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Folketingets Sundheds- og Z£ldreudvalg har den 23. februar stillet fglgende spgrgsmal
nr. 590 (Alm. del) til sundhedsministeren, som hermed besvares. Spgrgsmalet er stil-
let efter gnske fra Mette Gjerskov (S).

Spgrgsmal nr. 590:

”Ministeren bedes oplyse, om den danske praksis i forhold til ikke-akutte, invasive og
irreversible medicinske indgreb af bade kirurgisk og hormonel karakter pa sma og
stgrre bgrn med variationer i kgnskarakteristika, har eendret karakter i perioden
2007-2017?”

Svar:
Ministeriet har til brug for min besvarelse indhentet bidrag fra Sundhedsstyrelsen,
der oplyser fglgende:

"Varetagelsen af offentligt finansieret sygehusbehandling ved variationer i kgnskarak-
teristika (DSD-tilstande) er reguleret i Sundhedsstyrelsens specialeplan. Sundhedssty-
relsens specialeplan har medfart, at der inden for det seneste drti er sket en samling
og specialisering af udredningen og behandlingen af bgrn og unge med variationer i
kanskarakteristika (DSD-tilstande).

Udredning og medicinsk behandling af personer under 18 med DSD-tilstande er hgjt
specialiserede funktioner i specialet paediatri, og kan i varierende omfang varetages
pé Rigshospitalet, Arhus Universitetshospital, Odense Universitetshospital og Alborg
Universitetshospital. Behandlingen varetages primaert af bgrnelaeger, der har en fag-
omrddeuddannelse inden for paediatrisk endokrinologi, og dermed et saerligt grundigt
kendskab til disse komplekse tilstande.

Inden for den kirurgiske behandling er der med specialeplanen sket en samling og spe-
cialisering, sG denne udelukkende varetages pa Rigshospitalet og Aarhus Universitets-
hospital.

Det er Sundhedsstyrelsens vurdering, at der som konsekvens af samling og specialise-
ring pa fé centre i Danmark, og som falge af den Igbende faglige udvikling pg omra-
det, bade nationalt og internationalt, har vaeret en udvikling de seneste drtier med
andret klinisk praksis, hvor kirurgiske indgreb ved DSD-tilstande begraenses mest mu-
ligt og gennemfares pG mest skansomme vis. | den nuveerende kliniske praksis pd om-
rddet sigter behandlingen generelt imod at sikre barnets helbred, funktion, udvikling
og livskvalitet. Endelig er der kommet et stgrre fokus pd, at vurdering og valg af be-
handling drdftes i multidisciplinzere team.

Efter specialvejledning og @vrige retningslinjer skal udredning, behandling og opfalg-
ning af personer under 18 Gr bgrn med variationer i kgnskarakteristika varetages i et
teet samarbejde mellem barnet eller den unge selv, foraeldre og fagfolk, som bl.a. kan
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omfatte bgrnelaeger med seerlige kompetencer (pzediatriske endokrinologer), bgrneki-
rurger, genetikere, gynaekologer, bgrneradiologer, medicinske endokrinologer samt
psykologer.

Sundhedsstyrelsen vurderer generelt, at den danske praksis pd omrddet er pa hgjt in-
ternationalt niveau og falger internationale retningslinjer og standarder. Styrelsen be-
meerker samtidigt, at der sker en Igbende faglig udvikling pG omrddet med bl.a. Ip-
bende opdatering af internationale retningslinjer m.v.

De hgjtspecialiserede centre i Danmark har i 2018 udarbejdet en feelles klinisk vejled-
ning, der grundigt beskriver udredning og behandling af bgrn og unge med DSD-til-
stande. Vejledningen er baseret pd de nyeste internationale guidelines og er i august
2018 blevet godkendt af Endokrinologiudvalget under Dansk Pzediatrisk Selskab. Vej-
ledningen er endnu ikke publiceret.

Sundhedsstyrelsen bemaerker ogsd, at de hgjt specialiserede centre deltager aktivt i
internationalt fagligt samarbejde, sdledes er f.eks. Rigshospitalets Klinik for Vaekst og
Reproduktion, Bgrnekirurgisk Klinik og Medicinsk Endokrinologi er godkendt som part-
nere i flere Europeeiske Reference Netvaerk for DSD tilstande: iDSD, Endo-ERN, ERN
eUROGEN.

Region Midtjylland har oplyst, at de samarbejder med anerkendte afdelinger i Lon-
don, Ghent og Stockholm, og at de ligeledes er medlemmer i de relevante European

Reference Networks.”

Jeg kan henholde mig til Sundhedsstyrelsen bidrag.

Med venlig hilsen

Ellen Trane Ngrby / Rasmus Hglge-Hazelton
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