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Variationer af konskarakteristika

Begrebet disorders of sex development (DSD) blev skabt i
dialog mellem eksperter og patientorganisationer [1]
og aflgste stigmatiserende begreber som hermafrodi-
tisme mv. »Disorders of sex differentiation« og »differen-
ces of sex development« er foresldet som alternativer for
at markere, at DSD-tilstande ikke ngdvendigvis skal op-
fattes som lidelser, afvigelser eller forstyrrelser. Vi bru-
ger dog sjeeldent DSD-begrebet, da det som regel er
mere relevant at betegne de enkelte tilstande som f.eks.
Turners eller Klinefelters syndrom.

Kgnskarakteristika er de legemlige egenskaber, der
kendetegner og differentierer kgnnet som f.eks. antal-
let af X- eller Y-kromosomer, typen af indre og ydre
kgnsorganer, endokrine forhold, skagveakst og bryst-
udvikling. De fleste mennesker med en DSD-tilstand
har ikke tvetydigt udseende ydre kgnsorganer, men har
andre vasentlige forandringer sdsom hormonel uba-
lance, @ndret hgjde- og muskelveekst, nedsat fertilitet
samt hjerte-kar-lidelser.

De fleste foraeldre gnsker allerede i graviditeten ul-
tralydundersggelse af de primeere kgnskarakteristika
som f.eks. tilstedeverelsen af en penis, pung og testik-
ler eller en skede og kgnslaber. Det vil altid vere en del
af jordemoderens kliniske undersggelse af det nyfadte
barn at konstatere de kgnskarakteristika, der bestem-
mer det kgn, det nyfedte barn tildeles. I de meget
sjeeldne tilfeelde med tvetydige primere kgnskarakterer
hos det nyfedte barn er udredningen en paediatrisk spe-
cialistopgave.

Konskarakteristika skal skelnes fra ke¢nsidentitet,
som er den enkelte persons indre og individuelle ople-
velse af sit kon. Det er usikkert, hvornér kgnsidentite-
ten udvikles. Kgnskarakteristika skal ogsé skelnes fra
kensudtrykket, som er den méde, den enkelte valger at
udtrykke sit ken pa, f.eks. ved valg af tgj, frisure,
makeup, adfzerd, bevaegelser og tale. Endelig skal bade
kgnskarakteristika og kgnsidentitet skelnes fra den en-
kelte persons seksuelle orientering, dvs. det eller de
kgn og kgnsudtryk, som man tiltreekkes af seksuelt.

Der er pget fokus pa kegn og kensbegreber samt pé
samfundets respekt for forskellige kgnsidentiteter og
kgnsudtryk. Sundhedspersonalet har en serlig forplig-
telse til at sikre lighed i sundhed og modvirke stigmati-
sering. I Sundhedsstyrelsen har vi i de senere &r haft en
meget bred dialog med fagfolk og interesseorganisatio-
ner, hvilket medfgrte et betydeligt paradigmeskift i vo-
res nye vejledning om sundhedsfaglig hjelp ved kgn-

sidentitetsforhold fra 2017 [2]. Som fremhavet af
Main et al [3] er det vigtigt, at man ikke forveksler vari-
ationer i kgnskarakteristika og DSD-begrebet med
hverken kgnsidentitet, kgnsudtryk eller seksuel orien-
tering.

En betydelig faglig udvikling pd omradet har givet
stgrre forstaelse af de ofte sjeeldne DSD-tilstande med
bedre metoder til molekylergenetisk, endokrinologisk
og billeddiagnostisk udredning. Udviklingen har ogsa
abnet mulighed for mere mélrettet og praecis endokri-
nologisk behandling, optimalt tilrettelagt skansom ki-
rurgi, fertilitetsbevaring mv.

I Sundhedsstyrelsens specialeplan har vi samlet ud-
redning og behandling af DSD-tilstande pa fa hgjtspe-
cialiserede centre, som vi vurderer kan varetage funkti-
onerne pd hgjt internationalt niveau. Pga. den faglige
udvikling med preaecisionsdiagnostik og nye behand-
lingsprincipper har vi netop nedsat en faglig arbejds-
gruppe, som skal vurdere, om vi skal foretage yderli-
gere samling af meget sjeeldne og specialiserede
funktioner, som samtidig kan sikre et livslangt hgjkvali-
ficeret sundhedstilbud pa tveers af leegelige specialer.

Udredning og behandling af DSD-tilstande kraever
ikke blot medicinske og kirurgiske kompetencer, men
ogsa en staerk professionalisme og rummelighed ift. de
ofte svaere situationer med valg af behandling ved tve-
tydige konskarakteristika, fertilitet mv. Den paediatri-
ske ekspert spiller her en central rolle i det multidisci-
plinaere team.

For at fremme dialogen mellem fagfolk og med
bade kritiske og tilfredse patienter, foreeldre og interes-
seorganisationer afholder Sundhedsstyrelsen den 30.
januar 2019 i Kgbenhavn en international konference
om sundhedsfaglige aspekter ved variationer af kgns-
karakteristika. I 2019 vil Sundhedsstyrelsen udarbejde
informationsmateriale til foreeldre til bgrn med en
DSD-tilstand.
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