Kiedy Twoje dziecko rodzi sie z narzagdami ptciowymi,
ktore wygladajg inacze;j...




Kiedy Twoje dziecko rodzi sie z narzgdami ptciowymi, ktére wygladajg inaczej niz prawidtowe, a lekarze
szukajg przyczyny, mozecie czuc sie jak jedyni rodzice, ktérym sie to przytrafito.

Tak nie jest.
Kazdego roku wiecej niz 100 angielskich rodzin znajduje sie w takiej sytuacji.

Ponizsze informacje zostaty zebrane przez rodzicdw i specjalistdow z wielospecjalistycznego zespotu
medycznego, aby przeprowadzi¢ Was przez pierwsze dni i tygodnie zycia dziecka, i aby poméc Wam i
Waszemu dziecku odnalezé sie w tej sytuacji.

Kiedy Twoje dziecko rodzi sie z narzagdami ptciowymi, ktore wygladajg inacze;j...
nalezy spojrze¢ na sprawe szerzej.

Na rozwdj Twojego dziecka w macicy miato szanse wptyng¢ wiele czynnikow, ktdre razem sg nazywane
zaburzeniami rozwoju ptci (ZRP), angielska nazwa to disorders of sex development (DSD).

Rozwdj ptciowy jest skomplikowanym procesem i pteé dziecka nie jest determinowana tylko przez jeden
czynnik.

Na ptec dziecka sktadaja sie miedzy innymi:

to jak narzady ptciowe wygladajg z zewnatrz,

to jak narzady ptciowe dziecka rozwinety sie wewnatrz,
hormony i to jak ciato Twojego dziecka na nie reaguje,
informacja genetyczna.

Na ogdt czynniki te taczg sie w taki sposdb, ze to jaka jest ptec dziecka, nie pozostawia watpliwosci.

Jednakze, gdy sg watpliwosci dotyczgce ptci dziecka, wazne jest, aby patrze¢ na wszystkie aspekty rozwoju
ptciowego.

Poprzez prace ze specjalistami medycznymi (z
profesjonalistami z opieki medycznej) oraz
rozmowy z innymi rodzinami rodzice mogg uzyskac
informacje, ktérych potrzebujg, aby zrozumiec¢ jak
ich dziecko rozwineto sie w macicy i jak wychowa¢d
je na szczesliwego i zdrowego cztowieka.

Dlaczego ZRP mogto sie zdarzyc?

Rozwdj ptciowy jest skomplikowanym procesem i
jest wiele rdéinych przyczyn, ktére moga go
zaburzy¢. Dobrym sposobem myslenia o tym jest
wyobrazenie sobie, jak dzieci rosngce w macicy
moga podazac réznymi drogami rozwoju.

Jedng z najbardziej powszechnych przyczyn ZRP
jest wrodzony przerost kory nadnerczy (WPN),
angielska nazwa to congenital adrenal hyperplasia
(CAH). Jest to zaburzenie produkcji hormondéw
przez kore nadnerczy i powstanie braku réwnowagi
hormonalnej u dziecka.

Zrozumienie, jaka jest przyczyna ZRP u Waszego dziecka moze by¢ istotne, kiedy podejmujecie decyzje, czy
lepiej wychowywaé Wasze dziecko jako dziewczynke, czy jako chtopca. Jest to réwniez wazne dla
dtugotrwatej opieki nad dzieckiem i dla jego dobrego samopoczucia.



Co sie dzieje poOzniej?
Diagnoza wymaga zespotu, czasu oraz wielu etapow oraz badan diagnostycznych!

Dobra opieka nad dzieckiem z ZRP wigze sie z dziataniem zespotu opieki medycznej, sktadajgcego sie ze
specjalistow z réznych dziedzin tj. endokrynologii (hormony), urologii / ginekologii (uktad moczowy, narzady
ptciowe) i psychologii. Innymi cztonkami zespotu mogg by¢ pielegniarki, genetycy, neonatolodzy i diagnosci
laboratoryjni. Te "interdyscyplinarne" zespoty sg dostepne w niektdrych wiekszych szpitalach.

Kiedy rodzi sie dziecko z ZRP, zespoty medyczne (potoznicy, pediatrzy) w lokalnym szpitalu nie zawsze s3
ekspertami w okresleniu, ktory rodzaj ZRP dziecko posiada. Lokalny zespét jest w stanie zajgé sie dzieckiem i
zleci¢ przeprowadzenie poczgtkowych testow (patrz rozdziat Jakie badania sq zwykle przeprowadzane?).
Wiecej specjalistycznych badan jest zlecanych przez zespét interdyscyplinarny i czesto wymaga udania sie
do szpitala, w ktérym 6w zespot sie znajduje.

Jako rodzice odgrywacie kluczowa role w catym
procesie!

Kiedy tylko wszystkie potrzebne wyniki sg gotowe,
lekarze/specjalisci  medyczni  (zespot  opieki
medycznej) przedyskutuje/q je z Wami. Czasami
caty proces, wiaczajac w to podjecie decyzji
dotyczacej tego, jak macie wychowywa¢ Wasze

Nikt nie oczekuje od rodzin przyjecia wszystkich
informacji od razu. Wazne jest, aby na tym etapie
spedza¢ czas zadajgc pytania i proszgc o

powtdrzenie informacji. Rdwnie wazne dla obojga

rodzicow jest przebywanie z Waszym dzieckiem.
Potrzebujecie czasu, aby dojs¢ do siebie po
porodzie, ustali¢ karmienia, nauczyc sie, jak kgpac
noworodka i co najwazniejsze — postarac sie

dziecko trwa kilka dni. Czasami moze to trwac
dtuzej.

wyspac!

Nie martw sie tym, jak zarejestrowac dziecko w Urzedzie Stanu Cywilnego. W Polsce narodziny dziecka
powinny zosta¢ zgtoszone w ciggu 14 dni, ale w przypadku ZRP mozliwe jest odroczenie rejestracji nawet
na kilka miesiecy, dopdki nie zostang przeprowadzone wszystkie konieczne badania. Odroczenie
rejestracji wymaga Waszego podania i zaswiadczenia lekarskiego o prowadzonej diagnostyce.




Psycholog pomaga zwyktym rodzinom w wyjatkowych okolicznosciach

Psycholog jest kluczowg postacia w zespole. Moze
wyjasni¢ Wam skomplikowane medyczne kwestie w
mniej zawity sposdb i moze okazaé sie bardzo pomocny
w zrozumieniu wszystkich informacji, jakie otrzymaliscie.
Nakresli Wam réwniez odpowiednig perspektywe w
przypadku, gdy proces diagnozowania okaze sie zbyt
meczacy.

Psycholog daje wsparcie w radzeniu sobie w trudnych i
stresujacych sytuacjach, takich jak ta dotyczaca narodzin
dziecka z ZRP. Nauczy Was réwniez tego, jak rozmawiaé
o stanie Waszego dziecka z innymi ludZmi i, co
wazniejsze, jak mozna w przysztosci rozmawia¢ z samym
dzieckiem o jego stanie.

Podejmowanie decyzji dotyczacej tego jak wychowywac
Wasze dziecko i dyskutowanie o planach zwigzanych z
dtugoterminowg opieka nad nim, nie jest oparte jedynie
na aspektach biologicznych i fizycznych, ale réwniez na
dobrym samopoczuciu psychicznym dziecka, oraz na
tym, co wiemy o rozwoju pfci oraz uczuciach oséb w
podobnej sytuacji.

Jakie badania sg zwykle przeprowadzane?

Lekarz Waszego dziecka zbada je i zapyta o historie
medyczng rodziny.

Lekarze wykonajg badanie genetyczne (sprawdza
chromosomy) dziecka za pomocg badania krwi. Wzér
chromosomalny (znany réwniez jako ,kariotyp”)
pomaga lekarzom zrozumieé¢ podtoze genetyczne
zaburzen rozwoju dziecka i pomaga rozwazyé, w ktorym
kierunku powinny i$¢ dalsze badania. Na poczatkowy
wynik kariotypu zwykle czeka sie kilka dni.

Mniej wiecej w tym samym czasie personel medyczny
bedzie przeprowadzat badania nadnerczy noworodka,
aby sprawdzic¢ jak pracuja.

Lekarze moga réwniez zmierzy¢ poziom hormondéw we
krwi i ewentualnie w moczu.

Badania USG i inne badania obrazowe uwidaczniajg
budowe wewnetrznych narzagdéw ptciowych (np.
macice). Tego typu badania sg wykonywane najlepiej w
specjalistycznych osrodkach.

Lekarze mogg przyjrze¢ sie gonadom (czyli jadrom,
jajnikom) i pobraé¢ z nich probke tkanek uzywajgc
specjalnego "teleskopu" (laparoskopu). Pobrane w ten
sposob probki tkanek moga zbadaé pod mikroskopem.




Terminologia dla poczatkujacych

Ptec: kiedy méwimy o ptci, mamy na mysli biologiczne i fizyczne cechy, takie jak narzady ptciowe,
hormony, gonady i chromosomy.

Pte¢ mozgu: kiedy méwimy o tego rodzaju ptci, mamy na mysli to, jak dziecko, badz osoba dorosta,
czujg sie wewnetrznie (tozsamos¢ ptciowa, angielska nazwa to gender indentity), to co lubig, a
czego nie, to w jaki sposdb egzystujg w spoteczenstwie i jak sg postrzegani przez innych (rola
piciowa, angielska nazwa to gender role).

Hormony: hormony sg przekaznikami méwigcymi niektérym komaorkom w réznych czesciach ciata,
co maja robi¢. Hormony mogg wptywac na wiele rzeczy, w tym na to, kiedy poczujesz gtéd lub
kiedy czujesz sie najedzony, kiedy i jak bardzo jestes spragniony, jak mocne sg twoje kosci, czy
jestes wysoki, czy niski i na wiele innych rzeczy.

Hormony ptciowe, takie jak estradiol (estrogen) i testosteron (androgen), to zwigzki chemiczne
wytwarzane przez organizm, ktére wptywajg na rozwdéj narzadéw piciowych.

Androgeny: to ogdlna nazwa dla hormondw, ktére odpowiadajg za typowo meski rozwdj.
Testosteron jest androgenem. Zaréwno mezczyzni, jak i kobiety, majg androgeny, ale w réznych
ilosciach.

Endokrynologia / endokrynolog: dziedzina medycyny zwigzana z hormonami / lekarz, ktéry
specjalizuje sie w hormonach i w tym, jaki majg one wptyw na zmiany w organizmie.
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Terminologia dla poczatkujacych

Chromosomy: Kazdy cztowiek ma zwykle 46 chromosomdéw, w tym 2 chromosomy piciowe. Wzér
chromosomalny cztowieka moze by¢ nazywany "kariotypem" np. 46, XY lub 46, XX. Zwykle mamy jeden X
od naszych matek i X lub Y od naszych ojcéw. Istniejg rézne kombinacje chromosomdéw ptciowych:

— wiekszo$¢ dziewczynek ma 46,XX

— wiekszosé chtopcéw ma 46,XY

— niektére dziewczynki majg 45,X

— niektére dziewczynki majg 46,XY

— niektorzy chtopcy i dziewczynki majg 46,XX/46,XY
— niektdrzy chtopcy i dziewczynki majg 45,X/46,XY
— niektérzy chtopcy majg 46,XX

— niektérzy chtopcy majg 47, XXY

Geny / testy genetyczne: Chromosomy sktadajg sie z wielu segmentéw zwanych genami, ktdre niosg ze
sobg kod genetyczny (DNA), majgcy wptyw na wiele cech organizmu np., kolor oczu. Geny mogg wptywacé
na rozwoj ptciowy, a zmiany w poszczegdlnych genach moga by¢ przyczyng ZRP.

Genitalia: genitalia to zewnetrzne narzady ptciowe. Sg to u chtopcow/mezczyzn: pracie (nazywane
cztonkiem lub penisem lub zwyczajnie siusiakiem) i moszna (worek skérno-miesniowy zawierajacy jadra), a
u dziewczynek/kobiet: srom, ktory zawiera techtaczke (zenski narzad ptciowy, ktéry jest maty, wrazliwy i
znajduje sie na zewnatrz ciata z przodu otworu pochwy) i wargi sromowe (fatdy skéry otaczajgce srom i
otwor pochwy).

Wszystkie narzady ptciowe rozwijajg sie z tych samych podstawowych struktur.

Narzady ptciowe moga rozwijac sie z _ P R ” -

réznym nasileniem w zaleznosci od ilosci \’(D \’(D \’(D \’(_?) \’@/ \’&/

androgendw, ktére na nie dziataja W AN W N V2N 2N Y
(patrz schemat po prawej).

Gonady: ogdélna nazwa dla jader i jajnikow.

Jajniki: narzady, w ktérych zwykle wytwarzane sg komorki jajowe oraz hormony ptciowe (gtdwnie
estrogeny).

Jadra: narzad, w ktérym zwykle wytwarzane sg plemniki i hormony ptciowe (gtdéwnie androgeny).

Cewka moczowa: koncowa czesé¢ uktadu moczowego, wyprowadzajgca mocz na zewnatrz. U chtopcéw
zwykle jest na czubku pracia, u dziewczynek pomiedzy techtaczka a pochwa.

Macica: macica to narzad wewnatrz jamy brzusznej, w ktdrej rosnie dziecko. Rozwéj macicy (podobnie jak
genitaliow ) jest kontrolowany przez hormony.

Urologia / urolog: dziedzina medycyny zajmujaca sie nerkami, pecherzem moczowym i meskimi narzgdami
ptciowymi / lekarz specjalizujgcy sie w chorobach tych narzadéw.

Spodziectwo: jest dos¢ czestym schorzeniem (1 na 300 chtopcédw), w ktdrym cewka moczowa nie otwiera
sie na czubku pracia. Istniejg rézne stopnie spodziectwa.



Rozmowa o wiasnym dziecku w pierwszych dniach lub tygodniach jego zycia

Przyjaciele i rodzina

Jedng z pierwszych rzeczy, o jakie pyta rodzina, badZ przyjaciele to "chtopiec czy dziewczynka?" To moze by¢
bardzo trudne, kiedy nie ma jasnej odpowiedzi, kiedy osoby zadajgce pytanie nie styszaty nigdy o ZRP, i kiedy
matka jest jeszcze zmeczona po porodzie. Kazda rodzina radzi sobie z tego typu pytaniami w réznoraki sposdb.
To co powiecie i komu, to Wasza osobista decyzja i nie ma tu dobrych, czy ztych wybordéw.

Niektdérzy rodzice bedg mowié: "Nie mozemy powiedzieé jeszcze, czy to chtopiec, czy dziewczynka, poniewaz
nasze dziecko urodzito sie z zaburzeniami hormonalnymi, ktére wptywajg na to, jak wygladajg jego intymne
czesci ciata. Lekarze przeprowadzajg badania i upewniajg sie, czy nasze dziecko jest zdrowe i czy ma sie dobrze.
Jak tylko uzyskamy wiecej informacji damy wam znac.”

Inni rodzice informuja rodzine i przyjaciét w sposéb ogdlny, np. "Lekarze majg jakie$ watpliwosci dotyczgce tego,
jak nasze dziecko rozwijato sie w czasie cigzy. To wszystko jest bardzo skomplikowane, a poniewaz nie potrafie
tego wyttumaczyé samemu/samej sobie, wolatabym/wolatbym raczej o tym nie méwic ", i nie podajg zadnych
szczegotéw.

Mozecie martwi¢ sie tym, ze ludzie bedg zadawaé rdézne pytania, ale badicie po prostu nieustepliwi:
"Porozmawiajmy o czyms innym, co dzieje sie w twoim zyciu?” A jesli mimo to ktos, z kim nie chcecie dzieli¢ sie
informacjami, zapyta: "Jaki jest problem? Jestesmy zaniepokojeni”, mozna odpowiedzie¢: "Nie ma zadnego
problemu. Po prostu chcielismy upewnic¢ sie, czy wszystko jest w porzadku. Co za ulga, kiedy okazato sie, ze
wszystko jest dobrze.”

Niektdérzy rodzice proszg znajomego lub cztonka rodziny o odbieranie telefondw. Mozecie ustali¢ proste
wyjasnienie, ktérego kazdy bedzie sie trzymat, takie jak: "Matka i dziecko czujg sie dobrze. Trzeba wykona¢ tylko
kilka badan i wkrotce przekazemy informacje". Mozecie tez $miato odfaczyé telefon!

Inni rodzice bedg chcieli poczekac na diagnoze przed udostepnieniem informacji rodzinie i przyjaciotom. Jesli nie
jestescie gotowi na rozmowy o tym, zmiericie temat. Mozecie tez powiedzieé: "Mamy urocze, piekne dziecko.
To byt naprawde trudny poréd i ja/my po prostu potrzebujemy troche czasu dla siebie, wiec nie gniewajcie sie,
jesli przez jakis czas bedziemy niedostepni." Nie czujcie sie Zle przez chwile chronigc samych siebie!

Ludzie ktdrzy wspieraja Ciebie i Twoje dziecko w szpitalu i w domu

ZRP to rzadkie przypadki. Dla niektérych ludzi zaangazowanych w Twojg opieke poporodowag, i tych ktérzy beda
zajmowali sie Twoim dzieckiem, bedzie to pierwszy raz, kiedy zetkng sie z takim przypadkiem. Mogg by¢ speszeni
i unikaé¢ rozméw o Twoim dziecku, mogg tez méwié o Twoim ,,dziecku”, zamiast ,,céreczce” lub ,synku”! Staraj
sie pamietac o tym, ze chcg dbac o Ciebie i Twoja rodzine najlepiej jak umiejg. Czasami opiekunowie moga mie¢
juz jakie$ doswiadczenia z inng rodzing posiadajacg dziecko z ZRP i mogg chcie¢ podzieli¢ sie nimi z Wami.
Jednakze jest tyle réznych przyczyn, ktére mogty wywotaé ZRP u Waszego dziecka, ze doswiadczenie tych oséb
nie zawsze moze okazac sie pomocne, a czasem moze nawet wywotac zamet.

Szukanie informacji o ZRP w internecie zanim otrzymacie szczegdty dotyczace przyczyn ZRP u Waszego dziecka,
moze réwniez wprowadzi¢ zamet i by¢ przyczyng niezrozumienia. Najlepszg rzeczg, jaka mozina zrobi¢ w
przypadku sprzecznych informacji, jest pamietanie o tym, ze przyczyna ZRP u Waszego dziecka jest na tyle
rzadka, ze to co dziato sie u innych rodzin prawdopodobnie nie odnosi sie do Was.

Podobnie jak z rodzing i przyjaciétmi, mozecie wybraé, czy chcecie zwierzy¢ sie personelowi medycznemu, czy
nie. Starajcie sie pamietaé, ze wszyscy naprawde chcg dla Waszego dziecka tego co najlepsze i starajg sie by¢
wspierajagcy w sposob, jaki potrafig. Podobnie wiec, jak z rodzing i przyjaciétmi, powiedzenie im, ze nie macie
ochoty rozmawiac na ten temat, jest w porzadku.

W




Jak nazywac dziecko i zwracac sie do dziecka w miedzyczasie?

Zanim lekarze beda w stanie doradzi¢ Wam, jak

wychowywa¢ Wasze dziecko, mozecie uzywac tak

uroczych okreslen jak kochanie, malenstwo, v 0
koteczku czy dzidziusiu... Angielska para, ktorej A ; q -
dziecko urodzito sie w wigilie Wszystkich Swietych f
(Halloween), zwracata sie do swojego dziecka

‘pumpkin’ (w dostownym ttumaczeniu: dynieczko),

az po kilku dniach ‘pumpkin’ zostato Maxem.

Rodzice czesto tez mdwig, ze po prostu nie znalezli

jeszcze odpowiedniego imienia i chcg sprawdzi¢, ‘ ‘ o
jakie bedzie pasowato do dziecka najlepiej. ﬂ & N @

Co powiedziec reszcie naszych dzieci?

PLel.

Jesli macie starsze dzieci, one oczywiscie réwniez bedg pytaty, czy majg braciszka, czy siostrzyczke. W
zaleznosci od ich wieku mozecie powiedzie¢ im, co sie dzieje lub sprébowac uspokoi¢ bez podawania zbyt
wielu informacji. Pamietajcie, ze dzieci akceptujg pewne rzeczy znacznie tatwiej niz dorosli. Uzywajcie
prostego i szczerego jezyka rozmawiajgc z nimi. Upewnijcie sie, ze w tym co méwicie jest prawda, do ktdrej

pdzniej bedziecie mogli dodawaé bardziej szczegdtowe informacije.

Mozecie na przyktad powiedzieé: ,Dzidzius jest tak malutki, ze lekarze nie mogg nam jeszcze powiedzied,
czy to chtopiec, czy dziewczynka” lub ,Maluszek musi najpierw zosta¢ zbadany przez lekarzy, wiec
poczekamy kilka dni z nadaniem imienia. Kiedy bedziemy gotowi, chcielibySmy bardzo, zebys nam

pomogta/pomadgt w wybraniu tego najtadniejszego.”

“Ale juz wszystkim powiedzielismy”

W niektérych rzadkich przypadkach, kiedy narzady ptciowe Waszego dziecka
wygladajg jak typowo meskie, bgdz zenskie, lekarze i potozne przy porodzie

. "L powiedzg ,Macie chtopca” lub ,Macie dziewczynke”. Po kilku godzinach
Iy C jednak, kiedy juz zdazyliscie poinformowaé rodzine i przyjaciét, lekarze moga
= ™, stwierdzié zaburzenia w rozwoju ptciowym Waszego malenstwa i oznajmic, ze
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pomocni. Nastepnie mozecie dostarczyé
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komfortowo w innej ptci.

L

jego ptec nie jest pewna. W niektérych przypadkach, po przeprowadzeniu
wszystkich niezbednych badan, mogg doradzi¢ Wam, abyscie wychowywali
dziecko w innej ptci niz zostato to przekazane rodzinie i przyjaciotom.

Skutecznym sposobem podejscia do tej informacji jest dowiedzenie sie
wszystkiego o zaburzeniu i jego przyczynach, i nauczenie sie méwienia o tym.
Razem ze swoim partnerem i lekarzami poéwiczcie wyjasnianie tego innym.
Psychologowie i wyspecjalizowane pielegniarki mogg sie okazac tutaj bardzo

przyjaciotom i rodzinie

(telefonicznie, badz e-mailem) wyjasnienie dotyczgce tego, dlaczego Wy i
lekarze uwazacie, ze dziecko w miare rozwoju bedzie sie czuto bardziej

"'“-""_'* e« — . Pamietajcie: jesli Wy czujecie sie komfortowo i pewnie w tej sytuacji, to
F o) T

| Wasza rodzina i przyjaciele tez beda.

Innym sposobem na poradzenie sobie z tg sytuacja, jest poinformowanie znajomych i rodziny o tym, ze
nastgpito nieporozumienie. Mozecie powiedzieé, ze: ,Jej/jego narzady ptciowe/czesci ciata byty tak mate/

stabo widoczne/ opuchniete, ze sie pomylilismy/pomylili”.



W innych przypadkach badania prenatalne
(w okresie cigzy) moga sugerowaé, ze macie
chtopca, badz dziewczynke, i podzieliliscie sie tg
informacja z  przyjaciotmi  jeszcze  przed
urodzeniem dziecka. Jednak po narodzinach, pte¢
malenistwa moze nie byc¢ taka oczywista. Jesli tak
jest w Waszym przypadku, to nie ma powodu,
abyscie pilnie potwierdzali pte¢ dziecka, podczas
gdy dziecko jest w trakcie diagnostyki. Mozecie
uzy¢  niektérych  wczesniej  wspomnianych
strategii: skoncentrujcie sie na pytaniach
dotyczacych zdrowia, karmienia i unikajcie
(ignorujcie!l) pytan dotyczacych pfci. Jesli
zdecydowaliscie sie wychowywa¢é dziecko zgodnie

z inng ptcig niz wczesniej ogtlosiliscie i nie chcecie dzieli¢ sie zbyt wieloma informacjami z przyjaciétmi i
krewnymi, mozecie po prostu powiedzieé, ze USG sie mylito i ze otrzymaliscie cudowng niespodzianke.
,Takie rzeczy sie zdarzajg!”

Co dzieje sie w kolejnych tygodniach?

Posiadanie noworodka jest radosnym czasem, ale jesli pojawiajg
sie obawy dotyczace jego zdrowia, rados¢ moze by¢ zastgpiona
uczuciem niepokoju i zmartwienia.

Prywatnos¢ nie jest tym samym co dyskrecja!

Jednym z gtdwnych wyzwan zwigzanych z ZRP jest to, ze wielu
rodzicow czuje, ze musi dba¢ o prywatnos¢ dziecka do czasu, gdy
bedzie ono mogto samo decydowa¢ o tym, co inni powinni
wiedzie¢. To jednak moze pozostawia¢ rodzicbw w poczuciu
odizolowania.

Posiadanie przyjaciotki/przyjaciela, ktory wie, ze co$ Cie niepokoi,
pozwala przyzwyczaic¢ sie do rozméw na temat Twojego dziecka i
tego, abys$ poczuta sie pewniej. Mozesz zapyta¢ zespot lekarzy,
badZ pielegniarek, czy organizujg otwarte dni dla rodzin dzieci z
ZRP, badZ czy mogg was skontaktowaé z innymi rodzinami, ktdre
majg podobne doswiadczenia. Zapytajcie o grupy wsparcia lub fora
internetowe.

Wszystkie pytania to dobre pytania!l

Bardzo niewielu rodzicéw jest w stanie przyjac catg ztozonos¢ ZRP
jednorazowo. Czasem martwimy sie, ze zadamy ,gtupie pytanie”.
Nie ma czego$ takiego, jak gtupie pytanie i powinniscie czuc sie
swobodnie proszac zespdt medyczny o powtdrzenie informacji.
: Uzywajcie rysunkdw i notatek, ktére pomogg Wam w lepszym
; i zapamietaniu szczegdtéw. Jesli cos jest niejasne, poproscie
specjalistdw o to, aby wyjasnili Wam wszystkie kwestie raz jeszcze.

Przy spotkaniu sie z Waszym zespotem opieki medycznej wazne jest, aby ustali¢, kto bedzie Waszg osobg
kontaktowa i do kogo mozecie sie zwrdéci¢ poprzez e-mail, badz telefon, gdy macie pilne pytanie. Moze to
by¢ lekarz lub wyspecjalizowana pielegniarka lub inny cztonek zespotu. Kiedy jestescie z dzieckiem w domu,
miejcie pod rekg notatnik w ktérym bedziecie mogli zanotowaé wszystkie pytania, jakie Wam sie nasuna.



Jakie sg metody opieki w pierwszych dniach i tygodniach?

Co robi zespot medyczny: Co Ty mozesz zrobic:

Odzyskaj sity po porodzie i postaraj sie wyspac!

Skup sie na karmieniu. To normalne, ze martwisz sie i niepokoisz o dziecko.
Koncentrowanie sie na czyms praktycznym i tak waznym, jak karmienie swojego
malenstwa, jest dobrym sposobem na to, aby skupic¢ sie na dziecku i spedzi¢ z nim

Krok 1

Krok 2

Krok 3

Zespét medyczny bedzie Czas.

zajmowat sie zdrowiem Miej swoje $liczne maleristwo przy sobie, jesli mozesz. Tworzenie wigzi jest
Twojego dziecka i upewniat sig,  Pierwszym krokiem do wychowania pewnych siebie i szczesdliwych dzieci.

ze dochodzisz do siebie po Nawigzanie wiezi moze nie zdarzy¢ sie tuz po urodzeniu, ani nawet w pierwszych
porodzie. kilku tygodniach. Nie wolno Wam sie tym martwic, jesli poczatkowo nie macie

mozliwosci, aby nawigzaé wiez z Waszym dzieckiem.

Dzieci potrzebujg wiezi w kazdym wieku: przytulajcie je mocno, bawcie sie,

stuchajcie i miejcie dla nich czas. W ten sposob sprawiacie, ze czujg sie naprawde

kochane.

W swiecie wiadomosci, e-maili i Facebooka, kiedy wszyscy chca wiedziec, czy
Zespét medyczny bedzie szukat macie chtopca czy dziewczynke... mozecie czud sie pod presjg powiedzenia

przyczyn ZRP u Waszego ludziom, jaka jest pte¢ Waszego dziecka.

dziecka. Przedyskutujg z Wami Jedli ludzie nie dostang od Ciebie informacji od razu prawdopodobnie stwierdza, ze
swoje wnioski i doradza, czy jestescie po prostu zmeczeni, bgdz zapomnieliscie im powiedzie¢.

lepiej wychowywaé dziecko jako  Niezamieszczanie niczego na Facebooku jest bezpieczna opcja.

chfopca, czy jako dziewczynke. Niektdrzy rodzice rozmawiajg otwarcie o rozwoju swojego dziecka z rodzing i

przyjaciétmi, inni nie (zadna z tych strategii nie jest lepsza lub gorsza).

Cieszcie sie Waszym malenistwem i robcie wszystko to co robig normalne, nowe

rodziny.

Dajcie sobie czas na dojscie do siebie po porodzie i po stresie zwigzanym z

rozpoznaniem ZRP u dziecka.

Dajcie sobie czas na przyswojenie informacji o ZRP i o specyficznych zaburzeniach
Zespo6t medyczny pomoze Wam zdiagnozowanych u Waszego dziecka (jesli diagnoza jest mozliwa i zostata

zajac sig ogdlnym zdrowiem i postawiona). Nie wahajcie sie poprosi¢ psychologa lub innych lekarzy, aby
samopoczuciem dziecka, i wyjasnili Wam diagnoze i co ona dokfadnie oznacza dla Was i dziecka. Pamietajcie,
bedzie wspierat Wasza rodzing ;e \szystkie pytania to dobre pytania! Zawsze!

dtugofalowo. Jesli chcecie porozmawiaé z innymi rodzicami, zapytajcie lekarzy, czy organizuja

dni otwarte lub czy mogliby skontaktowa¢ Was z innymi rodzinami, badz grupami
wsparcia lub forami internetowymi. Psychologowie specjalizujacy sie w ZRP
pomogg Wam zrozumieé diagnoze i zastanowic sie nad tym, kiedy i jak podzielicie
sie tg informacjg z Waszym dzieckiem.

Idac dale;j...
....Co dzieje sie w nastepnych kilku miesigcach? | co pdzniej?
Co dzieje sie dalej, zalezy w duzej mierze od Twojego dziecka jako osoby.

Kiedy bedziecie juz w domu, pojawig sie kolejne pytania dotyczace tego jak wspiera¢ dziecko, jak rozmawiac
z nig/nim o jej przypadku/chorobie, jak i kiedy dziecko bedzie mogto by¢ zaangazowane w decydowanie o
swojej przysztosci.

Pomocnym moze by¢ spotkanie po okoto roku z cztonkami zespotu medycznego, ktéry przeanalizuje to, co
dziato sie po urodzeniu dziecka, opowie o diagnozie, o tym co oznacza i przygotuje dtugoterminowy plan
opieki.

Dzieci z ZRP majg szanse wyrosngc na szczesliwych ludzi, ale jak wszyscy potrzebujg mitosci i wsparcia od
swoich rodzicdw i troskliwej opieki zespotu medycznego, ktdry bedzie stawiat ich dobro na pierwszym
miejscu.
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PoprosiliSsmy innych rodzicow o to, aby powiedzieli, co chcieliby wiedzie¢ w
pierwszych dniach i tygodniach po tym, kiedy ich maleinstwo przyszto na swiat...

Wszystko bedzie dobrze. ZRP zdarza sie i jest coraz
wiecej dostepnych informacji na ten temat oraz
metod wsparcia dla rodzicow i dziecka.

Nie spieszcie sie z decyzjq. Bardzo niewiele spraw
zwigzanych z ZRP wymaga natychmiastowego
dziatfania.

Dajcie sobie czas na nawiqzane wiezi z dzieckiem i
poznanie go. Resztq mozna zajgc sie pozniej.
Znajdz kogos komu ufasz i porozmawiaj z nim
otwarcie. Jest mnéstwo informacji on-line, ale
rozmowa twarza w twarz iest bardzo nomocna.

Nie jestescie sami. Jesli tylko bedziecie gotowi, jest
wiele rodzin, z ktérymi mozZecie sie skontaktowac
przez grupy wsparcia lub fora online. Szczerze
mowigc rozmawianie z innymi rodzinami, o tym co
sie wydarzyto, co Was martwi i co jest Waszym
rodzicielskim sukcesem, jest dobrym pomystem.
Nasze maluchy, przedszkolaki, uczniowie,
nastolatki... nie sq wyjgtkowe —wymagajq tej
samej ilosci ciezkiej pracy, jak kazde inne dzieci!

Wydaje mi sie, Ze wtedy nie mogtam wyobrazi¢
sobie wychowywania dziecka z narzgdami
ptciowymi, ktdre wyglgdatyby inaczej niz
prawidfowe. Szczerze méwigc, bytam
oniesmielona tym, co inni ludzie mogliby
pomyslec. Skoriczyto sie na rozmowie z
pielegniarkq, ktdrej powiedziatam: ,, Takie urodzito
sie moje dziecko, ale jest przebadane i zdrowe.
Jakies pytania?” Mam drugiego syna, ktory nie ma
ZRP. Koniecznie chce uzywac recznika, Zeby
przebierac pod nim kqgpieldwki. ,,Dlaczego tak
robisz?” zapytatam. , Bo siusiaki i pupki to
prvwatne czesci ciata” odpowiedziat.

To co stanowi réznice to, to jak zdecydujemy sie zy¢
Z rzeczami, ktore sie nam przytrafiajg. To tego
nauczytam sie w tamtych pierwszych tygodniach i
tego chciatabym nauczyc¢ swojq corke.

Pierwsze dni, moze tygodnie, kiedy wszystkie
informacje wydajq sie byc jak za zamknietymi
drzwiami, sq najgorsze. Potem zaczynasz wiecej
rozumiec i wszystko staje sie prostsze. Teraz
zdecydowalismy sie na kolejne dziecko.

Gdybym byta w tej samej sytuacji ponownie
powiedziatabym lekarzom: , Przestaricie, stop.
Nie mam pojecia, o czym mdwicie.
Wyttumaczcie mi to zndw od poczqgtku.”

Przez zbyt wiele lat wyolbrzymiatam i analizowatam
zachowanie mojej corki:

,,Czy podjelismy dobrq decyzje? (Bawi sie dzisiaj lalkg:
tak! Jest taka tadna: tak! Nie chce nosic czarnych
butéw, bo sq zbyt chtopiece: tak!). Czy moze byta to zta
decyzja (Nie bawi sie dzisiaj lalkq: nie! Bawi sie dzisiaj
pociggiem: nie!).” Potem dowiedziatam sie o réznicy
pomiedzy pftciq ciata a pfcig mézgu. Zaakceptowatam
to, Ze moje dziecko ma réznorodne cechy pfciowe.
Przypisana ptec¢ tego nie zmienia. Rdwnoczesnie tez
charakterystyka pfciowa nie ma wptywu na to, kim
naprawde jest. Jest mgdrq i pewnq siebie dziewczynkg,
ktora zesztej wiosny kupita rozowq kurtke (bo podoba
jej sie), a tej zimy czarny ptaszcz (bo tez sie jej podoba);
nie nosi spddniczek (bo ich nie lubi); jest dobra z
matematyki (bo ma dobrego nauczyciela, ktory
sprawia, ze przedmiot jest ekscytujqcy), jak rowniez z
hiszpanskiego (to prawdopodobnie przez geny
odziedziczone po mnie!); rozpaczliwie chce chodzic do
szkoty z rzesami umalowanymi tuszem (bo jej
przyjaciotki tak robiqg i podoba jej sie to) - nie, nie wolno
jej chodzic do szkoty z umalowanymi rzesami — chyba
Zartuiecie!

Naprawde nie musisz robic nic
poza cieszeniem sie ze swojego
pieknego dziecka.




Do kogo zwrdcic sie w Polsce?

Dzieci z ZRP w roinym wieku sg diagnozowane i leczone w wysokospecjalistycznych os$rodkach
endokrynologii pediatrycznej, a osoby z ZRP po 18 roku zycia w osrodkach endokrynologicznych dla
dorostych. Osrodki te wspodtpracujg z urologami, ginekologami, genetykami oraz psychologami z
odpowiednim przygotowaniem do prowadzenia tego typu zaburzen.

Dodatkowe zrddta

dsdfamilies.org to informacje on-line i zZrédto wsparcia dla rodzin i dzieci, nastolatkdw i dorostych,
ktorzy majg ZRP - w jezyku angielskim.

Jesli Wasze dziecko zostato zdiagnozowane z wrodzonym przerostem nadnerczy (ang. congenital
adrenal hyperplasia - CAH), znajdziecie wiele informacji na stronie internetowej rodzinnej grupy
‘Living with CAH’ - www.livingwithcah.com - w jezyku angielskim. Poprzez te strone mozesz tez
dofaczy¢ do forum on-line dla rodzin.

Jesli u Waszego dziecka zostato zdiagnozowane spodziectwo, mozecie dotaczy¢ do forum on-line i
dowiedziec sie wiecej na stronie internetowej - www.hypospadias.co.uk - w jezyku angielskim.

Ta broszura zostata przygotowana przez 2 C,\)/
Ellie (dsdfamilies.org) i Johna fr“) '
Achermann’éw (UCL/GOSH, London) przy )/é ’
wspotpracy z cztonkami  wielospecjali- é‘\ S\V
_ stycznych grup medycznych i z rodzicami:
Sggfggrs Siobhan, Charlie, Elizabeth, Laurie, Joanne, /\ﬁ ) Sy S J«D
P Lizzy, Arlene, Alexander, Jenn i Angela ? ﬂ/d d Pt
(rodzice dzieci z ZRP); Polly Carmichael, Julie
Alderson, Caroline Sanders, Sarah Creighton, Martine Cools, Santiago Vallasciani, Nils Krone, Katy
Auckland i Sten Drop (specjalisci od ZRP); Sue (grupa ‘Living with CAH’), John (Forum na temat
spodziectwa) i Margaret (grupa wsparcia oséb z niewrazliwoscia na androgeny, ang. Androgen
Insensitivity Syndrome Support Group - AISSG).

i

Informacje te zostaty przygotowane, aby przeprowadzi¢ Was przez pierwsze dni zycia Waszego
dziecka z ZRP. Warunki kazdej rodziny i dziecka sg inne, dlatego lekarze i inni cztonkowie zespotu
medycznego powinni traktowaé Was w sposéb indywidualny.

Jesli chcecie wzigé udziat w dalszym rozwijaniu tej broszury, albo zaadaptowac jg do lokalnych
warunkéw, prosimy o kontakt: John i Ellie Achermann info@dsdfamilies.or

Wersja polska
Ttumaczenie: mgr filologii angielskiej Zuzanna Stowikowska
Konsultacja medyczna:

prof. dr hab. med. Jolanta Stowikowska-Hilczer (Zaktad Endokrynologii Ptodnosci, Katedra Andrologii i
Endokrynologii Ptodnosci, Uniwersytet Medyczny w todzi oraz Poradnia Andrologii i Endokrynologii
Ptodnosci Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego im. Wojskowej Akademii Medycznej — Centralny Szpital
Weterandéw w todzi ) jolanta.slowikowska-hilczer@umed.lodz.pl; poradnia.andrologii@kardio-
sterling.lodz.pl

dr med. Maria Szarras-Czapnik (Poradnia Endokrynologiczna oraz Klinika Endokrynologii i Diabetologii,
Instytut ,,Pomnik Centrum Zdrowia Dziecka” w Warszawie) m.szarras-czapnik@ipczd.pl;
poradnia.endokrynologia@ipczd.pl
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