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Laegmandsresumé

Disorders/differences of sex development (DSD) er samlebetegnelsen for en raekke
medfedte tilstande, hvor k@nskromosomsammensatningen, kanskirtlerne
(eggestokke/testikler), kansorganerne og/eller kenshormonproduktionen afviger fra det

normale. Graden af affektion varierer betydeligt fra tilstand til tilstand og fra individ til

individ og nogle personer vil derfor kun udvise diskrete symptomer pa tilstanden medens

andre vil vaere betydeligt afficerede. | nogle tilfaelde kan der vaere tale om at man ved

fodslen er i tvivlom barnets ken og dermed felger problemstillinger omkring hvilket kan

barnet skal opdrages med og om hvorvidt, og i sa fald hvornar, der evt. skal foretages
operation pa kensorganerne. Derudover er nogle tilstande forbundet med en gget risiko

for tumorer i kenskirtlerne, nedsat funktion af kenskirtlerne og dermed nedsat
kenshormonproduktionen samt nedsat fertilitet eller infertilitet. Nar et barn
diagnosticeres med en DSD tilstand, vil der ogsa opsta bekymring for hvordan tilstanden

i @vrigt matte indvirke pa helbredet og livet i det hele taget, herunder fx i forhold til
skolegang, uddannelse, at m@de en partner og stifte familie osv. For at belyse dette, vil vi

i dette projekt lave en stor national undersagelse af forskellige former for DSD, hvor vi

y ser pa sygelighed, dedelighed og sociogkonomisk status og pa hvilken rolle
' kenshormonbehandling spiller. Personer, som kun udviser diskrete symptomer pa en
DSD tilstand diagnosticeres ofte sent i livet, fx i forbindelse med udredning for infertilitet
og det debatteres om diagnosticering tidligt vil kunne bedre prognosen pa leengere sigt,
%‘\» hvorfor vi ogsd vil belyse dette. Projektet baserer sig pa brug af data fra den pa
<kl . verdensplan unikke samling af nationale registre i Danmark, som pa individniveau
?{}v indsamler sundhedsdata og data vedrgrende sociogkonomiske forhold for alle danskere.
L}S'qf‘; Vi forventer, at projektet vil give os helt nye indsigter i indvirkningen af forskellige DSD
h.f;j' X tilstande pa bade helbred og soaocakonomwke forhold @g dermed komme til at udgere
fk et betydeligt bidrag il udV|kI|ng, og optrmermg behandling og
§§< forebyggelsesstrategier. Ydermere vlJ -prc)Jektet ogsa bidrage t|| at vi som
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sundhedsprofessionelle bliver bedre rustet til at informere personen med DSD og
dennes familie om tilstanden og prognosen.
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