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Methoden
1. Entwicklung von Ind ika tore n de r Struktur- , Proze s s - und  Erge bnis qua litä t

2 . Etab lie rung e ine s  Re gis te rs  (DSDReg) auf Bas is  de s  OSSE* zur Erfas s ung 
ve rs orgungs be zoge ne r Da te n auf de n  Ebe ne n de r Proze s s - und  
Erge bnis qua litä t  (u.a . Ve rs orgungs zufrie de nhe it , Le be ns qua litä t ,  
Trans itions kompe te nz)

3 . Jährliches Benchmarking um d ie  Ve rs orgungs qua litä t  zu e va luie re n:
− J ährliche  Erhe bung und  Eva lua tion von Strukturpa rame te rn de r 10  

be te ilig te n Ve rs orgungs ze ntre n
− J ährliche  Eva lua tion de r Proze s s - und  Erge bnis pa rame te r aus  de n im 

Re gis te r e inge ge be ne n Da te n
Einschlusskriterien
Kinde r, J uge nd liche  und  Erwachs e ne n mit e ine r DSD e nts pre che nd de r 
Chicago- Klas s ifika tion (Hughes IA et al. : Consensus statement on management of intersex disorders. Arch Dis Child. 
2006 Jul;91(7):554 -63. ).

Ergebnisse 
Se it Mai 20 21 b is  De z 20 22 re g is trie rte  Te ilne hme nde : N=50 4 ;
Frage boge nrücklauf: 70 %

Studienpopulation
Im Geburtenregister eingetragenes
Geschlecht : 

− we ib lich N=289  (57,3 %), 

− männlich N=198  (3 9 ,3 %), 

− d ive rs  N=2 (0 ,4 %), 

− offe n N=10  (2 ,0 %), 

− ke ine  Antwort N=3  (0 ,6%)

Mittleres Alter: 16 ,7 J ahre  (SD 10 ,6 )
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Einleitung
Me ns che n mit Variante n de r Ge s chle chts e ntwicklung (Diffe re nce s of Se x
De ve lopme nt (DSD)) be dürfe n e ine r komple xe n inte rd is zip linä re n
me d izinis che n und ps ychos ozia le n Ve rs orgung . Die s e wird von Me ns che n mit
DSD oftma ls a ls unzure iche nd e mpfunde n. Im Rahme n de s vom BMG
ge förde rte n Proje kts DSDCare wurde 2021 das Re gis te r DSDRe g e tab lie rt ,
inde m de uts chlandwe it Ve rs orgungs da te n von Me ns che n mit DSD e rfas s t
we rde n, um die Qua litä t de r Ve rs orgung zu e va luie re n und langfris tig zu
ve rbe s s e rn.

Zusammenfassung/Ausblick
Die fe s tge le g te n Qua litä ts ind ika tore n e igne n s ich für d ie Eva lua tion de r
Ve rs orgungs qua litä t im Be re ich DSD und könnte n d ie Krite rie n de s NAMSE für
d ie Ze rtifizie rung von Ze ntre n für s e lte ne n Erkrankunge n in d ie s e m Fachge b ie t
e rgänze n. Das Re gis te r wird nach Be e nd igung de s Proje kts DSDCare
fortge führt, um das jährliche Be nchmarking fortzus e tze n und langfris tig d ie
Ve rs orgung von Me ns che n mit DSD zu ve rbe s s e rn.

Benchmarking
Strukturqualität im Jahr 2021 versus 2022

Es wurde n 26 Ind ika tore n de r Strukturqua litä t de finie rt . Die s e umfas s te n u.a .
Qua lifika tion/Expe rtis e de r Be hande lnde n, Vorhande ns e in von SOP‘s ,
Schulungs ange bote für Mita rbe ite nde und Be troffe ne n bzw. de re n An-
ge hörige s owie As pe kte de r Be hand lung übe r d ie Le be ns s panne .
Mit e ine r Aus nahme e rfüllte n a lle Ze ntre n im J ahr 20 22 me hr
Qua litä ts ind ika tore n a ls im J ahr 20 21.

Abb. 2: Anzahl Patient*innen nach Diagnosegruppe und Zentrum

Abb. 3: Anzahl der erfüllten Indikatoren der Strukturqualität pro Zentrum und Jahr 
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Zufriedenheit mit der Versorgung 2022 (CHC -SUN)

De r CHC- SUN is t e in s tandard is ie rte r, va lid ie rte r Frage boge n mit 57 Einze l-
ite ms , d ie zu 7 Dime ns ione n zus amme nge fas s t we rde n. Die 5 Antwort-
möglichke ite n s ind : nicht zufrie de n /te ilwe is e zufrie de n/ zufrie de n / s e hr
zufrie de n / äuße rs t zufrie de n.
Die Zufrie de nhe it mit de r Ve rs orgung in de n s pe zia lis ie rte n Ze ntre n is t
ins ge s amt höhe r a ls d ie Zufrie de nhe it mit de r a llge me ine n me d izinis che n
Ve rs orgung.
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Erwachsene Eltern Adolescents

sehr/äußerst zufrieden mit der allgmeinen medizinischen
Versorgung
sehr/äußerst zufrieden mit mit der Versorgung in der
Spezialsprechstunde

Abb . 4: Versorgungszufriedenheit nach Befragungsgruppe

Abb. 1: Prozess der Datenverarbeitung

Aus ge wählte  Dime ns ione n 
CHC- SUN

In a lle n Be fragungs gruppe n 
war d ie  Zufrie de nhe it* in de r 
Dime ns ion “Eins te llunge n de r 
Be hande lnde n” höhe r a ls  z .B
in de r Dime ns ion 
“Informatione n”. 

*Ante il von Te ilne hme nde n, d ie   s e hr 
ode r äuße rs t zufrie de n ware n Abb. 5: Versorgungszufriedenheit nach Befragungsgruppen in 2 

Dimensionen des CHC -SUN
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