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Forord

Interkon er et begreb, der henviser til en reekke medfedte tilstande, hvor menneskers
keonskarakteristika ikke er entydigt mandlige eller kvindelige. Der kan veere tale om ana-
tomiske, genetiske eller hormonelle variationer. Der bruges en raekke forskellige beteg-
nelser for denne type af variationer, bl.a. interken, intersex, DSD (disorders/differences
of sexual development). | denne rapport bruger vi variationer i kenskarakteristika som
den overordnede betegnelse.

Variationer i kenskarakteristika kan veere umiddelbart observerbare, mens andre varia-
tioner ikke er synlige og ferst sent eller aldrig opdages. Det antages, at ca. 1 % af den
danske befolkning har en variation i kenskarakteristika. Det er dog kun fa ud af denne
gruppe, der beskriver sig selv som interkannede.

Formalet med undersggelsen er at beskrive tilvaerelsen for personer i Danmark med va-
riationer i kenskarakteristika og dermed bidrage med viden pa et felt, som er staerkt un-
derbelyst. Undersggelsen er finansieret af og gennemfgrt for Ligestillingsafdelingen, Be-
skaeftigelsesministeriet, som en del af Handlingsplan til fremme af tryghea, trivsel og lige
muligheder for LGBTI-personer.

Undersagelsen bygger pa interviews med 14 personer og beskriver interviewpersoner-
nes erfaringer med centrale omrader af tilveerelsen og medet med samfundets instituti-
oner og feelleskaber. De beskrevne omrader er sundhed, uddannelse, arbejde og det
sociale liv. Undersggelsen redeger endvidere grundigt for begrebet interkgn — dels for
at give en indfering i de tilstande, som begrebet kan daekke over og dels for at tydelig-
gere den interne variation i informanternes forstaelse af begrebet.

VIVE egnsker at takke de 14 personer, der har haft tid og lyst til at deltage i et interview.
De har delt ud af deres personlige historier og saledes bidraget med meget veerdifuld
viden. Undersggelsen er gennemfert af analytiker Morten Kjaer Thomsen og chefanaly-
tiker Helle Max Martin. Den endelige rapport har vaeret i eksternt review hos to forskere,
som har viden om malgruppen. Der rettes en stor tak til dem for at bidrage grundigt og
konstruktivt til kvalitetssikring af rapporten.

Mickael Bech
Forsknings- og analysechef, VIVE Sundhed
2021
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Sammenfatning

Denne rapport belyser, hvordan variationer i kenskarakteristika pavirker centrale omra-
der af tilveerelsen. Undersggelsen er baseret pa en mindre litteraturgennemgang af ud-
valgte publikationer samt 14 interviews med personer, der har Klinefelter syndrom, Tur-
ner syndrom eller andre variationer i kenskarakteristika.

Rapporten beskriver de 14 interviewpersoners erfaringer med en reekke omrader, som
dels omhandler deres forstaelse af, hvad begrebet “interkennet” star for, og dels beskri-
ver, hvordan deres variation i kenskarakteristika er blevet handteret i sundhedsvaesenet,
hvordan den har pavirket deres trivsel og vej igennem skole- og uddannelsessystemet
og pa arbejdsmarkedet samt formet deres relationer til andre i det sociale liv, dvs. familie,
venner og partnere samt ved deres faerden i det offentlige rum.

Undersggelsen er gennemfert for Ligestillingsafdelingen i Beskeeftigelsesministeriet som
en del af Handlingsplan til fremme af tryghead, trivsel og lige muligheder for LGBTI-per-
soner. Den bidrager med kvalitativ viden pa et omrade, som er underbelyst i Danmark.

Gennemgang af udvalgt litteratur

Der findes fa internationale og danske studier, som omhandler levevilkar for personer
med variationer i kenskarakteristika. Dette tegner billedet af et forskningsomrade, der
blandt andet er sveert at undersage, fordi rekruttering af interviewpersoner — og dermed
generering af data — er seerligt udfordrende blandt personer med variationer i kenska-
rakteristika. De inkluderede studier peger pa manglende oplysning og samtykke i forbin-
delse med medicinsk behandling og manglende viden om variationer i kenskarakteristika
blandt sundhedsprofessionelle. Ligeledes peges der pa manglende viden i den generelle
befolkning. En e@get risiko for mentale udfordringer, oplevelser af mobning og chikane
samt ensomhed er centrale temaer i litteraturen om levevilkar for personer med variati-
oner i kgnskarakteristika. Nogle af disse temaer deles med andre mindre grupper i sam-
fundet, som lever med tilstande, sygdomme eller funktionsnedsaettelser, som betyder,
at de ikke passer ind i normative kategorier for den rigtige krop, det rigtige ken, den
rigtige seksualitet.

Forstaelse af krop og ken

Alle interviewpersonerne identificerer sig selv som enten mand eller kvinde, men under-
segelsen viser, at der er stor forskel, nar det drejer sig om, hvordan de ser sig selv og
identificerer sig i forhold til betegnelserne "interkgnnet” og "LGBTI”. Overordnet fordeler
interviewpersonerne sig pa dette spargsmal i to grupper.

Den forste, og starste, af de to grupper identificerer sig ikke som interkannede og heller
ikke som sakaldt LGBTI-person (dvs. homoseksuelle, biseksuelle, transkennede og in-
terkennede personer). De oplever, at interkensbegrebet saetter spergsmalstegn ved, om
de er rigtige maend og kvinder, og flere bliver derfor kraenket over at blive omtalt som
sadan.

Den anden og mindre gruppe synes, at interkansbegrebet meningsfuldt beskriver deres
krop, selv om de identificerer sig som enten mand eller kvinde. En mindre del af denne



gruppe synes ogsa, at begrebet LGBTI-person giver mening, fordi personer med varia-
tioner i kenskarakteristika, ifelge dem, har oplevelser og udfordringer, der pa visse om-
rader ligner erfaringer blandt for eksempel homoseksuelle og transkennede personer. |
denne gruppe er der flere, som oplever uoverensstemmelse mellem deres tildelte ken og
kensidentitet.

Modet med sundhedsvasenet

Naesten alle interviewpersonerne fremheever, at de har oplevet, at sundhedspersonale
mangler viden om deres specifikke variation i kenskarakteristika. En del har oplevet, at
den manglende viden blandt sundhedspersonale har fart til forsinket eller, ifglge inter-
viewpersonerne selv, forkert behandling. En veesentlig andel af interviewpersonerne ef-
terlyser en bedre og mere omfattende dialog om deres behandling, konsekvenserne af
den og dens bivirkninger, ligesom der peges pa vigtigheden af tidlig korrekt diagnosti-
cering og tilbud om behandling.

Endelig er det tydeligt, at de helbredsmaessige falgesygdomme, der relaterer sig til nogle
variationer i kenskarakteristika, kan udgere en vaesentlig belastning bade fysisk og men-
talt.

Skole og uddannelse

Langt de fleste af interviewpersonerne har haft et vanskeligt forlgb i skole, pa uddan-
nelse og job af arsager, der enten direkte eller indirekte relaterer sig til deres variationer
i kenskarakteristika. Fysiske, motoriske, kognitive, sociale og mentale faktorer pavirker
deres tilknytning til uddannelsessystemet og arbejdsmarkedet, og de har ofte vaeret ud-
sat for mobning og social eksklusion med darlig mental trivsel til felge. De fleste af inter-
viewpersonerne er ikke dbne om deres variation i kenskarakteristika pa arbejdet og i
skolen - for de flestes vedkommende skyldes det forudgaende erfaring med eller frygt
for mobning og udelukkelse.

En vaesentlig andel af interviewpersonerne oplever pa et tidspunkt i livet at have svaere
faglige udfordringer i skolen eller pa arbejdet, som enten direkte relaterer sig til deres
variationer i kenskarakteristika og dertil knyttede fysiske og kognitive udfordringer eller
indirekte som falge af darlig psykisk trivsel.

Det sociale liv

Det er centralt og gennemgdende pa tveers af naesten alle de gennemfarte interviews,
at interviewpersonerne oplever, at manglende viden om variationer i kenskarakteristika
i deres omgangskreds og befolkningen generelt giver anledning til misforstaelser og in-
tolerance. En vaesentlig andel af interviewpersonerne har erfaringer for at made chikane,
latterliggerelse og tilrdb, nar de feerdes i det offentlige rum eller benytter sig af offentlige
faciliteter. Det har for en stor del af interviewpersonerne betydet, at der er steder, de
aldrig besgger - for eksempel strande, svgmmehaller og sportsklubber. En del af inter-
viewpersonerne oplever og beskriver derfor deres sociale liv som staerkt begraenset. In-
terviewpersonerne efterlyser sdledes naermest enstemmigt, at eget information om om-
radet gares tilgaengeligt.



Konklusion

Undersagelsen peger pa en tendens til, at personer med variationer i kenskarakteristika
er pavirkede pa deres livskvalitet og lever med fysiske og ofte ogsd mentale helbreds-
udfordringer. Den indikerer ogs3, at de bl.a. som felge heraf har darligere forudsaetninger
end andre for at uddanne sig og klare sig i arbejdslivet, at de savner tryg social kontakt
og muligheden for at bevaege sig i det offentlige rum og deltage i sociale faellesskaber
pa lige fod med andre uden at made chikane.



T Introduktion

Undersagelsen af levevilkar for personer i Danmark med variationer i kenskarakteristika
er udfert af VIVE pa opdrag fra Ligestillingsafdelingen i Beskaeftigelsesministeriet. Un-
dersegelsen er finansieret gennem malrettede midler afsat i forbindelse med Hanalings-
plan til fremme af tryghed, trivsel og lige muligheder for LGBT/-personer.

1.1 Undersggelsens formal

Formalet med undersagelsen er at belyse levevilkar for personer i Danmark med variati-
oner i kenskarakteristika. Undersggelsen fokuserer iseer pd hovedomraderne sundhea,
uddannelse, arbejde, det sociale liv og identitet, fordi disse pa hver deres made reprae-
senterer centrale omrader af tilveerelsen samt mgdet mellem den enkelte person og sam-
fundets institutioner og faelleskaber. Undersagelsen belyser, hvordan variationer i kens-
karakteristika pavirker livet og deltagelsen i samfundet, baseret pd malgruppens egne
erfaringer.

Pa tveers af de forskellige perspektiver og fortzellinger, der indgar, peger undersagelsen
pa generelle temaer, som er vaesentlige for at forsta levevilkarene for personer med va-
riationer i kenskarakteristika i Danmark.

1.2 Begrebsafklaring

Interken, eller Intersex, der er den engelske betegnelse, er et paraplybegreb, der ifalge
WHO henviser til en raekke medfedte tilstande, hvor menneskers kenskarakteristika ikke
er entydigt mandlige eller kvindelige (World Health Organization, 2016). Der kan veere
tale om atypisk udviklede ydre eller indre kensorganer eller atypiske kromosomsammen-
seetninger (fx XXY). Disse variationer i kenskarakteristika kan veere fysisk omfattende og
umiddelbart observerbare, mens andre variationer er mindre synlige og farst sent eller
aldrig opdages.

Der bruges en rakke forskellige betegnelser for denne type af variationer, bl.a. interkan,
intersex, DSD (disorders/differences of sexual development). Begrebet “interkgnnet” stod
centralt i opdraget til denne undersggelse, og selv om det kan forstds som et paraplybe-
greb, der omfatter forskellige typer variationer i kenskarakteristika, er det ikke et neutralt
begreb. Det kan opfattes som en relevant beskrivelse af en konkret tilstand men ogsa
vaekke bade modstand og en oplevelse af stigmatisering. Vi har i interviewene lagt vaegt
pa at indlede med en afklaring af interviewpersonens holdning til begrebet ‘interken’, fordi
det var udgangspunktet for undersegelsen, og for at forstd, hvordan begrebet harmonerer
med eller strider imod interviewpersonernes selvforstelse. | praesentationen af resulta-
terne anvender vi derfor ikke formuleringen “interkgnnet” om interviewpersonerne, men
den mere neutrale formulering "personer med variationer i kenskarakteristika” (Sundheds-
styrelsen, 2021) for at fastholde, at der er tale om anatomiske, genetiske og/eller hormo-
nelle variationer, som pavirker kroppen men ikke nedvendigvis kensidentitet.



1.3 Baggrund

| befolkningsundersagelsen Projekt SEXUS angiver 1,1 % af den danske befolkning, at de
har variationer i kenskarakteristika, s de ikke svarer til det typiske for hanken eller hun-
kan. Der kan vaere tale om anatomiske, genetiske og/eller hormonelle variationer. Samme
undersggelse finder samtidig, at kun 1,7 % af denne gruppe beskriver sig selv om inter-
kennede (Frisch et al., 2019). | naervaerende undersggelse indgar bade personer, der
identificerer sig selv som interkennede, og personer, som ikke identificerer sig som in-
terkgnnede.

Generelt er der et lille kendskab i befolkningen til, hvad det vil sige at leve med variatio-
ner i kenskarakteristika. Flere sager inden for elitesport har dog skabt opmarksomhed
omkring, hvad variationer i kenskarakteristika betyder for kroppen og kroppens preesta-
tioner. Leabere som Margaret Wambui og Caster Semineya har fx kromosomvariationer,
der gger deres testosteronniveauer, og som kan give en konkurrencefordel i kvindelgb.
Deres deltagelse i kvindelgb har bl.a. givet anledning til en ophedet diskussion om kgn
og elitesport samt nye regler for konkurrencedeltagelse for kvinder med variationer i
kenskarakteristika, fx et krav om behandling, der saenker testosteronniveauet (IAAF,
2018).

Den behandling, der tilbydes personer med variationer i kenskarakteristika afheenger af
den specifikke variation. Behandlingen kan, ifelge den danske Sundhedsstyrelse, fx have
fokus pa at normalisere hormonstatus, vaekst, neurokognitiv udvikling samt optimere
seksuel trivsel og fertilitetschancer, reducere sygdomsbyrde fra relaterede folgetil-
stande samt yde statte til forbedret livskvalitet (Gravholt et al., 2020). | fa tilfaelde kan
der foretages et kirurgisk indgreb pa nyfadte, bern eller unge for at afhjaelpe helbreds-
maessige konsekvenser af variation i kenskarakteristika (Sundhedsstyrelsen, 2021).
Dette sker ifelge Sundhedsstyrelsen sjaeldent, men udger en behandlingsform, som bade
nationalt og internationalt har givet anledning til steerk kritik. Kritikken har fokus pa, at
sadanne indgreb medferer ikke-medicinsk indiceret normalisering af kanskarakteristika
for personer, der ikke kan eller far mulighed for at give eller naegte samtykke. Eksempel-
vis har en rapport fra Amnesty International (2017) med data fra Danmark og Tyskland
bl.a. problematiseret, at der ikke er udarbejdet danske kliniske retningslinjer for indika-
tion for og typer af behandlingen af alle variationer i kanskarakteristika. Rapporten finder,
at invasiv behandling, herunder genital kirurgi, finder sted med henblik pd normalisering
af k@nskarakteristika snarere end at afhjaelpe helbredsmaessige konsekvenser, og at
hormonbehandling gives i overensstemmelse med det tildelte kan snarere end kensiden-
titet (Amnesty International, 2017). Naerveerende rapport undersgger interviewpersoner-
nes erfaringer med og perspektiver pa behandling, men har ikke til formal at vurdere, om
den behandling, den enkelte interviewperson har modtaget, er relevant.

Der mangler viden om, hvordan livet former sig, ndr man har variationer i kenskarakteri-
stika. Litteraturen om personer med variationer i kanskarakteristika begraenser sig over-
vejende til medicinsk forskning, og der er nasten ingen viden med udgangspunkt i dan-
ske forhold. Denne undersagelse er dermed et vigtigt skridt i retning af at opbygge kva-
litativ viden, der szetter fokus pa de oplevede konsekvenser af at leve med variationer i
kenskarakteristika ift. selvforstaelse, sundhed, uddannelse, arbejde og det sociale liv.
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1.4  Undersggelsesdesign

| denne undersggelse har vi interviewet 14 personer, der har variationer i kenskarakteri-
stika og bor i Danmark. Undersg@gelsens interviewdeltagere er rekrutteret med hjeelp fra
sociale medier og en raekke patient- og civilsamfundsorganisationer. Her har saerligt Kli-
nefelter Foreningen i Danmark, Turnerforeningen i Danmark og Intersex Danmark veeret
behjeelpelige.

Der indgar 7 interviewpersoner med Klinefelter syndrom, 3 interviewpersoner med Tur-
ner syndrom og 4 interviewpersoner med andre typer af variationer i kenskarakteristika.
Der redeggres for de forskellige typer af variationer i kenskarakteristika i naeste kapitel.

Gennemsnitsalderen for interviewpersonerne er godt 40 &r med spredning fra personer
i starten af 20’erne til personer i slutningen af 60’erne. Diagnosetidspunktet for inter-
viewpersonerne spander fra 1975 til 2018, hvoraf 4 interviewpersoner er diagnosticeret
i 2010’erne, 4 er diagnosticeret i 2000’erne, 41 1990'erne, og 2 interviewpersoner endnu
tidligere end det. For nogle af interviewpersonerne ligger erfaringen med udredning og
opstart af behandling saledes langt tilbage. Af hensyn til anonymitet kobler vi ikke op-
lysninger om alder, diagnose og diagnosetidspunkt.

Interviewene er gennemfgrt i perioden marts-august 2021. Da undersggelsens inter-
views er gennemfart under covid-19-pandemien, er alle interviews foretaget enten via
telefon eller en digital samtaletjeneste. Interviewene er gennemfgrt med udgangspunkt
i en semistruktureret interviewguide.

Interviewene er herefter kodet ved hjaelp af analysesoftwaret NVivo med afseaet i de te-
maer, der fremgar af interviewguiden, og temaer, som har vist sig pa tveers af inter-
viewene. Efter kodningen er der foretaget yderligere analyse og kondensering af inter-
viewdata i de undertemaer, som strukturerer rapportens kapitler. Analysen belyser de
enkelte temaer s3 taet pa det empiriske materiale som muligt.
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2 Hvad er variationer i kenskarakteristika?

Dette kapitel beskriver undersggelsens interviewpersoner og de variationer i kenskarak-
teristika, de har. Det giver en indsigt i, hvilke personer undersggelsen baserer sig pa, og
en baggrund for at forsta felgevirkningerne af forskellige variationer i kenskarakteristika.

Felgende temaer gennemgas:

1. Klinefelter syndrom
2. Turner syndrom
3. Andre variationer i kenskarakteristika

2.1 Klinefelter syndrom

Klinefelter syndrom opstar hos ca. 1 ud af 650 barn, der tildeles drengeken ved fadslen,
og er dermed den mest almindelige variation i kenskarakteristika blandt personer, der
identificerer sig som maend. Syv af interviewinterviewpersonerne i denne undersggelse
har Klinefelter syndrom.

Klinefelter syndrom er en genetisk tilstand, der er kendetegnet ved, at barn der pa andre
mader ligner drenge fedes med XXY-kromosomer, snarere end XY, der er typisk for
drenge. Tilstanden medfgrer bl.a., at personen ikke producerer samme meengder af
mandligt keanshormon, som andre masnd ger. Syndromet opdages ofte forst senere i per-
sonens liv, men kan allerede fra spaed vise sig ved muskelslaphed og forsinket motorisk
og verbal udvikling. Det estimeres imidlertid, at op mod 65 % af personer med Klinefelter
syndrom aldrig bliver diagnosticeret (Boada et al., 2009; Chang et al., 2020; Close et al.,
2015).

Personer med Klinefelter syndrom er ofte hgjere end gennemsnittet, har mindre muskel-
masse og eget fedtmasse pa blandt andet maven, ligesom de ofte udvikler @get bryst-
veev, der ikke forsvinder igen efter puberteten. Syndromet medfgrer ofte, at penis og
testikler ikke vokser aldersvarende under puberteten, og at der udvikles begraenset an-
sigts- og kropsbeharing. Klinefelter syndrom er forbundet med eget risiko for en raekke
kognitive vanskeligheder sdsom sprog- og laesefeerdigheder.

Klinefelter syndrom behandles typisk med mandlige kenshormoner, enten i pille eller in-
jektionsform. Uden behandling er naesten alle personer med Klinefelter syndrom infertile.

2.1.1 Interviewpersoner med Klinefelter syndrom

Syv af interviewpersonerne har Klinefelter syndrom. Bortset fra en person er de alle ble-
vet diagnosticeret som voksne og har derved levet med Klinefelter i mange ar, fer be-
handling blev iveerksat, og far de fik en forklaring pa, hvorfor iszer deres fysiske udvikling
var anderledes end andres. Flertallet beskriver at have brystvaev og fedt steder pa krop-
pen, som de fgler bidrager til et mere feminint eller kvindeligt kropsudtryk, end andre
maend har. Mange — men ikke alle - fortzeller ogsa om at have en lille penis og meget sma
testikler. Ingen af interviewpersonerne med Klinefelter syndrom har vaeret i stand til at
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fa barn. En vaesentlig del af interviewpersonerne forteaeller endvidere, at de har keempet
med kognitive, emotionelle og sociale vanskeligheder. Alle interviewpersoner med Kline-
felter syndrom i denne undersggelse far mandelige kenshormoner, men der er meget
stor forskel p&, hvor tidligt behandlingen er blevet iveerksat, og hvordan den pavirker
dem. Ingen af interviewpersonerne har begrn.

2.2 Turner syndrom

Turner syndrom opstar hos ca. 25-50 ud af 100.000 nyfedte (Gravholt et al., 2017; Ranke
& Saenger, 2001). Turner syndrom er en genetisk tilstand, som er kendetegnet ved, at
personer, der pa andre mader ligner typiske pigebarn, har et helt eller delvist manglende
eller forandret X-kromosom. Genetisk er der saledes tale om en variation i personens
kenskarakteristika, idet kvinder typisk har to komplette X-kromosomer. Tilstanden med-
ferer bl.a. begreenset produktion af kvindelige kenshormoner. Derfor kan de fleste kvin-
der med Turner syndrom ikke fa barn uden fertilitetsbehandling (Skovby et al., 2020).
Nogle personer med Turner syndrom oplever kognitive og psykosociale vanskeligheder,
herunder indleeringsproblemer, problemer med at forstd og overskue opgaver og beske-
der, og senere psykisk modning (Skovby et al., 2020).

Personer med Turner syndrom tiloydes medicinsk behandling med bl.a. vaekstfrem-
mende stoffer og kenshormoner (Skovby et al., 2020). Hvis personer med Turner syn-
drom ikke far medicinsk behandling, medfarer det typisk en raekke fysiske saerkender og
forandringer. Disse er bl.a. reduceret hgjdevaekst, manglende menstruationscyklus og
dermed infertilitet samt begreenset udvikling af aeggestokke og brystveev (Skovby et al.,
2020).

2.2.1 Interviewpersoner med Turner syndrom

Tre af interviewpersonerne i denne undersggelse har Turner syndrom, og de er alle ble-
vet udredt og sat i behandling som barn. De beskriver, at de har reduceret hgjdevaekst,
men at de derudover oplever fa fysiske falger. De beskriver ogsa, at de er eller har veeret
kognitivt pavirkede med isar visio-spatiale udfordringer (for eksempel forringet oje-
hand-koordination og tendens til at ga ind i ting) samt sociale udfordringer med at forsta
for eksempel sociale koder og kontekster. Endvidere kan Turner syndrom medfgre en
raekke falgesygdomme som fx forhgjet blodtryk og sukkersyge. Alle tre deltagere med
Turner syndrom i denne undersggelse er i medicinsk behandling pé interviewtidspunktet.
Ingen af dem har barn.

2.3 Andre variationer i kenskarakteristika

Der findes mange forskellige variationer i kenskarakteristika bade af genetisk, anatomisk
og hormonel karakter. Sjeeldne tilstande som androgen-insensitivitetssyndrom (AGS),
Androgen Insensitivity Syndrome (AIS), Mayer-Rokitansky-Kister-Hauser syndrom
(MRKH) skyldes variationer i antal af kenskromosomer, dannelse og funktion af k@nskirt-
ler og kenshormoner. Andre tilstande kan alene vedrgre kensorganernes anatomi, fx ved
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hypospadi, hvor urinrgrets udmunding ikke er placeret pa spidsen af penis (Sundheds-
styrelsen, 2021).

2.31 Interviewpersoner med andre interk@nsvariationer

Fire af interviewpersonerne i denne undersggelse har variationer i kgnskarakteristika,
som enten ikke har noget specifikt navn, eller som af anonymitetsarsager ikke kan be-
skrives indgaende. De fire interviewpersoner har forskellige genetiske og anatomiske
variationer i kenskarakteristika, som i varierende grad har pavirket dem fysisk, psykisk
og socialt. En enkelt er blevet opereret for sin variation i kenskarakteristika som barn og
én som teenager.
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3 Gennemgang af udvalgt litteratur

Den videnskabelige litteratur om personer med variationer i kenskarakteristika er meget
begraenset, og langt de fleste studier pa omrédet beskaeftiger sig med den medicinske
behandling snarere end deres levevilkar. | det felgende gennemgas et udsnit af de rele-
vante undersggelser omhandlende levevilkar for personer med variationer i kenskarak-
teristika.

3.1 Madet med sundhedsvaesenet

Et litteraturreview af den internationale sundhedsforskning pd omradet fandt, at en
reekke studier peger pa to hovedproblemer i gruppens made med sundhedsvasenet: 1)
samtykke til behandling; 2) adaekvat oplysning om behandlingens formal, konsekvenser
og bivirkninger (Jones, 2018). | lighed med dette har en del litteratur, hvoraf nogle er
videnskabelige publikationer, beskaeftiget sig med — og udtalt alvorlig kritik — af medicin-
ske praksisser, under hvilke bern med variationer i kenskarakteristika har undergaet ki-
rurgiske indgreb uden selv at kunne give eller naagte samtykke (se fx Reis, 2019).

International forskning har desuden peget pa, at manglende viden om variationer i kens-
karakteristika blandt sundhedsprofessionelle er et problem. | en amerikansk undersg-
gelse blandt nyuddannede laeger fandt man saledes, at laegernes selvrapporterede ken-
skab til variationer i kenskarakteristika var ringere end kenskabet til andre LGBTI-relate-
rede omrader i sundhedsvaesenet (Liang et al., 2017).

Endelig fandt en sterre australsk survey-undersggelse, at en meget stor del af de per-
soner med variationer i kenskarakteristika, der indgik i undersggelsen, selv vurderer at
have et ringe fysisk helbred (Jones, 2016). Ydermere angav 60 % af respondenterne med
variationer i kenskarakteristika at have overvejet selvmord, og 19 % angav at have selv-
mordsforseg bag sig, og forskerne konkluderede saledes en vaesentlig foreget risiko for
psykiske udfordringer i gruppen sammenlignet med den generelle befolkning (Jones,
2016).

3.2 Arbejde og uddannelse

Til trods for den manglende generaliserbarhed af resultaterne fra den danske rapport
Undersogelse af udfordringer og stigma i forhold til at have en L GBTI-identitet i Danmark
(Felner et al., 2020), er denne det hidtil bedste bud pa en dansk undersegelse af leve-
vilkar for personer med variationer i kenskarakteristika, og rapportens resultater kan give
et fingerpeg om de seerlige forhold, der gor sig geeldende for personer med variationer i
konskarakteristika i Danmark.

Undersagelsen fandt blandt andet en tendens til, at respondenterne kun i meget be-
greenset omfang fortalte dbent om deres variationer i kenskarakteristika til venner og
familie, og i endnu lavere grad fortalte om det pa arbejdet og i skolesammenhaenge (Fol-
ner et al., 2020). Ud over dette vides meget lidt om gruppens erfaringer med og tilknyt-
ning til uddannelsessystemet og arbejdsmarkedet — ogsa i en international kontekst.
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| en af de eneste undersggelser af sin slags fandt forskerne bag en australsk survey-
unders@agelse, at langt faerre i gruppen af personer med variationer i kenskarakteristika
gennemferte, hvad der svarer til en dansk ungdomsuddannelse. Dette gaelder for 2 % af
den generelle befolkning i Australien men for 18 % af de personer med variationer i kans-
karakteristika, der deltog i undersggelsen (Jones., 2016). Tilsvarende fandt man i denne
undersggelse, at risikoen for at vaere arbejdslgs var dobbelt sa stor for gruppen af per-
soner med variationer i kenskarakteristika (Jones., 2016). Der findes ingen undersagel-
ser af uddannelses- eller beskaeftigelsesgraden blandt personer med variationer i kens-
karakteristika, der kan belyse, om et lignende billede findes i Danmark.

En del af respondenterne i den danske undersggelse fra 2020 angav at have oplevelser
med mobning, chikane og latterliggarelse (Folner et al., 2020). Denne tendens findes
ogsa i den internationale forskning pa omradet. Saledes angav en stor andel af personer
med variationer i kenskarakteristika i en australsk survey-undersggelse, at de oplevede
mobning i uddannelsessammenhange, og at mobningen var centreret omkring perso-
nernes fysiske fremtoning (Jones, 2016).

3.3 Det sociale liv

| den danske Undersagelse af udfordringer og stigma i forhold til at have en LGBTI-iden-
titet i Danmark angiver en stor del af respondenterne, at de oplever generelt manglende
viden om variationer i kenskarakteristika i Danmark (Falner et al., 2020). Interviewunder-
spgelser fra bl.a. New Zealand (MacKenzie et al., 2009) og Holland (van Lisdonk, 2014)
tegner det samme billede af, at personer med variationer i k@nskarakteristika oplever
manglende viden — og dermed ogsa forstdelse - blandt den generelle befolkning.

Kvalitative undersegelser har peget pa, at manglende viden om og forstaelse for variati-
oner i kanskarakteristika bidrager til fglelse af social isolation og ensomhed blandt per-
soner med variationer i kenskarakteristika (MacKenzie et al., 2009).

3.4  Tveergaende erfaringer

Litteraturen om livet med variationer i kenskarakteristika ligner i nogen grad den littera-
tur, der beskriver oplevelserne hos andre grupper med andre tilstande, sygdomme og
funktionsnedseettelser. Personer med sjeeldne diagnoser oplever i nogle tilfeelde social
eksklusion og stigmatisering og har tendens til at skjule deres tilstand for at undga om-
givelsernes fordemmelse (von der Lippe et al., 2017). De oplever ogsad manglende viden
blandt sundhedspersonale og lever ofte med psykiske fglgevirkninger som angst og de-
pression. Dette findes ogsa i studier af personer med overvaegt, som kan fele lavt selv-
veerd og skam bl.a. som felge af kritik i det offentlige rum, og hvis sociale liv derfor kan
blive begraenset (Ueland et al., 2019). En VIVE-rapport peger p3, at personer med fysisk
og psykisk funktionsnedszettelse generelt mader hindringer for at deltage pa lige fod
med andre i samfundslivet. Det geelder fx i forhold til at ga pa café, i biografen, medes
med venner, danne parforhold og i sexlivet, mens funktionsnedsaettelser i mindre grad
begraenser institutionaliserede deltagelsesformer og aktiviteter, som foreningsliv, frivil-
ligt arbejde og det at tilbringe tid med familien (Damgaard et al., 2013).
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Endelig peger resultaterne af projekt Sexus péa, at homo- og biseksuelle personer i for-
skellig grad har oplevet, at de ikke kan veere abne om deres seksuelle identitet, og at de
er blevet mobbet og chikaneret og fysisk forulempet pga. deres seksuelle identitet. Dette
er endnu mere udtalt for transpersoner og nonbinaere personer. For personer med vari-
ationer i kenskarakteristika er det ikke den seksuelle identitet, der giver anledning til
mobning og chikane men snarere kroppens udseende og kensudtryk (Frisch et al., 2019).

Der er saledes en reckke oplevelser, som personer med variationer i kenskarakteristika i
nogen grad deler med andre grupper, som lever med tilstande, sygdomme eller funkti-
onsnedsaettelser, som betyder, at de ikke passer ind i normative kategorier for den rig-
tige krop, det rigtige ken, den rigtige seksualitet.

3.5 Opsamling

Samlet tegner den sparsomme internationale og danske litteratur billedet af et forsk-
ningsomrade, der er sveert at undersege, fordi rekruttering af interviewpersoner - og
dermed generering af data — er seerligt udfordrende blandt personer med variationer i
kenskarakteristika. De inkluderede studier peger pa manglende oplysning og samtykke i
forbindelse med medicinsk behandling og manglende viden om variationer i kanskarak-
teristika blandt sundhedsprofessionelle. Ligeledes peges der pd manglende viden i den
generelle befolkning. En @get risiko for mentale udfordringer, oplevelser af mobning og
chikane samt ensomhed er centrale temaer i litteraturen om levevilkar for personer med
variationer i kenskarakteristika. Nogle af disse temaer optraeder ogsa hos andre grupper
i samfundet, som lever med andre tilstande, sygdomme og funktionsnedsaettelser, der
adskiller sig fra normen.
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4 Forstaelse af ken og krop

| dette afsnit udfoldes, hvordan interviewpersonerne ser og identificerer sig selv, bade
hvad angar kensidentitet, i relation til begrebet interkennet og LGBTI-begrebet, og i for-
hold til eventuelle sygdoms- og diagnosebegreber.

4.1 Er jeg interkgnnet?

Nogle personer, der har variationer i kenskarakteristika, bruger selv betegnelsen inter-
kennet, mens andre ikke ger. | en dansk undersggelse fra 2019 estimeres det, at mens
1,1 % af den danske befolkning har variationer i kenskarakteristika, er det kun cirka 1,7 %
af denne gruppe, der refererer til sig selv som interkennede, mens ca. 4 % ikke ved, om
de identificerer sig som interkennede (Frisch et al., 2019).

Alle interviewpersonerne i denne undersggelse er blevet spurgt om, hvordan de forhol-
der sig til udtrykket interkgnnet. Naesten alle interviewpersoner har en steerk holdning til
ordet, men der er langt fra enighed om, om ordet tilbyder en retvisende beskrivelse af
deres krop og fysiske karakteristika, om ordet er vildledende eller ligefrem stadende og
kreenkende.

Begrebet interkennet udfordrer nogle af interviewpersonernes opfattelse af deres kans-
identitet. Kgnsidentitet beskriver en persons egen, indre og individuelle oplevelse af sit
ken. For de fleste mennesker betyder deres kansidentitet, at de faler sig som det kan,
de blev tildelt ved fedslen, og som derfor fremgar af for eksempel deres cpr-nummer.

P& den ene side beskriver en overvejende del af interviewpersonerne, at de finder be-
grebet interkgnnet staerkt misvisende i forhold til deres egen krop og kensidentitet. Me-
get ofte tilleegger disse interviewpersoner begrebet en underliggende betydning, der
udtrykker, at de ikke er "rigtige” maend eller kvinder.

Temaet om at vaere "rigtig” mand eller kvinde er gennemgéaende for de interviewperso-
ner, der ikke identificerer sig med begrebet interkennet. For en dels vedkommende re-
lateres ordet til tidligere mobning og chikane, hvor skolekammerater, kolleger eller endog
vidt fremmede negativt har papeget, at interviewpersonen lignede et andet ken, end det
personen identificerede sig med. Dette tema, og afstandtagen til begrebet interkan, er
iseer forekommende blandt de interviewpersoner, der har Turner eller Klinefelter syn-
drom. For eksempel siger to interviewdeltagere:

Jeg bliver sa fortarnet over det ord, interken. Som om, jeg ikke er et rigtigt
menneske, eller en rigtig mand. Selv om jeg jo ikke er det 100 %, fordi jeg har
nogle kvindelige former. Men man behover jo ikke fremhaeve det pa den der
madade. Vi er jo anderledes, men jeg synes fandeme ikke, man kan kalde et men-
neske interkonnet. Og jeg vil aldrig acceptere det. Jeg er lige s& meget mana,
selv om det maske ikke ser sadan ud. (Uddrag fra interview)

Jeg synes ordet interkon er meget misvisende. Jeg har altid vaeret en kvinde,
0g jeg har altid veeret en af veninderne. Jeg har aldrig folt, at jeg har vaeret
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midt i mellem eller taettere pa at vaere dreng. Jeg foler ordet siger, at jeg ikke
er en rigtig kvinde. LGBTQ-bevaegelsen har jo 0gsa rakt ud til os med Turner
og vil gerne have os til at keempe for interkennede, men det har jo ikke noget
som helst med os at gore. (Uddrag fra interview)

Samtidig er der et mindretal af interviewpersonerne, der finder mening i begrebet inter-
kennet. For dem synes begrebet ikke at saette spargsmalstegn ved rigtigheden af deres
keonsidentitet som mand eller kvinde. Blandt disse interviewpersoner — i lighed med de
interviewpersoner, der ikke bryder sig om begrebet — identificerer alle sig med at veere
enten mand eller kvinde. De benytter bl.a. ordet interkan til samlet at beskrive deres
fysiske karakteristika. En interviewperson siger for eksempel:

P3 en eller anden made har interken jo noget med mit ken og kensidentitet at
gare. Det er jo ikke altoverskyggende eller en ldst kasse, men jeg har accep-
teret, at jeg pd nogle mader er anderledes end dem, jeg spejler mig i. Men min
konsopfattelse er meget binzer. Jeg er en kvinde. Jeg har bare en anerken-
delse af, at jeg rent fysisk harer under et spektrum, der ikke er binzgert. At det
ikke er enten eller i mit tilfaelde. (Uddrag fra interview)

Forskellen mellem de interviewpersoner, der identificerer sig med begrebet interkagnnet,
og dem, der ikke gar, er altsa ikke, at den ene gruppe identificerer sig med at vaere mand
eller kvinde, mens den anden gruppe ikke ger. Forskellen er snarere, om interviewper-
sonerne opfatter, at begrebet interken strider imod det at opfatte sig selv som mand
eller kvinde, eller at det at veere interkgnnet forhindrer, at man er en "rigtig” mand eller
kvinde.

Blandt interviewpersonerne i denne undersggelse identificerer to personer sig med et
andet ken end det, de blev tildelt ved fedslen. Den ene interviewperson blev saledes
tildelt pigekan ved fgdslen, men identificerer sig selv som en mand. Den anden inter-
viewperson blev tildelt drengekgn ved fgdslen, men identificerer sig selv som en kvinde.
For begge af disse interviewpersoner er deres variationer i kenskarakteristika veesentlige
for deres kropsopfattelse og kensidentitet.

De forskellige holdninger til begrebet interkennet saetter de interne forskelligheder i
gruppen af personer med variationer i kenskarakteristika pa spidsen. Samtidig saetter
det spergsmalstegn ved hele idéen om at kunne tale om mennesker, der har veesensfor-
skellige opfattelser af sig selv, deres krop og kensidentitet som én samlet gruppe under
betegnelsen "interkgnnet”.

4.2  Erjegsyg?

Variationer i kenskarakteristika betegnes medicinsk som variationer og forstyrrelser i bi-
ologisk kgnsudvikling. Internationalt bruges bl.a. betegnelser som disorders of sex de-
velopment eller intersex disorders. Denne klassifikation af variationer i kenskarakteri-
stika, samt det faktum, at der gives behandling i sundhedsfagligt regi, giver anledning til
overvejelser og ofte staerke holdninger blandt interviewpersonerne om, hvorvidt variati-
oner i kenskarakteristika kan og skal forstas som en sygdom.
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En stor del af interviewpersonerne har konkrete erfaringer med sundhedsfagligt perso-
nale, der omtaler deres variation i kenskarakteristika som en sygdom. Der er dog delte
meninger om, hvorvidt dette giver mening. Nogle af interviewpersonerne udtrykker
steerkt, at de ikke ser deres variation i kenskarakteristika som en sygdom. Disse inter-
viewpersoner ser deres variation i kenskarakteristika som et eksempel pa, at ken ikke er
bineert (dvs. todelt mellem mand og kvinde), men snarere et spektrum, hvor man kan
veere taettere pa eller laengere fra to poler. Nogle af disse interviewpersoner protesterer
mod en opfattelse af variationer i kenskarakteristika som en sygdom, og peger pa, at det
er en misvisende og undertrykkende definition af raske kroppe med naturligt forekom-
mende variationer. En del af interviewpersonerne feler det derfor ogsa kraenkende, nar
forskellige fagpersoner eller personer i deres omgangskreds refererer til deres variation
i kenskarakteristika som en sygdom. Om dette siger en interviewperson for eksempel:

Jeg ser ikke min interkensvariation som en sygdom. Jeg har i fysisk forstand
en kansvariation, som er mindre almindelig, og som af den arsag bliver opfattet
som en sygdom. Men jeg er ikke syg, jeg er bare atypisk, og jeg Vil ikke finde
mig i at blive sygeliggjort. Hvad er det, jeg skulle fejle? (Uddrag fra interview)

Pa den anden side er det meget vigtigt for andre interviewpersoner, at deres variation i
kanskarakteristika betragtes og benaevnes som en sygdom, fordi det er vaesentligt for
deres opfattelse af at vaere en "rigtig” mand eller kvinde. Om dette siger en interview-
person for eksempel:

Jeg synes, det er virkelig upassende at tale om, at jeg er interkonnet. Jeg er
en helt almindelig kvinde, der har en sygdom, som bliver behandlet effektivt
med hormontilskud. (Uddrag fra interview)

Det er tydeligt i interviewmaterialet, at der ogsa her géar en skillelinje mellem interview-
personerne, som handler om opfattelsen af en “rigtig” mand eller kvinde. Pa den ene side
star de personer, som ikke identificerer sig selv som interkennede, og som betragter
deres variation i kenskarakteristika som en sygdom. Det udtrykkes samtidig som et bevis
pa, at de stadig er "rigtige” maend og kvinder. P& den anden side stér de personer, som
betragter sig selv som interkennede (men stadig ogsa som enten mand eller kvinde), og
som ser deres variation i kanskarakteristika som en atypisk, men ikke sygelig, variation i
fysisk kensudtryk. De opfatter heller ikke det at have en variation i kenskarakteristika
som veerende i modstrid med at vaere en "rigtig” mand eller kvinde.

4.3  Erjeg LGBTI-person?

Variationer i kgnskarakteristika er relateret til biologiske k@nskarakteristika og er forskel-
lig fra kensidentitet og seksuel orientering. lkke desto mindre grupperes interkan i en
lang raekke sammenhange sammen med LGBT-betegnelsen. Udtrykket LGBT/-personer
er internationalt anvendt (FRA, 2020) og bruges blandt andet i Handlingspl/an til fremme
ar tryghea, trivsel og lige muligheder for LGBTI-personer, gennem hvilken denne under-
sggelse af erfaringer med variationer i kenskarakteristika er finansieret. LGBTI referer til
lesbiske (L), basser (G for gay, der er den engelske betegnelse for homoseksuelle
maend), biseksuelle (B), transkennede (T), og interkennede (l).
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Med betegnelsen LGBT/-personer grupperes personer med variationer i kenskarakteri-
stika derfor med homoseksuelle, biseksuelle og transkennede personer fra officiel side.
Som led i denne undersggelse har VIVE derfor talt med interviewpersonerne om deres
tanker om denne sammenhang og om udtrykket LGBT/-person.

Ogsa i dette spergsmal er der uenighed blandt interviewpersonerne. Sterstedelen af in-
terviewpersonerne beskriver, at de slet ikke forstar den kobling og ser variationer i kens-
karakteristika som helt forskellige fra fx homoseksualitet eller transkennethed:

Jeg har en veninde, som er lesbisk, og jeg stotter rigtigt meget Pride og sadan
noget, men jeg forstar ikke, hvorfor Turner skulle hare under det. Det giver jo
ingen mening, selv om man ogsa godt kan veere lesbisk og have Turner. Men
det har jo intet med LGBT at gare, det er jo bare en sygdom, og det er LGBT
Jo ikke, selv om de siger det nogle steder i verden. Sa jeg synes, det er synd
for bade Turner og LGBT, at det bliver sat sammen. (Uddrag fra interview)

Jeg synes ikke, det giver mening at tale om Kilinefelter som en del af LGBT-
gruppen. Jeg har jo ikke valgt at have Klinefelter. Det tror jeg er noget andet
for fx transkennede, for de vaelger jo selv at leve som transkennede, selv om
de sikkert ikke har folt, at de har haft et valg. (Uddrag fra interview)

Der er to af interviewpersonerne, der foler, at betegnelsen LGBTI passer pa deres vari-
ationer i kenskarakteristika. | disse tilfeelde handler det i hgjere grad om at have en krop
og et ken, der ikke passer med de gaengse forstaelser af, hvordan en mand eller kvinde
skal vaere og om at have oplevet nogle af de samme udfordringer med stigmatisering og
social eksklusion, som mennesker i LGBTI-miljget oplever. De to deltagere har en for-
habning om, at der gennem LGBTI-tilhersforholdet kan skabes starre opmaerksomhed
og mere viden om de interkgnsproblematikker, som vi beskriver i de naeste kapitler.

4.4  Opsamling

Begrebet interkennet vaekker steerke holdninger hos interviewpersonerne. Der er delte
meninger om, hvorvidt begrebet er relevant for de kensvariationer, de forskellige inter-
viewpersoner har hver isger, om det daekker over en sygdom, og om det stiller spargs-
malstegn ved det at identificere sig som (og blive opfattet som en "rigtig”) mand eller
kvinde. Flertallet af interviewpersonerne forstar ikke sig selv som LGBTI-personer.
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5 Magdet med sundhedsvasenet

Dette afsnit handler om, hvordan undersggelsens interviewpersoner oplever deres mgde
og kontakt med sundhedsvaesenet. Alle de interviewede har haft jeevnlig kontakt med
sundhedsvassenet i forbindelse med deres variationer i kenskarakteristika.

Pa interviewtidspunktet modtager de fleste behandling og felges regelmaessigt pa spe-
cialiserede sygehusafsnit i forbindelse med monitorering af behandlingen. Flere falges
ogsa som led i opsporingsprogrammer med fokus pa de komplikationer, der kan udvikle
sig i relation til deres variationer i kgnskarakteristika, fx diabetes og for hgjt blodtryk. |
kontakten med sundhedsvaesenet har iszer tre temaer vist sig at veere gennemgaende:

1. Udredning og diagnose
2. Behandling
3. Viden.

| det felgende gennemgas de tre temaer med eksempler fra interviewene.

5.1 Udredning og diagnose

Der er stor variation i interviewpersonernes kontakt med sundhedsvassenet og deres
erfaringer med udredning og behandling. Der er eksempelvis stor forskel pa, hvor tidligt
i livet interviewpersonerne har faet konstateret deres variation i kenskarakteristika, og
dermed ogsa, hvor tidligt de er blevet tilbudt forskellige typer af behandling.

En lille andel af interviewpersonerne har meerket konsekvenserne af deres variationer i
kenskarakteristika allerede som helt sma. Det drejer sig dels om én interviewperson, der
allerede ved fgdslen tydeligt havde en anatomisk variation i kenskarakteristika, dels om
en lille gruppe interviewpersoner, der som begrn blev udredt i sundhedsvaesenet, fordi
deres foreeldre var bekymrede for deres motoriske- eller sociale udvikling. Foraeldrene
oplevede fx, at de som helt sma var inaktive eller greed meget eller var mindre eller starre
end andre barn. Opmaerksomheden pa deres udvikling og fysiske, sociale eller kognitive
udfordringer har dog ikke ngdvendigvis medfert, at der blev stillet en diagnose og iveerk-
sat behandling. De fa personer, der har modtaget behandling tidligt i livet, har oplevet,
at det har veeret hardt at skulle til behandling lsbende igennem barndommen.

Det er ofte sveert at stille en interkgnsdiagnose. Det kraever dels, at der er saerlig sund-
hedsfaglig opmaerksomhed pa, at det kan vaere en mulig forklaring pa de udfordringer,
som interviewpersonerne har mgdt. Samtidig kan de mange undertyper af kgnsvariatio-
ner gore det ngdvendigt med en kombination af undersggelser, der kan inkludere radio-
logiske, biokemiske, genetiske og andre metoder (Gravholt et al., 2020). Den diagnosti-
ske kompleksitet kan veere en af arsagerne til, at nogle af interviewpersonerne farst for
alvor bliver undersegt, nar de kommer i puberteten, og deres variation i kenskarakteri-
stika bliver synlig. Det geelder isaer gruppen af interviewpersoner med Klinefelter syn-
drom.
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Hvor interviewpersonerne med Turner syndrom skiller sig ud, ved at de alle er blevet di-
agnosticeret som bearn, er stgrstedelen af interviewpersonerne med Klinefelter syndrom
forst blevet diagnosticeret med deres variation i kenskarakteristika som voksne. | nogle
tilfeelde skyldes det, at interviewpersonerne farst sent sgger laege. | andre tilfeelde oplever
de, at deres alment praktiserende laege ikke reagerer pa deres fysiske forandringer.

Jeg var ikke lige sa veludrustet som de andre, men jeg taenkte ikke sa meget
over det, da jeg gik i skole. Det var forst i puberteten. Jeg gik til min leege, men
han sagde bare, at det matte jeq laere at leve med. Det blev han ved med at
sige i mange &r. (Uddrag fra interview)

Endelig beskriver de af interviewpersonerne, der identificerer sig med et andet kan, end
det, de blev tildelt ved fedslen, at diagnosen af deres variation i kenskarakteristika var
vaesentlig for at forsta deres kensidentitet. Om dette siger en af interviewpersonerne for
eksempel:

Jeg har jo altid vist, at jeg var en dreng, selv om alle sagde, at jeg var en pige.
Jeg taenkte bare: Jeq er jo en dreng! Men sa matte jeg jo pa et tidspunkt ac-
ceptere, at OK, sd siger Vi, jeg er en pige. Men da jeg sa som meget voksen
finder ud af, at jeg er interkonnet, s tankte jeg bare: Jeg sagde jo til jer, at
Jjeg ikke var en pige! Jeg er en dreng, og det er min krop ogsa indstillet pa.
(Uddrag fra interview)

Interviewpersonerne har forskellige oplevelser med at sege en forklaring pa, hvorfor de-
res fysik er anderledes end andres. For nogle er der et vendepunkt, nar de finder ud af,
at de ikke kan fa bern, eller at de oplever andre symptomer end de rent kropslige, fx
angst og depression eller traethed, hvorefter de selv sgger information, som de kan tage
med til deres laege, eller finder en ny leege, der kan hjeelpe dem.

5.2  Behandling og radgivning

Fortzellinger om behandling er fremtreedende i interviewene, men ogsa pa dette punkt
adskiller de sig. De tre kvinder med Turner syndrom har varet i behandling siden barn-
dommen, og den Igbende kontakt med sundhedsvaesenet har fyldt meget igennem
arene. To af dem blev tidligt tilknyttet en gynaekologisk afdeling, hvilket de har oplevet
som forkert, fordi Turner syndrom ikke pa det tidspunkt i deres liv havde noget med
reproduktion at gere. De var lettede, da de blev tilknyttet en endokrinologisk afdeling,
som behandler hormonsygdomme.

Interviewpersonerne med Klinefelter syndrom har i mange tilfaelde mattet keempe for at
blive taget alvorligt og f& den behandling, som de har haft brug for. Flere har oplevet, at
de ikke bliver taget alvorligt, selv om de over for deres laege praesenterer de symptomer,
de oplever. | to tilfeelde far interviewpersonerne ikke behandling, selv om der stilles en
diagnose. En af dem forteeller, at hans alment praktiserende leege ikke tilogd ham hor-
monbehandling, selv om han efterspurgte det, da han blev diagnosticeret som 20-arig.
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lgennem drene har jeg tit spurgt min laege, om jeg virkelig ikke skulle have
nogle hormoner eller noget, men hans sagde bare, at det var noget farligt no-
get for body buildere. (Uddrag fra interview).

Der gik 30 ar fer denne person fik behandling for 13 ar siden efter selv at have segt
information pa internettet og gennem Klinefelter Foreningen, og selv om dette forlgb
ligger nogle ar tilbage, er det hans erfaring, at mange personer med Klinefelter syndrom
stadig skal keempe for at fa behandling i sundhedsvaesenet.

Naesten alle de interviewpersoner, der har tilsvarende oplevelser, mener, at en tidligere
udredning og diagnose ville have bidraget til vaesentligt feerre gener for dem. Mange har
lidt under de fysiske og kognitive symptomer, men beskriver ogsa, hvordan de har faet
psykiske men af at fgle sig anderledes uden at kunne fa en forklaring pa hvorfor. De
mener, at en tidligere udredning i sundhedsvaesenet i sig selv ville have bidraget til min-
dre forvirring og skam over den made, deres krop sa ud og udviklede sig pa efter puber-
teten. En anden interviewperson siger for eksempel:

Jeg har jo levet med generne af min Klinefelter i s& mange ar, uden at fa den
rigtige behandling. Der var s mange ting, jeg ikke kunne. Jeg var sg nervas
og angst hele tiden, for jeg fik min medicin. Jeg kunne bruge en hel formiddag
pa at vaere bekymret over, at jeg skulle skifte vognbane pa motorvejen om
eftermiddagen. Og det forsvandt som dug for solen, da jeg fik min medicin.
Jeg kan ikke lade vaere med at taenke pa, hvordan mit liv havde veeret, hvis jeg
havde faet det som helt ung. (Uddrag fra interview)

Hvor en stor del af interviewpersonerne i denne undersggelse er tilfredse med deres
behandling, nar de far den, fortaeller en enkelt interviewperson, at hun lever med smerter
og psykiske udfordringer, som fglge af den operation, der blev foretaget, da hun var
spaed for naesten 3 artier siden. Det er netop operationer pa sma bern, som er blevet
kritiseret, og som ifelge Sundhedsstyrelsen kun finder sted i dag, nar det er en helbreds-
maessig nedvendighed.

De to af interviewpersonerne, der blev opereret som henholdsvis spaed og teenager,
efterlyser mere indflydelse og inddragelse i behandlingsforlgbet. De synes ikke, at der
blev taget hensyn til dem eller gjort en indsats for at gere dem trygge ved forlgbet. De
forteeller, at der er blevet talt hen over hovedet pa dem, at de ikke fik en chance for at
forsta, hvad der skete med dem, og at der blev taget beslutninger pa deres vegne, som
de senere har veaeret uenige i.

Interviewpersonerne, der identificerer sig med et andet ken end det ken, de fik tildelt
ved fadslen, har oplevet en reekke udfordringer med deres behandling, fordi den er mal-
rettet det ved fgdslen tildelte kgn. De forteeller, at de faler sig presset ind i en rolle som
transkannet og har faet behandling i det psykiatriske system pga. psykiske falgevirknin-
ger af denne situation.
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5.3 Viden

Det er en gennemgaende erfaring blandt interviewpersonerne, at der mangler viden om
variationer i kenskarakteristika i sundhedsvaesenet. De har stort set alle oplevet at mgde
sundhedsfagligt personale, som ikke kendte til eller havde tilstraskkelig viden om varia-
tioner i kenskarakteristika.

Interviewpersonerne har maerket den manglende viden pa forskellig vis. Personerne med
Klinefelter syndrom peger iszer pa laegerne i almen praksis. En af dem forteeller fx, hvor-
dan hans praktiserende laege slog op pa netdoktor.dk for at laese om Klinefelter syndrom.
En af interviewpersonerne beskriver, hvad det betad for ham:

De fortalte mig jo ikke om min situation, og ingen fortalte mig om Klinefelter.
Det gjorde det endnu mere skamfuldt, at ingen ville tale med mig om det. Jeg
foler, at det er sa uretfaerdigt, at min laege ikke gad saette sig ind i min situation,
og derfor fik jeg ikke den behandling, som andre fik pa samme tidspunkt.
(Uddrag af interview)

Mange har vaeret utrygge ved at blive behandlet af sundhedsprofessionelle, der ikke har
tilstraekkelig viden. Det har givet anledning til overvejelser om, hvorvidt de far den rette
behandling. Typisk er interviewpersonerne mest trygge, nar de bliver fulgt af en speci-
alleege, som har indsigt i deres specifikke form for variation i kenskarakteristika.

Interviewpersonerne har ikke alene savnet viden om deres specifikke variation, men flere
er heller ikke blevet oplyst om bivirkningerne ved den behandling, de far. Det er isaer
interviewpersonerne med Klinefelter syndrom, der forteeller om dette. Flere har oplevet
bivirkninger, som de ikke var forberedte pa - fx acne, aggression og depression.

Selv om en del af interviewpersonerne har ars erfaringer med sundhedsvaesenet, s& me-
ner nogle af dem, at vidensniveauet ikke er blevet bedre med tiden. Flere fortaeller, hvor-
dan deres mgde med sundhedsvassenet blev praeget af, at de var "et sjaeldent tilfelde”,
som en af dem formulerer det. De blev inviteret til at deltage i forseg, der var studerende
med ved konsultationen osv. De knytter dette til den manglende viden om variationer i
kenskarakteristika i sundhedsvasenet, og at de repraesenterer en anledning for de
sundhedsprofessionelle til netop at tilegne sig mere viden. Dette har ofte understreget
en folelse af at vaere syg og "unormal”, men ogsa en utryghed ved det lave vidensniveau,
som de meder. En af interviewpersonerne udtaler sig sddan om den manglende viden
om Klinefelter syndrom hos de sundhedsprofessionelle:

Jeg har en bekendt, hvis datter er nyuddannet lzege, og jeg spurgte, om hun
havde hart om Klinefelter. Det havde hun ikke, og sa er det jo op ad bakke.
Hvordan skal man s& opdage det hos den naeste, der kommer med mine symyp-
tomer? (Uddrag fra interview)
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5.4  Opsamling

Interviewpersonernes made med sundhedsveaesenet er generelt preeget af fagprofessi-
onelles manglende viden om variationer i kenskarakteristika og fraveer af dialog om be-
handlingen. En del interviewpersoner oplever, at dette har haft konsekvenser i form af
manglende eller forsinket behandling eller manglende inddragelse i behandlingsbeslut-
ninger. De har samtidig folt sig “eksoticerede” og sygeliggjorte pga. opmasrksomheden
pa deres sjeeldne tilstand. Det fremgar af interviewene, at der eftersperges en tidlig di-
agnose og hurtig medicinsk (ikke kirurgisk) behandling samt bedre information om bi-
virkninger, isaer for personer med Klinefelter syndrom. Det kan dog ogsa veere en belast-
ning at skulle tage medicin og ga til undersegelse gennem barndommen, saledes som
interviewpersonerne med Turner syndrom har oplevet.
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6 | skolen og pa arbejdet

Dette kapitel handler om, hvordan interviewpersonerne har oplevet at vaere i uddannel-
sessystemet og pa arbejdsmarkedet. De forteeller, hvordan deres variation i kenskarak-
teristika har spillet en rolle for deres faglige formaen og har pavirket deres interaktion
med klassekammerater, laerere, kolleger og chefer. Ingen af interviewpersonerne gar i
skole eller pa uddannelse pa tidspunktet for interviewet, sa deres udsagn om folkeskolen
og uddannelse reflekterer en erfaring, de ser tilbage pa. For nogle ligger denne erfaring
mange ar tilbage, for andre er den taettere pa. De fleste er i arbejde pa interviewtids-
punktet, sa der har deres udsagn en anden aktualitet.

Pa baggrund af denne del af undersggelsen har isger tre temaer vist sig gennemgaende:

1. Faglige vanskeligheder
2. Abenhed eller tavshed
Mobning.

| det fglgende praesenteres de tre temaer med uddrag og eksempler fra interviewene.
Temaerne handler om de specifikke opgaver og feelleskaber, der knytter sig til skole,
uddannelse og arbejde.

6.1 Faglige vanskeligheder

Faglige vanskeligheder i skolen og pa arbejdet optraeder i mange af interviewene. Flere
forteeller eksempelvis, at de har haft en sveaer tid i skolen, og at de ikke altid kunne fglge
fagligt med i timerne.

Klinefelter og Turner syndrom kan vaere forbundet med indlaeringsvanskeligheder. | in-
terviewene forteeller isaer personerne med Klinefelter syndrom, at de har haft problemer
med at laese, skrive og stave samt problemer med at leere sprog. Enkelte af disse inter-
viewpersoner har modtaget specialundervisning i folkeskolen for at understgtte deres
faglige udvikling, men hovedparten har gdet i traditionelle folkeskoleklasser og senere
videre pa ungdoms-, erhvervs- og i fa tilfaelde lange videregdende uddannelser. Flere af
interviewpersonerne har fx erfaringer med ikke at feerdiggere uddannelser, de har pabe-
gyndt:

Jeg har provet forskellige uddannelser siden universitetet, men mit energini-
veau var virkelig darligt, og jeg fik smerter i alle mine led, sa jeg har ikke fzer-
diggjort noget siden da. (Uddrag fra interview)

I interviewene kan det dog veere sveert at skelne mellem faglige vanskeligheder, der fal-
ger med variationer i kenskarakteristika, eller som skyldes en sveer social situation. De
personer, der har andre variationer i kenskarakteristika end Klinefelter og Turner syn-
drom forteeller ikke om indlaeringsvanskeligheder, men har alligevel vaeret fagligt udfor-
dret under skolegang og uddannelse. De peger pa fraveer fra skolen, manglende fagligt
engagement, sociale eller psykiske problemer som de primaere arsager.
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Interviewpersonerne har haft forskellige mader at overkomme deres faglige vanske-
ligheder i skolen. De fleste har forsegt at felge fagligt med, s& godt de kunne. Enkelte
har faet szerlig statte under deres skolegang og senere uddannelse. Nogle fa forteeller,
at de havde et godt forhold til de andre elever, og har s@gt og ogsa faet hjaelp af dem til
at klare lektierne.

De faglige vanskeligheder, som var fremtraedende i forbindelse med skole og uddan-
nelse, fortseetter ind i arbejdslivet for flere af interviewpersonerne. Her er det smerter,
traethed, manglende fysisk styrke og klodsethed eller vanskeligheder ved at leese og
skrive laengere tekster eller at leere sprog, der bliver naevnt som en begraensning pa job-
bet. Igen gaelder det isaer personer med Turner eller Klinefelter syndrom. En af interview-
personerne fortaeller:

Jeg er bange for at skulle til at leese, og det er jeg ikke god til pga. Klinefelter.
Det stresser mig. Sidste ar ville min chef sende mig pa kursus, men der knaek-
kede filmen for mig, og jeg gik ned med stress. Selvtilliden er ikke sa stor, nar
det kommer til at leese. Jeg er bange for tidspresset. Jeg kan godt fordybe mig
ved computeren, men nar der er tid pa, sa trigger det mig meget. (Uddrag fra
interview)

Handteringen af de faglige vanskeligheder pa arbejdet, treekker pa de samme strategier,
som interviewpersonerne brugte i skolen. Flere fortzeller om, at de fx bider smerter og
treethed i sig, og sé serger de for at hvile sig, treene og evt. ga til kiropraktor. Andre
forteeller om at undga opgaver, som er sveere eller stressende.

Nogle er ansat et sted, hvor der bliver taget hensyn til de udfordringer, de har, fx:

De ved god't, at jeg har Turner, og derfor kan jeg godt komme til at vaelte nogle
ting, men sd er det meget mig, der gor de nemme ting. Jeg baerer ikke pd det,
der er tungt, for s3 kan det veere rigtig svaert for mig [...] Men der er aldrig
nogen pa mit arbejde, der driller mig eller er onde. (Uddrag fra interview)

Det generelle billede er sdledes, at skolegang, uddannelse og arbejde er eller har veeret
negativt pavirket af den variation i kenskarakteristika, som interviewpersonerne lever
med. Den mest udbredte strategi for at klare sig er for mange at stramme sig an og holde
ud. Erfaringer med den gode skolegang eller det gode arbejdsliv ser dog ud til veere
knyttet til en kombination af 8benhed om interkensdiagnosen og positiv reaktion pa den
fra omgivelserne.

6.2 Abenhed eller tavshed

Abenhed eller tavshed om variation i kenskarakteristika er et fremtraeedende tema hos
alle interviewpersonerne. De har alle gjort sig mange overvejelser om, hvorvidt de skulle
forteelle om deres variation i kenskarakteristika, til hvem, hvornar og under hvilke om-
steendigheder, samt hvilke konsekvenser det kunne f&. For mange er det givet, at deres
naermeste familie skal informeres, men mere uklart, hvordan de skal navigere i skolen
eller pa arbejdet. De beskriver en risiko for at mgde manglende forstaelse, fordomme og
uvidenhed, men samtidig ogsa en mulighed for at blive accepteret, som den man er.
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Som beskrevet tidligere maerkede de fleste af interviewpersonerne allerede som bern,
at de var fysisk og socialt anderledes end deres jeevnaldrende. Nogle blev tidligt diag-
nosticerede, men sterstedelen kendte ikke arsagen til deres anderledeshed. Langt de
fleste har undladt at dele med deres klassekammerater eller lzerere, at de fglte sig an-
derledes og var bekymrede over det.

Jeg var ikke aben om hele mit forlob i skolen. Jeg havde jo faet at vide, at det
var uhyre sjeeldent, og at jeg aldrig ville mode andre med samme uadviklings-
forstyrrelse. Det kaldte de det. For mig har det lydt som noget, der var forkert.
Som teenager Vville jeg jo gerne vaere som alle andre, og derfor var jeg ikke
aben om det. (Uddrag fra interview)

Flere oplever, at deres anderledeshed bliver mere udtalt i puberteten pa en made, som
er meget synlig. Men selv pa dette tidspunkt er det fa af interviewpersonerne, der taler
med andre om det. Abenhed om variation i kenskarakteristika er for mange forbundet
med usikkerhed og for nogle ogsa en decideret frygt for, hvad det vil betyde for andres
opfattelse af dem. De fleste fortaeller, at de forholder sig tavse om deres tanker og be-
kymringer og i stedet forseger at "ga under radaren”. De undgar situationer i skolen, hvor
de skal vise deres krop frem, hvor de kan blive udsat for nysgerrige eller fordemmende
blikke og spargsmal. Enkelte har dog valgt at vaere dbne om deres variation i kenskarak-
teristika — det gaelder personer med Turner syndrom og enkelte med Klinefelter syndrom:

Jeg har altid vaeret aben over for mine klassekammerater om, at jeg havde
Turner. Jeg har holdt foredrag i mine klasser og haft medicin med. En gang,
hvor vi snakkede om kromosomer i skolen, brugte jeg mig selv som eksempe/
pa, hvad kromosomfejl kan betyde. Nar jeg fortaeller om Turner, fortzeller jeg,
at jeg ikke bliver sa haj, at jeg ikke udvikler mig lige sa hurtigt som kvinde, nar
Jeg ikke far min medicin. (Uddrag fra interview)

Det samme billede omkring dbenhed og tavshed ger sig geeldende i arbejdslivet. Ogsa
her har interviewpersonerne overvejet ngje, hvad de siger til hvem. De fleste har dog
undladt at forteelle om deres variation i kenskarakteristika til deres leder og kolleger af
frygt for, hvordan det ville pavirke deres relationer til dem.

Jeg eridag i en lille virksomhed, men har tidligere arbejdet i en stor i virksom-
hed. Ingen af stederne delte jeg det med nogen. Jeg havde en rigtig god leder,
som jeg overvejede casually at sige det til, men det afholdt jeg mig fra. Jeg
tror, det handler om frygten for at blive modt med uvidenhed og fordomme.
Hvis man bare ser p& debatten om transpersoner. Der er jo transpersoner, der
bliver myrdet, bare fordi de skiller sig ud i andres ajne. [...] Det gor, at jeg 0ogsa
foler mig bange. (Uddrag fra interview)

Citatet peger p4, at der bag overvejelserne om dbenhed pa fx arbejdspladsen ligger en
frygt for, hvilke konsekvenser det kan medfere. Her drages en parallel til vold mod trans-
personer, og som det fremgar af naeste afsnit har mange af interviewpersonerne erfa-
ringer med grov mobning, og nogle ogsa med fysiske overgreb.
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Endelig beskriver enkelte af interviewpersonerne, at de har oplevet udelukkelse fra fri-
villigt arbejde, efter de har fortalt om deres variation i kenskarakteristika eller pa bag-
grund af deres fysiske fremtoning. En interviewperson fortaller for eksempel om at blive
frataget ansvaret som tovholder for en gruppe bern i en fritidsforening efter at have delt
med organisationen, at han havde en specifik variation i kanskarakteristika.

De darlige oplevelser pa arbejdspladsen gzelder ikke alle. Nogle har oplevet, at bade
ledere og kolleger har forstaelse for deres situation og tager saerlige hensyn, nar der er
behov for det. En af interviewpersonerne fortaeller:

Jeg har overhovedet ikke oplevet, at nogen har sagt noget grimt til mig. Alle
har veeret dbne og forstaende, alle er sade ved hinanden, og der er ingen, der
mobber eller driller. De har vaeret sa gode til at tage hand om mig og hjselpe
mig. Jeg synes, jeg har faet meget mere, end jeg kunne have bedt om. Ogsa
nar jeg harer om anadre, der har Klinefelter, og hvad de bliver udsat for. Jeg
kan godt se, at jeg her er havnet | smarhullet. (Uddrag fra interview)

Det er flere forhold, der gar igen for de fa interviewpersoner, der har haft gode oplevelser
med at vaere dbne om deres variation i kenskarakteristika i skolesammenhang og pa
arbejdspladsen. Dels har alle disse personer typisk kunnet give deres variation i kenska-
rakteristika et specifikt navn, fordi de allerede tidligt er blevet udredt i sundhedsvaese-
net. Dels ser og forteeller de typisk om deres variation i kenskarakteristika som en diag-
nose eller en gen- eller kromosomfejl.

6.3 Mobning

Overvejelser om dbenhed eller tavshed omkring variation i kenskarakteristika er teet
knyttet til erfaringer med mobning. Starstedelen af interviewpersonerne forteeller, at de
er blevet udsat for en eller anden grad af mobning og social eksklusion i folkeskolen,
senere i deres uddannelsesforlgb og pa arbejdspladsen. Mobning er et ord interviewper-
sonerne selv anvender til at forklare andres reaktion pa isaer deres udseende, men ogsa
pa deres kognitive og sociale udfordringer. Nogle har ogsa oplevet, at mobningen havde
fokus pa deres variation i kenskarakteristika i tilfeelde, hvor de enten har forsegt sig med
at veere abne om den, eller hvor deres variation i kenskarakteristika pa anden vis blev
kendt. For eksempel fortzeller to af interviewpersonerne:

Der var mobning og rygtespredning og virkelig meget stigma. Det her med, at
man kalder interkennede personer for hermafroditter som et slur [red.: ned-
saettende og fornaermende udtryk]. Den slags har jeq oplevet bade i folkesko-
len og senere i mine teenagear. (Uddrag fra interview)

Fra 6. klasse var jeg skolens storste barn [...] Sa nogle ville gerne slas, og nogle
mobbede mig og sagde, at jeg lignede en dame. At jeg var en dame. Jeg vidste
ikke, hvordan jeg skulle reagere. Der var virkelig meget mobning faktisk.
(Uddrag fra interview)
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Den mobning, der beskrives i citaterne og pa tveers af interviewene, har forskellige for-
mer. Der er eksempler pa fysisk mobning, hvor interviewpersonerne er blevet udsat for
fx slag og skub. Der er mange eksempler pa verbal mobning, hvor interviewpersonerne
gives @genavne eller udsaettes for trusler og drillerier. De fleste har ogsa oplevet psykisk
mobning, hvor de er blevet holdt uden for falleskabet, har oplevet at blive bagtalt mv.
Mobningen beskrives som langvarig og systematisk.

En stor del af interviewpersonerne fortaeller, at isaeer sammenhasnge, hvor de skulle vise
deres krop til andre, blev rammen for grov mobning. Derfor er det feelles bad efter
idraetsundervisningen i folkeskolen et tema, som mange af interviewpersonerne refere-
rer til. Isaer interviewpersonerne med Klinefelter syndrom har oplevet mobning i disse
situationer, fx verbal udskamning pga. udseendet af deres kroppe og k@nsorganer.

Neesten alle de interviewpersoner, der fortaeller om at blive mobbet, forteeller, at de ikke
bad om hjeelp fra en leerer eller andre voksne i forbindelse med mobningen. En del hen-
viser til, at de frygtede for, at mobningen ville blive veerre af det. En del forteeller ogsa
om, at de pa grund af mobningen selv begyndte at tro, at der var noget galt med dem,
og de derfor ikke folte sig berettiget til at fa hjeelp. Endelig forteeller en mindre del om,
hvordan de har oplevet, at skolens laerere selv biddrog til mobningen. Deres reaktion pa
mobningen har typisk veeret at undgéd opmaerksomhed og situationer, som kunne frem-
provokere mobning. Nogle har forsegt at camouflere den anderledes krop ved at ga i for
stort tej, andre har holdt sig for sig selv og undgaet social kontakt.

En del interviewpersoner oplever ogsd som voksne at vaere udsat for mobning og chi-
kane pa deres arbejdspladser. Om dette forteeller en interviewperson for eksempel:

P4 mine arbejdspladser har jeg oplevet chikane, og folk der peger og mobber.
“Se ham der, han ser fandeme maerkelig ud.” Folk, der peger pa min krop og
min rov. Jeg har ikke talt med nogen om det eller konfronteret dem. Det har
jeg ikke turdet. Jeg var bange for, hvad der ville ske. Siden da har jeg kun haft
arbejde, hvor jeg enten ingen kolleger havde, eller hvor vi kun har noget med
hinanden at gore over telefon. (Uddrag fra interview).

Magteslgsheden over for de negative kommentarer eller fysiske drillerier er fremtrae-
dende hos de af interviewpersonerne, der stadig m@der mobning i deres voksenliv. Li-
gesom i skole og uddannelsessammenheaenge ser det ud til, at den vigtigste strategi til
at handtere mobningen, er at finde sig i det, lade som ingenting og undga situationer,
hvor de er seerligt udsatte.

Mobningen har haft en stor psykisk pavirkning pa interviewpersonerne, og de forteeller,
at de aldrig helt kan slippe de negative erfaringer, som fylder meget i deres tilvaerelse.
Interviewpersonerne fortaeller samstemmende, at oplevelsen af at vaere anderledes og
blive udsat for mobning har betydet, at de har fglt sig meget ensomme og socialt isole-
rede. Mange har sveert ved at stole pd andre mennesker og har ikke i sarligt stort om-
fang haft venner pa deres uddannelsessteder og arbejdspladser. Mange knytter disse
erfaringer til darlig mental trivsel med lavt selvvaerd og stress og i nogle tilfaelde angst
og depression.
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| de fleste eksempler fra interviewene er det tvetydigheden omkring deres krop og kan-
nede udtryk, som mobningen drejer sig om. Den stiller spargsmalet, "hvilket kan er du?”,
og ifglge interviewpersonerne, er det netop det, der ger mobningen sé indgribende. Selv
om alle interviewpersonerne identificerer sig som mand eller kvinde, sa feler mange af
dem samtidig, at det er en k@nsidentitet, der ofte betvivles eller problematiseres.

6.4  Opsamling

Det er gennemgéende i materialet, at de fleste af interviewpersonerne har haft et van-
skeligt forlgb i skole, uddannelse og job af arsager, der enten direkte eller indirekte re-
laterer sig til deres variationer i kanskarakteristika. Iseer er det den anderledes krop, der
giver anledning til mobning og social eksklusion, men ogsa andre faktorer, fx kognitive
og sociale udfordringer forstaerker deres sarbarhed i disse feellesskaber. | disse sam-
menhaenge kommer spargsmalet om ken, og om at veere en "rigtig” mand eller en "rigtig”
kvinde i spil. Enkelte af interviewpersonerne har dog vaeret abne om deres diagnose og
har oplevet forstaelse fra skolekammerater og leerere.
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7 Det sociale liv

Dette afsnit handler om, hvordan personer i Danmark med variationer i kenskarakteri-
stika oplever deres familieliv og kontakt med andre mennesker i sociale sammenhange.
Pa baggrund af denne del af undersggelsen har to temaer vist sig gennemgaende:

1. Relationen til familie, venner og partnere
2. Det offentlige rum.

| det folgende preesenteres de to temaer med uddrag fra interviewene.

7.1 Relationen til familie, venner og partnere

Det var ikke en del af opdraget for undersggelsen at sparge til deltagernes familieliv,
venskaber, parforhold og sexliv, men det var alligevel emner, som blev navnt i mange
af interviewene. Vi har derfor valgt at inkludere deltagernes erfaringer pa trods af, at de
ikke er systematisk afdeekket og derfor heller ikke kan beskrives uddybende.

Interviewpersonerne i undersggelsen har forskellige erfaringer med reaktioner pa deres
variation i kenskarakteristika fra deres familier og naere omgangskreds. De, som er blevet
diagnosticeret tidligt, har oplevet, at deres foreeldre har handlet pa de fysiske og sociale
tegn pa deres variation i kenskarakteristika. Interviewpersonerne fortaeller, at deres for-
eldre var bekymrede, fordi de var "meerkelige” og anderledes end andre bern, eksem-
pelvis at de udvikler sig langsommere ift. tale og gang, at de ikke s@ger socialt samveer
med andre bgrn, og senere, at de ikke udviser interesse for andre. De af interviewper-
sonerne, der er blevet diagnosticeret i deres voksne liv, har selv mattet forteelle deres
familier om deres variation i kenskarakteristika, hvilket der er forskellige erfaringer med.
Nogle forteeller, at deres familie, iseer foraeldre, har bakket dem op fra starten, og at de
feler sig trygge og accepterede i familien. Andre har ikke mgdt samme forstaelse:

Jeg har fortalt min familie, at jeg har Klinefelter, og at det er derfor, at jeg kan
havde svaert ved at finde energien og fastholde den. De forstar det ikke rigtigt,
og de tror bare, at jeg er doven. Mine foraeldre har ogsa haft darlig samvittighed
og ville onske, at de havde opdaget det, da jeg var yngre. (Uddrag af interview)

En del af interviewpersonerne fortaeller, hvordan de har fglt sig alene i deres familie, og
at de har fornemmet, at familien har skammet sig over dem eller har set dem som syge
eller unormale. De har ofte holdt deres bekymringer og problemer med fx mobning i sko-
len for sig selv, fordi de havde en forstdelse af, at de selv var “ude om det”, og at drille-
rierne var velfortjente.

Mange af de temaer, som blev fremhavet omkring skole og arbejde, viser sig ogsa
blandt venner og bekendte. Det er en gennemgaende erfaring, at det manglende kend-
skab til variationer i kenskarakteristika gor det svaert at tale om sig selv i naere venskaber.
Selv om nogle oplever, at de kan veere dbne omkring deres variation i kenskarakteristika
og meder opbakning blandt deres venner, sa har flere en fornemmelse af, at deres om-
givelser har sveert ved at forstd, hvad det gar ud pa. En af interviewpersonerne forteeller:
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Der er jo ikke nogen, der ved, hvad det er. Det er jo ikke ligesom med Downs
Syndrom, hvor der har vaeret en masse udsendelser. Ingen ved, hvad det er,
og pd den made kommer man jo til at leve i det skjulte. Der bliver ikke talt om
det, sd det er som om, det er et kaampe tabu. Det er som om, at det skal holdes
nede. Som om, vi ikke findes. (Uddrag fra interview)

Interviewpersonerne fortzeller, at de er meget strategiske og varsomme med, hvem de
fortaeller om deres variation i kenskarakteristika. Det kreever ofte, at der er en hgj grad
af tillid og tryghed i relationen, sa de er sikre p3, at de ikke mader afstandtagen.

Nogle af interviewpersonerne forteeller, at de har fa eller ingen venner, og at de i perioder
har veeret stort set uden kontakt til andre — ud over hvad skole eller arbejdet har kraevet
af dem - og at de savner at have andre at tale med.

Jeg ville onske, jeg havde nogle mandevenner, som jeg kunne tale med man-
deting om. At jeg kunne tale om importens med dem. Men det kommer jeg
aldrig til. (Uddrag fra interview)

Nogle fortaeller, at de selv s@ger den sociale isolation, selv om det ikke er det, de gnsker
eller fgler er naturligt for dem. Det skyldes, at de er blevet mere generte og socialt haem-
mede efter en barndom med mobning og en grundlaeggende falelse af at veere anderle-
des og forkert. Som i citatet ovenfor har flere af interviewpersonerne en forventning om,
at den isolation og ensomhed, de stadig oplever, ikke kan forandres til det bedre. Igen
skiller interviewpersonerne med Turner syndrom sig positivt ud. De har ikke pa samme
méade som interviewpersonerne med Klinefelter syndrom og andre variationer i kanska-
rakteristika oplevet social eksklusion og isolation, men har naere venskaber, hvor der
ogsa er plads til at dele overvejelser og bekymringer relateret til Turner syndrom.

Flere af interviewpersonerne med Klinefelter har opbygget et socialt netvaerk gennem
Klinefelter Foreningen. Foreningen giver dem et socialt frirum, hvor de kan spejle sig i
andres historie, og hvor de kan tale og udveksle erfaringer om, hvordan det er at leve
med Klinefelter syndrom. For nogle markerer indmeldelsen i foreningen starten pa ven-
skaber og et socialt samvaer, som de ikke fgr har haft. En enkelt synes dog, at forenin-
gens fora fungerer mindre godt, fordi mange af medlemmerne har psykiske problemer.

Parforhold er et andet omrade, hvor en variation i kenskarakteristika kan pavirke relati-
onen, og 0gsa her har interviewpersonerne forskellige erfaringer. For en del af interview-
personerne kom interessen for kaerester og sex ferst sent, og kun enkelte af interview-
personerne beskriver, at de har haft uproblematiske intime forhold som unge. Det er
gennemgéende i interviewene, at iseer sterrelse og udformning af kensdelene har fyldt
meget i deres erfaringer med sex og parforhold. For mange har andres nysgerrighed eller
negative opmarksomhed pé deres krop skabt en blufeerdighed og tilbageholdehed, som
har gjort det sveert for dem at veere intime med andre. Nogle har udfordringer i sexlivet,
enten i forhold til at gennemfere et samleje (fx pga. smerter), eller fordi de er generte og
ikke tar vise deres krop frem. For en del af interviewpersonerne har det betydet, at de
har haft sveert ved at finde en keereste eller ved at fastholde et parforhold.

Der er dog ogsa flere af interviewpersonerne, der har eller har haft velfungerende par-
forhold bade som helt unge og senere i voksenlivet. To af dem fortaeller:
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Min kone har altid vaeret en stor stotte, og derfor er det jo gdet, men det har
godt nok vaeret svaert. Jeg tanker tit pa, hvad det er hun er blevet udsat for,
men hun siger, at hun blev, fordi hun elskede mig og respekterede mig - ogsa
som mand. (Uddrag fra interview)

Selv om jeg aldrig var tiltrukket af maend, besluttede jeg mig for, at hvis jeg
ikke ville vaere ensom, matte jeg finde en mand. Og jeg fandt en mand, som
jeg ikke fandt seksuelt tiltraekkende, men som jeg elskede og havde det fint
med, og Vi fik barn. (Uddrag fra interview)

Som citaterne illustrerer, bliver betydningen af variationer i kenskarakteristika, og hvor-
dan man forstar sig selv som ken sat pa spidsen i parforholdet. De illustrerer ogsa en
anden pointe, som er, at parforholdet kan vaere et veern mod den ensomhed og forkert-
hed, som mange oplever i deres sociale omgangskreds og i det offentlige rum.

Kun en enkelt af interviewpersonerne har barn, og to er stedforeeldre til deres partners
barn. En enkelt blev udredt og diagnosticeret i forbindelse med en undersggelse for in-
fertilitet. De @vrige deltagere forteeller, at de ikke er i stand til at f& bern. For nogle er
dette en kilde til sorg og afsavn, mens andre udtrykker, at de er afklarede med, at infer-
tilitet falger med deres variation i kgnskarakteristika.

7.2  Det offentlige rum

For en del af interviewpersonerne er offentlige steder forbundet med udsathed og ugn-
sket opmaerksomhed. En del af interviewpersonerne i denne undersggelse beskriver at
veere udsat for chikane og ubehagelige kommentarer, som ligner den mobning, de blev
udsat for i uddannelsessammenhange. Det drejer sig iseer om de interviewpersoner, hvis
kroppe har synlige variationer i kenskarakteristika.

S4 siger folk, at jeg har lige sa tynde arme som en kvinde og sadan noget, og
Jjeg ser jo ogsa helt forkert ud. Nogle gange siger folk jo: “Hvordan fanden er
det, du ser ua”, bade venner og folk, jeg ikke kender. (Uddrag fra interview)

Interviewene rummer mange beskrivelser af, hvordan fremmede mennesker kommer
med tilrdb, peger og griner, haner og udskammer interviewpersonerne med nedsaet-
tende tilrdb eller udsaetter dem for ugnskede beraringer eller i fa tilfaelde fysisk vold.

Der er en raekke steder og situationer, hvor saddanne oplevelser sker seerlig tit, og som
interviewpersonerne derfor sd vidt muligt undgar. Situationer, der involverer hel eller del-
vis n@ggenhed skabte rammen om mobning, da de var barn, og en del interviewpersoner
forteeller, at det ogsa er tilfeeldet i deres voksne liv. Sdledes er seerligt strande og om-
kleedningsrum steder, hvor interviewpersonerne ofte bliver udsat for chikane fra frem-
mede mennesker. En af interviewpersonerne forteeller for eksempel:

Jeg er ikke fan af at ga til sport eller tage bad i fitness. Jeg har provet det for,
og folk pegede og grinede seriost hajlydt af mig i badet. Min bror var med og
s3 det hele ske. Jeg har ikke vaeret ude og bade i 18 4r. Det tor jeg simpelthen
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ikke. Folk kan ikke forstd mangfoldighed. Folk kan ikke tale, at man ser ander-
ledes ud. (Uddrag fra interview).

Mange af interviewpersonerne undgar derfor at tage pa stranden, i svemmehallen og at
ga til sport, der indebeerer feelles omkleedning og bad. Andre situationer, som naevnes
hyppigt i interviewene, drejer sig om indkeb af t@j, hvor fremmede bliver provokerede af
at mgde en person, hvis krop adskiller sig fra den typiske mandlige og kvindelige krop.
En interviewperson fortzeller:

Jeg gik i en dametajsforretning og provede et par bukser, og da jeg kommer
ud af proverummet, bliver jeg eskorteret ud af en centervagt, som siger, at de
ikke vil have sadan nogle perverterede typer. Fordi de troede, jeg var en per-
vers mand. Det samme er sket i en undertajsbutik, hvor en ekspedient trak mig
til side og sagde, at perverse maend kunne komme efter lukketid og prove da-
meundertajet. Hvis bare de vidste, at sadan nogen som mig fandtes. (Uddrag
fra interview)

Chikane kan ogsa opsta i vilkarlige situationer, som kan veere sveere at forudsige og
undga. Nogle af deltagerne fortzeller om tilrdb pa gaden eller i offentlig transport, som i
felgende eksempel:

En gang, da jeg stod af toget, begyndte en hel gruppe maend at rébe ad mig
og falge efter mig i bil, og jeg blev jo virkelig bange. (Uddrag fra interview)

For alle de interviewpersoner, der har oplevet chikane eller udelukkelse som felge af
deres variation i kenskarakteristika, er disse oplevelser forbundet med stor frustration,
og en stor del af interviewpersonerne afholder sig altsa fra at deltage i en raekke almin-
delige, sociale aktiviteter, som ellers indgar som en naturlig del af de fleste menneskers
tilveerelse. Konkrete erfaringer med negativ opmeerksomhed og frygten for chikane har
séledes bade sociale og psykiske konsekvenser for dem. Starstedelen af interviewper-
sonerne forteeller om en gennemgdende ensomhed og social isolation, som starter i
barndommen og fortsaetter ind i voksenlivet. De beskriver endvidere, at deres erfaringer
med at vaere anderledes har fart til felelser af mindrevaerd, skam, angst, og depression,
og for nogle af dem til selvskade og selvmordstanker — psykiske problemer, som mange
af dem fortsat keemper med.

7.3  Opsamling

Det er gennemgadende i interviewene, at det at have en variation i kenskarakteri-
stika i hej grad pavirker interviewpersonernes sociale relationer. Det gaelder bade
de naere relationer i familien og parforholdet, men ogsé venskaber og omgangen
med andre i det offentlige rum. Den krop, som har synlige variationer i kanskarak-
teristika, er seerligt udsat for andres staerke, ofte negative reaktioner, hvilket kan
have svaere psykiske og relationelle konsekvenser. Modsvaret bliver typisk at gere
sig mindre synlig ved at undga steder og situationer, hvor kroppen kan blive gen-
stand for ugnsket opmeerksomhed.
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8 Opsamling og diskussion

Denne rapport belyser, hvordan variationer i kenskarakteristika pavirker menneskers
livsvilkar pa centrale omrader af tilvaerelsen. Undersagelsen er baseret pa 14 interviews
med personer, der har Klinefelter syndrom, Turner syndrom eller andre variationer i kens-
karakteristika.

Rapporten beskriver de 14 interviewpersoners erfaringer med en reekke omrader, som
dels omhandler deres forstaelse af, hvad begrebet “interkennet” star for, og dels beskri-
ver, hvordan deres variation i kenskarakteristika er blevet handteret i sundhedsvaesenet,
hvordan den har pavirket deres trivsel og vej igennem skole- og uddannelsessystemet
og pa arbejdsmarkedet samt formet deres relationer til andre i det sociale liv, dvs. familie,
venner og partnere samt ved deres faerden i det offentlige rum.

Undersggelsen er gennemfert for Ligestillingsafdelingen i Beskeeftigelsesministeriet som
en del af Handlingsplan til fremme af tryghead, trivsel og lige muligheder for LGBTI-per-
soner. Den bidrager med kvalitativ viden pa et omrade, som er underbelyst bade i Dan-
mark og internationalt. Litteraturen om personer med variationer i kgnskarakteristika er
overvejende medicinsk, og der er naesten ingen viden, som satter fokus pa de oplevede
konsekvenser af at leve med variationer i kenskarakteristika og tager udgangspunkt i
danske forhold. Der er stor variation blandt de personer, der har deltaget i undersggel-
sen. De repraesenterer forskellige typer af variationer i kenskarakteristika, som pavirker
kroppen forskelligt og kraever specifikke former for behandling. Der er stor spredning i
alder, og dermed ogsa i de erfaringer, de har med sundhedsvasenet, skolevaesenet,
arbejdsmarkedet osv. Forskellene er ogsa udtalte omkring deres forstdelse og accept af
begrebet "interkgnnet”.

Meget fa af interviewpersonerne ser sig selv som interkennede, og alle understreger, at
de ser sig selv som enten mand eller kvinde. Hvis man kan tale om et tilhgrsforhold,
knytter det sig for de fleste til specifikke diagnoser som Klinefelter syndrom og Turner
syndrom. For nogle af de interviewpersoner, som har andre variationer i kenskarakteri-
stika end de to ovennavnte, giver LGBTI-betegnelsen mening, men de fleste identifice-
rer sig heller ikke som en del af et LGBTI-miljg. En central pointe fra denne undersagelse
er dermed, at interviewpersonerne ikke forstar sig selv som del af en starre gruppe, der
kan samles under betegnelsen interkennet og kategoriseres under LGBTI. De fleste op-
fatter sdledes begrebet interkennet som generaliserende og ukorrekt ift. deres egen for-
staelse af deres kan og krop.

Trods variation blandt interviewpersonerne er der et stort sammenfald i deres erfaringer.
Mange har gennemgadende negative fortaellinger om en vanskelig opvaekst og udfordret
voksenliv, og deres erfaringer spejles i den tilgaengelige forskning pa omradet. De ople-
velser, de fortaeller om, og konsekvenserne af variationer i kenskarakteristika minder pa
nogle omrader om erfaringerne blandt andre grupper, som lever med tilstande, syg-
domme eller funktionsnedseettelser, som betyder, at de ikke passer ind i normative ka-
tegorier for "den rigtige krop”. Ligeledes ligner nogle af interviewpersonernes oplevelser
erfaringer hos andre personer, der bryder med normative forstaelser af kan, fx transken-
nede personer.
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Kun fa af interviewpersonerne ser deres variation i kenskarakteristika som en sygdom,
men de har naesten alle taet og lebende kontakt til sundhedsvassenet. En stor del af in-
terviewpersonerne har oplevet, at vejen til behandling har veeret lang og sveer. Inter-
viewpersonerne med Klinefelter er ofte forst blevet diagnosticeret i voksenlivet, og nogle
fa af interviewpersonerne forsgger fortsat at fa en behandling, der tager hgjde for, at de
identificerer sig med et andet kegn, end det de blev tildelt ved fadslen. Det skal samtidig
bemaerkes, at for en del af interviewpersonerne ligger diagnose og opstart af behandling
langt tilbage. Den kliniske praksis omkring diagnostik og behandling pa omradet har der-
med antageligt eendret sig i den tid, der er gaet, siden flere af interviewpersonerne gjorde
sig deres erfaringer. Det er dog en gennemgaende erfaring blandt interviewpersonerne,
at der mangler viden om variationer i kenskarakteristika i sundhedsveaesenet, og det geel-
der bade i dag og tidligere. Stort set alle har oplevet at made sundhedsfagligt personale,
som ikke havde tilstraekkelig faglig viden om deres variation i kenskarakteristika. Denne
pointe genfindes i forskningslitteraturen. For eksempel viste en undersggelse blandt ny-
uddannede laeger i USA, at laegernes selvrapporterede kenskab til variationer i kenska-
rakteristika var ringere end kendskabet til andre LGBTI-relaterede omrader i sundheds-
vaesenet (Liang et al., 2017).

Et australsk survey viser, at en stor andel af personer med variationer i kenskarakteristika
oplever mobning i uddannelsessammenhange, og at mobningen centrerer sig omkring
personernes fysiske fremtoning (Jones, 2016). Dette er ogsa tilfeeldet for hovedparten
af interviewpersonerne i denne undersagelse, der har oplevet bade verbal, fysisk og
psykisk mobning fra andre elever og i nogle tilfeelde ogsa fra kolleger pa arbejdspladsen,
som saetter spergsmalstegn ved deres ken og strider mod deres forstaelse af sig selv
som enten mand eller kvinde. Det er muligt, at den debat om kan, der har taget fart isaer
de seneste 10 ar, har bidraget til get forstaelse for forskellige former for kensudtryk og
kensidentitet, men meget tyder pa, at der stadig er en udfordring omkring variationer i
kenskarakteristika. | 2020 udkom eksempelvis en spgrgeskemaundersggelse, der bl.a.
spurgte danskere med variationer i kenskarakteristika, om de fortalte dbent om deres
variationer i kanskarakteristika pa deres uddannelsessteder og arbejdspladser. Antallet
af respondenter med variationer i kenskarakteristika var for lille til, at rapportens resul-
tater er generaliserbare, men hovedparten af respondenterne angav, at de ikke fortalte
deres kolleger eller medstuderende om deres variation i kenskarakteristika (Folner et al.,
2020). Den tendens gar igen blandt interviewpersonerne i denne undersggelse, der
overvejende har undladt at fortaelle om deres variation i kenskarakteristika af frygt for
negativ opmaerksomhed.

For mange af interviewpersonerne er heller ikke de naere relationer upavirkede af deres
variation i k@nskarakteristika. Det australske survey finder ligeledes, at familierelationer
belastes af variationer i kenskarakteristika, der opfattes som problematiske (Jones,
2017), og at usikkerhed omkring intimitet, sex og keerlighed forsteerkes af erfaringer med
afvisning og stigmatisering, som skyldes deres variation i kenskarakteristika, seerligt hvor
variationen er synlig (Frank, 2018). Dette gar igen i dette materiale, om end nogle peger
pa, at deres familier har stgttet dem til at klare de udfordringer, de har mgdt som felge
af deres variation i kenskarakteristika. Dette er saerligt udtalt for interviewpersonerne
med Turner syndrom.
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Interviewpersonerne med Turner syndrom skiller sig i det hele taget lidt ud fra de @vrige
deltagere i undersggelsen. Deres interviews bringer de samme temaer op, men de har
ikke helt samme indgribende karakter. Da der er tale om tre personer, er det naturligvis
ikke et generaliserbart resultat, men det peger alligevel pa forskelle i erfaringer mellem
eksempelvis personer med Klinefelter syndrom og personer med Turner syndrom.

Uanset type af variation i kenskarakteristika har interviewpersonerne deres copingstra-
tegier til feelles om end ogséd her med en gradsmaessig forskel mellem personer med
Turner syndrom og de gvrige interviewpersoner. Selv om enkelte fortaeller, hvordan de i
voksenlivet har arbejdet for at acceptere sig selv, og faler, at de har fundet sig til rette i
tilveerelsen, er undgéelsesadfaerd den mest typiske respons pa omgivelsernes negative
reaktioner. Interviewpersonerne undgar aktiviteter og steder, som blotter deres ander-
ledeshed og afskaeres dermed fra at deltage i samfundet pa lige fod med andre. Den
udsathed og usynlighed, som en stor del af interviewpersonerne oplever, skaber ensom-
hed og isolation med psykisk sarbarhed til felge. Usynligheden er szerligt sldende, nar
man samtidig betaenker, at fx Klinefelter syndrom opstar hos ca. 1 ud af 650 nyfedte
drenge, og at der anslas at vaere omkring 4.000 personer i Danmark med denne variation
i kenskarakteristika. Opgjort i antal er det dermed en veesentlig gruppe, der overses.

Interviewpersonerne eftersperger sterre viden om variationer i kenskarakteristika, bade
i sundhedsfaglige men ogséa i mere generelle sammenhange. De ensker at fele sig in-
kluderede, sd de uden mobning og chikane trygt kan deltage i de faellesskaber, som for
mange er et centralt omdrejningspunkt i tilvaerelsen, dvs. uddannelses- og arbejdssam-
menhange samt foreningsliv.

Negative holdninger til mennesker med variationer i kanskarakteristika formes formentlig
bl.a. af manglende viden som fglge af de begraensede fremstillinger af variationer i kens-
karakteristika, der er tilgaengelige. Bortset fra de fa historier fra sportens verden, er de
tilgeengelige fremstillinger fa, maske foraeldede og — i populeerkulturen - ofte ikke baseret
pa fakta. Det giver anledning og neering til de myter og misforstaelser, som interview-
personerne i denne undersggelse konfronteres med.

Ved deltagelsen i denne undersggelse har en stor del af interviewpersonerne tilkende-
givet, at de gnsker at bidrage til starre viden og opmaerksomhed og derigennem skabe
bedre vilkar for andre personer med variationer i kanskarakteristika. De peger dermed
péa et vaesentligt behov for at generere og udbrede mere og bedre viden om livet med
variationer i kenskarakteristika. Ved deres deltagelse i denne undersggelse har de bi-
draget til imgdekommelsen af dette.
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Bilag 1 Datagrundlag og undersggelsesdesign

For at belyse levevilkar for personer med variationer i kenskarakteristika i Danmark, har
VIVE gennemfaert dybdegédende, semistrukturerede interviews med 14 personer. | det
felgende beskrives undersggelsens datagrundlag og undersggelsesdesign.

Rekruttering af interviewpersoner

Den malgruppe, vi har interviewet i denne undersegelse er bredt defineret som personer,
der har variationer i kgnskarakteristika og bor i Danmark.

Undersggelsens interviewdeltagere er rekrutteret med hjaelp fra sociale medier og en
raekke patient- og civilsamfundsorganisationer. Her har saerligt Klinefelter Foreningen i
Danmark, Turnerforeningen i Danmark og Intersex Danmark vaeret behjalpelige. Disse
foreninger har annonceret efter interviewpersoner ved rundsending af nyhedsbreve, de-
ling pa sociale medier, informationsmeder og telefonrundringninger blandt deres med-
lemmer. Nogle af interviewpersonerne er ogsa rekrutteret ved, at interviewpersoner har
videreformidlet information om unders@gelsen til andre, de kender, der ogsa har variati-
oner i kenskarakteristika.

Rekrutteringen viste sig dog at veere seerdeles udfordrende og langsommelig. Det betad,
at alle de personer, der har henvendt sig til VIVE i forbindelse med undersagelsen, og
som har opfyldt undersggelsens inklusionskriterium, er blevet inviteret til at deltage i
undersagelsen. Dermed er det ikke en seerlig udvalgt gruppe, der har deltaget. Dette
afspejles bl.a. i den lidt skeeve fordeling af personer med Klinefelter syndrom, Turner
syndrom og andre variationer i kenskarakteristika, herunder ogsé antallet af personer,
der identificerer sig med et andet kan, end det de fik tildelt ved fgdslen.

Det er VIVEs vurdering, at det ikke har haft betydning for undersagelsens resultater, at
rekrutteringen primaert er foregdet via de tre ovennavnte interesseorganisationer.

Ogsé i en international forskningssammenhaeng har det vist sig meget udfordrende at
rekruttere interviewpersoner til denne type undersggelse (MacKenzie et al., 2009). Til-
svarende har et tidligere forseg pa at undersgge personer med variationer i kenskarak-
teristika i dansk sammenhaeng matte opgives grundet rekrutteringsproblemer (Egede et
al., 2019). De mange udfordringer med at rekruttere interviewpersoner og respondenter
skyldes blandt andet, at gruppen er staerkt heterogen (Main et al., 2019), og at langt
hovedparten af personerne ikke ser sig selv som del af samme gruppe (Frisch et al.,
2019; van Lisdonk, 2014). Set i denne kontekst udger de 14 interviews, der indgar i denne
rapport, et betragteligt kvalitativt materiale.

Undersegelsens interviewpersoner

P& baggrund af den omfattende rekrutteringsproces, har VIVE gennemfart i alt 16 inter-
views. Efter gennemfgrelsen af interviewene har 2 personer trukket deres samtykke til
deltagelse i undersagelsen tilbage. Undersagelsen baserer sig sdledes pa interview med
i alt 14 personer med variationer i kenskarakteristika.
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Gennemsnitsalderen for interviewpersonerne er godt 40 &r med spredning fra personer
i starten af 20’erne til personer i slutningen af 60’erne. Diagnosetidspunktet for inter-
viewpersonerne spander fra 1975 til 2018, hvoraf fire interviewpersoner er diagnostice-
reti 2010’erne, fire er diagnosticeret i 2000erne, fire i 1990erne, og 2 interviewpersoner
endnu tidligere end det.

Der indgar 7 interviewpersoner med Klinefelter syndrom, 3 interviewpersoner med Tur-
ner syndrom og 4 interviewpersoner med andre typer af variationer i kenskarakteristika.

Af de 14 interviewpersoner identificerer 7 sig som mand, mens 7 identificerer sig som
kvinder. To personer oplever, at det kan, de har faet tildelt ved fedslen, ikke stemmer
overens med deres kansidentitet.

Interviewundersggelsens metode

Interviewene er gennemfart i perioden marts-august 2021. Da unders@gelsens interview
er gennemfert under covid-19-pandemien, er alle interviews foretaget enten via telefon
eller en digital samtaletjeneste.

Interviewene er gennemfgrt med udgangspunkt i en semistruktureret interviewguide, som
blev tilpasset undervejs. Det betyder, at alle undersegelsens hovedomrader er berert i alle
interviews, men ogsa at hvert enkelt interview har taget form efter, hvad der var relevant
og vigtigt for den enkelte interviewperson at tale om. Se interviewguiden her:

Tema Spergsmal

Introduktion til Kort om projektet
interviewet Lydoptagelse og noter

Mulighed for afbrydelse - nu eller senere
Anonymitet

Spergsmal, inden vi gar i gang?

Baggrund/ Alder
identitet Familieforhold
Kan(sidentitet)

Hvordan forholder du dig til begrebet “interkgn”?

Sammenhang med LGBT(i)? Giver det mening?

Sundhed Hvilken type variation i kenskarakteristika?

Hvornar blev du udredt?

Modtager du behandling? Hvilken?

Er du tilfreds med den behandling, du har faet/far? Hvorfor?

Uddannelse Uddannelse

Var du dben om din variation i kenskarakteristika (evt. specifik diagnose) over for dine
klassekammerater i folkeskolen? Hvorfor?

Hvad med senere pd ungdomsuddannelse/anden uddannelse? Hvorfor?

Er du nogensinde blevet udsat for noget ubehageligt, eller noget der gjorde dig ked af
det ifm. med din variation i kenskarakteristika (evt. specifik diagnose) i skolen?

Er der noget, du ville anske dine uddannelsesinstitutioner havde gjort for at stette dig?
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Tema Spergsmal

Arbejdsmarked | Beskriv din seneste arbejdsplads.

Hvordan har/havde du det med at arbejde der?

Ses du med kolleger i din fritid?

Er du ben om din variation i kenskarakteristika p& arbejder? Hvorfor?

Har du nogensinde veeret udsat for noget ubehageligt, eller noget der gjorde dig ked af
det ifm. din variation i kenskarakteristika (evt. specifik diagnose) pa din nuvaerende eller
tidligere arbejdsplads?

Er der noget, du ville gnske din arbejdsplads havde gjort for at statte dig?

Fritidsliv Hvad bruger du din fritid p&?
Er du medlem af foreninger — fx idreetsforeninger?

Har du nogensinde vaeret udsat for noget ubehageligt, eller noget der gjorde dig ked af
det ifm. din variation i kenskarakteristika (evt. specifik diagnose) i foreningslivet fx?

Er du dben om din variation i kenskarakteristika (evt. specifik diagnose)? Hvorfor?

Kender dine venner til din variation i kenskarakteristika (evt. specifik diagnose)? Hvor-
for?

Keerester — aktuelt og historisk — har du vaeret dben om din variation i kenskarakteristika
(evt. specifik diagnose)?

Abne speorgsmal | Hvad er ellers vigtigt, at jeg forstar, for at forsta, hvordan det er at leve med din varia-
tion i kenskarakteristika (evt. specifik diagnose)?

Afslutning af Mange tak for din deltagelse
interviewet

Spergsmal eller overvejelser, inden vi slutter?

Databehandling og analyse

11 ud af de interviews, der indgar i undersegelsen, er optaget pa lydfil. Tre af de inter-
views, der indgar, er ikke optaget, idet interviewpersonerne ikke @nskede at blive lydop-
taget.

Intervieweren har under og umiddelbart efter hvert interview udarbejdet grundige inter-
viewreferater. Disse indeholder i videst muligt omfang interviewpersonens egne ord og
formuleringer. Interviewene er herefter kodet ved hjeelp af analysesoftwaret NVivo.

Der er anvendt en kodestrategi, hvor konceptualiseringen af interviewmaterialet i nogen
grad er defineret pa forhand, jf. temaerne i interviewguiden, for at sikre, at interviewper-
sonernes erfaringer med dem blev beskrevet. | kodningen var der samtidig mulighed for
og opmaerksomhed pa at identificere nye temaer, som matte vise sig i materialet. Inden
for det enkelte tema er der anvendt en induktiv analysestrategi for at sikre, at interview-
personernes perspektiv blev styrende for beskrivelsen af temaet. Efter kodningen er der
foretaget yderligere analyse og kondensering af interviewdataene i de temaer, som
strukturerer rapportens kapitler. | analyseprocessen har vi sdledes arbejdet med en
raekke faste temaer for at sikre Ligestillingsafdelingen den efterspurgte viden, samtidig
med at vi har givet plads til andre perspektiver.

Etik og anonymitet

lkke alle interviewpersonerne er dbne omkring deres variation i kenskarakteristika, og
flere har oplevet andetgarelse og chikane som fglge af fysiske og kognitive tegn pa va-
riationer i kenskarakteristika. Vi har derfor en saerlig opmarksomhed pa anonymisering
af interviewpersonerne i undersggelsen, og citater kobles derfor kun til variationer i
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keonskarakteristika og andre individuelle forhold, hvor det er absolut nedvendigt og ikke
bringer anonymiteten i fare.

Alle interviewpersonerne i denne undersggelse identificerer sig selv som enten “mand”
eller "kvinde”. Det geelder ogsa for de personer, der udtrykker, at deres krop har traek fra
begge de to ken. Nar der i rapporten refereres til interviewpersonernes kan, geres dette
med henvisning til det kan, de identificerer sig som.

Materialets udsigelseskraft

Der er som sagt store forskelle mellem de 14 deltagere - ikke bare i type variation i kens-
karakteristika, men ogsa i erfaringer og levevilkar. Det betyder ogs3, at der med 14 in-
terviews ikke er tale om datamaetning.

| analysen har vi fokus pa at praesentere de temaer, der gar pa tvaers af interviewene og
dermed viser faellestraek i erfaringen trods variationen. Samtidig beskriver vi forskelle i
erfaringen, nar de star centralt i datamaterialet omkring et specifikt tema. Analysen for-
sgger dermed at holde en balance mellem det, der er feelles for interviewpersonerne og
det, der adskiller sig. Resultaterne peger dermed pa en raekke tendenser i deltagernes
erfaring, men bar fglges op af yderligere forskning for at kvalificere konklusionerne og
sikre generaliserbarhed.
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