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1. Vorhabenbeschreibung, Vorhabenziele 

Menschen mit einer Variante der Geschlechtsentwicklung (Differences of Sex Development – DSD) 

benötigen eine spezialisierte interdisziplinäre medizinische und psychosoziale Versorgung, die 

entsprechend nationaler und internationaler Leitlinien in spezialisierten Zentren erfolgen sollte. 

Hinsichtlich der strukturellen und inhaltlichen Ausgestaltung der Versorgungskonzepte und -

angebote dieser Zentren bleiben die Leitlinien und Empfehlungen allerdings unkonkret. Hier setzt 

das Projekt DSDCare an.  

Projektziele waren der Aufbau eines nationalen Netzwerks von spezialisierten DSD-Zentren und 

Ausbau der Zusammenarbeit im Netzwerk und mit auswärtigen Versorgenden, die Entwicklung und 

Umsetzung eines standardisierten Versorgungsmodells für Menschen mit DSD über die 

Lebensspanne und die Evaluation der Versorgung und Qualitätssicherung in den beteiligten Zentren. 

Hieraus soll langfristig eine Verbesserung der Versorgung von Menschen mit DSD über die gesamte 

Lebensspanne resultieren. 

 

2. Durchführung, Methodik 

Im ersten Projektjahr wurde ein standardisiertes Versorgungsmodell für Menschen mit DSD 

entwickelt. Grundlage bildete die deutsche S2k-Leitlinie Varianten der Geschlechtsentwicklung, die 

anhand aktueller Empfehlungen überarbeitet und weiter ausgeführt wurde.  



 

 

Zudem wurde mit der Festlegung von Qualitätsindikatoren (QI) und Entwicklung eines 

Patient*innenregisters (DSDReg) auf Basis des OSSE-Registers die Basis für die spätere Evaluation der 

Versorgung geschaffen. Für die Entwicklung der Indikatoren der Struktur-, Prozess und 

Ergebnisqualität der DSD-Versorgung wurden die Leitlinien-Empfehlungen analysiert und eine 

ausführliche Literaturrecherche und Interviews mit verschiedenen Stakeholdern (Mitarbeitenden 

der DSD-Zentren, Patient*innen, Sorgeberechtigten und Angehörigen der Selbstorganisationen) 

durchgeführt. Im zweiten und dritten Projektjahr wurden die Versorgung an den beteiligten Zentren 

evaluiert und das Versorgungsmodell anhand dessen weiter ausgeführt und überarbeitet. Die 

Evaluation erfolgte durch jährliche Strukturerhebungen an den Zentren, Auswertung der 

patient*innenbezogenen Daten aus dem DSDReg und Erhebung von „Patient reported outcome / 

experience measures (PROM/ PREM)“ mittels standardisierter und evaluierter Fragebögen. Nach 

einer Basiserhebung der Strukturparameter für das Jahr 2019 wurden die Daten der Struktur-, 

Prozess- und Ergebnisqualität jährlich ausgewertet und den Zentren in einem Benchmarking-Bericht 

zur Verfügung gestellt.  

Zusätzlich wurden im Projektzeitraum Kommunikationsstrukturen zwischen den teilnehmenden 

Zentren und Selbstorganisationen auf- und ausgebaut. Für Menschen mit DSD und auswärtiges 

medizinisches und psychosoziales Fachpersonal wurden Zugangswege zum Netzwerk geschaffen. 

3. Gender Mainstreaming 

Im Fokus des Projektes standen Menschen mit Varianten der Geschlechtsentwicklung, weshalb eine 

Beteiligung der Selbstorganisationen am DSDCare-Konsortium und in allen Arbeitsschritten 

elementar wichtig war, um die Sichtweise und Erfahrungen der Betroffenen einzubringen. In die 

Entwicklung der QI wurden die Aspekte von Menschen mit DSD aus den Interviews einbezogen. Die 

Vertretungen der Selbstorganisationen waren ebenso an der Registerentwicklung beteiligt. Die 

Fragebögen zur Erhebung der Behandlungszufriedenheit, Lebensqualität und Transitionskompetenz 

wurden bereits in früheren Studien für die Zielgruppe verwendet und evaluiert. Im gesamten Projekt 

wurde eine genderneutrale Sprache in Wort und Schrift angestrebt. 

4. Ergebnisse, Schlussfolgerung, Fortführung 

Zwecks Entwicklung des Versorgungsmodells wurden die Empfehlungen der deutschen S2k-Leitlinie 

Varianten der Geschlechtsentwicklung aktualisiert und in Standards überführt, z.B. für die 

Anamneseerhebung, klinische Untersuchung, Bildgebung und genetische Diagnostik. Für bisher in 

der Leitlinie nicht weiter definierte Inhalte wurden konkrete Konzepte entwickelt. Hierzu gehören 

die Zusammensetzung des interdisziplinären Teams und Strukturen der Zusammenarbeit, 

Aufklärung der Patient*innen und Angehörigen, psychologische Begleitung, Hormontherapie, 

Erfassung von OP-Outcomes und die Transition aus der Pädiatrie in die Erwachsenenmedizin. 

Vom 1.5.2021 bis 30.6.2023 wurden insgesamt 601 Patient*innen in den zehn klinischen Zentren in 

das Versorgungregister DSDReg eingeschlossen. Der Fragebogen-Rücklauf war mit ca. 63% gut. 



 

 

Insgesamt wurden vier Benchmarking-Berichte erstellt. Die Indikatoren der Strukturqualität wurden 

als „erfüllt“ oder „nicht erfüllt“ gewertet und eine Punktzahl für jedes Zentrum errechnet. Insgesamt 

zeigte sich von 2019 bis 2022 eine Verbesserung der Strukturqualität der beteiligten Zentren durch 

die Umsetzung des Versorgungsmodells. Für die Prozess- und Ergebnisqualität stellt sich eine 

Berechnung von Schwellenwerten für das Erreichen einer guten Qualität schwieriger dar. Die 

Ergebnisse werden daher als Abweichung vom Median dargestellt. Dies ermöglicht den Zentren einen 

Vergleich miteinander. Die Auswertungen der Fragebögen zur Lebensqualität und 

Behandlungszufriedenheit zeigten bereits zu Projektbeginn gute Ergebnisse. Genauere 

Auswertungen des Verlaufes und der Einflussparameter benötigen einen längeren 

Beobachtungszeitraum. Ob sich durch die Umsetzung der Maßnahmen eine Verbesserung der 

Versorgung erzielen lässt, wird sich somit erst längerfristig beurteilen lassen. 

Im Projekt wurde ein Netzwerk aus zehn spezialisierten klinischen Zentren, zwei wissenschaftlichen 

Instituten und zwei Selbstorganisationen aufgebaut, die sich in regelmäßigen Videokonferenzen bzw. 

Präsenztreffen, Arbeitsgruppentreffen und Fallkonferenzen austauschten. Für auswärtiges 

medizinisches und psychosoziales Fachpersonal wurden eine Koordinations- und Beratungsstelle 

(InfoDSD) geschaffen und eine CME-zertifizierte Online-Fortbildung zu wichtigen Aspekten von 

DSD entwickelt. Für Patient*innen mit adrenogenitalem Syndrom (AGS) wurde eine Online-

Schulung entwickelt. Intergeschlechtliche Menschen e.V. bildete im Rahmen des Projektes 

Peerberater*innen aus und fort und führte Peerberatungen durch. Die Vermittlung wurde in die 

entwickelten Versorgungspfade integriert. 

Nach Abschluss des Projektes wurde ein deutsches Referenznetzwerk Varianten der 

Geschlechtsentwicklung gegründet, in dessen Rahmen das Register und Benchmarking fortgeführt 

und die vorhandenen Angebote für Menschen mit DSD und auswärtiges Fachpersonal aufrecht 

erhalten und ausgebaut werden können. 

5. Umsetzung der Ergebnisse durch das BMG 

Die Projektergebnisse werden auf der Homepage des BMG veröffentlicht. Das Projekt weist eine hohe 

Nachhaltigkeit über das Projektende hinaus auf. So wurden die aufgebauten Netzwerkstrukturen in 

das Deutsche Referenznetzwerk Varianten der Geschlechtsentwicklung überführt. Zur 

Bekanntmachung der Beratungs- und Koordinationsstelle für Versorgende „Info DSD“ wurde seitens 

der Projektnehmenden eine Informationsschrift erstellt und die relevanten Fachgesellschaften um 

Weiterverbreitung gebeten. Die entwickelte Online-Fortbildung zu den wichtigsten Aspekten der 

DSD-Versorgung für medizinisches und psychosoziales Fachpersonal ist von der Landesärztekammer 

Baden-Württemberg CME zertifiziert und auf der Weiterbildungsplattform der School of Advanced 

Professional Studies zugänglich. 
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