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Hintergrund
Menschen mit DSD benotigen eine spezialisierte,
iInterdisziplinare medizinische und psychosoziale

Versorgung, die in nationalen und internationalen Leitlinien
prazisiert wird!2.

Im Rahmen des vom Bundesministerium fur Gesundheit
geforderten Projekts ,DSDCare” wurde anhand der
existierenden Leitlinien ein standardisiertes Versorgungs-
modell entwickelt und an zehn klinischen Zentren evaluiert.

Projektziele

1. Standardisiertes Versorgungsmodell fur Menschen mit
DSD uber die Lebensspanne

2. Nationales Netzwerk von DSD-Zentren und Selbst-
organisationen sowie Ausbau der Zusammenarbeit mit
auswartigen Versorgenden

3. Fortbildungs- und Beratungsangebote fur Fachpersonal
auf3erhalb der Zentren und Menschen mit DSD

4. Evaluation der Versorgung und Qualitatssicherung

Ergebnisse
Entwicklung von Versorgungsstandards durch:

Uberarbeitung der S2k-Leitlinien-Empfehlungen’

v Anamneseerhebung, klinische Untersuchung, Bildgebung
v' genetische Diagnhostik

Erganzung der Leilinien-Empfehlungen

v Interdisziplinare Zusammenarbeit der DSD-Teams

v Aufklarung der Betroffenen, psychologische Begleitung
v Empfehlungen zu chirurgischen Interventionen

v' Erfassung von OP-Outcomes

v Transition von der Padiatrie in die Erwachsenenmedizin

Gefordert durch:
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v" Interdisziplindre DSD-Teams
- Team-Zusammensetzung, Kommunikation, Fallkonferenzen

v Vernetzung der beteiligten DSD-Zentren

- Videokonferenzen, Prasenztreffen, AG-Treffen
- Uberregionale Fallkonferenzen

v’ Zentrale Koordinations- und Beratungsstelle ,InfoDSD*
- Webseite, Kontaktformular, Telefonsprechstunde

v Online-Fortbildungen fur auswartige Versorgende
- DSD: Grundlagen, Diagnostik, Therapie und Begleitung

v’ Peerberatung
- Ausbildung von Peerberater*innen, qualifizierte Beratung

v' Diagnosespezifische Schulungen fur Erwachsene

- Online-Schulungen fur Menschen mit Adrenogenitalem Syndrom (AGS)

Abb.1: Kommunikation und Vernetzung
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CME-zertifizierte InfoDSD

Online-Fortbildung

Ausblick

Im Rahmen des Projektes ,DSDCare” wurden Netzwerk-
strukturen aufgebaut, die nun als deutsches Referenz-
netzwerk DSD (DRN-DSDCare) verstetigt werden.
Zukunftige Schwerpunkte werden die Evaluation der
Versorgung und Qualitatssicherung sowie der Ausbau der
Vernetzung nach auBen sein.
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AGS- Eltern- und Patienteninitiative e.V.
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