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Sammendrag

Forfatter: Ingvild Mellum Stene
Tittel: Hva betyr det & veere XY-kvinne?

Veileder: Katrina Rgn

Dette er en kvalitativ internettstudie som undersgker XY-kvinners erfaringer knyttet til det &
ha en intersex/DSD-tilstand. Dette er et selvstendig forskningsprosjekt der jeg har utfart en
tematisk analyse av XY-kvinners publiserte tekster pa Internett. | denne oppgaven diskuterer
jeg hvordan en analyse av disse tekstene kan bidra til en bredere forstaelse av psykologiske
aspekter knyttet til det & ha en intersex/DSD-tilstand. Et annet fokus for denne oppgaven har
veert hvilke implikasjoner en slik psykologisk forstaelse kan ha for hvilken rolle psykologer
kan ha i mgte intersex/DSD-individer. Et tredje fokus i denne oppgaven har vert hvordan
kvinnene bruker Internett. Resultater fra den tematiske analysen, viser at kvinnenes behov
knyttet til det & ha en intersex/DSD-tilstand ikke bare begrenser seg til medisinske sparsmal,
men at kvinnene ogsa har emosjonelle, interpersonlige og psykologiske utfordringer knyttet til
a ha en slik tilstand. Kvinnene synes a sarlig oppleve vansker knyttet til identitet, seksuelle
situasjoner og avdekking av egen tilstand. Flere av kvinnene oppgir ogsa a veere misforngyd
med behandlingsoppfalgingen. Noe av det denne studien argumenterer for, er at alternative
perspektiver pa kjgnn og seksualitet kan vare til hjelp for kvinnene. Videre ser det ut som at
tilstanden fgrer med seg noen emosjonelle, sosiale, relasjonelle og seksuelle aspekter ved det
a ha en intersex/DSD-tilstand som kan bli vanskelig for kvinnene. Dette belyser behovet for at
ogsa disse aspektene ved en intersex/DSD-tilstand blir belyst i behandling og oppfalging av
kvinnene. Kvinnene ser ut til a bruke Internett for @ komme i kontakt med andre med samme
tilstand som en selv. Gjennom en slik kontakt ser det ut til at kvinnene kan fa hjelp til
handtering av egen tilstand. Det bade fordi de oppnar stette, men ogsa fordi kvinnene sammen
skaper mer positive betydninger av hva det vil si & veere XY-kvinne. Viktige roller for
psykologer i arbeidet med intersex/DSD-individer, kan vaere a apne opp samtalen om
intersex/DSD bade i mgtet med den enkelte bergrte og dennes familie, men ogsa overfor
annet helsepersonell og i samfunnet for gvrig. En annen rolle for psykologen kan vare a bidra

til alternative forstaelser knyttet til det a ha en intersex/DSD-tilstand.
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Forord

Dette har veert en krevende og givende prosess, der jeg har fatt mulighet til & fordype meg i
kvalitativ metode og i et for meg nesten helt ukjent tema. Det har veert interessant,
tankevekkende og laererikt & fa innblikk i livene til alle disse kvinnene, og deres historier har
berart meg. Jeg haper denne oppgaven kan bidra til & opplyse om viktige aspekter ved livene

til disse kvinnene, og ved mennesker som dem sine liv.

Jeg vil rette en stor takk til min veileder, Katrina Rgn, som har kommet med de rette
innspillene pa de rette tidspunktene, og bidratt til & gjgre denne prosessen til en hele tiden

dynamisk prosess.

Jeg vil ogsa rette en stor takk til alle dere som jeg har kunnet diskutere denne oppgaven med,

og til dere som ga av deres tid for a lese oppgaven og komme med tilbakemeldinger.
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1 Innledning

Helt innledningsvis gnsker jeg a avklare begrepsbruk for denne oppgaven. Deretter skal jeg
gjere en kort redegjarelse for bakgrunnen for denne studien, far jeg presenterer

problemstillingen.

1.1  Terminologi og de spesifikke tilstandene

Dette er en studie av kvinner som har XY-kromosomer. Disse kvinnene er en del av en
heterogen gruppe som har til felles & ha manglende overensstemmelse mellom
kjgnnsbestemmende kromosomer, gonader og genitalier, noe som resulterer i atypisk
kjennsutvikling (Diseth, 2008). Flere ulike termer har blitt foreslatt gjennom tidene for &
betegne denne gruppen mennesker. Eksempler pa tidligere medisinske termer er
«hermafroditt» og «intersex». | 2006 ble det publisert en konsensus som tok til orde for at
tidligere terminologier var upresise og utdaterte, og forfatterne foreslo betegnelsen Disorders
of Sex Development (DSD) (Hughes, Houk, Ahmed, Lee, & Grp, 2006). Det medisinske
miljget har raskt tatt i bruk denne nye betegnelsen (Hughes, 2010) samtidig som andre
reagerer pa at terminologien Disorders of Sex Development bidrar til & patologisere personer
med atypisk kjgnnsutvikling (Topp, 2013). Grovt sett deles feltet mellom de som foretrekker
betegnelsen «intersex», de som har tatt i bruk DSD og de som foreslar & endre akronymet
DSD til andre, mindre patologiserende termer som: divergence of sex development (Reis,
2007), differences of sex development (Topp, 2013) eller diverse sex development (Liao &
Simmonds, 2014). Som jeg skal vise i denne studien, kan spraket som brukes for a beskrive
0g betegne disse tilstandene ha makt over hvordan kvinnene selv opplever at egen tilstand
pavirker deres identitet og selvfalelse. Dermed vil jeg selv frasta fra & bruke termer som kan
indikere at kvinnene er syke eller har noe feil ved seg. Jeg kommer til & benytte betegnelsen
intersex/DSD-tilstand, der DSD star for Divergence, Differences eller Diverse Sex
Development. Jeg kommer til & bruke begrepet «tilstand» da dette er et mindre
patologiserende begrep enn «diagnose», men bruker ordet diagnose nar jeg snakker om
diagnostisering og navn pa diagnoser. Kvinnene i denne studien bruker selv betegnelsene
«intersex», «XY-kvinne», «swyer-sister» og «swyers-kvinne» om seg selv og andre som seg

selv. Jeg kommer ogsa tidvis til a bruke slike betegnelser.



A f& vite at man har en intersex/DSD-tilstand kan veere svart vanskelig. Studier viser at XY-
kvinner kan oppleve at diagnosen farer til et brudd i deres opplevelse av hvem de er (Garrett
& Kirkman, 2009). Tilstanden kan seerlig true kvinnens femininitet og mange oppgir frykt for
a bli devaluert av andre (Alderson, Madill, & Balen, 2004). XY -kvinner er mindre forngyd
med egne kropper, og har mindre tilfredsstillende sexliv enn «typiske» kvinner (Minto, Liao,
Conway, & Creighton, 2003). Pa lik linje med personer med andre intersex/DSD-tilstander,
forteller ogsa XY-kvinner om at de ikke har blitt tilstrekkelig informert om egen tilstand eller
tilstrekkelig ivaretatt av helsepersonell (Alderson et al., 2004; Liao, Green, Creighton,
Crouch, & Conway, 2010). XY-kvinner opplever skam og stigma knyttet til egen tilstand, og
har vansker med a snakke om egne erfaringer, selv med sine nermeste (Preves, 1998). Flere
av de tilstandene som innebzrer at en kvinne har XY-kromosomer, blir oppdaget nar kvinnen
er tendring. Som Lev (2006) papeker er tenarene er en utfordrende tid der ungdom har et
behov for a bli kjent med egne kropper, egen seksualitet og identitet. For ungdommer som far
vite at de har en intersex/DSD-tilstand og at deres kropper utfordrer det heteronormative
perspektivet pa hva kjgnn er, kan det tenkes at dette kan bli en enda mer utfordrende prosess.
Som jeg skal komme tilbake til, har det medisinske perspektivet dominert i behandlingen av
intersex/DSD-individer. Siden jeg i denne oppgaven presenterer et annet perspektiv, kommer
jeg ikke til & redegjare for alle de medisinske aspektene ved disse tilstandene. Jeg vil likevel
gi en kort oversikt over sentrale elementer som vil ha betydning for forstaelsen av disse

kvinnenes opplevelser.

Flertallet av kvinnene i denne studien har tilstandene Androgen insensitivitets syndrom (AIS)
eller Swyers syndrom. AIS kan komme til uttrykk i delvis (Partial Androgen Insensitivity
Syndrom/PAIS) eller fullstendig form (Complete Androgen Insensitivity Syndrome/CAIS).
Relevant informasjon om disse tilstandene for denne studien, er at kvinnene som har AlS,
ikke har livmor og har underutviklede, indre testikler der hvor «typiske» kvinner har
eggstokker. Disse kvinnene gjennomgar puberteten, men far aldri menstruasjon, og det er ofte
pa grunn av uteblitt menstruasjon at tilstanden oppdages. De med Swyers har vanligvis
livmor, og der hvor AlS-kvinnene har testikulert vev, har disse kvinnene funksjonslgst vev
som ikke produserer hormoner. For enkelhets skyld, kommer jeg til & bruke begrepet
«gonade» i denne oppgaven for a referere til disse organene hos alle XY-kvinnene. Swyers-
kvinnene trenger hormonbehandling (HRT) for & komme i puberteten, og de som har livmor
far da ogsa menstruasjon. Bade kvinnene med AIS og de med Swyers kan ha «kort» vagina.
To kvinner med andre tilstander er inkludert i datamaterialet. En av kvinnene har 17 beta hsd3
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reduktase, en tilstand som i likhet med PAIS ofte innebarer at individet har gjennomgatt
genital rekonstruksjon (reduksjon av klitoris eller konstruksjon av vagina). Dette er en praksis
intersex-aktivister, representanter for stgtteorganisasjoner og forskning frarader i alle fall for
individet er gammelt nok til & ta avgjerelsen selv. Samtidig som jeg skal komme tilbake til
senere i oppgaven, kan det diskuteres om dette er tilstrekkelig handtering. Den andre nevnte
kvinnen har ovo-testikuleer DSD, en tilstand som kan variere i uttrykk, men som ikke skiller

seg nevneverdig ut fra de andre nevnte tilstandene i kroppslig uttrykk.

1.2 Behov for psykologiske perspektiver

Diskusjoner om intersex/DSD har lenge blitt fert for og av medisinsk personell, der fokus har
veert pa diagnose og behandling, ofte i form av HRT og/eller kjgnnskorrigerende operasjoner
(Kitzinger, 1999). Det medisinske perspektivet har altsa dominert i behandlingen og
oppfalgingen av individer med intersex/DSD-tilstander. | konsensusen jeg nevnte i forrige
avsnitt, etterspar forfatterne et multidisiplinart behandlingsopplegg, og oppfordrer ogsa til
flere perspektiver i forskningen (Hughes et al., 2006). Denne konsensusen er pa den maten
med pa & markere et skille i overgangen fra & anse intersex/DSD som et medisinsk
anliggende, til at de psykososiale og -seksuelle aspektene ved slike tilstander ogsa vektlegges
(Roen & Pasterski, 2014).

Selv om psykologisk forskning pa intersex/DSD fokuserer pa en stadig bredere rekke av
psykologiske faktorer i utfall, er det fortsatt en overvekt av studier som har fokusert pa
kjgnnsidentitet, kjgnnsrolle og seksuell orientering (Wisniewski & Mazur, 2009). Wisniewski
0g Mazur konkluderer dermed med at det fortsatt er et stort behov for psykologisk forskning.
Vi vet ikke nok om hvordan tilstand og behandling kan pavirke individet emosjonelt og
relasjonelt, videre ser dette ut til  veere noe bergrte individer og deres familie har et serlig
behov for a fa informasjon om (Wisniewski & Mazur, 2009). En rekke studier som
undersgker psykologiske utfallsfaktorer, undersgker aspekter ved intersex/DSD-individers
livskvalitet, og benytter oftepsykometriske tester (Liao & Simmonds, 2014). Liao og
Simmonds papeker at slike studier kan ha begrenset verdi da resultater fra psykometriske
tester vanligvis ikke belyser hvilke antagelser og forstaelser som ligger bak de svarene
deltagerne gir. Videre vil slike tester ha en tendens til & lokalisere problemet i det enkelte
individet. Noe som kan tenkes a bli problematisk nar man studerer en stigmatisert gruppe
(Liao & Simmonds, 2014). Kanskje er dette noe intersex/DSD-individer som er med i studier
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ogsa kan kjenne pa. Representanter fra en stgtteorganisasjon for personer med AlS, anbefalte
Alderson et al. (2004) a avsta fra a bruke sparreskjema-baserte metoder fordi AlS-kvinnene
ofte vurderte dem som for upersonlige. Dermed kan det tenkes at det i forskning pa
intersex/DSD-personer Vil vaere ekstra viktig a fa frem personlige erfaringer initiert av

individer som har en slik tilstand.

For & kunne adressere komplekse fenomen knyttet til personlige opplevelser av & ha en
intersex/DSD-tilstand, kan kvalitative metoder vare en passende metode. Det er utfart relativt
fa kvalitative studier pa gruppen XY-kvinner. De studiene som nylig har blitt utfgrt har enten
tatt utgangspunkt i retrospektive data eller inkludert bidragsytere i alle aldre (Alderson et al.,
2004; Garrett & Kirkman, 2009; MacKenzie, Huntington, & Gilmour, 2009). Yngre og eldre
individer med en intersex/DSD-tilstand har antageligvis hatt sveert ulike opplevelser knyttet til
sin tilstand. F.eks. har forskning vist at det kan vare signifikante forskjeller pa hvordan unge
og eldre individer med en intersex/DSD-tilstand opplever egen behandling, og hvor mye

apenhet de har opplevd knyttet til egen tilstand (Liao et al., 2010).

Pa bakgrunn av dette gnsket jeg & utfare en kvalitativ studie som fokuserer pa hvordan de
yngste av XY-kvinnene opplever det a leve med en slik tilstand i dag. Vanligvis har
intersex/DSD-personer blitt rekruttert fra medisinske klinikker eller stgttegrupper.
Antageligvis er dette pa grunn av at individer med intersex/DSD-tilstander er en marginalisert
gruppe og at det pa grunn av de barrierene marginaliseringen har skapt kan veere vanskelig a
fa tilgang til informanter og deltagere (MacKenzie et al., 2009). | den senere tid har imidlertid
internettmetoder i gkende grad blitt benyttet for a undersgke temaer knyttet til marginaliserte
grupper (McDermott, Roen, & Piela, 2013).

1.3 Internett som kilde til data

Internettmetoder kan vere effektive metoder for & nd unge personer. Ungdom generelt har
mer positive holdninger til internettbruk og bruker Internett mer enn eldre generasjoner
(Leach, Christensen, Griffiths, Jorm, & Mackinnon, 2007). Videre tyder andre studier pa at
Internett kan spille en ekstra viktig rolle for stigmatisert ungdom, som for lesbiske, homofile,
biseksuelle og transpersoner (LGBT). Willis (2012) papeker at LGBT-personer er “gjemte”
grupper som har begrensede muligheter for a diskutere sine kjgnns- og seksuelle identiteter i

en ellers heteronormativ verden. Det er fordi disse personene vil kunne vare sensitive for



sosial diskriminering og at de dermed er forsiktige med a dele personlig informasjon i frykt
for & bli matt med heteronormative holdninger. Hillier og Harrison (2007) papeker at ungdom
som opplever en risiko knyttet til & diskutere deler av egen seksualitet eller identitet, kan
oppleve Internett som et trygt milje a diskutere og utforske viktige og sensitive temaer i. Fordi
nettet tillater en & vaere anonym, kan det veere lettere for unge mennesker a snakke om
stigmatiserende tilstander eller sensitive tema pa nettet enn ansikt-til-ansikt (Leach et al.,
2007; Suzuki & Calzo, 2004). Det er rimelig & anta at dette ogsa kan gjelde for personer med
intersex/DSD-tilstander. Tidligere forskning viser at XY-kvinner kan vere redde for a ta opp
temaer knyttet til egen tilstand med andre da det fortsatt er knyttet en del stigma og
hemmelighold til disse tilstandene (Alderson et al., 2004; MacKenzie et al., 2009).
Stigmatisert ungdom sgker ogsa til Internett for a seke hjelp og statte (Kuper & Mustanski,
2014; Webb, Burns, & Collin, 2008).

Tidligere har forskning vist at homofile bruker Internett for a bygge egen identitet og for a fa
statte i & avdekke egen tilstand til andre (Kuper & Mustanski, 2014). Dette gjer de ved &
oppsake informasjon og statte, skape mening til en ny identitet som homofil og komme i
kontakt med andre som ogsa er homofile. Kuper og Mustanski papeker at disse prosessene
ikke er nye, men at med Internett kan disse prosessene bade finne sted i det virkelige liv og pa
Internett. Pa lik linje fant McDermott og Roen (2012) at Internett kan spille en viktig rolle i
livene til unge LGBTIQ, serlig i deres utforsking av identitet og seksualitet. Kanskje kan

Internett ogsa ha en slik funksjon for unge XY-kvinner.

1.4 Problemstilling

Det er altsa gjort relativt lite forskning pa hvordan unge mennesker med en intersex/DSD-
tilstand opplever det & leve med en slik tilstand i dag. De kvalitative studiene som er utfart
som fokuserer pa XY-kvinner, baserer seg ofte pa retrospektive data eller inkluderer
bidragsytere i alle aldre. Dermed gnsker jeg a utfare en undersgkelse av unge XY-kvinner om
deres personlige erfaringer knyttet til hvordan det er a leve med en intersex/DSD-tilstand «her
og na». Videre tyder forskning pa at det kan vere lettere a na fram til marginaliserte grupper
pa Internett og at individer som hgrer til i marginaliserte grupper kan bruke Internett som et
verktgy for & handtere sensitive aspekter ved sin marginaliserte identitet. Jeg skal derfor bruke

internettmetoder i denne studien. Pa bakgrunn av dette er min problemstilling falgende:



«Nar unge XY-kvinner skriver om sine personlige erfaringer pa Internett, hvilke grunner gir
de for a skrive og hvilke tema tar de opp? Hvordan kan en analyse av slike publiseringer pa
nettet bidra til en bredere forstaelse av emosjonelle, relasjonelle og psykologiske aspekter ved
det & leve med en intersex/DSD-tilstand? Og hvordan kan en slik analyse bidra til en bredere
forstaelse av hvordan psykologer kan vere til hjelp for individer med en intersex/DSD-

tilstand?»

| neste avsnitt skal jeg vise hvordan jeg gikk frem for & samle inn data og hvilke vurderinger

jeg gjorde med tanke pa valg av metode og etiske problemstillinger.



2 Metode

| valget av kvalitativ metode er det viktig & vise at metoden har relevans for
forskningsspgrsmalet (Andenas, 2000). Dette belyste jeg serlig i innledningen. Videre
papeker Andenas at forskeren ma tydeliggjare de overveielser den har gjort og
fremgangsmater den har brukt, for & kunne skape troverdighet knyttet til datagrunnlag,
analyse og resultater. | trad med dette papeker Merriam (1995) at det ved bruk av kvalitative
metoder er viktig at forskeren er tydelig i beskrivelsene av de skrittene man har tatt i en
datagenerering og analyse. | denne delen av oppgaven vil jeg dermed tilstrebe en grundig

redegjarelse av mine overveielser og fremgangsmater.

2.1  Valg av metode

A benytte kvalitativ metode i tillegg til & bruke Internett som kilde til data, var naturlige valg
pa bakgrunn av problemformuleringen. Kvalitative metoder er godt rustet til a fange
komplekse fenomener. Og som nevnt i innledningen, ansker jeg a bruke internettmetoder
fordi det kan veere lettere & na fram til marginalisert ungdom pa Internett. | tillegg ansker jeg a
utforske hvordan unge intersex/DSD-personer bruker Internett.

Internettmetoder passer ikke til alle typer studier, sentrale begrensninger er at det kan veere
vanskelig & samle inn demografisk informasjon og at bidragsyteres utsagn kan sta uten
tilstrekkelig informasjon om konteksten for utsagnet (McDermott et al., 2013). Videre har
man ingen mater a verifisere de opplysningene som bidragsytere selv oppgir. Samtidig har
internettmetoder noen andre egenskaper som er relevante for denne studien. En fordel med
internettmetoder er at slike metoder kan bidra til andre diskusjoner. Det er flere argumenter
for dette. Ett argument som jeg allerede har veert inne pa, er at man som forsker i starre grad
kan na fram til grupper av mennesker som sjelden rekrutteres til ansikt-til-ansikt-metoder
(Mann & Stewart, 2000). Dette kan potensielt bidra til andre perspektiver ved det a ha en
intersex/DSD-tilstand fordi man pa internett kan forvente andre sammensetninger av personer
enn ved et utvalg basert pa pasientlister eller stgtteorganisasjoner. Et annet argument for at en
internettstudie kan gi andre diskusjoner er, at det kan veere lettere & snakke om sensitive
temaer pa Internett der man er anonym enn i ansikt-til-ansikt-metoder (Mann & Stewart,
2000). Videre kan en studie av allerede publiserte innlegg bidra til andre diskusjoner fordi

publiseringer pa blogger, vliogger, forum og sa videre er initiert og motivert av den enkelte



forfatter. Bidragsyterne setter pa den maten termene for hva som blir sagt. | tillegg vil dataene
som genereres heller ikke vare pavirket av interaksjonen mellom forsker og deltager
(McDermott et al., 2013). Til slutt kan data samlet inn fra Internett oftere baere preg av en
umiddelbarhet, noe som ogsa er et argument for at internettmetoder kan bidra til andre
diskusjoner. Reed (2005) papeker at bloggere ofte bruker bloggen for & formulere tanker og
folelser de har «her og nd». En slik umiddelbar tone har andre egenskaper ved seg enn data
som genereres gjennom retrospektive studier. De er mer ra, upolerte og kan gi en
dybdeforstaelse av hvordan noe oppleves akkurat nar det oppleves (McDermott & Roen,
2012).

Videre valgte jeg a bruke tematisk analyse. | falge Braun og Clarke er tematisk analyse en
mate a identifisere, analysere og rapportere mgnstre i dataene pa. En slik analytisk tilnerming
tillater meg ogsa a vaere nar forfatternes faktiske beskrivelser samtidig som jeg, med
utgangspunkt i forskning og teori, kan gjere tolkninger som kan hjelpe meg a forsta og

beskrive datamaterialet i et psykologisk perspektiv (Braun & Clarke, 2006).

Som jeg har na har argumentert for, kan internettmetoder bidra til et annet perspektiv enn de
mer tradisjonelle metodene. Til tross for sentrale begrensninger, kan det derfor likevel veere
nyttig 4 ogsa bruke internettmetoder, saerlig nar man skal undersgke unge menneskers
opplevelser knyttet til identitet, seksualitet og emosjonelle vansker (McDermott & Roen,
2012).

Jeg vil na diskutere etiske problemstillinger som er relevante for denne studien, far jeg vil
beskrive hvordan jeg gikk frem for a samle inn data og for a utfere analysen.

2.2  Etiske problemstillinger

Internettmetoder er ikke like etablerte som mer tradisjonelle kvalitative metoder. Dermed er
det ekstra viktig at man som forsker gar gjennom de etiske retningslinjene og argumenterer
for de etiske valgene man tar (McDermott et al., 2013). Jeg vil dermed vie plass til a diskutere
relevante etiske utfordringer knyttet til denne studien. Markham og Buchanan (2012) papeker
at ikke alle etiske dilemmaer kan besvares i forkant av et prosjekt. Man kan ikke forutse alle
problemstillinger som vil kunne bli aktuelle, og forfatterne understreker dermed viktigheten
av a hele tiden veere sensitiv for etiske utfordringer som kan dukke opp underveis. Jeg vil

dermed bade redegjgre for de etiske vurderingene jeg gjorde i forkant av prosjektet, samt



belyse noen av de etiske utfordringene jeg mgatte underveis i prosjektet. Studien er godkjent
av etisk komiteé ved NSD.

Internettforskning reiser noen andre etiske utfordringer enn de tradisjonelle
forskningsmetodene. Retningslinjer som spesifiserer seg pa a veilede den etiske tenkningen
knyttet til internettforskning, er dermed blitt utviklet (British Psychological Society, 2007,
Markham & Buchanan, 2012). Relevant for denne studien, er spgrsmal knyttet til om
forskningen innebarer en studie av publisert tekst eller en studie av forsgkspersoner (human
subjects), og om apne internettsider blir ansett som et privat eller et offentlig rom. Bassett og
O’Riordan skiller mellom Internett som en sosial arena og Internett som et kulturelt produkt.
A anse Internett som en sosial arena, medfgrer oftere at studien innebeerer forsgkspersoner.
Dette betyr at forskeren bl.a. ma innhente informert samtykke, ta skritt for a anonymisere
dataene og ivareta deltagerens personvern. A anse Internett som et kulturelt produkt der den
enkelte kan pavirke, og bidra til & endre, kulturelle aspekter, skiller bidraget fra bidragsyteren
i starre grad. Dette tillater en a se pa internettstudier som en studie av publisert tekst (Bassett
& O'Riordan, 2002).

Internettstudier kan ta mange former. | denne studien har jeg analysert allerede publisert tekst
pa apne og lett tilgjengelige nettsider. Det vil si at jeg ikke interagerte med noen av
bidragsyterne og benyttet heller ikke tekst fra lukkede sider der man f.eks. var ngdt til a
registrere seg for a fa innsyn. Wilkinson og Thelwall (2011) tenker rundt etiske
problemstillinger knyttet til denne type internettstudier. De argumenterer for at slik forskning
ikke innebarer studier av forsgkspersoner, og at det dermed ikke er ngdvendig & informere
om og be om samtykke til at man bruker slike data. Samtidig er ikke slik publisert tekst
ngdvendigvis ansett som like offentlig som f.eks. en publisert bok. For selv om apne
internettsider er tilgjengelige for alle, sa er det ikke alltid slik at de som publiserer pa disse
sidene opplever sidene som offentlige steder.

Grensen mellom det private og det offentlige er visket ut pa Internett. Hva man anser som
offentlig eller privat kan endre seg over tid, og kan variere avhengig av kultur og person. Som
et eksempel pa hvor uklare grensene kan oppleves, viste en studie at antall deltagere i et
chatterom, pavirket deltagernes opplevelse av hvor privat rommet var (Hudson & Bruckman,
2004). To personer som publiserer innlegg pa en og samme nettside kan ogsa ha to ulike

oppfatninger av om de deler egne tanker og erfaringer i en privat eller offentlig sfeere. Et av



spgrsmalene jeg har stilt meg, er hvordan jeg skal forholde meg til slike ulike forventninger

de ulike bidragsyterne har til om de snakker innen en offentlig eller privat sfaere.

Nar tekster er publisert pa apne og lett tilgjengelige nettsider, er dette i falge Wilkinson og
Thelwall (2011) et spgrsmal om personvern og anonymitet, og ikke et sparsmal om samtykke.
| samrad med etiske retningslinjer for internettmetoder (Markham & Buchanan, 2012), valgte
jeg dermed & i hvert enkelt tilfelle ta hensyn til forfatterens sannsynlige forventninger. Det vil
si at jeg unngikk a benytte meg av tekst der forfatteren eksplisitt gav uttrykk for at teksten
inneholdt privat informasjon som ikke var tiltenkt offentligheten. Videre var jeg ngye med &
anonymisere eventuell personidentifiserende informasjon. Det vil si at jeg fjernet alle navn,
bade stedsnavn, navn pa personer og brukernavn. Jeg gav alle bidragsyterne et nytt tilfeldig
utvalgt navn. 1 og med at jeg har oversatt alle sitater fra fransk eller engelsk til norsk, kan
direkte sitater ikke lenger lede tilbake til datamaterialets opphav ved a skrive inn sitatet i
sgkemotorer. Dette er i trad med de etiske retningslinjer for internettmetoder utarbeidet av
The British Psychological Society (2007).

Etter hvert som jeg samlet inn dataene, ble det klart for meg at det er relativt fa unge XY-
kvinner som snakker dpent om sine opplevelser pa Internett. Jeg har dermed i enkelte tilfeller
veert i tvil om jeg kunne anonymisere innleggene for a forhindre at de som leser denne
oppgaven vil kunne finne fram til disse kvinnenes brukeridentitet pa Internett. Serlig ligger
det relativt fa personlige videoer laget av XY-kvinner pa YouTube. Jeg har dermed forsgkt a
anonymisere disse bidragene ved a ikke nevne at de er vloggere i teksten, da det stort sett ikke
har veert relevant. | et tilfelle der det ble relevant, fortalte en av vloggerne at hun publiserte sin
video fordi hun selv ikke fant en eneste personlig relatert video om Swyers pa YouTube. Det
at det ikke fantes andre videoer laget av kvinner med Swyers pa verdens stgrste
videoopplastningsside, er kanskje et uttrykk for hvor preget av hemmelighold disse
tilstandene er. Det kan tenkes at det er viktig for henne og andre som henne at slike videoer
blir publisert. Med hennes video sa bidrar hun til starre synlighet og starre apenhet rundt
intersex/DSD. Denne kvinnen virket ngye med a anonymisere sin video. Dette kan indikere at
hun forventer at hun uttaler seg i et offentlig rom. Om jeg skulle la vaere a snakke om hennes
motivasjon for & publisere sin video i denne oppgaven for a ivareta hennes anonymitet, lurte
jeg pa om det kunne gjare starre skade enn at lesere av denne oppgaven skal kunne spore opp

hennes video. La meg utdype.
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Markham og Buchanan (2012) skriver at man hele tiden ma vurdere fordeler versus
risikofaktorer knyttet til egen forskning. Basset og O’Riordan papeker at selv om personvern
og anonymitet star sterkt i de etiske retningslinjene, er det ikke kun disse aspektene som er
viktige i en etisk vurdering. Personer som bruker Internett kan ogsa ha rett pa a bli
representert i den offentlige sfaere, og flere internettbrukere benytter ogsa Internett som et
medium for & pavirke sine omgivelser (Bassett & O'Riordan, 2002). Basset og O’Riordan
papeker at det & kamuflere internettaktivitet for a beskytte bidragsytere, serlig kan veere
problematisk nar stigmatiserte grupper er gjenstand for studien. Det & anonymisere og utelate
bidrag for & beskytte et individ med Swyers kan tenkes a kunne tolkes som et uttrykk for at
det & ha en intersex/DSD-tilstand er noe & skamme seg over, eller noe man ikke kan snakke
om. Fra det perspektivet vil det & ikke ta med dette bidraget i oppgaven veere et uetisk valg
fordi man kan argumentere for at man som forsker bidrar til opprettholdelse av at personlige
historier om intersex/DSD er for farlig a snakke apent om.

Pa bakgrunn av dette har jeg valgt & nevne kvinnens formal med & publisere sin video i denne
oppgaven. Samtidig vil jeg ikke nevne henne med navn i akkurat den forbindelse. Det velger
jeg for a forhindre at hennes andre utsagn skal kunne kobles sammen med hennes
brukeridentitet pa en mate hun selv ikke har valgt.

For & oppsummere, anser jeg denne studien som en analyse av allerede publisert tekst. Studien
innebaerer dermed ikke direkte deltagere. | trad med andre studier der forskere har samlet inn
data pa lignende vis, og i trad med andre som har tenkt rundt etisk forsvarlig forskning pa
Internett, ansa jeg det som ikke ngdvendig a informere deltagerne om studien eller be om
samtykke (Barker & Galardi, 2011; McDermott et al., 2013; Wilkinson & Thelwall, 2011).
Jeg har gjennom hele studien veert oppmerksom pa eventuelle nye etiske utfordringer som
kunne melde seg. Jeg har i dette avsnittet beskrevet hvilke sparsmal jeg har stilt meg
underveis, samt redegjort for en etisk vurdering jeg gjorde i et tvilstilfelle.

2.3  Internettsgk og datagenerering

I trad med tidligere anbefalinger (McDermott et al., 2013), startet jeg med et utforskende
internettsgk for a bli kjent med hva slags informasjon knyttet til personlige erfaringer med det
a ha en intersex/DSD-tilstand som 14 apent pa Internett. Det vil si at jeg i utgangspunktet

sgkte etter personlige tekster skrevet at individer med flere ulike intersex/DSD-tilstander.

11



Etter denne innledende fasen fant jeg at det var publisert nok informasjon knyttet til XY -
kvinner til & danne et datagrunnlag for denne oppgaven. I neste omgang fokuserte jeg dermed
sgket mitt pa de som oppgav at de var XY-kvinner. Jeg startet med a sgke pa «[diagnose]»,
«[diagnose] + blogg», «[diagnose] + forum eller «jeg har [diagnose]» i google sgkemotor og
pa www.youtube.com. Jeg hadde ikke satt noe geografisk begrensning pa sgket, men
begrenset sgket til sprakene engelsk, fransk, norsk, svensk og dansk, som er de sprakene jeg
forstar. Jeg sekte med en rekke betegnelser pa flere ulike diagnoser og begrep knyttet til det a
veere XY-kvinne. Eksempler pa ord jeg benyttet er «Androgen insensitivitets syndrom»,
«Swyers syndrom», «5 alfa reduktase mangel», «1 7BHSD-3 svikt», «kDSD», «intersex», «XY-

kvinne» og «hermafroditt». Jeg sgkte pa tilsvarende ord pa svensk, dansk, fransk og engelsk.

Pa bakgrunn av dette sgket, noterte jeg meg en liste over nettsider der ulike XY-kvinner skrev
om sine personlige opplevelser. Far jeg samlet inn data fra disse sidene, satte jeg opp noen
seleksjonskriterier:

1. Forfatteren skulle veere i alderen 18-30 ar for & kunne betegnes som «ung voksen»
2. Forfatteren skulle selv veere XY-kvinne

3. Forfatteren skulle skrive om egne opplevelser knyttet til det & veere XY-kvinne

>

Forfatteren skulle publisere tekst pa en apen side, det vil si at man ikke trengte

registrering eller passord for & lese innleggene.

Alder ble satt som et seleksjonskriterie. Som jeg papekte i innledningen, er det antageligvis
forskjell pa hvordan eldre og yngre XY-kvinner opplever sin tilstand. Samtidig ekskluderte
jeg innlegg av bidragsytere under 18 ar av etiske arsaker. I de innleggene der forfatteren selv
ikke nevnte alderen sin, tok jeg utgangspunkt i annen informasjon som kunne tilsi hvilken
alder de hadde. Ett eksempel pa et ekskludert innlegg, ble skrevet av en kvinne som fortalte at
hun etter flere ar som gift, hadde forsgkt a fa barn i lang tid, og na endt opp som barnfri. Selv
om kvinnen ikke oppgav sin alder, fikk jeg med utgangspunkt i det hun skrev inntrykk av at
hun mest sannsynlig var over 30 ar. Det er viktig & papeke at selv nar bidragsyterne oppgir
egen alder, er det ingen mater jeg som forsker kan fa bekreftet denne informasjonen pa. Pa lik
linje kan jeg heller ikke vaere sikker pa at alle bidragsyterne faktisk er XY-kvinner selv om de
selv oppgir dette. Videre inkluderte jeg kun data som var relatert til personlige erfaringer

knyttet til det a veere XY-kvinne. Det vil si at jeg ekskluderte alle innlegg der temaet ikke var
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knyttet til kvinnens egen intersex/DSD-tilstand. F.eks. ekskluderte jeg innlegg der forfatteren

skrev om andres opplevelser knyttet til det & ha en intersex/DSD-tilstand.

Jeg samlet inn data fra 27.08.14-01.10.14. | denne perioden samlet jeg inn data fra blogger,
forum, videoer og andre publiserte tekster jeg allerede hadde identifisert, samtidig som jeg
utfgrte videre sgk i en gjentagende prosess der jeg endret pa sgkeord for a finne stadig nye
tekster. Hovedkriteriet for & avslutte sgket var at jeg skulle ha oppnadd et datagrunnlag som
var rikt og variert nok til & svare pa problemstillingen. Det kan veere vanskelig & vurdere dette,
da ny informasjon potensielt kan belyse andre og viktige aspekter. Dermed satt jeg ogsa en
tidsbegrensning pa innsamlingen. Mot slutten av datainnsamlingen, fant jeg at datamengden
var tilstrekkelig avgrenset med de eksisterende seleksjonskriteriene. Det var dermed ikke
ngdvendig a sette opp ytterligere kriterier. Figur 1 gir en oversikt over sentral informasjon ved
bidragsyterne. Hvilke diagnoser de ulike kvinnene oppgir a ha, hva slags nettside
datamaterialet er hentet fra og hvilket sprak kvinnene har skrevet pa, oppgis i figuren.

Figur 1:
Diagnose Nettsted Sprak Antall
bidragsytere
CAIS/PAIS Forum Fransk 16
CAIS/PAIS Aktivistblogg Engelsk 8
CAIS Blogg Engelsk 3
CAIS Blogg Fransk 1
CAIS Vlogg Engelsk 3
Swyers Vlogg Engelsk 1
Swyers Sosialt nettverk Engelsk 22
Swyers Aktivistblogg Engelsk 3
17 beta hsd3 reduktase Aktivistblogg Engelsk 1
Ovo-testikuleer DSD Aktivistblogg Engelsk 1
Ukjent diagnose Aktivistblogg Engelsk 2

Etter datainnsamlingen hadde jeg 215 sider med tekst som datagrunnlag. Dette var hentet fra
8 nettsider og inkluderte bidrag fra fem blogger, ett forum og fire vlogger. Antall bidragsytere
synes a veere 61. Dette tallet kan i virkeligheten vaere starre eller mindre, da jeg ikke kan
verifisere at ett brukernavn tilsvarer én forfatter. Innleggene er datert i perioden 2008-2014.
Ut i fra den alderen kvinnene oppgir, var alle under 31 ar i 2014. Det betyr at innlegg skrevet
av kvinner som har veert 30 ar eller yngre pa publiseringstidspunktet, er blitt ekskludert hvis

de overskrider 30 ar i 2014. Ikke alle kvinnene forteller hvor de er fra. En del skriver at de
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kommer fra USA, noen av kvinnene skriver at de kommer fra England. En kvinne sier hun er
fadt og oppvokst i Sgr-Afrika, en annen kvinne sier hun lever i en gstlig kultur og en tredje

kvinne kommer fra Tyskland, men bor i USA.

2.4 Beskrivelse av dataene

Det er stor variasjon i de ulike tekstene. Noen av kvinnene er intersex-aktivister, og skriver
med det formal om & opplyse om intersex og gnsker endring i hvordan intersex/DSD ansees.
Andre kvinner kan ogsa komme inn pa slike tema, men snakker om det mindre eksplisitt.
Enkelte av kvinnene har nettopp funnet ut av diagnosen, men de fleste har visst om den en
stund. Flertallet av kvinnene forteller om deres egen historie som en person med en
intersex/DSD-tilstand. Disse historiene omfatter ofte hvordan kvinnen opplevde at hun skilte
seg ut fra andre kvinner, hvordan hun reagerte da hun ble diagnostisert og hvordan hun
forholder seg til diagnosen ‘her og nd’. Historiene deres er varierende i form, fra de mer
strukturerte og fortellende historiene til de mer ra, upolerte og emosjonelt ladede historiene.
Det virker ogsa som at kvinnene varierer nar det gjelder hvem de har i mente nar de skriver.
Noen skriver til andre som en selv, andre skriver til «hele verden», mens andre igjen synes a

se for seg venner nar de forteller.

I tillegg er det stor variasjon i hva slags nettsider disse innleggene er hentet fra, og det kan se
ut som at kvinnene skriver pa andre mater og om andre ting avhengig av nettsiden. Kvinnene i
denne studien som skriver pa forum stiller i starre grad spgrsmal til hverandre og kan ha
kortere innlegg. De tar ogsa opp mer intime spgrsmal knyttet til seksuelle vansker, vansker
etter operasjoner samt bivirkninger etter HRT. Kvinnene i denne studien som skriver blogg
synes i starre grad a bruke plass pa a fortelle historien om seg selv, gi innblikk i dagligdagse
hendelser knyttet til det & vaere XY-kvinne, og reflektere rundt det som oppleves som viktige
tema knyttet til det & ha en intersex/DSD-tilstand. P4 YouTube forteller tre av kvinnene om
egen tilstand for a bidra til opplysning, opprette kontakt, og gke intersex/DSD-personers
synlighet. To av kvinnene synes ogsa a bruke videoene som en slags blogg der de forteller om
dagligdagse hendelser og der de prosesserer tanker og fglelser de har der og da.

Sa langt har har jeg redegjort for valg av metode, og argumentert for at en kvalitativ
internettmetode passer best til min problemformulering. Jeg har ogsa redegjort for etiske

vurderinger jeg gjorde i forkant av studien, samt underveis. Jeg har beskrevet hvordan jeg
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sgkte etter og samlet inn data, og gitt en beskrivelse av dataene jeg til slutt satt igjen med. Na
skal jeg redegjgre for hvordan jeg gikk frem for & utfgre analysen, far jeg kommer til &

presentere resultater og diskutere disse resultatene i lys av teori og forskning.

2.5  Analyse

Utgangspunktet for analysen var a gi en beskrivelse av kvinnenes egne erfaringer, og basert
pa dette gi tolkninger i lys av psykologisk kunnskap. Dette for & kunne si noe om hvordan
kvinnenes erfaringer knyttet til egen tilstand kan pavirke dem emosjonelt, relasjonelt og
psykologisk. I tillegg gnsker jeg & kunne si noe om hvordan Internett kan vare til hjelp for
disse kvinnene, og hvordan psykologer kan mgte XY-kvinner og bidra til a hjelpe dem i deres
handtering av diagnosen.

Braun og Clark fremhever viktigheten av a veere tydelig og klar pa hva man har gjort i en
tematisk analyse. Forfatterne papeker ogsa viktigheten av a tydeliggjare hvilke antagelser
man tar som forsker. Tematisk analyse star i utgangspunktet uavhengig av teori, og kan derfor
vaere en mer fleksibel metode enn andre, mer teoribundne analysemetoder (Braun & Clarke,
2006). Samtidig har jeg som forsker et verdisett og holdninger jeg mgter dataene mine med.
Jeg er selv fortrolig med et konstruktivistisk perspektiv. | fglge dette perspektivet kan ikke
mening frigjares fra den historiske og kulturelle konteksten vi lever i, videre konstrueres og
rekonstrueres mening gjennom spraket (Hare-Mustin & Marecek, 1988). Dermed skapes
mening, den avdekkes ikke. Med dette perspektivet har jeg under hele analysen vert sensitiv
for og oppmerksom pa at de ulike kvinnene har sveert ulike utgangspunkt for hvordan de
opplever og gir mening til egen tilstand. Sa samtidig som jeg skulle forsgke a forenkle
kvinnenes opplevelser for a kunne kategorisere dem og fremstille dem pa en organisert og
forstaelig mate, har jeg hele veien sgkt etter motstridende opplevelser i datagrunnlaget og

forsgkt & fremheve dette i resultatdelen, for & ivareta kompleksiteten i opplevelser som disse

| utfgrelsen av den tematiske analysen, har jeg i stor grad brukt Braun og Clark (2006) som
veiledning for a drive analysearbeidet framover. I sin artikkel beskriver Braun og Clark seks
faser for analysen. Disse fasene er aktiv lesning (1), koding av data (2), sgk etter temaer (3),
rensing av temaer (4), definere og gi navn til temaene (5) samt produsere rapporten (6). Hele
analysen kjennetegnes av en gjentagende prosess der man beveger seg frem og tilbake

mellom disse fasene.
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Da jeg var ferdig med & samle inn data og med & transkribere videobloggene, leste jeg
gjennom hele datamaterialet. Jeg noterte samtidig ned tanker og assosiasjoner knyttet til
mulige temaer og koder i et separat dokument. Deretter leste jeg igjennom datamaterialet enda
en gang mens jeg trakk ut datautdrag for koding. Starrelsen pa ett datautdrag bestemte jeg ved
a finne den minste del av tekst jeg kunne trekke ut som fortsatt var meningsfull (Braun &
Clarke, 2006). Jeg trakk ut all data som pa en eller annen mate var knyttet til forfatterens egen
opplevelse og erfaring rundt det a veere XY -kvinne. Eksempler pa datamateriale jeg ikke
inkluderte i den videre analysen, var hendelser der intersex/DSD-tilstanden ikke hadde noen
relevans. Det kunne f.eks. vere at forfatteren skrev om hva hun gjorde pa trening den dagen,
eller at forfatteren snakket om et bursdagsselskap o.l. der verken andre eller forfatteren selv

synes & ha veert oppmerksom pa egen tilstand.

Jeg kodet datautdragene ved a sette en beskrivende merkelapp pa dem. Et eksempel pa
koding, er at jeg markerte utdraget «Pa skolen merket jeg at alle vennene mine fikk bryster,
ble hayere, mer formfulle, alt i alt mer kvinnelige. Men ikke jeg. Jeg var ogsa den eneste jenta
blant vennene mine som ikke hadde fatt mensen» som «skiller seg ut». Ved a kode
meningsutdragene under en mer generell overskrift pa denne maten, samlet jeg sammen
lignende meningsutdrag under slike beskrivende overskrifter. Dette gjorde jeg for a
kategorisere meningsutdragene og for & kunne samle sammen meningsutdrag som hadde

lignende innhold.

Etter jeg hadde kodet alle datautdragene leste jeg igjennom datautdragene pa nytt for a
undersgke om utdragene kunne passe inn under ytterligere koder. Dette er ett uttrykk for den
gjentagende prosessen en kvalitativ analyse er. Etter a ha arbeidet meg gjennom
datautdragene pa denne maten to ganger, begynte jeg a samle kodene inn i grupper som
beskrev noen av de samme fenomenene. Etter anbefaling fra Braun og Clark sin artikkel
(2006) brukte jeg tankekart og andre visuelle fremstillinger for a illustrere forholdet mellom
de ulike kodene og pa den maten identifisere potensielle temaer. Jeg samlet sammen lignende
koder i grupper og satte navn pa disse gruppene. F.eks. samlet jeg kodene «Merker at noe er
galt», «Gar glipp av noe», «Er verken mann eller kvinne» og «Skiller seg ut» under «A fale
seg annerledes». Kodene «Ingen kan forsta», «Har ikke venner» og «Er ensom» samlet jeg
under overskriften «Isolasjon». Da jeg hadde laget slike grupperinger for alle kodene, satte
jeg opp disse kategoriene i visuelle fremstillinger for & identifisere hvilke forhold jeg kunne se

mellom disse kategoriene. | fglge Braun og Clark finner man fram til temaer ved a identifisere
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koder som passer sammen med hverandre samtidig som de skiller seg fra grupperinger av
andre koder. I denne prosessen endret jeg enkelte koder, og ekskluderte andre koder. F.eks.
ekskluderte jeg koden «ser reproduksjonsorganene in vitro» da denne bestod av datautdrag fra
én av kvinnene der hun beskriver hvordan reproduksjonsorganene ser ut. Braun og Clark
skriver at man i stor grad kan pavirke hvordan man definerer temaer og prevalens i dataene,
samtidig som det er viktig at man er konsekvent i hvordan man vurderer prevalens for alle
temaene, og at man er tydelig pa hvordan man vurderte prevalens i metode-delen. | mine data
har jeg vurdert prevalens farst og fremst ut i fra hvor mange som er opptatte av et tema.
Dermed har jeg passet pa at de fleste kodene under hvert tema skulle veere representert av en
bred rekke kvinner. Samtidig har jeg ogsa tatt med enkeltkoder der kun én av kvinnene var

representert, hvis vedkommende var svart opptatt av dette aspektet ved temaet.

Gjennom en slik rensing og reorganisering av kodene konstruerte jeg frem fem temaer:
«Utfordret identitet», «A fortelle om egen tilstand», «Bruk av Internett», «Behandling» og
«Handtering». Etter anbefaling fra Braun og Clark (2006), leste jeg til slutt gjennom hele
datagrunnlaget pa nytt for a se om det var ytterligere datautdrag jeg tidligere ikke hadde kodet
som ville fare til vesentlige endringer i temaene. Jeg oppdaget nye datautdrag jeg kunne sette

inn i de eksisterende kodene, men ingen som endret pa selve temaene.

Etter dette formulerte jeg kjernen av hvert av de fem temaene i separate dokumenter og kom
fram til overskriftene pa temaene. Jeg skrev ogsa et dokument der jeg formulerte hvordan de
fem temaene henger sammen. Disse dokumentene brukte jeg som utgangspunkt for resultat-
delen, der jeg farst beskrev temaene nert knyttet til kvinnenes egne ord og farte inn sitater fra
kvinnene inn i denne teksten. Deretter vendte jeg tilbake til forskningsartikler og pa bakgrunn
av tidligere forskning og teoretiske retninger, startet jeg a tolke kvinnenes utsagn. Slik
fortsatte analysen i hele utformingen av teksten. I neste avsnitt beskriver jeg de fem temaene
og knytter dem opp mot teori og forskning. Jeg avslutter med konklusjon av og implikasjoner

fra denne studien.
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3 Resultater og Diskusjon

Jeg begynte & hate meg selv, fglte at jeg var mangelfull, som om ingen noen sinne
kunne elske meg, jeg kom til & vaere alene for alltid. Masse grating, drikking og generell
tristhet. Lisa, 20

Jeg bare husker at jeg var i sjokk. Og grat, hele tiden. Jeg var forvirret om hvem jeg
var. Marita, 22

Jeg hadde veert sa forferdelig redd for & bli diagnostisert som en hermafroditt, og
hapet at det ikke var det som var galt, men de to bokstavene [XY] som kom ut av munnen
hennes fikk meg til & ga i stykker. Jeg begynte a grate og sa til mamma, ikke fortell pappa,
ikke fortell pappa. Jeg tenkte pa selvmord. Kaylee, 18
Som illustrert ved disse tre utdragene, forteller kvinnene at de opplevde det vanskelig a fa vite
om egen diagnose. Fortvilelse, kaos, forvirring og sjokk, er noe av det kvinnene beskriver. |
sine publiseringer forteller kvinnene szrlig om hvilke aspekter ved egen tilstand som blir
vanskelig & handtere. Kvinnene gir uttrykk for at diagnosen utfordrer deres identitet og de kan
oppleve det vanskelig at kroppene deres skiller seg fra den «typiske» kvinnekroppen. Videre
forteller kvinnene om vansker med a snakke om egen tilstand til andre. En del av kvinnene
har heller ikke blitt tilstrekkelig informert om egen tilstand eller tilstrekkelig ivaretatt av
helsepersonell, og papeker at dette gjorde tilstanden vanskeligere & handtere. Et
gjennomgaende tema for kvinnene er altsa hvordan de har handtert de utfordringene de har
hatt knyttet til egen tilstand. En del av kvinnene bruker ogsa plass pa a snakke om hvordan
Internett har veert til hjelp for dem. I denne oppgaven fokuserer jeg pa falgende temaer:
«Utfordret identitet», «A fortelle om egen tilstand», «Bruk av Internett», «Behandling» og
«Handtering». | denne delen av oppgaven skal jeg presentere disse temaene og diskutere

kvinnenes utsagn opp mot teori og forskning.

3.1 Utfordret identitet

| dette temaet skal jeg illustrere hvordan kvinnene kan oppleve at intersex/DSD-tilstanden
utfordrer deres identitet. Serlig opplever kvinnene at egen kvinnelighet utfordres av a fa vite
om diagnosen. | fglge Garret og Kirkman (2009) er den dominante historien av hva det vil si &
veere en kvinne «implisitt i alle aspekter ved samfunnet» (s. 436, min oversettelse), og
forteller oss hvordan kvinnekroppen skal se ut og hvilke funksjoner den skal ha. De fleste av

XY-kvinnene ser ut til & identifisere seg som kvinner. Samtidig indikerer flere av
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betegnelsene som brukes for a beskrive kvinnenes tilstand, at de har noe «mannlig» ved seg.
For eksempel at de har XY-gener, er «genetisk mann» eller har «indre testikler». Videre er det
flere av kvinnene som far vite at de er infertile, har «kort» vagina og ikke har livmor. Som jeg
skal vise kan kvinnene oppleve disse aspektene ved egen kropp som tegn pa at de er mindre
kvinnelige. I tillegg synes kvinnene & oppleve det utfordrende & fa en ny gruppetilhgrelse i en

stigmatisert gruppe.

Farst skal jeg vise hvordan infertilitet pavirker kvinnenes opplevelse av seg selv og eget liv,
for jeg viser at lengden pa egen vagina og seksuell tiltrekning brukes som mal pa egen
kvinnelighet. Til slutt i dette temaet skal jeg illustrere at kvinnenes identitet ogsa kan
utfordres av stigma knyttet til deres tilstand, og illustrere hvordan kvinnene ser ut til &

handtere dette.

3.1.1 Infertilitet

Da Lucie fikk vite at hun var infertil, beskriver hun at hun tenkte: «Jeg er ikke en fullstendig
kvinne sa la meg vaere alene i min elendighet». Cathy har nettopp fatt vite om sin diagnose og
synes infertilitet er vanskeligst & handtere: «Jeg har ikke spesielt lyst pa barn, men det bare slo
meg, fordi jeg tror det far meg til a fale meg som mindre kvinnelig». Som disse to kvinnene
her illustrerer, kan infertilitet potensielt utfordre ens opplevelse av & veare en «ekte» kvinne. |
sin studie, fant Kirkman at det & veere mor for mange er ensbetydende med det a veere kvinne.
Pa bakgrunn av intervjuer med infertile kvinner, presenterer Kirkman flere hindre mot at man
klarer & akseptere egen infertilitet. Ett slikt hinder er at morskaps-narrativet er dominant i
kulturen. Det vil si at historien om kvinnen som mor fortelles og vises i det offentlige rom
samtidig som det er mangel pa positive narrativer om den barnfrie kvinnen. I tillegg gir
morskap ogsa mening til en kvinnes liv. Og for mange kvinner er det & bli mor blitt deres

eneste mal i livet (Kirkman, 2003).

Med dette bakteppet er det lett & forsta at infertilitet presenteres som noe av det vanskeligste &
handtere for flere av kvinnene. Videre handler det ikke kun om det & bli mor, men ogsa om
det som omkretser prosessen mot a fa et biologisk barn. Danielle beskriver: «Det eneste som
jeg virkelig gnsker a kjenne, er liksom en baby som sparker inne i meg og pa en mate, du vet,
liksom bare kjenne den narheten, eller noex». Andre kvinner beskriver frykt for at de ved

adopsjon ikke skal kunne klare a elske barnet like mye som de ville ha elsket et biologisk
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barn. Kanskje er Danielles utsagn et uttrykk for noe av det samme. Samtidig kan ogsa

graviditet i seg selv ha mye mening knyttet til seg, som Danielle illustrerer i fglgende sitat:

Jeg ville likt & ha, liksom, noe som vokser inne i meg, noe, et barn som vokser i meg,
bare, fordi liksom, det er bare s mye man gar glipp av. Fordi jeg vet at jeg kan adoptere og
sann, men da gar man glipp av hele greia med 9 maneder hvor man er kvalm og sann.

Lucie beskriver pa lik linje at graviditet tillegges mye mening og at gravide kvinner far en helt
spesiell oppmerksomhet. Hun skriver at graviditet er noe «alle kvinner gnsker seg, og noe alle
traster seg med a si til seg selv at det blir min tur». Til slutt sier hun «men det plager meg at

nar alt kommer til stykket, sa blir det aldri min tur».

For Marita er ett aspekt ved det & veere infertil at hun opplever at hun tar bort kjarestens
mulighet til & bli far, og fratar hans mor igjen muligheten til & bli bestemor. Kanskje kan det
illustrere hvordan forventninger hos andre om at en kvinne skal fa barn, ogsa kan bidra til at
egen infertilitet blir vanskelig & handtere. Videre kan de kvinnelige reproduksjonsorganene

ogsa veere betydningsfulle i seg selv. For Kaylee virker det sann:

[Spesialisten] avtalte en dato for & fjerne gonadene mine, som hun sa var nermere
testikuleert vev enn eggstokker. Jeg folte det som om min kvinnelighet ble revet vekk fra meg
0g erstattet med et tomrom.

Noe av det som kan tenkes a bli vanskelig for Kaylee, kan vere at spesialisten kalte det hun
tenkte var eggstokker for «testikulart vev», noe som rent spraklig sett kan indikere at hun har

noe mannlig ved seg. Videre forteller Kaylee:

Jeg ble forsikret om at jeg hadde en livmor. Livmoren er mitt favorittorgan i hele
kroppen. Hvis den ikke var der vet jeg ikke hva jeg hadde gjort. Den er min eneste tilknytning
til den jeg trodde jeg var da jeg vokste opp. Jeg har en livmor. Jeg kan bare fram et barn.
Det Kaylee beskriver kan forstas i et narrativt perspektiv. Narrativ identitet kan defineres som
en persons internaliserte og utviklende livshistorie, som integrerer den rekonstruerte fortiden
og den forestilte fremtiden for & gi livet en viss grad av sammenheng og mening (McAdams
& McLean, 2013). Det at Kaylee har en livmor ser ut til & bidra til & opprettholde deler av
hennes historie ved at hun fortsatt kan ga gravid, beere fram et barn, kanskje til og med fade
det. Samtidig sier hun at hun gjennom dette organet kjenner en tilknytning til den hun trodde
hun var da hun vokste opp. Det & ha livmor kan kanskje ogsa veere en bekreftelse pa at hun er
kvinne. Den dominante historien om hva en kvinne er, innebzrer ogsa hva slags organer hun
skal ha (Garrett & Kirkman, 2009).

20



Jeg har vist at det & ga gravid og fa barn er en sentral del av hva det vil si & vare kvinne og
dermed utfordrer infertilitet kvinnenes femininitet. Samtidig kan infertilitet utfordre
forestillingen om et «normalt» liv eller om det livet man hadde forestilt seg, og dermed
utfordre mer enn «kunx» ens kvinnelighet. Som vist kan et dominant narrativ om kvinnen som
mor veere et hinder for aksept av infertilitet, og som helsepersonell kan det vaere nyttig &
belyse dette i en samtale med det enkelte individ og utforske alternative meninger knyttet til

det & veere kvinne, samt alternative mal i livet.

3.1.2 Mal péa egen kvinnelighet

Det kan se ut som at en del av kvinnene i denne studien er opptatte av & utforske egen kropp,
seksualitet og identitet for a finne ut av hvordan deres tilstand kan ha pavirket deres
kjennsutvikling, samt for & finne svar pa om de er «ekte» kvinner eller ikke. Flere forteller at
de leter etter maskuline trekk i eget utseende, ofte fordi de er bekymret for at de skal ha noe
«mannlig» ved seg. Marita har nettopp sagt at hun identifiserer seg som kvinne: «Men uansett
hva som skijer, sa sliter jeg fortsatt. Jeg er veldig selvbevisst. Nar jeg ser meg selv i speilet,
sjekker jeg umiddelbart om jeg ser noen «maskuline» trekk. Jeg sjekker for & se om jeg ser ut
som en kvinne eller ikke». For andre gir tilstanden mer mening, som for Melanie: «Jeg ma si
at meddelelsen av syndromet bekreftet meg i min opplevelse av a vaere «maskulin», noe jeg
alltid har kjent pd». Hun har allerede vert fortrolig med noe maskulint ved seg selv og det at
hun har XY-kromosomer utfordrer dermed ikke hennes identitet, det bekrefter heller hennes
historie. Men hvis man ikke er fortrolig med en maskulin side ved seg selv, slik som for
Marita, kan det kanskje veere vanskeligere & gi mening til aspekter ved tilstanden som

indikerer at ens kropp har noe «mannlig» ved seg.

Noen av kvinnene beskriver altsa at de gransker eget utseende for a se etter tegn pa om de er
feminine eller maskuline. Enkelte av kvinnene er ogsa opptatte av tiltrekning som et mal pa
egen kvinnelighet. Jaynee er selv lesbisk og forteller: «I lang tid falte jeg at det a veere
tiltrukket jenter var et nederlag — at det pa en mate var a la denne «tingen» definere meg». For
Jaynee kan det se ut som at hun knytter egen tilstand til det at hun er homofil og kanskje har
det for Jaynee fungert som et tegn pa at hun har hatt noe «mannlig» ved seg, selv om hun selv
ikke har vert fortrolig med en sann forstaelse. Maeva forteller pa sin side at hun tiltrekkes av

bade kvinner og menn. Hun lurer pa om det kan veere pa grunn av hennes tilstand: «Jeg faler
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meg verken leshisk eller hetero. Jeg lurer ofte pa om dette er pa grunn av denne tilstanden.

Fordi vi i utgangspunktet var ment a bli menn, kanskje dette bidrar til tiltrekningen??».

Tidligere studier indikerer at majoriteten av XY-kvinner identifiserer seg som heterofile
(Hines, Ahmed, & Hughes, 2003; Wisniewski et al., 2000). Dette avviser ikke automatisk
ideen om at kvinnenes tilstand kan vaere med pa a pavirke deres seksualitet og tiltrekning. |
Liaos erfaring er det ikke uvanlig at man som intersex/DSD-person undrer seg over hvordan
egen tilstand har pavirket ens kjgnnsutvikling. Heller enn & kunne gi svar, om de i det hele tatt
vil veere tilgjengelige, kan psykologer invitere til en samtale om ulike oppfatninger av kjgnn.
Kjenn kan ha forskjellige betydninger avhengig av kultur, situasjon eller tidsepoke, og ulike
personer kan ha ulike oppfatninger om hva kjgnn innebaerer. Pa bakgrunn av dette kan man
utforske hva det egentlig vil si & veere mann eller kvinne for den enkelte og hvorfor
kjgnnsforskjeller er viktige (L. M. Liao, 2005).

Pa et fransk forum for kvinner med AlS, diskuterer flere av kvinnene nettopp tiltrekning.
Maeva, Bea og Melanie diskuterer at de er tiltrukket av bade menn og kvinner, og enes til
slutt om at kjenn er irrelevant. Nar de blir interessert i en annen, tiltrekkes de farst og fremst
av personligheten til vedkommende. Jeg lurer da pa om det a ha en intersex/DSD-tilstand
potensielt kan virke frigjgrende ved at det kan motivere en til a lytte mer aktivt til egne
preferanser i stedet for & falge normer for hva slags preferanser man skal ha som kvinne eller
som mann. Kanskje beskriver Patricia noe lignende pa et mer generelt niva nar hun skriver:
«Som en intersex-person er det pa en mate frigjgrende a ikke ha en sti a fglge». Det er viktig &
papeke at et forslag om at det & ha en intersex/DSD-tilstand potensielt kan vare frigjerende,
er langt fra det generelle inntrykket jeg far av a lese XY-kvinnenes historier. | mye stgrre grad
er dette historier om begrensninger pa grunn av blant annet stigma, hemmelighold og
skamfglelse. Patricia papeker ogsa i forlengelse av foregaende sitat at det mer er snakk om en
teoretisk frigjering, siden andre oppfatter henne som en kvinne, og forventer dermed at hun
oppfarer seg som kvinne. Tiltrekning er uansett en mate kvinnene i denne studien maler egen

kvinnelighet pa.

Et annet mal pa egen kvinnelighet, er lengden pa ens vagina, da dette igjen har implikasjoner
for hvordan kvinnene kan ha sex. Nar Marita forteller at hun faler seg som kvinne, begrunner
hun det blant annet med: «Jeg har vagina (ikke penis, testikler eller noe sant noe). Jeg kan ha
normal sex». Det er tydelig at Marita forbinder vagina av «normal» lengde, og det a kunne ha
«normal» sex med det & veere kvinne. Marita er ikke alene om 4 tenke dette. A ha kort vagina
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er sentralt for mange av kvinnenes opplevelser av og bekymringer knyttet til seksuell
aktivitet. Lore beskriver: «Vaginaen min er 5 cm lang og det bekymrer meg for mitt
eventuelle sexliv: vil jeg aldri veere i stand til & oppna vaginal orgasme eller tilfredsstille
partneren min?». Zoé har kort vagina og ytrer pa lik linje bekymring for at hun ikke skal
kunne gi like mye nytelse til en mann som det «normale» kvinner kan. Hun skriver: «Sa jeg
foler meg endelig klar for & gjennomga en operasjon. Jeg trenger det, det er viktig for meg for

at jeg skal kunne fale meg likeverdig, hvis jeg kan si det sann, til en «normal» kvinne».

Den type operasjon Zoé sikter til, er vaginoplasti — en rekonstruksjon av vagina. Boyle, Smith
og Liao fant at kvinner gnsket kjgnnskorrigerende operasjoner fordi de ansa det som
ngdvendig for a bli «normal», for & veere berettiget intime relasjoner med en mann og fordi
leger anbefalte kvinnene slike operasjoner. | samme studie fant forfatterne at resultatet av
operasjonen ikke bidro til at kvinnene folte seg mer normale eller var mer avslappet i intime
relasjoner (Boyle, Smith, & Liao, 2005). En studie som sammenlignet kvinners opplevelse av
sex og deres vaginalengde, fant at kvinner som oppfattet at vaginaen sin var kort, uavhengig
av vaginalengde, rapporterte flere seksuelle problemer (Minto et al., 2003). Videre har flere
studier fremhevet at psykososiale faktorer synes a pavirke XY-kvinnens tilfredshet med eget
sexliv, og at XY-kvinner rapporterer vansker med a snakke om seksuelle aspekter med
partneren sin (Minto et al., 2003; Schonbucher, Schweizer, & Richter-Appelt, 2010). Dermed
kan det tenkes at selv om kvinnene i denne studien kobler sine seksuelle vansker med det a ha
en «kort» vagina, sa ser bildet ut til & veere mer komplekst enn dette. Av de kvinnene hun har i
behandling, papeker Liao (2003) at sveert fa av de som foretrekker mannlige partnere har
vurdert ikke-penetrerende sex som en valid mate a ha sex pa. Bortsett fra de som identifiserer
seg som intersex-aktivister, gjenspeiler dette hvordan kvinnene i denne studien tenker om sex.
Dilatering — gradvis utvidelse av vaginaen — og vaginoplasti hvis dilatering ikke fungerer, star
som alternativene for kvinnene. Det at en person tar et valg om a gjennomga en
kjennskorrigerende behandling, kan pa en side tenkes a ikke vere et tema man trenger
diskutere. Samtidig, gitt at kvinner ser pa vaginal penetrerende sex som den eneste maten a ha
sex pa, sa vil det kunne argumenteres for at kjgnnskorrigerende operasjon i realiteten ikke
oppleves som et valg for kvinnen, men noe hun er ngdt til & gjere for & kunne ha en relasjon

til en mann.

| stedet for & endre sin egen kropp for a tilfredsstille et normativt ideal, kunne et alternativ for

Zoé ha veert a utfordre egne og andres oppfatninger av og antagelser om hva det vil si a ha
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sex. Slik kunne hun ha funnet en mate a uttrykke seg seksuelt pa som passet hennes kropp.
Liao og Boyle (2004) taler for at man som helsepersonell bgr ta initiativ til en normkritisk
diskusjon med kvinner i alle aldre som gnsker kjgnnskorrigerende operasjoner. | samme
artikkel foreslar Liao og Boyle at helsepersonell ber vere forsiktige med a gi uttrykk for at
sex alltid vil tilsi penetrerende sex, eller gi uttrykk for at kun visse typer genitalier er passende
for seksuell aktivitet. Videre kan et annet argument mot slike kjgnnskorrigerende operasjoner
veere at de kan bidra til & opprettholde ideen om at det finnes to klart avgrensede kjgnn fra
naturens side. | sin review papeker Kitzinger at biologisk kjenn kan ansees som et sosialt
konstrukt pa lik linje som sosialt kjgnn (gender) kan det. Og at det medisinske samfunnet, ofte
ved hjelp av kjgnnskorrigerende operasjoner, har bidratt til & opprettholde ideen om at

mennesket kommer i to klart avgrensede versjoner av kjgnn (Kitzinger, 1999).

Jeg kommer tilbake til denne diskusjonen under «Implikasjoner». | dette avsnittet har jeg
illustrert hvordan tiltrekning og vaginalengde bade kan «forsvare» og utfordre kvinnens
femininitet, der heteroseksuell tiltrekning og «normal» vagina potensielt bekrefter ens
femininitet, mens homoseksuell tiltrekning og «kort» vagina kan utfordre ens femininitet.
Videre har jeg vist at en rolle for psykologer kan vere a holde oppe et normkritisk perspektiv,
der dominante forstaelser av hva det betyr & vaere mann og kvinne, samt hva det betyr a ha sex

kan utfordres.

3.1.3 Stigma

Samtidig som kvinnene i varierende grad opplever a miste sin tilhgrighet blant kvinner, blir
noen av kvinnene opptatte av at de ogsa tilhgrer en ny, stigmatisert gruppe. Jaynee hadde
forstatt at hun var annerledes enn andre jenter etter at hun som baby gjennomgikk en
kjgnnskorrigerende operasjon. Hun beskriver likevel at hennes identitet ble utfordret da hun

fikk vite alt om diagnosen:

Plutselig gikk jeg fra a tenke at jeg var en jente det var et eller annet galt med, til a bli
kastet inn i en kategori av mennesker jeg aldri hadde fglt noe tilknytning til, mennesker jeg
antagelig pa et eller annet tidspunkt hadde veert med pa a gjegre narr av. Jeg var en frik.

Ut i fra det Jaynee beskriver, kan det se ut som at hun opplevde seg som en frik ferst i
gyeblikket der hun ble klar over sin gruppetilhgrighet blant intersex/DSD-personer.
Magnusson papeker at kategorier som eksisterer i et samfunn har mening tillagt seg, dermed

vil et individ som far en ny gruppetilhgrighet kunne endre hvordan de faler og tenker om seg
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selv (Magnusson, 2011). Nadia ser ogsa ut til & ha en negativ oppfattelse av seg selv og andre
som henne. Hun er for & fortelle om egen tilstand far et bryllup. Hun sier at det motsatte ville
veert som «a selge et produkt som ikke fungerer». Hun fortsetter med a si «det er stygt sagt
mot oss, men likevel...». Det som er illustrerende med hennes kommentar, er at hun reduserer
seg selv og kvinner som henne til «produkter» som skal «selges» til partneren, og at hun og
andre kvinner som henne ikke «fungerer» som de skal, underforstatt sa er det noe galt, noe
defekt ved dem. Hun innser at hun sier noe som er «stygt» mot «oss», men gir likevel uttrykk
for at det er sann hennes realitet er ved a si «men likevel..». Tanken om at kvinnene har
internalisert et negativt selvbilde, beskrives ogsa andre steder. Garret og Kirkman (2009)
snakker om «det stigmatiserte selvet», og at hemmelighold, feilinformasjon og skam kan
bidra til denne opplevelsen, noe som igjen presenteres som et hinder for & reparere det

narrative selvet.

Forskning indikerer at det finnes to ulike mater & handtere en negativ gruppetilhgrighet pa.
Enten ved & legge mindre vekt pa tilhgrigheten til den stigmatiserte gruppen og sgke
majoritetsgruppen, eller ved & oppsgke andre i den stigmatiserte gruppen og sammen skape
mer positive bilder av hva det vil si & ha en slik gruppetilhgrighet (Aviram & Rosenfeld,
2002; Crabtree, Haslam, Postmes, & Haslam, 2010; Fernandez, Branscombe, Gomez, &
Morales, 2012). Samtidig beskriver flere av kvinnene i denne studien at de har levd store
deler av livet sitt uten kontakt med andre intersex/DSD-individer. Intersex/DSD-tilstander er
ofte lette a skjule i det offentlige rom. Som jeg skal vise i neste tema, er det a veere
intersex/DSD noe som fa av de bergrte snakker om. Dermed kan det tenkes at det blir
vanskelig & komme i kontakt med andre man vet har samme tilstand. Selv pa YouTube der
man finner «alt», beskriver en av kvinnene at hun ikke fant en eneste personlig relatert
Swyers-video. Hvis bildet pa personer med intersex/DSD-tilstander i det offentlige rom
underbygger et stigmatisert bilde, kan dette potensielt vaere det eneste eksempelet kvinnene
har fatt pa andre som seg selv. Flere av intersex-aktivistene papeker at bildet av
intersex/DSD-personer som vises pa TV eller i aviser opprettholder stigma knyttet til slike
tilstander. F.eks. skriver Vanessa at mediene ikke vet nok om disse tilstandene: «De finner
opp tabloide saker om at en eller annen kjendis er en «she-man» eller noe annet kvalmende,
og skjenner ikke at det pavirker folk som ER annerledes». Dermed kan det tenkes at det for
intersex/DSD-personer er vanskeligere a finne positive eksempler pa andre som en selv de
kan identifisere seg med. Samtidig, som jeg skal komme tilbake til under temaet «Bruk av

internett», ser det ut som at det er en av de prosessene som skjer nar kvinnene kommer i
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kontakt med hverandre pa internett. | neste avsnitt skal jeg illustrere at flere kvinnene i denne
studien ser ut til & enten identifisere seg med majoritetsgruppen eller med andre XY-kvinner.

Kanskije er dette et uttrykk for nettopp det a forsgke a handtere en stigmatisert identitet.

3.1.4 Sammenligning

Som jeg har vist en rekke eksempler pa, er det flere av kvinnene som sammenligner seg med
den «normale» kvinnen, eller mot den dominante diskursen av hva det vil si a veere kvinne.
F.eks. papeker kvinnene at de «mangler» eggstokker eller livmor, underforstatt at det er
«normalt» & ha eggstokker og livmor nar man er kvinne. Pa lik linje fremstilles det & ha
«kort» vagina samt infertilitet som negative mater XY-kvinnen skiller seg fra den «normale»
kvinnen pa. Positive sider ved tilstanden blir ogsa belyst av kvinnene. En av kvinnene ramser
opp positive sider ved a ha CAIS: «Nummer to: har ikke kjgnnshar! Jeg har ikke liksom, jeg
har ikke masse kjgnnshar som dette [viser tegning av en kvinnes underliv], jeg kjenner
kvinner som har like mye som det! Yay!» og «Jeg har FANTASTISK hud. Folk vil
bokstavelig talt stoppe meg pa gata og kommentere pa hvor plettfri huden min er. Min
hemmelighet? Ingen kviser og en lav dose av gstrogen». Jeanne papeker hgyden: «Jeger 1, 77
meter hay [...] og jeg ville ikke ha byttet bort hgyden min mot noe i hele verden (vi kler kleer
bedre)». Disse to kvinnene sammenligner seg med «normale» kvinner slik jeg forstar det.
Jeanne sier at «vi», underforstatt XY-kvinner eller kvinner med AlS, kler klzer «bedre», som
indikerer en sammenligning. Camilla skriver om menstruasjon i sin oppramsing av positive
sider: «Nummer tre, jeg har ikke menstruasjon. Hvem vil egentlig ha det? Jenter som har

mensen, hater det, og kvinner som er i overgangsalderen er glad for a bli kvitt det».

Det disse kvinnene trekker frem som positive sider handler om trekk som fortsatt skiller dem
fra den «typiske» kvinnen, men disse trekkene oppleves oftere som positive & ha. Hvordan
kan man forsta denne forskjellen? Kan det veere at kvinnene maler bade seg selv og den
«typiske» kvinnen opp mot et kvinneideal, slik blant annet reklamer og media fremstiller den
«perfekte» kvinnen? Sammenlignet med en slik idealkvinne befinner XY -kvinnen seg bade
lenger fra idealet pa grunn av infertilitet og kort vagina, men samtidig naermere idealet pa
grunn av at de har ren hud, lange bein og ikke har kroppslukt eller menstruasjon. Pa den
maten blir kvinnene bade «mindre» og «mer» feminine enn den «typiske» kvinnen. Kanskje
kan det veere sann at kvinnene forsgker a skape en positiv gruppeidentitet ved a pa denne
maten trekke frem positive aspekter ved det & veere XY-kvinne. Tianna har gatt igjennom et
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svangerskap ved hjelp av IVF. Hun trekker frem hvilke fordeler hun ser ved & vare XY-

kvinne:

Og husk: Vi swyer-jenter har hgyere 1Q, vi er mer logiske og vakrere enn XX-kvinner.
Jeg vil si en slags superkvinne. Vi mangler noen ting, som egg, men dagens vitenskap har
endret alt. Etter at babyen har blitt fadt og nar den vokser i deg, sa gjar det ingen forskjell!
| dette sitatet illustrerer kanskje Tianna hvordan hun og kvinner som henne «overgar» den

«typiske» kvinnen sann hun ser det.

Det kan ogsa se ut som at enkelte av XY-kvinnene narmest forsgker a fjerne seg fra gruppen
intersex/DSD ved & understreke hvordan de skiller seg fra andre XY-kvinner og er mer
«normale» enn dem. Marita uttrykker noe av dette i de forklaringene hun legger til grunn for a
underbygge sin egen kvinnelighet. Som jeg har veert inne pa tidligere forteller hun at hun har
«normal» vagina, kan ha «normal» sex, og hun sier hun «var en av de fa som ikke trengte &
bruke dilator». Videre sier hun: «Jeg har ALDRI egentlig stilt sparsmal ved min
kjennsidentitet. Jeg har ALDRI sett pa meg selv som mann. Og jeg har ALDRI veert tiltrukket
av kvinner». Det kan se ut som at hun argumenterer for at hun selv er en mer «ekte» kvinne
enn andre kvinner som ikke har «normal» vagina, kan ha «normal» sex, som ma bruke
dilatorer, identifiserer seg som mann eller tiltrekkes av kvinner. Kaylee uttrykker kanskje noe
av det samme nar hun skriver «Vaginaen min er en passasje, ikke bare en lomme som hos de
fleste hermafroditter». Det kan virke som at Marita og Kaylee skaper avstand mellom seg selv
og andre XY-kvinner og nermer seg samtidig den «typiske» kvinnen. Mener de at de er
«mindre intersex» enn andre intersex/DSD-personer? Kaylee bruker ogsa ordet
«hermafroditt» som er et ladd ord, og ogsa et begrep de fleste XY-kvinner ikke gnsker &
benytte om seg selv. Det kan veere at disse to kvinnene forbinder negative egenskaper med det
a veere intersex, og at de dermed understreker hvordan de selv ikke er helt intersex, og at dette

kanskije blir en mate de kan beskytte eget selvbilde pa.

Patricia, en av intersex-aktivistene, sammenligner seg ikke med andre kvinner pa denne
maten. Hun mener f.eks. at hun ikke er heldig som ikke menstruerer, fordi det innebeerer at
hun godtar at hennes kropp skulle ha menstruert. Hennes perspektiv er heller at hennes kropp
gjer det den hele tiden var ment a gjare, og en av de tingene det innebarer er a ikke
menstruere. Hun lgsriver seg pa den maten fra ideen om hvordan kropper skal se ut og hva
kropper skal gjgre, og definerer hennes egen kropp som naturlig i utseende og funksjon.
Dermed gir det ikke lenger mening a sammenligne den med andre kvinners kropper, eller mot
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et ideal. Det Patricia muligens gjar, er a skape sin egen alternative historie om hva det vil si &

ha XY -kromosomer, indre testikler eller hva det vil si & ha en intersex/DSD-tilstand.

I sin artikkel snakker Hare-Mustin og Marecek (1988) om ulike mater a se forskjeller mellom
kjenn pa. De papeker at det & understreke forskjellene mellom kjgnnene og det & understreke
likhetene mellom kjannene har ulike implikasjoner. Dette perspektivet gar ogsa an a anvende
pa hvordan kvinnene i denne studien tenker om seg selv i forhold til andre kvinner. Som jeg
har vist i dette avsnittet, synes noen av XY-kvinnene i denne studien a understreke sin
kvinnelighet, og understreke alle egenskapene de deler med den «typiske» kvinnen, mens
andre understreker sin annerledeshet. Kan det tenkes at det & understreke likhet til den
«typiske» kvinnen ogsa potensielt kan utviske individets identitet som intersex/DSD-person,
og kanskje skygger over de utfordringene og de ressursene hun har i kraft av a ha en
intersex/DSD -tilstand? Mens for andre kvinner som understreker sin intersex-status, kanskje
det kan fare til en undergraving av de mange likhetene som eksisterer mellom «typiske»

kvinner og XY-kvinner?

Gjennom hele dette temaet har jeg vist at ulike aspekter ved intersex/DSD-tilstanden kan
utfordre kvinnenes identitet. Seerlig kan infertilitet, «kort» vagina og homofil tiltrekning virke
som tegn pa at man ikke er en «ekte» kvinne. Videre kan stigma knyttet til det & vere en
intersex/DSD-person bidra til at kvinnene internaliserer et negativt selvbilde. Det kan tenkes
at behovet for papeke hvordan en selv er mer «normal» enn andre XY -kvinner, eller det &
papeke hvordan en selv er mer «feminin» enn den «normale» kvinnen kan stamme fra et
forsgk pa a handtere en slik stigmatisert identitet. Det & understreke sin normalitet kan tenkes
a kunne tillate den enkelte kvinnen a velge bort en stigmatisert gruppetilhgrighet. Motsatt kan
det & understreke positive sider ved egen tilstand bidra til en mer positiv gruppeidentitet. Til
slutt stilte jeg spgrsmal om hvilke implikasjoner det kan ha for kvinnene hvis de posisjonerer
seg pa en av disse to matene. Gjennom hele temaet har jeg vist at dominante narrativer kan bli
styrende for hvilken mening kvinnene gir til diagnoserelaterte aspekter ved egen kropp,

seksualitet og identitet, og at det dermed kan veere nyttig a utforske alternative meninger.

3.2 A fortelle om egen tilstand

Mange av kvinnene beskriver vansker med & snakke om egen tilstand til andre. | dette temaet

skal jeg i hovedsak fokusere pa hvordan kvinnene snakker om egen tilstand til sine n&ermeste.
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Hvordan kvinnene snakker om egen tilstand til helsepersonell og hvordan helsepersonell
inviterer kvinnene inn i samtaler om tilstanden deres, skal jeg ta for meg under temaet

«Behandling».

3.2.1 Hemmelighold

Det a ikke kunne snakke om egen tilstand, kan bidra til opprettholdelse av stigma, skam,
isolasjon og ensomhet (Anonym, 1994; Garrett & Kirkman, 2009; Preves, 1998). Dette gir
ogsa kvinnene i denne studien uttrykk for. Ashley beskriver: «Tilstanden min pavirket meg
veldig hardt, og jeg ble deprimert. Jeg hadde ingen jeg kunne snakke med om hva jeg folte.
Ingen visste hvordan jeg folte det, og jeg visste at noe var alvorlig galt med meg». Vanessa
beskriver: «Jeg ville ikke fortelle til noen! Dette fikk meg til & fale meg veldig alene».

I denne studien er det tre kvinner, alle intersex-aktivister, som eksplisitt forteller at de fikk
beskjed av enten foreldre eller lege om a ikke snakke om tilstanden til andre. Patricia forteller:
«A hgre igjen og igjen at HVA DU ER aldri ma snakkes om fikk meg til & fale meg som et
monster og til & skamme meg over tilstanden min». Andre kvinner omtaler i mer vage termer
at de opplevde at de ikke kunne snakke om egen tilstand. Sarah forteller at hun «fglte» at hun
ikke «kunne» snakke om det med noen. P4 lik linje sier Thelma at hun «fglte» hun ikke kunne
«veere &rlig» om hvordan hun egentlig hadde det. Og Lore beskriver: «det er umulig for meg
a snakke om dette med mine narmeste». Selv om disse kvinnene ikke synes a ha blitt
oppfordret til hemmelighold, kan det tenkes at det kan ha blitt kommunisert til dem pa andre

mater at de ikke ma snakke om egen tilstand.

Amy forteller at hun og moren dro til en terapeut for a snakke om hennes tilstand. Hun sier at
moren endte opp med a snakke om alle hennes egne vansker. Amy avslutter «sann larte jeg a
ikke snakke». Carol forteller om foreldrenes reaksjon til hennes diagnose: «Foreldrene mine
grat hysterisk pa den tiden, noe som er forstaelig». Hvordan oppleves det & se at ens egne
foreldre ikke takler ens diagnose? Kan en slik reaksjon fra foreldrene bidra til at man som
barn eller ungdom ikke snakker om egen tilstand? Ut i fra hvordan hun ordlegger seg, kan det
virke som at Carol selv tenker at det er noe «galt» med henne, siden hun forstar at foreldrene
«grater hysterisk». Man kan heller ikke se bort i fra at foreldrenes reaksjon bidro til en slik
eventuell forstaelse hos Carol. Katherine er en av de tre kvinnene som sier at hun ble
oppfordret til hemmelighold. Hun forteller at hennes tvillingbror noen ganger kalte henne for
«halvt jente, halvt gutt» og at hun selv ikke helt forstod hvorfor det skulle vare en
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fornaermelse. Hun sier videre at foreldrene hennes «alltid gispet av vemmelse nar han sa det»
og at hun derfor var «livredd for at andre skulle tenke det samme». Noe av det Katherine
kanskije beskriver her, er at hun gjennom foreldrenes reaksjon laerte at det a veere noe i

mellom gutt og jente ville veert forferdelig. Jeg har tidligere vist at det & veere XY-kvinne kan
utfordre ens kvinnelighet. Nar foreldrene sa tydelig vemmet seg over brorens indikasjon om at
Katherine skulle veere noe annet enn en «fullstendig» kvinne, kan det tenkes at dette bidro til
a redusere sannsynligheten for at Katherine selv ville ha tatt initiativ til en samtale om
kjgnnsidentitet med foreldrene.

Selvfalgelig kan det veere vanskelig for foreldre a fa vite at ens barn har en intersex/DSD-
tilstand. I trad med dette papeker Liao og Boyle (2004) at foreldre ogsa trenger statte og hjelp
til & handtere tilstanden til sitt barn. Det kan tenkes at foreldre ogsa kan ha nytte av
informasjon om hvordan de kan forholde seg til sine barn for a apne opp for samtaler om
sensitive tema. Kvinnene i denne studien beskriver at de ikke faler de kan snakke apent om
egne opplevelser, og da kan det tenkes at de kan dra nytte av a bli oppfordret til samtaler og
invitert inn i diskusjoner om deres tilstand. Kun ved a klare a fortelle om egne vansker, kan
individet oppna sosial statte. Og sosial stette er igjen viktig for a kunne handtere og tilpasse
seg en intersex/DSD-tilstand (Liao et al., 2010). Jaynee forteller at hun ikke turte a ta initiativ
til en samtale om hennes annerledeshet. Hun forteller: «Mens jeg gikk pa videregaende skole,
var jeg desperat etter & fa vite hva som faktisk var galt, men jeg kunne ikke finne motet til &
faktisk sparre». Som Jaynee her illustrerer, kan det altsa veere viktig & invitere ungdom inn i
samtaler om deres annerledeshet og ikke ta deres mangel pa spgrsmal som mangel pa
interesse. Det kan veere de ikke tar a sparre, vet hva de skal sparre om, eller hvordan de kan
sparre. Som jeg skal komme tilbake til under temaet «Behandling» er det & invitere den

bergrte inn i samtaler ogsa noe som gjelder for helsepersonell.

To av kvinnene forteller at foreldrene var viktige stattespillere for dem etter at de ble
diagnostisert. Som Donna beskriver: «Jeg var veldig heldig som hadde min stgttende mor som
hjalp meg gjennom hele prosessenx». Statte og aksept fra en kjareste er det flere kvinner som
skriver om. En forklaring pé dette, kan vaere at i alderen 18-30 r er det viktigere med statte
fra en partner enn fra foreldrene. Lucie skriver: «Han [kjaresten] har vist meg en talmodighet
jeg aldri hadde forventet fra en mann og han har virkelig akseptert meg som jeg var helt fra

starten». Maeva skriver: «Min farste relasjon fikk meg til & bli bevisst pa kroppen min og
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kjerligheten fra kjaeresten min gjorde meg vakker». Kvinnene beskriver ogsa vansker knyttet

til 2 avdekke egen tilstand til partnere. Dette skal jeg ta opp i sterre detalj i neste avsnitt.

| dette avsnittet har jeg vist at mange av kvinnene opplever at de ikke kan snakke om egen
tilstand til andre, noe som kan bidra til isolasjon, ensomhet og skamfalelse og vere et hinder
for aksept av egen tilstand. Kanskje har kvinnene opplevd at andre har kommunisert til dem at
det er farlig & snakke om tilstanden. Samtidig, nar man ikke deler egne opplevelser til andre,
kan man heller ikke motta statte. Jeg har understreket at psykologer kan bidra til
behandlingen av XY-kvinner ved a understreke viktigheten av at ogsa foreldre far tilgang til
profesjonell statte, og gi foreldre informasjon om hvordan det er viktig & forholde seg til sitt
barn for & apne opp en samtale det er lett & lukke i en verden der intersex/DSD fortsatt er
stigmatisert. Det kan tenkes at ogsa helsepersonells holdninger til intersex/DSD kan bidra til
en forstaelse av intersex/DSD som noe man ikke kan snakke om. Under temaet «Behandling»
skal jeg vende tilbake til hvordan helsepersonells utsagn kan ha bidratt til & forme kvinnens

tanker om seg selv.

3.2.2 Frykt for andres reaksjon

Kvinnene i denne studien forteller at en grunn til at de vegrer seg mot a avdekke egen tilstand
til andre, er frykt for andres reaksjon. Flere frykter avvisning, serlig fra en kjereste. Noen er
redde for & bli misforstatt eller for a ikke klare a fortelle den andre akkurat det de gnsker a si.

Om man har et negativt selvbilde eller hgrer til en stigmatisert gruppe, er det naturlig  kunne
vare redd for negative reaksjoner fra andre. A la veere & fortelle om egen tilstand til andre,
samt aktivt trekke seg tilbake fra andre, kan veere en mate a unnga avvisning fra andre pa.
Dette er strategier flere av kvinnene beskriver at de bruker. Mange beskriver en frykt for a bli
avvist, kanskje serlig av en partner. Carol skriver: «Den dag i dag bekymrer jeg meg fortsatt
for hvordan andre ser meg og hvordan fremtidige relasjoner [sic] kan komme til & avvise
meg». Cecilia skriver: «Jeg er faktisk SAPASS redd at jeg til og med ikke kan fortelle
partneren min om «XY »-greia fordi jeg er redd for at han kommer til & frike ut og ja...».

Det at kvinnene szrlig snakker om en frykt for a bli avvist av en partner, kan ogsa handle om
at det ofte er partnere de opplever et behov for a fortelle om tilstanden sin til. Liao og Boyle
(2004) papeker at det kan vaere vanskelig for XY-kvinner a la vaere a avdekke egen tilstand til

nettopp partnere fordi kvinnene kan ha noen fysiske tegn pa tilstanden, de kan ha arr etter
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operasjoner, kort vagina samt at de ikke kan fa barn. I tillegg er det flere av kvinnene som
gnsker & avdekke egen tilstand til nare venner og partnere fordi de gnsker at den andre skal
godta en som den man er. Vanessa sier: «De fa gangene jeg har fortalt er fordi jeg ensker a gi
vennene mine innsikt i hvem jeg er og hvordan diagnosen min har pavirket meg fysisk,
spirituelt, emosjonelt og relasjonelt». Tess gir en lignende grunn for hvorfor hun gnsker a
fortelle til en partner: «Hvis jeg skulle ha utelatt den delen av meg fra et forhold, ville jeg ha
ignorert en stor del av min identitet og tilbakeholdt noe som har gjort meg sterkere, som har
gjort meg til den jeg er i dag». Anna gnsker ogsa at kjaeresten skal vite alt om henne og elske
henne for den hun er. Samtidig er hun ikke sikker pa om hun klarer fortelle ham det. Hun
skriver: «Kromosomene mine endrer ingenting. Og jeg vil ikke at han skal se pa meg pa en
annen mate eller ga gjennom all den psykologiske dritten jeg gikk gjennom da jeg fant det
ut». Det som Anna her beskriver, har tidligere blitt omtalt som et dilemma der det a la vaere a
vise seg som den man er kan gjere det vanskeligere a vaere neer og intim med andre

mennesker, samtidig som det apner opp for muligheten for avvisning (Lee & Craft, 2002).

Det er ikke bare avvisning kvinnene frykter. Hva det vil si & vaere intersex er ikke serlig kjent
blant folk flest. Det kan dermed ogsa handle om at kvinnene ikke gnsker @ matte ende opp
med a forklare hva intersex er, fa ubehagelige og insensitive spagrsmal eller at andre misforstar
hva de mener med intersex. Cecilie forteller at hun er redd for at andre skal misforsta hva
intersex betyr: «Jeg tror jeg bare er redd for at andre skal anse meg som en transperson, som
ikke er hvem jeg er». Kanskje kan kvinnene ogsa frykte det a ikke bli forstatt, eller ikke bli
mgtt pa en mate som man kan ha behov for a bli mgtt pa. Flere av kvinnene forteller f.eks. at
de synes det er vanskelig & oppleve at andre papeker at de er heldige som slipper
menstruasjon, nar den egentlige grunnen til at de avdekker egen tilstand er fordi de har behov
for bekreftelse pa at det er vanskelig & ha en intersex/DSD-tilstand. | trad med dette beskriver

noen av kvinnene at de savner at flere vet hva det vil si & vaere intersex. Katherine skriver:

Jeg kunne gnske folk forstod betydningen av a veere intersex, og hvorfor jeg faler det
er viktig a fortelle dem. Jeg skiller meg fra en typisk kvinne pa noen svart betydningsfulle
mater, og nar jeg forteller andre at jeg er intersex, sa er det fordi jeg vil at de skal vite det.
Wendy snakker muligens om noe av det samme nar hun sier hun synes det er frustrerende «at
en sa sentral del av min identitet er sa vanskelig a uttrykke». Kanskje kan noe av det som gjar
at disse kvinnene kan oppleve a bli misforstatt, ogsa handle om at kvinnene selv ikke alltid
vet hvordan a uttrykke seg for a fa sagt det de gnsker a si. Liao (2003) forteller at XY-kvinner
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hun mater i sin kliniske praksis ofte gnsker a diskutere hvordan man skal fortelle, hva man
skal si, til hvem skal man si det og nar. Som Boyle et al. (2005) papeker, kan hemmelighold
knyttet til ulike aspekter ved det 4 ha en intersex/DSD-tilstand ha bidratt til at bergrte
individer har et begrenset ordforrad de kan ta i bruk nar de forsgker a fortelle om egen tilstand

og hvordan den har pavirket dem.

| dette avsnittet har jeg vist hvordan kvinnene kan vegre seg mot a avdekke egen tilstand i
frykt for & bli avvist, samtidig som de fleste avdekker egen tilstand til kjeerester. Ofte fordi de
gnsker at den andre skal fa vite alt om dem, og elske dem for den de er. Kvinnene kan ogsa
frykte at andre skal misforsta dem, og flere av kvinnene er usikre pa hvordan de best kan
beskrive sin tilstand til andre. En mate man som psykolog kan hjelpe intersex/DSD-individer
pa, er ved veilede hvordan individet kan avdekke egen tilstand. Liao et al. (2010) foreslar pa
lik linje at helsepersonell kan bidra til & hjelpe intersex/DSD-personen til & gjgre «optimale
valg» (5.197) knyttet til & avdekke egen tilstand. I tillegg kan ogsa det & snakke om
emosjonelle, seksuelle og sosiale aspekter ved tilstanden, og ikke bare medisinske aspekter,
tenkes a kunne bidra til at man utvikler ens ordforrad. Det i seg selv kan antageligvis gjere det
lettere for individet & snakke om egen tilstand. | neste tema skal jeg illustrere hvordan
kvinnene kan bruke Internett som et hjelpemiddel i handtering av egen tilstand.

3.3 Bruk av Internett

Som jeg har vist, kan det for kvinnene oppleves risikabelt & fortelle sin historie, samtidig som
de uttrykker et behov for gjare det. Som jeg beskrev i innledningen kan Internett veere et trygt
sted a snakke om sensitive tema, og som jeg skal vise i dette temaet sa kan det se ut som at det
ogsa er sann for kvinnene i denne studien. Det kan oppleves trygt bade fordi kvinnene er
anonyme, men ogsa fordi de ofte forteller til et publikum som har alle forutsetninger for a
forsta hvordan de faler det. Som Marita sier nar hun forklarer hvorfor hun gnsker & snakke
med noen andre som har CAIS: «Det ville veert sa stgttende & kunne snakke apent med noen
om alt, og ikke matte bekymre seg for om den andre forstod, eller for om jeg ble ngdt til &
forklare». Anna illustrerer hvor godt det kan fales a fortelle sin historie: «Dette er det farste
stedet jeg har funnet der jeg kan snakke apent om dette, og jeg er ufattelig glad! Bare det &
skrive denne historien har fatt meg til a fale meg uendelig bedre. Takk!». Leanne sitt sitat

viser viktigheten av ogsa a kunne kjenne seg igjen i andres historier: «Min historie er nesten

33



identisk til den alle dere jenter skriver om. Det har vaert en stor hjelp i a lese alle deres

historier».

Hvordan kan man forsta at kvinnene opplever sa mye hjelp i & fortelle sine historier pa
Internett? Kanskje kan det a skrive ned eller fortelle historier hjelpe kvinnene i & jobbe
gjennom vanskelige opplevelser og tema de opplever «her og nd». En av kvinnene som
publiserer videoer, skriver f.eks.: «<Hovedgrunnen til at jeg fortsetter a gjare videoopptak, er
fordi jeg synes det er forlgsende. Det gir meg muligheten til & jobbe gjennom min egen
prosessering av ulike tema jeg har tenkt pa og bekymret meg for». Videre, i folge Garret og
Kirkland (2009) vil det & fortelle sin historie til andre kunne bidra til a reparere ens narrative
identitet. Dette fordi historier bidrar til & gi mening til vanskelige livsendringer og skaper
sammenheng mellom fortid, natid og fremtid. Det a fortelle ens historie og hva man synes er
vanskelig a handtere ved egen tilstand, vil ogsa kunne apne opp for sosial statte, slik som jeg
papekte i forrige avsnitt. Hughes et al. foreslar at stotte fra jevnaldrende igjen bidrar til &
redusere falelser av isolasjon og stigma samtidig som det a danne relasjoner med andre som
har samme tilstand som en selv bidrar til en opplevelse av & vare «normal» (Hughes et al.,
2006). Pa lik linje foreslar Garret og Kirkman (2009) at gjennom a komme i kontakt med
andre som en selv, utveksle erfaringer og dele ens historier kan man skape en kollektiv
historie som er positivt orientert og gir et alternativt narrativ om hva det innebeerer a veare
XY-kvinne. Pa en av nettsidene jeg hentet data fra, forteller Swyers-kvinner sin historie. Flere
bruker betegnelsen «Swyer-sisters» for a referere til alle kvinner som har Swyers. | et
konstruktivistisk perspektiv vil mening skapes gjennom spraket. | stedet for 4 si at en har
Swyers syndrom, kaller kvinnene seg selv og andre som seg selv for Swyer-sister. Pa den
maten far betegnelsen en mer positiv konnotasjon. Kanskje kan dette forstas som et uttrykk
for et behov for a skape en mer positiv kollektiv identitet, gjennom a lage en ny og mer
positiv merkelapp pa deres egen identitet som kvinner med Swyers syndrom.

En del av kvinnene publiserer ogsa innlegg for a fa informasjon om noe de lurer pa. Som jeg
har veert inne pa tidligere i denne oppgaven, kan det veere lettere for ungdom a sgke
informasjon om sensitive tema pa nett, serlig fra jevnaldrende (Suzuki & Calzo, 2004). Og
det kan se ut som at XY-kvinnene ogsa kan benytte Internett pa samme mate, for a sgke
informasjon og utveksle erfaringer knyttet til sensitive tema som szrlig omhandler kropp og

seksualitet.

34



Flere av kvinnene snakker ogsa om et behov for & opplyse om intersex/DSD og gke intersex-
personers synlighet. Som jeg viste i forrige tema, har personer med intersex/DSD-tilstander
liten synlighet i det offentlige rom, og de bildene som vises av intersex/DSD-personer kan
ofte veaere et som opprettholder et stigmatisert bilde. Da er det lett & forestille seg hvor viktig
det kan vaere for en som nylig har fatt vite om sin diagnose, & fa bilder, historier og videoer
laget av kvinner som har samme kropp og opplevelser som en selv, men som ikke passer inn i
det stigmatiserende bildet av hvordan en intersex/DSD-person ser ut eller er. Innledningsvis
viste jeg at serlig de yngre generasjonene bruker Internett. Med perspektivet pa Internett som
en sosial arena er det lett a se hvor viktig det da vil veere at alternative, positive og personlige
historier blir vist i offentlige deler av nettet. | trdd med dette understreker de som er opptatte
av a opplyse om intersex at de gjer det for 4 hjelpe andre intersex/DSD-individer. I tillegg
gnsker de ogsa a opplyse om intersex generelt, for a gke synligheten til slike tilstander i
samfunnet og pa den maten bidra til & redusere stigma. Ved at ens bidrag kan veere til hjelp
for andre eller bidrar til opplysning om intersex, kan det a skrive om egne erfaringer pa
Internett kanskje gi en dimensjon av mening. Slik at selv vanskelige livserfaringer blir

verdifulle nar de kan veere til hjelp for andre og bidra til endring.

| dette temaet har jeg diskutert hva kvinnene synes a oppna ved a fortelle sin historie pa
Internett. Noe av forklaringen pa hvorfor det oppleves sa viktig a fa kontakt med andre som
en selv, kan vare at kvinnene pa den maten kan reparere egen historie, opprette nye, mer
positive narrativer knyttet til det a veere XY-kvinne, vere til hjelp for andre intersex/DSD-
personer, samt at de gjennom synlighet pa Internett kan bidra til opplysning og bevisstgjaring
av hva det innebzrer & ha en intersex/DSD-tilstand i vart samfunn. Kvinnene maler et positivt
bilde av hvilken funksjon Internett far for dem. Det kan tenkes at bruk av Internett ogsa kan
bidra til vanskelige opplevelser, selv om dette ikke er noe kvinnene i denne studien gir uttrykk
for eksplisitt.

3.4  Behandling

Dette temaet omhandler hvordan kvinnene opplever a ha blitt mgtt av behandlingssystemet og
helsepersonell, samt hvordan de opplever den behandlingen de har fatt. Det ser ut til & vere
stor variasjon i kvinnenes opplevelser. Enkelte kvinner forteller at de fgler seg krenket av
helsepersonell, det er ofte de kvinnene som har gatt gjennom genital rekonstruksjon
(reduksjon av klitoris eller konstruksjon av vagina) eller dilateringsprosedyrer hos legen.
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Andre kvinner er i varierende grad forngyd med hvordan de har blitt mgtt og den
behandlingen de har fatt. Enkelte kvinner forteller at de er tilfreds med egen behandling og
med de mgtene de har hatt med leger og annet helsepersonell i den forbindelse. | de neste to
avsnittene skal jeg vise at det kvinnene serlig savner er tilstrekkelig informasjon og at
helsepersonell ivaretar dem emosjonelt. Til slutt i dette temaet kommer jeg til & belyse
kvinnenes kroppsopplevelse etter behandling og diskutere behovet for at leger og annet
helsepersonell inviterer intersex/DSD-personer til en apen diskusjon om de ulike aspektene

ved kvinnenes tilstand.

3.4.1 Mangel pa informasjon

Personer med intersex/DSD-tilstander har lenge opplevd a ikke motta tilstrekkelig
informasjon og ogsa a ha blitt feilinformert om egen tilstand (Liao, 2003; Liao et al., 2010).
Liao (2003) har i sin kliniske praksis opplevd at dette sarlig gjelder for XY-kvinner. Pa den
andre side kan det virke som at mangel pa informasjon var et enda stgrre problem for
intersex-personer tidligere. | en nylig utfert studie fant forfatterne at de yngre deltagerne i
starre grad oppgav a ha blitt tilstrekkelig informert om sin diagnose enn de eldre deltagerne
(Liao et al., 2010). Samtidig gav fortsatt over halvparten av de unge deltagerne uttrykk for at

det ikke var tilfellet for dem.

Kvinnene i denne studien har som nevnt ogsa ulike erfaringer i deres mgte med helsevesenet.
Kvinnene forteller om ulike aspekter ved tilstanden og behandlingen de opplever at de ikke
har fatt tilstrekkelig informasjon om. Andre ganger har de fatt tilstrekkelig informasjon, men
ikke blitt gitt muligheten til & ta stilling til om de samtykker til behandlingen. Patricia forteller
at hun i flere ar dro pa legevisitt et par ganger i aret der leger utfgrte dilatering pa henne i et
forsgk pa a forlenge vaginaen hennes. Hun beskriver at hun opplevde disse legebesgkene som
krenkende og grudde seg i lang tid fgr hun hadde timer. Noe av det hun i ettertid er mest
opptatt av, er at hun ikke fikk muligheten til & si nei til disse prosedyrene. De ble presentert
som en del av en medisinsk ngdvendig behandling. Annas historie gir et annet eksempel pa at
en lege har anbefalt et medisinsk ungdvendig inngrep. | forbindelse med fjerning av hennes
gonader (gonadektomi) forteller hun at legen ville fjerne livmoren hennes samtidig. Dette
ville ha tatt bort hennes mulighet til & fa menstruasjon og til & fa barn gjennom IVF. Anna
utdyper: «heldigvis hadde jeg gjort litt undersgkelser selv, og nektet bestemt». Leanne

beskriver egen erfaring med leger: «ingen av dem var &rlige med meg og fortalte meg om
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syndromet». Hun sier videre «Da jeg ble fortalt at eggstokkene mine matte fjernes, kalte legen
dem for gonader, men jeg bare gikk ut i fra at det var det medisinske begrepet, for hun fortalte
meg aldri hva det betydde». Leanne er ikke alene om a ikke ha blitt tilstrekkelig informert om
gonadektomi. Bea tenker tilbake til da hun fjernet gonadene sine og forteller:

Jeg fikk egentlig ikke noe valg. Jeg matte mase pa gynekologen min for & i det hele tatt
fa vite hva han skulle gjare, sa jeg fikk ikke en gang ideen om at jeg kunne motsi ham og velge
a ikke gjennomfare gonadektomi.

Som flere andre kvinner har Bea bade fatt for lite informasjon om selve inngrepet og ikke fatt
en reell mulighet til & samtykke til operasjonen. I etter tid har hun gnsket at den muligheten
ville ha blitt gitt henne. Hun forteller: «Hvis jeg fikk valget om a gjare det om igjen, ville jeg
gjort det, men noen maneder etter jeg fikk vite om diagnosen. Vi hadde ikke hastverk, de

kunne latt meg ta valget og gitt meg tid til a tenke pa det!».

Grunner til at kvinnene har fatt utilstrekkelig informasjon kan nok handle om mange ting. En
mulighet kan veere at legene ikke vet nok om tilstanden til & informere. Hvor lite kjent

tilstandene deres kan veere, illustreres av Katherine sin historie:

Pa spesialistklinikken ved samme sykehus som jeg ble fadt, ma jeg fortsatt forklare
tilstanden min pa de fleste besgkene; jeg staver ut hayt «S-w-y-e-r-s», forklarer hvorfor jeg er
pa HRT og minner dem pa at «ja, jeg har faktisk en livmor». Jeg har til og med laget et «om
meg» kort s& legene mine kan lese om tilstanden min, medisineringen min og hvordan de kan
snakke om dette med meg.

Anne skriver i trdd med dette at hun ikke far noen ordentlige svar pa sparsmal hun stiller til
legen: «De fleste leger virker fortsatt radville nar jeg stiller dem sparsmal». Uavhengig av
hvor mye legene vet om tilstanden, kan det virke som at en apen holdning hos legen er med

pa a bedre opplevelsen kvinnene far. Som Terry her beskriver:

Da jeg ble diagnostisert, var jeg den fgrste CAIS-pasienten legen min hadde hatt, men
han behandlet meg pa en positiv mate og ikke som et merkelig objekt eller et eksemplar for
analysering. Vi var partnere i a finne ut av de unike seregenhetene ved min kropp.

Som jeg skal komme tilbake til senere i dette temaet, understreker disse vitnemalene behovet
for & gi kvinnene tid til & tenke over de valgene de har vedrgrende behandling, samtidig som
kvinnene kan ha behov for a diskutere ulike aspekter ved de ulike valgene i et apent miljo

med kunnskapsrikt helsepersonell.
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3.4.2 Folelsesmessig ivaretagelse

Noe annet kvinnene i denne studien synes a savne, er a bli ivaretatt emosjonelt av
helsepersonell. Mangel pa emosjonell ivaretagelse kan veere et resultat av a ikke fa nok
informasjon, ved at kvinnene ikke forstar hva som skjer under undersgkelser eller hva som

blir resultatet av dem. Kaylee skriver:

Jeg ble sendt til en spesialist, og hun stilte meg en rekke ydmykende og forvirrende
spgrsmal som «fgler du deg som en gutt eller jente?» og stakk fingrene sine rundt i vaginaen
min. Det var sa ubehagelig, ikke pa grunn av den fysiske undersgkelsen, men fordi jeg ikke
ante hva som foregikk.

Flere kvinner beskriver mangel pa emosjonell ivaretagelse ved diagnostisering. Kaylees sitat
understreker viktigheten av a fa tilstrekkelig informasjon ogsa under utredning. Anna forteller

pa sin side om hvordan hun fikk vite om diagnosen:

Endokrinologen min ringte hjem til oss og forklarte at noe var alvorlig galt og at jeg
matte komme til kontoret hennes sa fort som mulig. Etter at jeg tryglet og skrek til henne, datt
det ut av henne: «du har XY-kromosomer, som en gutt». Jeg satt pa rommet mitt og grat
resten av dagen
Det synes som at denne spesialisten har gitt uttrykk for at tilstanden er alvorlig ved a be Anna
komme sa fort som mulig og ved & si at noe er galt med henne. Alternativt kunne legen i
stedet ha uttrykt seg pa en mate som kunne bidra til & motsi at det & ha XY-kromosomer nar
man er en kvinne er en alvorlig tilstand. I tillegg har spesialisten begrenset mulighet til &
pavirke hvordan Anna tar tilstanden eller ivareta henne nar hun forteller om tilstanden over
telefonen. Som Liao (2003) ogsa papeker, ville det a la kvinnene og deres familie fa tenke pa
de ulike aspektene ved det a vaere intersex/DSD for seg selv ikke vere en forsvarlig
ivaretagelse av kvinnene og deres familier. Som jeg er inne pa her, kan maten kvinnene mgtes
av helsepersonell pa bidra til at de faler seg annerledes pa en negativ mate. Ashley forteller at

legens holdning under utredningen fikk henne til & fale seg verre:

Jeg har vert pa flere utredninger, og hver gang var legen forblgffet, nar han sa meg
uten klaer ble han sjokkert. 17 a&r gammel og kroppen til en 9-aring. Han spurte meg til og
med om jeg var en jente eller gutt. Det var sa frustrerende.

Som illustrert her kan det i mgte med XY-kvinner vare viktig a veere bevisst pa hva slags

begrep og betegnelser man bruker for & beskrive deres tilstand eller deres kropper. Det ville
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ikke veert rart om Ashleys opplevelse slik hun beskriver den forsterket en opplevelse hos

henne om at hun er annerledes.

Som illustrert i dette avsnittet kan det se ut som at legens utsagn og holdning potensielt kan
bidra til en negativ opplevelse av kvinnens tilstand og kropp. Enkelte av kvinnene i denne
studien beskriver pa sin side at de er forngyde med den medisinske oppfelgingen de har fatt.
Det kan se ut som at disse kvinnene ogsa i mindre grad har hatt det vanskelig med egen
tilstand. Garret og Kirkland (2009) finner ogsa en slik sammenheng, og foreslar at den
medisinske behandlingen spiller inn pa hvordan kvinnene handterer egen tilstand. Samtidig
kan man spgrre seg om en slik sammenheng ogsa potensielt handler om egenskaper ved
kvinnene? Hva om de kvinnene som i utgangspunktet er mer optimistiske eller resiliente ogsa
I starre grad hgrer det leger sier med en innstilling om at den andre ikke vil en vondt, men
gnsker & hjelpe. Hvis disse kvinnene i starre grad tolker legens utsagn i den positive
retningen, kan de ogsa huske behandlingen som mindre krenkende? | sa fall kan det tenkes at
den samme behandlingen fra en lege kan oppleves mer eller mindre krenkende avhengig av
kvinnens egen sarbarhet. | tillegg kan det tenkes at en kvinne som lettere blir krenket ogsa kan
bidra til at legen blir ille til mote, samtidig som en resilient kvinne kanskje kan bidra til at
legen i stgrre grad ter a diskutere tilstanden med henne. Til slutt kan det ogsa tenkes at en
kvinne som har kommet til aksept av egen tilstand, ogsa kan huske hendelser fra sin
behandling i et annet lys enn en kvinne som fortsatt strever med vansker knyttet til egen
tilstand. Kanskije kan en dypere forstaelse av sammenhengen mellom medisinsk behandling
og handtering av egen tilstand bidra til et bedre utgangspunkt for behandlingen av den enkelte

intersex/DSD-personen.

| dette avsnittet har jeg vist at kvinnene kan savne a bli emosjonelt ivaretatt av leger og annet
helsepersonell. I noen tilfeller ser det ut som at legens holdning eller utsagn kan ha bidratt til
at den enkelte kvinnen far det verre. Det ser ut til & vaere en sammenheng mellom opplevelse

av mgtet med helsepersonell og handtering av vansker knyttet til tilstanden.

3.4.3 Kroppsopplevelse etter behandling

Her skal jeg illustrere hvordan ulik medisinsk behandling har pavirket kvinnenes kropper og
kan ha bidratt til at de fglte seg mer eller mindre normale. Nesten alle kvinnene i denne
studien gar pa HRT (hormonell behandling), og for de kvinnene som ikke har hatt genital
rekonstruksjon, er det ogsa effekter og bivirkninger av HRT som synes a pavirke deres
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kroppsopplevelse mest. De fleste av Swyers-kvinnene synes a forbinde HRT med noe positivt
selv om de ogsa kan oppleve negative bivirkninger av HRT. Kanskje kan det forklares med at
Swyers-kvinnene ikke kommer i puberteten uten HRT. Regina forteller: «Jeg startet deretter
med HRT, noe som hjalp meg med a fgle meg normal siden jeg fikk en regelmessig
menstruasjonssyklus og utviklet bryster». Kaylees utsagn illustrerer hvor viktig det kan vere

a oppleve at man er som alle andre:

Jeg var spent pa & kunne & bryster og menstruasjon. A ha p& meg en B-cup-BH og
bind og tamponger... disse ordene var som musikk for mine grer. Jeg gnsket meg
magekramper og PMS. Jeg ville veere akkurat som vennene mine hadde veert siden
ungdomsskolen. Jeg gnsket & klage over hvordan puppene mine bevegde seg nar jeg lap.
@strogenet skal visst kunne gjere alt dette for meg
En slik endring av kroppen sa den blir mer kvinnelig trekkes av noen frem som en viktig del
av handteringen av egen annerledeshet. Samtidig kan det veere utfordrende & ga igjennom
puberteten senere enn alle andre. Som Alexandria beskriver: «Flesteparten av jentene som jeg
er sammen med har allerede gatt gjennom puberteten, jeg har nettopp startet den og jeg foler
at det er rart». Videre kan operasjon og pabegynt HRT ogsa bidra til at kvinnene fgler seg
unormale. Henriette beskriver at & gjennomga operasjon og bivirkninger av HRT bidro til at
hun falte seg enda mer annerledes: «det er ogsa en psykologisk faktor knyttet til dette. A
oppleve det som om man er i overgangsalderen nar man er 16 ar, a matte gjennomleve
hetetokter... alle sdnne ting som gjer at vi fgler hvordan vi er annerledes enn de andre».
Henriette har CAIS, og innen disse kvinnene fjerner gonadene, har de ikke behov for HRT.
Dermed kan det tenkes at kvinnene med CAIS i mindre grad opplever HRT som

normaliserende fordi det som kan bli fremtredende ved behandlingen er bivirkningene.

Bivirkningene kan vare begrensende. Enkelte kvinner beskriver at de plages av bivirkninger
til det punkt der de slutter a ta HRT. Irene beskriver: «Jeg hadde faktisk ikke brukt noen av
medisinene mine de siste to dagene fordi omradet jeg tar det pa, pa innsiden av beina mine,
fikk utslett og jeg kladde som en gal!». Cecilia sier hun er kunstner og lar ofte vare a bruke
HRT pa grunn av bivirkningene: «Nar jeg er pa HRT er jeg alltid energilgs og ikke meg selv,
jeg faler meg oppblast og tratt og ikke kreativ i det hele tatt».

Uten at kvinnene sier det eksplisitt, far jeg inntrykk av at de ikke har blitt tilstrekkelig
informert om de ulike bivirkningene HRT kan ha. Kvinnene i Alderson et al. (2004) sin studie

gir uttrykk for det samme, og forfatterne papeker at nar leger informerer om og anbefaler
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gonadektomi, er reelle utfordringer knyttet til operasjoner og mulige bivirkninger av HRT
ngdt til & bli en del av diskusjonen. Det kan ogsa tenkes at det a bli tilstrekkelig informert om
fordeler og ulemper ved gonadektomi, for a s samtykke til en slik behandling, i starre grad
bidrar til at man tar HRT jevnlig i etterkant. En av kvinnene i denne studien forteller at hun i
perioder ikke tar HRT som en slags protest mot at hun ikke fikk muligheten til & samtykke til
den behandlingen hun har gatt igjennom. Liao og Simmonds (2014) papeker ogsa at vansker
knyttet til egen tilstand som ikke blir handtert kan bidra til at unge mennesker lar veere a ta
HRT. Pa lang sikt kan dette antageligvis fare til helseproblemer i form av osteoporose.

Behandlingen Swyers-kvinnen gar igjennom kan altsa for noen bidra til en opplevelse av a bli
mer fortrolig med egen kropp gjennom en opplevelse av a bli mer normal. Samtidig opplever
andre a bli mindre fortrolig med egen kropp etter behandlingen. Som jeg har papekt, kan det
hende at ett aspekt ved dette handler om i hvilken grad kvinnen opplever & ha blitt ordentlig
informert om behandlingen og opplever a ha samtykket til behandlingen.

3.4.4 Behov for apen diskusjon

Som jeg har vist flere eksempler pa i denne oppgaven, kan ett perspektiv pa det som blir
vanskelig & handtere for XY -kvinnene handle om hvilken betydning de ulike aspektene ved
tilstanden far for kvinnene. Som andre forskere har veert inne pa, kan det dermed vaere ekstra
viktig at kvinnene far overlevert informasjon om deres tilstand i et miljg som apner opp for
alternative forstaelser bl.a. om hva det vil si & ha XY-kromosomer, hva det vil si & vaere
kvinne eller mann og hva det vil si & veere intersex (Liao, 2003). Lev (2006) skriver pa lik
linje at barn og unge med intersex/DSD-tilstander ma fa mulighet til & diskutere egen
seksualitet, identitet og eventuelle vansker knyttet til egen annerledeshet, innenfor rammer
som bidrar til statte, hjelper til utforskning og kan gi informasjon. | fglgende sitat illustrerer
kanskje Lucie at det nettopp er dette hun har savnet: «Legene vet ikke hvordan de skal anse
oss. Er vi ekte kvinner? Eller vil var genotype tilsi at vi er «muterte gutter»? Hvordan kan vi
pa bakgrunn av dette vite hvem vi er?». Med utgangspunkt i et dekonstruktivistisk perspektiv
kan man reformulere kvinnenes forstaelse av virkeligheten nettopp ved a utforske alternative
meninger og utfordre dominante meninger (Hare-Mustin & Marecek, 1988). Kvinnene selv er
nok ikke alltid bevisste pa hvordan samfunnsstrukturer bidrar til & opprettholde deres vansker,
slik som for Cecilia: «Jeg lurer pa hvorfor det er sa lett for meg a si at jeg ikke kan fa barn,

mens jeg ikke kan veare apen om at jeg er en kvinne med mannlige kromosomer...».
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Enkelte av kvinnene i denne studien synes a gi mye av definisjonsmakten til helsepersonell.
Det kan vere et annet argument for viktigheten av at helsepersonell evner a ga inn i samtaler
med kvinnene der de utforsker dominante og alternative meninger knyttet til kjgnn, identitet
og andre relevante aspekter ved det & ha en intersex/DSD-tilstand. | en slik samtale er det
videre viktig a veere oppmerksom pa at det kan vere stor forskjell pa hva den enkelte opplever
som vanskelig og ikke. | sin omtalelse av hvordan LGBT-personer handterer sin tilstand,
papeker Stitt (2014) at LGBT er en mangfoldig gruppe, og at aksept av tilstanden ikke bare
handler om & akseptere seksualitet eller kjgnnsidentitet, men at det ogsa ma omfatte individets
verdensanskuelse, og at individets grunnleggende verdier og antagelser om verden pavirker
og pavirkes av deres tilstand. En slik helhetlig forstaelse av det enkelte individ, vil nok ogsa

vaere gjeldende for gruppen intersex/DSD.

Det synes ogsa som at det er stor variasjon i nar de ulike kvinnene far vite om sin tilstand.
Noen ganger vet foreldrene om tilstanden deres i lang tid fer kvinnen selv blir fortalt om egen
tilstand. I de tilfellene bar barn og unge fa gradvis og alderstilpasset informasjon om egen
tilstand (Lev, 2006). Samtidig, ungdom som har spgrsmal knyttet til egen tilstand, vil ofte
sgke etter informasjon selv. For & unnga at personer med en intersex/DSD-tilstand far vite om
sensitive aspekter ved egen tilstand uten at de har et stetteapparat rundt seg, er det viktig at

full apenhet om diagnosen ikke kommer for sent (Liao et al., 2010).

I tillegg har flere understreket viktigheten av & falge opp personer med intersex/DSD-
tilstander over tid. A f& vite om egen tilstand, kan aktivere svert sterke falelser. Dermed kan
det veere vanskelig a ta inn over seg all informasjon, noe som kan gjere at bade barn og
foreldre kan vaere i behov av flere anledninger for samtale pa senere tidspunkt (Cohen-
Kettenis, 2010). Som jeg skal illustrere i neste tema, ville det heller ikke veert unaturlig om

ulike utfordringer og sparsmal kan veere aktuelle pa ulike tidspunkt i livet (Lev, 2006).

3.5  Handtering

Gjennom hele oppgaven har jeg kommet inn pa ulike aspekter ved det som kan vare til hjelp
for XY-kvinnene. F.eks. har jeg argumentert for at utforskning av alternative historier kan
vaere til nytte. Det & bli mgtt med tilstrekkelig informasjon og oppleve seg ivaretatt av
helsepersonell ser ut til & henge sammen med at kvinnene har lettere med & handtere egen

tilstand. Jeg har vist at det a snakke om tilstanden kan bidra til tilpasning og handtering ved at
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man mottar sosial stgtte fra venner og familie, ved at man kommer i kontakt med andre
intersex-personer, og ved at man kan oppleve tilhgrighet fremfor isolasjon og ensomhet.
Grunnen til at jeg har med dette som et eget tema og ikke kun har det flettet inn i de andre
temaene, er at jeg gnsker a fremheve prosessen disse kvinnene beskriver at de gar gjennom.
Forholdet til egen tilstand ser ut til & vaere hele tiden i endring og kan bety forskijellige ting pa
forskjellige tidspunkt. Identitet kan sees pa som noe flytende som pavirkes av hvordan en
person forstar seg selv i lys av ulike sosiale grupper som kan ha ulik betydning for personen i
ulike kontekster og pa ulike tidspunkt (Magnusson, 2011). Hva det vil si for kvinnene a veere
kvinne eller intersex, kan dermed ogsa tenkes a bety forskjellige ting pa ulike tidspunkt og i
ulike kontekster. Helsepersonell bgr dermed veere sensitiv for det enkelte individs unike

historie og forhold til deres tilstand.

Kvinnene snakker om en prosess eller en reise mot aksept av egen annerledeshet. Denne
prosessen eller reisen blir kvinnene kanskje aldri helt ferdig med. Den innebzrer motgang,
ogsa etter at man opplever a ha akseptert tilstanden. Som Patricia som driver med aktivisme
sier: «det er ikke som om jeg etter & ha skrevet pa denne bloggen en stund, pad magisk vis
kommer til & bare fgle meg utrolig fantastisk hele tiden og aldri ha noen problemer igjen noen
sinne». Og i et annet innlegg beskriver hun at hun har det vanskelig: «I dag er en av de dagene
hvor verden forteller meg at jeg ikke kan endre noe, at det ikke en gang er verdt & prave.
Cecilia synes a veere i en tilstand av haplgshet nar hun skriver: «Jeg ble diagnostisert med
denne forbannelsen da jeg var 17 og jeg er na 25. Jeg vil ha en familie. Jeg vil vite hva som er
mitt formal som menneske. Noen ting... virker meningslgst noen ganger». En slik haplgshet
eller makteslgshet preger andre kvinners beskrivelser ogsa. «Noen ganger kunne jeg gnske jeg
kunne ga tilbake til barndommen min. Da jeg var en normal jente akkurat som de andre. Da
jeg var den samme som alle andre. Da jeg ikke hadde noen usikkerheter». Anita har nettopp
funnet ut av diagnosen og preges av en radvillhet: «Jeg vet ikke hvordan jeg skal fale det
na...[...] Jeg vet ikke. Hva skal jeg gjare, hva skal jeg gjere, HVA SKAL JEG GJBRE?».
Som nevnt i slutten av forrige tema, kan det ogsa tenkes at tilstanden kan by pa ulike
utfordringer i ulike livsfaser. Nadia forteller at hun trodde hun hadde akseptert egen tilstand
og infertilitet, men opplever det vanskelig nar hun far vite at en venn av henne forsgker a bli
gravid: «Denne nyheten har virkelig opprert meg, og selv om jeg er veldig glad pa hennes

vegne, sa tilbragte jeg hele kvelden med & grate av sjalusi, noe jeg ikke er spesielt stolt av».
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Det & dra pa en reise eller prosess mot aksept av egen tilstand, synes ogsa a innebare

tilegnelse av kunnskap om egen tilstand. Amy beskriver:

Jeg bare haper at na som jeg er voksen, sa kan jeg begynne a finne noen av de
virkelige svarene. For jeg leerte dem aldri da jeg var yngre fordi det ikke var noe informasjon
da. Men na ser det ut til & vaere det.

Pa lik linje sier Sheila: “Det har tatt meg noen ar & undersgke min egen tilstand og fullstendig
forstd den og jeg er 27 ar gammel na». Alderson et al. (2004) har tidligere foreslatt at det &
oppna kunnskap om egen tilstand er viktig for & kunne komme til aksept av egen tilstand. Pa
lik linje har forskning vist at det & utforske ens identitet og forsta hvilken mening denne
identiteten kan ha i sitt liv, serlig er en viktig prosess for marginaliserte grupper og at man
gjennom en slik prosess kan oppna mer positive falelser knyttet til det & here til en sosial
gruppe (Ghavami, Fingerhut, Peplau, Grant, & Wittig, 2011).

En av endringene kvinnene beskriver at de gar igjennom pa veien mot aksept, er nettopp det
at de endrer synet pa egen annerledeshet. Flere kvinner beskriver at de gikk fra a anse egen
annerledeshet som om de var en frik, til at de anser egen annerledeshet som noe unikt og
spesielt. Under temaet «Bruk av Internett» viste jeg at kvinnene ser ut til & bruke Internett
som en arena de kan finne andre som seg selv og sammen danne nye, positive betydninger
knyttet til hva det vil si & veere XY-kvinne. Kvinnene som er intersex-aktivister ser ikke ut til
a bruke Internett til dette formalet, men ser heller ut til & allerede ha vaert gjennom en slik

prosess:

Jeg har laert a elske meg selv. Jeg har leert at vi ikke er like alle sammen — vi kan ikke
veere det. Jeg har lart at jeg aldri vil helt passe inn noe sted og jo mer jeg forsgker — jo mer
skiller jeg meg ut. Hvis naturen gnsket at jeg skulle vaere som alle andre, sa ville vi alle bli
fadt akkurat like. En verden uten mangfold er en verden det ikke er verdt & leve i.

En annen mate & endre synet pa egen annerledeshet pa, kan vare a fremheve fordelene ved a
veere annerledes. Terry skriver: «Det har endret min verden til det bedre. Det har gjort sa jeg
har stilt spgrsmalstegn ved mine antagelser og utvidet min forstaelse av annerledeshet».
Camilla skriver: «Jeg har oppnadd sa mye mer selvtillit, selvstendighet og selvinnsikt enn om
jeg hadde veaert den «normale» legene snakket om da jeg var en baby». Tess skriver at etter
hun forteller sin fremtidige partner om tilstanden hennes sa vil han vite mer om henne, men
kanskje viktigere: «han vil vite mer om kompleksiteten i det menneskelige liv og hva det

virkelig betyr a vaere kvinne».
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4 Avslutning

Ett av formalene med denne studien er a gi en bredere forstaelse for hvordan det er a leve med
en intersex/DSD-tilstand. Et annet spgrsmal i problemformuleringen var a besvare hvilke
implikasjoner denne studien har for hvordan psykologer kan mgte intersex/DSD-individ. |
denne avsluttende delen av oppgaven skal jeg trekke sammen tradene ved a farst skissere
slike mulige implikasjoner, for jeg presenterer begrensninger ved studien samt videre

anbefalinger. Til slutt skal jeg oppsummere oppgaven i en kort konklusjon.

4.1  Implikasjoner

Gjennom en analyse av XY-kvinners publiseringer pa Internett, har jeg illustrert at disse
kvinnene opplever en rekke vansker knyttet til sin tilstand. Ved & holde oppe et normkritisk
perspektiv, har jeg vist at disse vanskene kan forstas innen et rammeverk der dominante
betydninger kan tenkes & bidra til og forsterke de vanskene kvinnene opplever. Med
dominante betydninger mener jeg bade dominante forstaelser knyttet til ulike aspekter ved
deres tilstand, samt dominante betydninger knyttet til kjgnn og seksualitet i samfunnet. En
mulig intervensjon i mgtet med intersex/DSD-individer, kan dermed vere a utfordre
dominante meninger og betydninger, samtidig som alternative historier utforskes. Pa
bakgrunn av analysen jeg har gjort i denne oppgaven, kan det se ut som at det for XY -
kvinnene sarlig kan vaere nyttig a fa utfordret dominante historier om hva det vil si & vere
kvinne, hva det betyr 4 ha XY-kromosomer, hva sex innebzrer, samt utforske alternative

historier om den barnfrie og den infertile kvinnen.

Gjennom en slik mangfoldig innfallsvinkel til forstaelsen av kjgnn og seksualitet, kan det
tenkes at kvinnene ogsa vil kunne utarbeide et rikere ordforrad knyttet til emosjonelle, sosiale
og psykologiske aspekter ved egen tilstand, og ikke kun knyttet til medisinske aspekter. Et
slikt rikere ordforrad kan antageligvis bidra til & gjere det lettere for kvinnene a snakke om
egen tilstand. Nettopp det er et annet viktig punkt fra denne analysen. Kvinnenes opplevelse
av a ikke kunne snakke om egne vansker og egen tilstand med andre, kan for noen virke som
et hinder for aksept av egen tilstand. Bl.a. vil det & ikke fortelle om egne vansker til andre fare
til at man ikke kan motta stgtte, mens det a avdekke egen tilstand kan bidra til a reparere egen
historie, samt bli sett og bekreftet gjennom a sta frem som den man er. En annen viktig

oppgave for psykologer kan dermed veere a bidra til & apne opp samtalen om intersex/DSD.
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En mate psykologen kan gjgre dette pa, er ved a gi intersex/DSD-personer et rom for a trene
pa hvordan fortelle om egen tilstand. Psykologer kan ogsa tenkes & kunne ha en stgttende rolle
overfor foreldre og i den relasjonen understreke viktigheten av at foreldrene oppfordrer til
spgrsmal og tar initiativ til samtaler overfor sitt barn. Pa den maten kan psykologer ogsa bidra

til starre apenhet om intersex/DSD.

Flere forskere har oppfordret psykologer til & bli en del av behandlingen av intersex/DSD-
individer. Liao og Simmonds (2014) skriver at deres inntrykk er at leger kan gnske
psykologer til a fikse individets emosjonelle, relasjonelle og psykologiske vansker knyttet til
egen tilstand etter at legen er ferdig med medisinsk utredning og behandling. I deres artikkel
gnsker de & oppfordre psykologer til & frasta fra en slik «plaster pa saret»-tilnerming (s.84).
De mener at psykologer heller bgr veere inkludert i alle faser av prosessen, fra et individ blir
utredet gjennom diagnostisering til oppfelging av individet.

Denne studien favner bredt og omtaler svert ulike aspekter ved egen tilstand som kan veere
vanskelig & handtere. Videre har jeg vist at ulike vansker kan melde seg i ulike livsfaser, og
ogsa variere fra situasjon til situasjon. Hvordan ens tilstand pavirker en emosjonelt, relasjonelt
og psykologisk, og hvordan psykologer dermed kan vere til hjelp, er kort sagt et komplekst
bilde. En uttsmmende diskusjon om hvordan psykologer kan mgte intersex/DSD-individer pa
samtlige vansker jeg har presentert i denne oppgaven, blir for omfattende for denne
oppgavens omfang. | stedet skal jeg na ta utgangspunkt i én av de konkrete vanskene som
disse kvinnene har presentert, nemlig det a ikke kunne «ha sex», og vise noe av den nevnte

kompleksiteten gjennom hvordan psykologer kan mgte en slik problemstilling.

En mate a tenke rundt dette pa, er at dominante betydninger om hvordan man «har sex», ser ut
til & bidra til at kvinner som ikke kan «ha sex», heller unngar intime relasjoner eller
gjennomgar omfattende operasjoner for & fa en «normal» vagina. Liao og Simmonds (2014)
papeker at nar voksne intersex/DSD-individ ettersper kjgnnskorrigerende operasjoner, sa spar
de ofte egentlig om & fa bli «normal». Det vil si a fale seg normal i sin identitet, i sine
relasjoner og i sin mate a uttrykke seg seksuelt pa. Samtidig tyder studier pa at
kjennskorrigerende operasjoner ikke gir kvinnene lgsningen pa disse opplevde problemene
(Boyle et al., 2005). Som helsepersonell bgr man derfor alltid ta initiativ til en samtale om
slike inngrep. | lys av at intersex/DSD-individer ofte opplever a ikke bli tilstrekkelig
informert, vil det i en slik samtale veere viktig a gi realistisk informasjon knyttet til utfallet av
slike operasjoner, samt holde oppe flere perspektiver pa normalitet. Psykologer kan f.eks.
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utfordre oppfattelsen som noen av kvinnene har om at en «kort» vagina er et tegn pa redusert
kvinnelighet. I tillegg kan man ogsa utforske hva det kvinnene opplever & «ga glipp av» betyr.
F.eks. kan man stille spgrsmal om hva sex er et uttrykk for? I trad med dette foreslar Liao og
Simmonds (2014) at man som helsepersonell i mindre grad snakker om det & «ha» sex, og
samtidig bidrar til et gkt fokus pa kjaerlighet, seksuell nytelse, intimitet og sensualitet. Altsa at
man gar bakenfor en oppfatning eller forventning om hvordan noe skal «vaere» eller «se ut»,
og i stedet fokuserer pa hva individet selv vil tenke pa som verdifullt eller meningsfullt i den
forbindelse. Videre vil det veere ngdvendig med flere alternative perspektiver i mgtet med
intersex/DSD-individet. Selv om mange av XY-kvinnene kan ha vansker med sexlivet, kan
disse vanskene handle om ulike aspekter for ulike kvinner. For eksempel kan det hende at for
noen kvinner handler seksuelle vansker stort sett om kommunikasjonsvansker med ens
partner. | en studie rapporterte kvinner som opplevde det vanskelig 8 kommunisere med egen
partner ogsa en lavere tilfredshet med sexlivet (Minto et al., 2003). Dermed vil det & trene pa
ferdigheter i sosiale og seksuelle situasjoner ogsa veere et relevant fokus i en samtale om sex
og seksualitet. | sin oppsummering papeker Liao og Simmonds at individer med
intersex/DSD-tilstander kan ha nytte av psykoedukasjon i stedet for radgivning i
overrekkinger av informasjon. Psykoedukasjon indikerer at individet som mottar
informasjonen er et tenkende og felende vesen som prosesserer den informasjonen de mottar i
lys av sin egen virkelighet (Liao & Simmonds, 2014). Men en slik prosessering av
informasjon kan ogsa ta tid. Dermed kan det tenkes at individet kan ha behov for tid til  bli
vant med andre forstaelsesmater eller til & bli fortrolig med egen kropp. Det kan tenkes at det
ogsa vil bli lettere & diskutere egen tilstand, ogsa i seksuelle situasjoner, etter gjentatte
samtaler, fordi det & snakke fritt og apent om ulike forstaelser om egen tilstand kan tenkes a

bidra til & utvikle ens ordforrad knyttet til de ulike aspektene ved ens tilstand.

Som illustrert ved dette eksempelet, kan det veere viktig a se de vanskene en intersex/DSD-
person har i lys av deres unike historie og person, deres tanker om andres forventninger,
dominante diskurser i samfunnet som helhet, men ogsa i individets «lokale» samfunn. Det kan
f.eks. tenkes at en kvinne som er aktiv i et queer-miljg vil oppleve en intersex/DSD-tilstand i
sveert ulik grad enn en kvinne som er aktivt i et trossamfunn, selv om disse to kvinnene var

del av samme samfunn pa et mer generelt niva.

Til slutt gnsker jeg a si noe om psykologens mulige rolle i differensieringen av den dominante

diskursen om hva det vil si a vaere intersex i vart samfunn. Intersex/DSD er sveert lite kjent
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blant folk flest. Jeg har vist at liten synlighet er noe som kan tenkes & kunne opprettholde
stigma knyttet til slike tilstander, og jeg har illustrert at det kan bidra til vansker med a
avdekke egen tilstand. En oppgave for psykologer kan dermed vare a bidra til & synliggjere
intersex/DSD-tilstander i det offentlige. Bade det a bidra til gkt synlighet pa et samfunnsplan,
men ogsa det & gi individer ferdigheter i a snakke om egen tilstand pa et personlig og generelt
niva vil kunne tenkes a bidra. | trad med dette foreslar Roen og Pasterski (2014) at psykologer
potensielt kan bidra til en konseptuell endring i hvordan vi som samfunn anser individer med

intersex/DSD-tilstander.

4.2  Begrensninger og videre anbefalinger

Her skal jeg seerlig trekke frem begrensninger ved bruk av internettmetoder og forhold ved

den aktuelle studien.

Som nevnt innledningsvis, er bruk av internettmetoder knyttet til noen begrensninger. Serlig
vil man ved slike metoder ikke fa samlet inn tilstrekkelig demografisk informasjon. Siden jeg
ikke har vert i kontakt med bidragsyterne, har jeg heller ikke hatt mulighet til a ettersparre
ytterligere informasjon fra forfatterne. Uansett ville det ikke veert mulig for meg a fa bekreftet
at bidragsyterne er den de gir seg ut for a veere og at den informasjonen de oppgir faktisk
stemmer. | tillegg nevnte jeg at mye av den informasjonen som bidragsyterne publiserer vil
mangle viktig informasjon om kontekst for opplevelsene. Det kan tenkes at kvinnenes utsagn
kunne ha blitt forstatt pa andre mater hvis man som forsker hadde hatt tilgang til mer
informasjon knyttet til den erfaringen de beskriver i sine innlegg. 1 tillegg har flere av
bidragsyterne i denne studien, publisert kun ett innlegg. Dermed vil jeg i de tilfellene fa
begrenset med informasjon om hvordan identitet og forhold til tilstand kan variere fra tid til
annen og fra situasjon til situasjon for den enkelte. Sa samtidig som jeg innledningsvis
argumenterte for at internettmetoder kan gi rik og umiddelbar data, kan internettmetoder ogsa
pa de nevnte mater gi mindre rik informasjon. Dette understreker kanskje behovet for bade
internettmetoder og mer tradisjonelle metoder i studier av marginaliserte grupper. Videre, selv
om man ved bruk av internettmetoder kan argumentere for at man nar frem til andre
sammensetninger av bidragsytere, vil det fortsatt vaere grupper man ikke nar frem til. F.eks.
de som ikke har tilgang til data/Internett, de som ikke vet hvordan a bruke data/Internett, samt
de som bruker Internett, men ikke publiserer egne innlegg (McDermott et al., 2013;
Wilkinson & Thelwall, 2011).
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| sgket etter data brukte jeg navn pa diagnose/tilstand som utgangspunkt for a finne frem til
kvinner som hadde skrevet om personlige erfaringer knyttet til egen tilstand pa Internett. Etter
a ha blitt kjent med dataene og hvordan kvinnene snakker om erfaringer knyttet til egen
tilstand, hadde det veert interessant  se om andre, mer erfaringsnare sgk hadde kunne gitt
annen sammensetning av data. F.eks. kunne det veert sgk som «Jeg har kort vagina», «jeg har
ikke livmor», «jeg har indre testikler», «jeg kan ikke fa barn», «er jeg bade kvinne og mann?»
eller «hjelper dilatering?». Et forslag til andre som benytter en lignende metode som jeg har
skissert i denne studien, kan dermed vere a prave ut svert forskjellige utgangspunkt for

utformingen av de setningene som legger grunnlaget for internettsgket.

4.3  Konklusjon

Dette er en kvalitativ internettstudie, der jeg har tatt utgangspunkt i det unge XY-kvinner
skriver om knyttet til egen tilstand pa Internett. Gjennom en tematisk analyse av disse
kvinnens publiseringer pa Internett, har jeg vist at det er en rekke aspekter ved kvinnenes
tilstand som potensielt kan vere vanskelig a handtere. Kvinnenes utfordringer synes sarlig
knyttet til utfordret identitet, en opplevelse av a ikke kunne snakke om egen tilstand til andre,
samt til forhold ved behandlingen. Kvinnene ser ut til & publisere innlegg pa Internett for a
komme i kontakt med andre som en selv, prosessere gjennom vanskelige tanker og falelser,
samt for & opplyse om intersex/DSD. Ved bruk av Internett, ser det ut som at kvinnene kan fa
positive erfaringer med a fortelle sin historie, mange ser ut til & oppleve stgtte og mange ser ut
til & bidra til utviklingen av en felles, positiv gruppeidentitet. | denne oppgaven har jeg belyst
hvordan dominante oppfatninger knyttet til kjgnn og seksualitet kan pavirke kvinnenes
forhold til seg selv, til egen tilstand og til andre. Videre har jeg vist at dette kan variere bade
over tid og fra situasjon til situasjon. Det er med andre ord sveert komplekse prosesser som
settes i gang nar et individ far vite om en intersex/DSD-tilstand. En prosess som videre ser ut
til & kunne pavirkes av hvordan andre snakker om intersex/DSD, hvordan andre mgter en som
en intersex/DSD-person, samt hvordan en selv kan fa uttrykt aspekter ved egen tilstand i
trygge, stattende og kunnskapsrike omgivelser. | trad med dette har jeg vist at en viktig rolle
for psykologer kan veere a holde oppe alternative diskurser og forstaelser knyttet til bade de
ulike aspektene ved en intersex/DSD-tilstand, men ogsa utfordre dominante betydninger

knyttet til kjgnn og seksualitet i samfunnet. En annen viktig rolle er & bidra til & apne opp for
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samtaler om intersex/DSD. Disse to bidragene er viktige bade i mgtet med det berarte

individet, deres familier og helsepersonell samt i den offentlige diskursen.
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