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DSD

Till fordaldrar vars barn hade oklart kon vid fodelsen

Smabarnsaren




Inledning

I Sverige f6ds cirka 20 barn drligen med oklar kénstillhérighet dir det behdvs en utredning innan man vet
om det idr en flicka eller pojke. En avvikande kénsutveckling kallas numera internationellt f6r “DSD” som
star for disorders of sex development. Denna skrift dr tinkt som ett st6d till dig som férilder och du kan
dessutom alltid vinda dig till DSD-teamet med dina fragor.

Fosterutveckling

Redan fran befruktningen har det blivande fostret ett kromosomalt kén; 46,XX £r flickor och 46,XY f6r
pojkar. Utvecklingen ir identisk de férsta sex fosterveckorna, dé fostret utvecklar tva omogna konskortlar
och tvd gangsystem. Direfter utvecklas de omogna kénskoértlarna till dggstockar hos flickor och till
testiklar (testes) hos pojkar. Detta styr i sin tur den fortsatta utvecklingen till flicka eller pojke.
Gingsystemen blir inre kénsorgan, till exempel livmoder respektive sidesledare.

Avvikande konsutveckling

DSD innebdr antingen att en flicka dr “viriliserad” (oftast en 6verproduktion av manligt kénshormon)
eller att en pojke blir “undermaskuliniserad” (oftast otillricklig midngd av manligt kénshormon). DSD kan
uppkomma pa ménga olika sitt och pa olika nivder under utvecklingen pd grund av avvikande
koénskromosomer eller kénskortlar eller att den senare utvecklingen inte sker pa vanligt sitt.

Medicinska forloppet under smdbarnsdren

Doser av eventuella mediciner é4r nu instillda och korrigeras vid behov vid dterbes6k hos
barnendokrinolog. De flesta operationerna dr genomférda dven om det kan bli friga om ytterligare
ingrepp frimst av kosmetiska skil dven under smébarnsaren. Detta kontrolleras vid regelbundna aterbesk
hos barnurologen.

[ Vecka 6: konskortlar och gangarna ]

kénskortlar

"manliga géngen” "kvinnliga gangen”

\‘- urinblasa
Vecka 10: kvinnliga hormoner, Vecka 10: testes formats, "kvinnliga
“manliga gangen” har tillbakabildats gangen” har tillbakabildats

Vecka 20: Livmodern utvecklar fran Strax fére fodseln:
en kvinnliga gangen testes gar ner till pungen




Kénsorganutveckling
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Psykosexuell utveckling

Aven psykologiskt finns olika nivier av kénsutveckling. Konsidentitet innebir att uppfatta sig som pojke
eller flicka och etableras tidigt. Kénsroll, eller kénstypiskt beteende, t.ex. lekbeteende och val av klader,
framtrider senare. Detta dr olika egenskaper som inte alltid har med varandra att géra och bér inte
overtolkas.

Infor start pa forskola

Ert barn stir nu infor att méta andra vuxna som kommer att ta hand om den dagliga omsorgen. Det dr
bra att informera personalen pa barnets férskola om att barnet har genomgitt en operation och kanske ska
opereras igen. Det idr inte nédvindigt att ge mer detaljerad information om tillstindet om det inte innebir
att ndgra medicinska behov, sdsom likemedelsbehandling, kommer att involvera personalen. Byt girna
bloja tillsammans med personalen vid néagot tillfdlle 1 bérjan av inskolningen, sa ni kan visa hur barnet ser
ut och svara pa eventuella frigor.

Ert barn stir nu ocksa infor att dagligen umgis med flera andra barn. Sma barn undrar séllan Sver andra
barns eventuella avvikelser. Alla ser olika ut pa olika sitt och det dr nagot man ocksa betonar inom
térskoleverksamheter. Under de senare frskoledren dr det dock vanligt att barn botjar jimfora sig
sinsemellan och da kan det vara viktigt att bade personal och forildrar finns till hands for att lyssna pa
barnets egna eventuella upplevelser t.ex. vid kissande. Det dr viktigt att komma ihag att barnet under
denna tid har vuxna omkring sig pa férskolan som stod.

Ni kommer att kallas till regelbundna besok till DSD-teamet £6r fortsatta behandlingen och psykologiskt
stod. Vi kommer att stétta er med alderanpassad och individanpassad information och vi virnar om en
Oppen kommunikation med er och med ert barn. Det finns fler foldrar som stéd till er familj vid olika
situationer 1 livet som infér dagisstart, skolstart och pubertet.



Kontaktuppgifter till
DSD-teamet vid Astrid Lindgrens barnsjukhus,
Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm

Endokrinologmottagningen: 08-517 77578
Kontaktsjukskéterska Inger Bjernekull

Anna Nordenstrém, barnendokrinolog
Tel 073 6994114

Mail: anna.nordenstrom(@ki.se

Agneta Nordenskjold, barnkirurg
Tel 08 517 77705
Mail: agneta.nordenskjold@ki.se

Louise Frisén, barnpsykiatriker
Tel 0708 104411
Mail: louise.frisen(@ki.se

Anna Strandkvist, barnpsykolog
Tel 08 58584770
Mail: anna.bengtsson-strandqvist@karolinska.se

DSD-team finns dven pa foljande orter i Sverige

Goteborg

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Kontaktperson Gundela Holmdahl
Barnkirurgiska kliniken

Uppsala

Akademiska barnsjukhuset
Kontaktperson Maria Halldin
Barnmedicinkliniken

Lund

Universitetssjukhuset
Kontaktperson Johan Svensson
Barnmedicinkliniken
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