkten har varit att frimja individens ritt till
sjalvbestimmande om sin egen kropp och sin vard. Det har varit ett efterlingtat dokument,
nagot som bade RFSL och exempelvis INIS har efterfragat under méanga ar.

Det blir tydligt att det finns ett dilemma genom hela dokumentet som forfattarna har sviart
att forhalla sig till. Det finns en forestillning om normalitet och 6nskvirda kroppar, genom
att dokumentet tar upp hur vard ska ges som syftar till att “ritta till” kroppar som avviker
fran normen f6ér hur kroppar férvintas se ut och fungera. Pa samma gang férsoker
forfattarna till viss del fora in ett normkritiskt forhallningssitt kring hur kroppar ”b61” se ut
och fungera, vilket exempelvis lyfts i stycket om att féraldrar kan hjilpa till att avdramatisera
sitt barns kroppsliga variation genom att beritta for barnet att kroppar och kénsorgan kan se
ut pa manga olika sitt.

Nir ett barn f6ds med en kropp som gor det svirt att tilldela ett juridiskt kon inkallas ett sd
kallat DSD-team. RFSL ser nyttan med ett sadant team, men vill ockséa framhalla att enbart
existensen av ett sidant team, samt briddskan med vilken teamet tillkallas nir ett barn f6ds,
indikerar att sjukvarden anser att det dr mycket dramatiskt och akut nér detta hiander. Tyvirr
riskerar denna dramatiska start i barnets liv att farga féraldrarnas upplevelse av sitt nya barn
och gora det svirare for dem att hjilpa barnet att avdramatisera eventuella kroppsliga
variationer. RFSL anser sjilvfallet att det 4r n6dvindigt med specialiserade likare som kan ta
hand om barn som f6ds med variationer i konsutvecklingen, och deras férildrar, men att
teamets primara syfte borde vara att undersoka barnets behov av vérd snarare dn att det
uttalade malet dr att utreda vilket juridiskt kon som ska tilldelas.
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Kunskapsstodet ger en god oversikt kring hur virden f6r barn och unga ser ut och boér se ut,
samt for de som behéver vird dven som vuxna. Det dr mer oklart hur de personer som
uppticker sina variationer i1 kénsutvecklingen 1 vuxen alder ska tas om hand och av vilka.
Vart ska dessa remitteras? Vilket stod ska dessa fa? Dokumentet tar ocksa upp att
psykosocialt stéd bade f6r patienten sjilv och for eventuella anhoriga dr av stor vikt, samt
vikten av sexologisk radgivning for de som behover det. Tyvirr ser vi att kompetens for att
ge denna typ av stod dr bristfillig 1 regionerna och vi anser att mojligheten att fa stod maste
sikerstillas framover.

Det dr mycket positivt att Socialstyrelsen valt att inkludera ett stycke om koénsdysfori och
transidentiteter hos personer med variationer i konsutvecklingen. Det borde vara en
sjalvklarhet for alla forildrar, oavsett om deras barn har kroppar som bryter mot normen foér
konsutveckling eller inte, att fa information om att det tilldelade kénet vid fédseln inte
nédvindigtvis stimmer 6verens med barnets framtida kénsidentitet. Dokumentet behover
dock ses Over fOr att bli mer transinkluderande i resterande delen av texten.

Pa flera stillen 1 kunskapsstodet nimns avligsnande av konskortlar pa grund av f6rhojd risk
for tumorutveckling. Det finns dock ingen rekommendation kring hur hég risk som ska
foreligga fOr att en sidan operation ska anses nédvindig. Risk finns att olika likare tinker
helt olika kring hur nédvindigt det ar att avlagsna konskortlar eller inte vid olika diagnoser.

Pa sid 43 i kunskapsstodet star att ”Kortisonbehandlingen for barn 46, XX CAH ir i princip
den enda dtgird som dr medicinskt nédvindig bland nyfédda med DSD.” Alltsa borde
denna atgird vara den enda som gors f6r barn som f6ds med olika former av variationer 1
konsutvecklingen. RFSL anser att hormonbehandling och kirurgi pa barn, som idr for sma for
att sjalva samtycka till behandling, enbart ska fa férekomma i undantagsfall om det finns
starka medicinska skal. I 6vrigt foresprakar RFSL att det foreligger ett informerat samtycke
fran barnets sida nér barn uppnatt alder f6r att kunna samtycka till behandling. Dirfér anser
vi att rekommendationen om kirurgi f6r barn med 46, XX CAH behover fortydligas i linje
med detta. Ytterligare en rekommendation om att kirurgi vid hypospadier enbart ska
férekomma i undantagsfall nir det finns medicinska skil behéver tillkomma.

Inledning

RFSL instimmer 1 att nomenklaturen kring omradet dr svir, 1 och med att olika personer och
olika rérelser vill anvinda olika sprak, och anser att Socialstyrelsen lyckats relativt vil med att
anvanda ett icke-stigmatiserande sprak i dokumentet och att ta olika delar av rorelsens dsikter
i beaktande.

Med risk att ga in f6r mycket i detaljer sa dr meningen “Tillstand som paverkar
konsutvecklingen pa annat satt...” lite oklar vad den syftar pa, och forvirrar mer dn tillfér
nagot. Den bor darfor strykas.

Utgangspunkter for virden av nyfédda med intersexuella tillstind

Detta avsnitt tar upp ménga viktiga fragor kring ménskliga rittigheter, barns rittigheter och
barnets basta. Det blir dock markligt att starta hela avsnittet med ett stycke om exakt vid
vilka tillstaind det kan bli aktuellt med ingrepp och hormoner, samt vilka vardatgirder som
kan bli aktuella. Det dr som att dessa vardatgirder blir den forsta, och viktigaste,
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utgangspunkten 1 varden for personer som f6ds med intersexvariationer. Vi anser inte att det
behover anges hir exakt vid vilka tillstind som dessa vardatgirder ér ett alternativ, utan det
ricker att skriva att varden for barn med intersexvariationer har mott tilltagande kritik det
senaste decenniet samt att det finns flera etiska dilemman kring varden som behéver beaktas.

Det vore ocksa rimligt att i detta avsnitt ldgga till ndgra rader om hur det ser ut
internationellt, vilka linder som har lagar mot tidiga ingrepp och hormonbehandlingar och
vad som lett fram till dessa beslut. Samt att Socialstyrelsen 1 detta avsnitt dven for ett
resonemang om vad det betyder f6r varden av barn med intersexvariationer att FN:s
barnkonvention fran den 1 januari 2020 har gjorts till svensk lag. Enligt RFSL innebir detta
att det dr svarare att inte sitta barnets rittigheter 1 férsta rummet. Vilket i fall med vard for
barn med intersexvariationer betyder att hormonbehandling och kirurgi pa barn som ir for
sma fOr att sjilva samtycka endast ska kunna férekomma i undantagsfall om det finns starka
medicinska skil, utan att det kan anses strida mot barnkonventionen och dirmed ocksa
svensk lag. Samt att principen 1 6vrigt ska vara att det maste foreligga ett informerat
samtycke fran barnets sida nir barn uppnatt alder for att kunna samtycka till behandling.

Bemotandet och medvetenhet om patientperspektivet

Ett gott bemé6tande i varden dr grundldggande f6r god vard och en bra vardallians mellan
vardgivare och patient, det kan inte understrykas nog. Ridsla for daligt bemdétande blir ofta
en barridr f6r normbrytande personer att soka vard eller att ga pa aterbesck hos vardgivare
som behandlat en illa. Det dr mycket positivt att sprakets makt och betydelse lyfts fram i
kunskapsstodet.

RESL anser att viss kunskap om intersexvariationer behovs i alla delar av varden: primarvard
specialistsjukvard, prehospital vard och akutsjukvard. Det ér tyvirr en utopi att tinka att alla
vardyrken ska kunna fa till sig tillricklig information om intersexvariationer och ett icke-
stigmatiserande och gott bemétande. I utopin skulle alla fa kunskap om intersex och
variationer 1 kénsutvecklingen bade under sin utbildning och genom vidareutbildning inom
respektive specialitet. En konkret plan f6r hur kompetenshdjning pa omradet skulle kunna
astadkommas behovs, samt allokerade medel for att realisera detta.

ol

Det finns ett stycke i kunskapsstodet som handlar om vardpersonalens attityder och vilket
inflytande dessa har over foérildrars instillning till tidiga ingrepp och vardens utformning,
Denna del av texten borde fa storre utrymme, anser vi. Den finske kirurgen Mika Venhola
lyfter ofta upp att det finns forskning som visar att foréldrars instillning till tidiga ingrepp ar
avhingigt lakarnas instillning, och att foraldrar nistan alltid foljer likarnas rad. Det dr inte
konstigt, da fordldrar generellt inte har kunskap om intersexvariationer och litar pa att
likarna vet deras barns bista.

Klassificering och beskrivningar av tillstand

Da ICD-11 kommer att inforas inom kort vore det bra att ha med ett stycke om detta redan 1
denna text, sa att inte kunskapsstodet blir inaktuellt direkt. RFSL vilkomnar ett arbete kring
att ersitta foraldrade bendmningar och stigmatiserande sprak. Tyvirr har detta inte
forbittrats 1 den internationella versionen av ICD-11 nir det giller intersexvariationer, si om
Socialstyrelsen kan fastsla ett mindre stigmatiserande sprakbruk vore det vilkommet. ICD-11
har kritiserats av intersexaktivister globalt fOr att vara patologiserande och stigmatiserande.
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Exempelvis féredrar intersexrorelsen globalt paraplytermen “congenital variations in sex
charachteristics” istillet f6r DSD', vilket pa svenska borde kunna 6versittas till medfédda
variationer 1 kénsutvecklingen. Ett stort antal av diagnoserna under DSD-paraplyet
innehaller ord som ”anomaly” och ”malformative”, vilket kan behéva ses 6ver 1
oversittningen till svenska av ICD-11. Pa svenska ses ord som ”deformitet” eller
’missbildning” vilka mycket tydligt indikerar att variationen ar oonskad eller fel. Med tanke
pa ordets makt, som ni skrev om 1 stycket om bemétande, dr det mycket viktigt att se ver
detta.

Turners syndrom

I avsnittet om psykosexuell utveckling papekas att det finns personer med medfédda
variationer 1 kénsutvecklingen som dr transpersoner och att alla inte kinner sig hemma i sitt
tilldelade kon. Trots detta bendmns personer med Turners syndrom genomgaende som
flickor och forutsitts vilja ha en kvinnlig pubertet och konsidentitet. Dé de flesta dr kvinnor
ar detta forstaeligt, men nagon mening i detta stycke om att det kan vara annorlunda vore
onskvirt. Exempelvis skulle stycket om utebliven pubertet kunna fortydligas att denna
behandling giller de ungdomar som vill ha en kvinnlig pubertet. Risk for tjock drrbildning ér
ocksa nagot att beakta vid exempelvis mastektomi som kan komma 1 friga om personen har
transidentitet.

I stycket om kortvuxenhet star att en rekommendation ér att ge en mer individualiserad
tillvixthormonbehandling till dem som bist behéver den. Trots det finns inte detta med
bland de listade rekommendationerna, vilket vore dnskvart.

Det star vidare att dggstockar kan komma att opereras bort i forebyggande syfte for att
undvika malignitet. Det dr oklart hur stor risken dr och 1 vilka ligen det 4r rimligt att avldgsna
konskortlarna. Det dr ett mycket stort ingrepp som personen och foérildrar med stor
sannolikhet kommer att ge sitt samtycke till om likare sdger att det dr nddvindigt. Men
fragan dr hur stor malignitetsrisken ska vara for att det ska anses nédvindigt? Det finns
ingen rekommendation kring detta, vilket vore 6nskvirt, om det dr mojligt.

Texten skulle kunna nimna nagonstans att tidigare fanns olika diagnoser som rér
konsutveckling, exempelvis Turners syndrom och kontraindikationer for att fa transvard.
Numera ir det inte sd, men den forestillningen kan fortfarande finnas hos vardpersonal och
andra som kommer i kontakt med personer med Turners (och andra med olika diagnoser
som faller inom DSD-paraplyet).

Kiinefelters syndrom

Viktigt att komma ihdg dr att det finns personer som f6ds med XXY-kromosomer som inte
definierar sig som min’. Klinefelters syndrom ir per definition en variation som min kan ha.
Dirfér har kvinnor och ickebindra med XXY-kromosomer inte Klinefelters syndrom. Det idr
viktigt att ndgonstans nimna detta i texten. Testosteronbehandling f6r personer som
identifierar sig som kvinnor eller som ickebinira kan upplevas som mycket problematisk,
vilket kan behéva bendmnas.

Thttps://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6293350
2 https://ihra.org.au /14825 /breakthrough-xxv-researchers-admit-xxy-not-all-male-some-

female-intersex/
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I stycket om fertilitet star att ’spermierna har inte avvikande kromosomuppsittning vilket
betyder att KS inte fors vidare”. Ordet avvikande ar olyckligt. Meningen skulle kunna skrivas
om till ”KS kan inte féras vidare, da spermierna inte har nagon extra kromosom.”, eller
nagot liknande.

Texten blir heteronormativ da den utgar ifrdn att en eventuell partner maste ga igenom
fertilitetsunders6kning. Om partnern ér en cisman ér ju detta helt onodigt.

Multiprofessionell vard 6ver ett livsperspektiv

Det dr viktigt att nyfédda med olika variationer 1 konskaraktaristika far snabbt
omhindertagande av kompetent vardpersonal. Denna bradska kommer dock att uppfattas av
forildrarna och férmodligen tolkas som att den kroppsliga variationen dr mycket allvarlig
och att det hela upplevs som mycket traumatiskt for féraldrarna. Detta blir ett dilemma som
vardpersonal beh6ver forhalla sig till. Samtidigt som forloppet kan kidnnas mycket
dramatiskt, ska sjilva den kroppsliga variationen avdramatiseras sa mycket som moijligt f6r
att fordldrarna ska kunna ge sitt barn ett gott stéd och ritt information.

Det blir problematiskt att det i texten bendmns som att det 4r barnets kon som 1 forst hand
ska utredas av teamen, nir det egentligen borde vara barnets virdbehov som 1 f6rsta hand
borde undersokas. Vilket juridiskt kon som ir mest troligt att barnet kommer att kdnna sig
bekvim i framéver, utifran den information som finns vid fodseln, dr ocksa viktigt att utreda,
men borde inte vara i huvudfokus i denna text, eller i utredningarna.

Nigot som inte berdrs 1 texten ér remittering av vuxna. Vart ska de vinda sig som uppticker
sin intersexvariation i vuxen alder? Finns det nigonstans att vinda sig? Aven de som
uppticker en intersexvariation exempelvis i samband med oftivillig barnléshet kan behova
vard, svar pa sina fragor och psykosocialt stoéd. Dessa individer har inte haft nagon vard som
barn eller unga, vilket gor att texten om planerad dvergang till vuxenvard inte giller dem.

Nir det giller 6vergang fran pediatrisk vard till vuxenvard ér det oklart vem denna specialist
ir som ska ta Over varden fran den pediatriska varden. Finns hen idag? Vart finns hen?

Patientens ritt till information om sin diagnos och sin behandling

Ritten till information om sin diagnos och sin behandling ir otroligt viktig. Som nimns i
texten har manga intersexpersoner undanhallits denna information historiskt sett och andra
har svart att hitta den information som de behover i vuxen alder om behandlingar som
gjordes nir de var barn. Dirfor dr detta avsnitt ett av de viktigaste i dokumentet.

Da kunskapsstodet 1 princip avrader fran kirurgiska ingrepp pa sma barn som inte sjilva kan
ge sitt samtycke hoppas vi att detta problem ska minska i omfattning med tiden. Manga
forildrar har kapacitet och moijlighet att beritta for sina barn pa ett bra sitt om barnets hilsa
och kropp, men inte alla. Det blir problematiskt nir foraldrar férvintas vara de som gor
detta i alla situationer. Féraldrarna kanske inte sjalva vill kinnas vid att ens barn har f6tts
med en kropp som inte foljer normer kring kon, eller de kanske inte har kapacitet att beritta
for sitt barn pa ett bra sitt. Det vore 6nskvirt om DSD-teamen kunde ta detta i beaktande
under barnets uppvixt och underséka om férildrarna behéver hjalp att beritta fOr sitt barn.
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Det dr mycket positivt att det dr ett stort fokus 1 texten pa att avdramatisera
intersexvariationen for barnet. Det kan dock, som redan namnts, bli svart om det tidiga
omhindertagandet efter fodseln har upplevts som dramatiskt av féraldrarna. Tyvarr kommer
det nog att bli en krock mellan att férst ha upplevt att ”det dr nagot fel pa vart barn” och
”det behovs till och med ett sirskilt team som tar hand om det, det maste vara vildigt
allvarligt” och sedan férvintas kunna férmedla till sitt barn att ”kroppar och genitalier
kommer i olika former och storlekar, och att ha en variation i kdnsutvecklingen dr bara en
del av den som barnet dr”. Vi tror att sa linge som likare anser att intersexvariationer ar
nagot mycket speciellt och allvarligt, att kdnsorgan bor se ut pa ett visst satt eller att det dr
otroligt viktigt att sd tidigt som mojligt avgora vilket juridiskt kon barnet ska fa, sa kommer
det vara svart att férmedla ett lugn till férildrar som de sedan ska fora vidare till sina barn.

De avsnitt som handlar om information till vuxna och barn dr mycket bra. Det édr dock lite
oklart vilken denna specialiserade sjukvard dr som ska ge informationen till vuxna. Hur
aterkommande moéten fOr att ge individanpassad information pa ritt niva ska kunna
astadkommas 1 ett hilso- och sjukvardssystem som riknar pinnar och i stora delar av landet
ar overbelastad r lite svart att fOrsta, tyvirr, men intentionen i kunskapsstodet dr god.

Rekommendation om st6d till forialdrar
Vi delar Socialstyrelsens uppfattning att psykosocialt st6d till férildrar bor erbjudas inom
ramen fOr teamens arbete.

Di rekommendationen (som kommer senare i dokumentet) dr att enbart i undantagsfall
genomfGra genital kirurgi pa barn med CAH innan de sjilva ir gamla nog att delta 1 beslutet
blir det underligt att i stycket om psykosocialt st6d handlar om att ta beslut om genital kirurgi
eller inte under den forsta tiden efter barnets fodelse. Da normen enligt detta dokument
borde vara att inte genomféra nagon genital kirurgi bor fokus pa texten vara kring hur
forildrarna kan acceptera att deras barns kon ser annorlunda ut 4n vad de kanske hade tinkt
sig att det borde gora, snarare dn att ta beslut om kirurgi. Alternativet att avvakta borde enligt
detta kunskapsstod vara default, inte enbart ges tid och utrymme.

Rekommendation om st6d till patienter

Vi tillstyrker rekommendationen, men undrar samtidigt om det finns psykosocialt stod for
vuxna med intersexvariationer att fi? Finns det psykologer/kuratorer/terapeuter i alla
regioner som har kunskap om DSD/intersex? Vi ir ridda att det ér svért for personer med
dessa variationer att fa kompetent stéd.

Psykosexuell utveckling och DSD

Det dr mycket positivt att Socialstyrelsen valt att inkludera ett stycke om koénsdysfori och
transidentiteter hos personer med variationer i konsutvecklingen. Det borde vara en
sjalvklarhet for alla forildrar, oavsett om deras barn har kroppar som bryter mot normen fér
konsutveckling eller inte, att fa information om att det tilldelade kénet vid fédseln inte
nédvindigtvis stimmer in med barnets framtida konsidentitet. Vi anser att detta ar relevant
information oavsett DSD-diagnos, men att personer med barn som har en diagnos dir
konsdysfori oftare foreligger far veta att det forhéller sig sa. Darfor anser vi att “om den
aktuella DSD-diagnosen motiverar det” bor strykas ur rekommendationen.



2020-01-19 7 (9)

Det dr ocksa viktigt att inte tillskriva barn nagon sirskild sexualitet fOr tidigt utifran lek eller
konsrollsbeteenden, utan att ha ett ppet forhallningssitt dven till detta, och undvika att falla
in 1 heteronormativa forestillningar.

Kort om hormonbehandling

I texten nimns avldgsnande av kénskortlar pa grund av £6rhéjd risk f6r tumoérutveckling,
Som tidigare nimnts sa finns ingen rekommendation kring hur hog risk som ska foreligga for
att en sadan operation ska anses nédvindig, vilket vore 6nskvirt. Risk finns annars att olika
likare tinker helt olika kring hur nédvindigt det dr att avligsna kénskortlar eller inte vid
olika diagnoser. Det dr otroligt viktigt att enbart inducera en pubertetsutveckling som barnet
sjalv vill ha, detta kan inte understrykas nog.

Vird av flickor med kongenital binjurehyperplasi

I stycket om psykosexuell utveckling star det att cirka 10 procent av de med CAH kommer
att identifiera sig som nigot annat in kvinna. Anda benimns dessa personer genomgiende
som kvinnor i dokumentet. Det vore bra att bendmna detta ndgonstans i texten, och
rubriken skulle kunna 4ndras till ”Vard av barn med 46, XX CAH”.

Rekommendationen ir att underlivskirurgi innan barnet sjilv kan delta i beslutet enbart ska
ske 1 undantagsfall. Dock ér det svart att ur texten utldsa vad som kan utgéra ett
undantagsfall. Vad kan féranleda att det ska anses vara ett undantagsfall? Risken ar att
exempelvis foraldrars starka forestillningar kring kon kan anses motivera att det ar ett
undantagsfall. Rimliga undantagsfall skulle kunna vara dd urin ansamlas 1 vagina eller om
urinrOrsmynningen ar for trang, det vill siga om det finns medicinska skil. Det dr av denna
text oklart om Klitoriskirurgi nagonsin dr medicinskt motiverat. Om inte, anser vi att denna
praktik bor fasas ut omedelbart. RESL anser att inga operationer i barns konsorgan ska ske
utan starka medicinska skil. Diarfér anser vi att rekommendationen bér omformuleras sd att
det star att:

Hlso- och sjukvirden kan i undantagsfall om det finns starka medicinska skil, genomféra
vulva/vaginalplastik vid 46,XX CAH innan personen sjilv kan vara delaktig i beslutet om
och nir kirurgi bor genomforas.

Maskuliniserande kirurgi och hormonbehandling vid 46, XY DSD

Socialstyrelsen skriver sjilv 1 texten pa sid 43 att “Kortisonbehandlingen f6r barn 46, XX
CAH ir i princip den enda atgird som ar medicinskt nédvindig bland nyfédda med DSD.”
Alltsa borde denna atgird vara den enda som gors for barn som f6ds med olika former av
variationer 1 kénsutvecklingen. Trots detta tar stycket i detalj upp olika former av kirurgi som
g0rs fOr att “normalisera” sma barns konsorgan for att sedan inte mynna ut 1 nagon
rekommendation kring fragan. Vid hypospadi opereras barnet enligt radande vardprogram
nir det ar mellan 1 och 2 ar gammalt. Detta ifragasitts eller problematiseras inte i
kunskapsstodet trots att langtidsutfallet visar att dessa personer har simre utfall efter fler
operationstillfillen och urologiska problem. Hir verkar konsensus vara att tidig kirurgi ar ritt
vig att ga. RFSL anser inte att kirurgi i barns kén av enbart kosmetiska orsaker ska
térekomma. Dirfor dr vi skeptiska mot franvaron av problematisering. Fler och fler likare
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och forskare emotsitter sig ocksi detta. I en artikel av Carmack et al (2015)° frigar sig
forskare om tidig kirurgi vid hypospadier ar ritt vig att ga. De skriver bland annat:

“We argue, first, that most childhood surgeries for hypospadias are performed for
anticipated future problems concerning function and cosmetics, rather than existent physical
and/or psychosocial problems that are adversely affecting the child’s well-being. Second, we
contend that the surgery can be safely performed after an age of consent without increasing
the absolute risk of surgical complications to an ethically meaningful degree. We conclude,
therefore, that surgery for hypospadias should be performed only if requested by the
affected individual, under conditions of informed consent.”

Vi anser att en rekommendation kring hypospadier vore pa sin plats och skulle kunna se ut
sa har:

Hlso- och sjukvdrden kan i undantagsfall om det finns starka medicinska skil, genomféra kirurgi
for hypospadi innan personen sjilv kan vara delaktig 1 beslutet om och nar kirurgi bor
genomforas.

Det dr intressant att Socialstyrelsen dels skriver pa sid 38 att det ar viktigt att forildrar kan
formedla till sina barn att kroppar och genitalier kommer i olika former och storlekar, och
samtidigt forordar testosteronbehandling f6r barn som f6ds med micropenis. Det dr svart att
se hur forildrar ska kunna anta ett normkritiskt forhallningssitt till kon och kropp, nir
likarvetenskapen och Socialstyrelsen anser att ”en for liten penis” maste behandlas. Sjilvklart
forstar vi att i vart samhalle 4r det svart att leva med en kropp som bryter mot normer kring
hur kén ska se ut och uttryckas, men dessa exempel gor det sa otroligt tydligt vilket dilemma
som finns i samhillet. A ena sidan anses kén och kénsorganens utseende vara otroligt
viktigt, sa viktigt att det behovs tillkallas ett sarskilt team om nagot dr annorlunda fran
normen. A andra sidan férséker man avdramatisera och normalisera att kroppar kan se ut
hur som helst.

Vird vid partiell och fullstindig androgenkinslighet

I detta stycke beskrivs mer detaljerat 4n i tidigare stycken malignitetsrisk i konskortlar, vilket
ar vilkommet. Det dr ocksa positivt att rekommendationen ar att vinta med operation till
dess att personen sjilv har moijlighet att delta i beslutet.

Sexuell och reproduktiv hilsa

Samtliga personer med olika typer av variationer 1 kénsutvecklingen borde fa tillgang till
sexologisk och sexualmedicinsk radgivning. RFSL haller med Socialstyrelsen om detta.
Fragan ar vem som ska tillhandahalla denna radgivning och vard? Finns kompetensen idag?
Ett sitt att tillgingliggdra bade psykologisk och sexologisk kompetens skulle kunna vara att
skapa ett team som drivs inom ramen for rikssjukvard och som tar emot patienter fran hela
landet 6ver videosamtal. Pd detta sitt skulle ett litet antal kompetenta vardgivare kunna
stodja alla de personer med variationer i kdnsutvecklingen som har behov av stéd och
radgivning, utan att patienten skulle behova resa langt for att fa tillgang till kompetent vard.

3 https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/00224499.2015.1066745
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Att ha dilatation som férstahandsalternativ nir vagina ér trang istillet for kirurgi stéller vi oss
bakom. Det dr dock viktigt att underséka personens egen vilja och motiv till att vilja ha en
storre vagina. Forutsitts det att hen ska vilja ha omslutande samlag med en man, eller
diskuteras olika sitt att ha tillfredsstillande sex par Det ér ocksa otroligt viktigt att lyssna pa
patienten. Om patienten sjilv inte ser nagot problem med en ”liten” vagina, sa foreligger
inget problem. Hen bor fa stéd 1 sitt val att dilatera eller att inte dilatera.
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