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SELTENE KRANKHEITEN
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WAS VERSTEHEN WIR UNTER DSD?

(ENGL. DIFFERENCES/DISORDER OF SEX DEVELOPMENT;
VARIANTE IN DER GESCHLECHTSENTWICKLUNG)

Chromosomales Geschlecht

Gonadales Geschlecht

Inneres Genitale

Aeusseres Genitale Vestibulum vaginae

Geschlechtsidentitdt
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XX - XY

Ovar - Testis

Tuben, Uterus, Ductus deferens,

Vagina Samenblase, Nebenhoden
(Miiller Strukturen) (Wolff Strukturen)

Clitoris, Labia, Penis, Scrotum

weiblich [ TR madnnlich
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SITUATION IN DER CH

» CH DSD Betroffene machen auf Versorgungsmisere aufmerksam

» Empfehlung der Nationalen Ethik Kommission (20/2012):

Reprasentative Studien mit ausreichenden Fallzahlen und Kontrollgrup-
pen von nicht- oder nicht-invasiv behandelten Menschen mit DSD sind
erwunscht. Auch sollten Daten zur Zufriedenheit und Effektivitat von ver-
schiedenen Behandlungsmoglichkeiten und geschlechtsbestimmenden
Operationsverfahren erhoben werden. Um eine evidenz-basierte Me-
dizin betreiben zu konnen und Behandlungspfade zu optimieren, sollte
verstarkt und in internationaler Kooperation Forschung in diesen Berei-
chen betrieben werden.

» Tiefe Patientenzahlen in der CH — SELTENE Krankheiten:

iInternationale Kollaborationen sind notwendig!

» Internationale Plattform rund ums i-dsd Register
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Zum Umgang mit Varianten
der Geschlechtsentwicklung

Ethische Fragen zur «Intersexualitat»

Stellungnahme Nr. 20/2012

Bern, November 2012
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lokal — national — international

NETZWERK DSD BERN - CH — WWW

DSD
Barcelona

Nephrologie

Gynakologie

Steroid
Lab Lyon

CAH

Metabolomics
Rotterdam/Athens
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NEUERUNGEN IN BERN FUR KLIENTEN
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DIE SCHWEIZER DSD KOHORTEN STUDIE
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Schweizerische Ethikkommissionen fUr die Forschung am Menschen
Swiss Ethics Committees on research involving humans

Bewilligt von kantonalen Ethikkommissionen BE (Leitethik), EKNZ, GE, EKOS, VD, ZH
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FORSCHUNG MIT DER SCHWEIZER DSD KOHORTE:

ERSTE STUDIENFRAGEN UND ZIELE

Personen mit DSD in der
Schweiz

{

Datensammlung ausﬂ
Krankengeschichten

2
Fragebogen an
Betroffene

Publizieren der
Ergebnisse
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DATENSAMMLUNG

Konnen auf Nachfrage mit nationalen und internationalen
Forschern geteilt werden

- Gespeichert im jeweiligen
Zentrum und am ISPM Bern
= - Niemals mit Dritten geteilt
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AKTUELLER STAND

- Rekrutierung der DSD Kinder und Jugendlichen und deren
Angehorigen

- Datenerfassung ins i-dsd zur Generierung der Kohorte

- Schreiben von Grants zur Finanzierung der Studie(n)

Fragen an:
christa.flueck@dbmr.unibe.ch oder grit.sommer@ispm.unibe.ch
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HERZLICHEN DANK FUR DIE UNTERSTUTZUNG

Stiftung Walter und Anne Marie Boveri
Winterthur

Swiss Research Network of
Clinical Pediatric Hubs

batzebar

Societa Svizzera di Endocrinologia e Diabetologia
Societad Svizra d'Endocrinologia e Diabetologia

E Schweizerische Gesellschaft fir Endokrinologie und Diabetologie
B Société Suisse d'Endocrinologie et de Diabétologie
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