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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 25. august 2016 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 857 (Alm. del) til sundheds- og seldreministeren, som hermed besvares.
Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra Peder Hvelplund (EL).

Sp@rgsmal nr. 857:

”Det er Enhedslistens forstdelse, at der i Danmark foretages operationer og kgnskor-
rigerende behandlinger pa bgrn helt ned i spaedbgrnsalderen i fald bgrnene er fadt
med DSD — Disorders of Sexual Development. Kan ministeren bekraefte dette og sen-
de udvalget fakta og data pa omradet, saerligt om operationer og andre medicinske
behandlinger, udfgrt af medicinsk fagpersonale i Danmark.”

Svar:
Til brug for min besvarelse har ministeriet indhentet bidrag fra Sundhedsstyrelsen,
som oplyser fglgende:

”Sundhedsstyrelsen kan generelt oplyse fglgende:
Om DSD tilstande

For at undga misforstaelser refererer DSD i det fglgende til Disorders of
Sex Development (og ikke til Disorders of Sexual Development).
DSD-omradet udggr en variation af tilstande, som ogsa har mange un-
der-grupper.

| den kommende specialevejledning for paediatri fra Sundhedsstyrelsen,
som forventes at treede i kraft i Igbet af 2017, anvendes fglgende indde-
ling af DSD tilstandene:

(1) Kgnskromosomanomalier (fx Turner og Klinefelter syndrom)

(2) Forstyrrelser i androgen syntese eller funktion (dannelse og funktion
af kenshormoner)

(3) Gonade-dysgenesi (mangelfund udvikling af kgnskirtler)

(4) Andre forstyrrelser i ovarie- eller testikelfunktion.

Diagnoserne hos DSD patienter kan stilles pa forskellige tidspunkter:

. Praenatalt (fgr fgdslen) via fostervandsprgve (amniocentese)

. Ved f@gdslen pga. misdannede kgnsorganer

. | bgrnearene ved vaekstafvigelser, manglende pubertet, i
forbindelse med brokoperationer

3 | ungdomsarene pga. pubertetsforstyrrelser

. | voksenlivet pga. infertilitet



Hvornar diagnosen stilles, kommer an pa, hvilken DSD-tilstand det drejer
sig om, og dermed hvordan symptomerne praesenterer sig.

Behandlingen af DSD tilstande

Konstatering af et nyfgdt barns kgn sker typisk ved fgdslen ved fgdsels-
hjelperens iagttagelse af barnets ydre kgnsorganer, og barnet far umid-
delbart herefter tildelt et cpr-nummer, som er kgnsspecifikt. Der kan i
enkeltstaende tilfeelde vaere uklarhed eller umiddelbar tvivl om barnets
ken ved fgdslen. Der kan fx vaere tale om misdannelse af de ydre kgnsor-
ganer eller andre forhold, der medfgrer behov for afklaring. Her vil en
bgrnelaege foretage undersggelse af de ydre kgnsorganer, som kan sup-
pleres med billediagnostiske undersggelser af de indre kgnsorganer,
med kromosomundersggelser mv. Saledes kan man oftest komme frem
til en entydig afklaring af det biologiske og genetiske kgn samt de ana-
tomiske og andre forhold, der kan forklare, hvorfor der initialt opstod
tvivl om kgnnet.

Kgnsbestemmelsen foretages i teet samrad med foraeldrene. Sadanne
bgrn vil blive fulgt teet af bgrnelaeger med szerlig ekspertise. Viser det sig
i forlgbet, og efter dialog med familie og senere med barnet selv, at der
er foretaget en forkert eller problematisk beslutning, vil et skift af cpr-nr.
kunne ske ved meddelelse fra Sundhedsstyrelsen til CPR- kontoret i Soci-
al- og Indenrigsministeriet om, at cpr-nummeret er fejlagtigt.

Der udfgres ikke kgnskorrigerende operationer pa spaedbgrn.
Behandlingerne er helt overvejende individualiseret medicinsk behand-
ling, afhaengigt af den specifikke arsag til DSD. Nogle bgrn skal behandles
medi-cinsk fra neonatal perioden. Fa tilstande opereres.

Piger med Adrenogenitalt syndrom (AGS: en medfgdt, arvelig sygdom,
som bl.a. medfgrer en overproduktion af mandlige kgnshormoner) kan
fedes med viriliserede k@nsorganer, dvs. forstgrret klitoris, sammen-
voksning mellem urinrgr og skede, og sammenvoksede skamlaber. Det-
te kan i sjaldne tilfaelde kreeve mindre kirurgisk korrektion mhp. at fore-
bygge svaere urinvejsinfektioner mv.

Nogle syndromer medfgrer anden sygelighed (co-mobiditet), fx hjerte-
mis-dannelser hos Turner patienter, som ogsa kan kraever operation.
Nogle fa DSD-tilstande har staerkt gget risiko for cancerudvikling i kgns-
kirtlerne, hvorfor disse anbefales fjernet.

Bgrn, som har @ndret anatomi i urinvejene eller kgnsorganer, opereres.
Heraf udggr kryptorkisme (manglende nedstigning af testis i pungen) og
hypospadi (udmunding af urinrgret pa undersiden af penis) en stor del.

Enhver operation tilstreeber at bevare sa meget funktionalitet som mu-
ligt og begraenses til et minimum. Fx har man ikke i Danmark foretaget
klitoris-reduktion hos piger med adrenogenitalt syndrom i flere artier -
hvilket tidligere var international praksis. En tilstand som kryptorkisme
(manglende nedstigning af testiklerne i pungen) opereres tidligt, for at
bevare sa meget fertilitet som muligt.
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Yderligere fakta og data pa omradet fremgar af besvarelserne pa
spgrgsmal 858-865.”

Jeg kan henholde mig til ovenstaende.

Med venlig hilsen

Sophie Leshde / Mathias @rberg Dinesen

Side 3



