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Kindness for Kids — Forderpreis 2015
Sehr geehrte Damen und Herren,

Im Folgenden mochten wir abschlieRend Uber unser Projekt ‘Neue
Versorgungselemente flir Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung —
DSD' im Rahmen des Forderpreises Kindness for Kids 2015 berichten.

Projektziel war eine Verbesserung der Behandlungszufriedenheit und der
Krankheitsbewaltigung bei Kindern und Jugendlichen mit Besonderheiten

der Geschlechtsentwicklung

Hintergrund des Projektes

Wie durch den Deutschen Ethikrat und die Bundesarztekammer

angemahnt, muss fur Menschen mit Besonderheiten der
Geschlechtsentwicklung (,Differences/ Disorders of Sex Development” =
DSD) eine Verbesserung der Versorgung erreicht werden. Neben der
diagnosespezifischen Belastung konnte in der Vergangenheit gezeigt
werden, dass das Management bei diesen Besonderheiten ein zentraler
Belastungsfaktor war. Fur eine bessere Versorgung sind neue Konzepte
zu etablieren, die neben der diagnosespezifischen interdisziplinaren
Diagnostik und Behandlung Elemente zur persénlichen Bewaltigung

aufnimmt.
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Methoden:

Zwei neue Versorgungselemente konnten durch den Férderpreis finanziert werden:

Der Einsatz eines psychosozial geschulten Patientennavigators sowie das Angebot der

strukturierten Peerberatung.

Zur Uberpriifung des interdisziplinaren Versorgungskonzepts wurde ein Evaluationsmodul

erarbeitet und im Verlauf angewendet.

Ergebnisse:

Im Zeitraum Dezember 2015 bis einschlieRlich Mai 2017 wurden 126 interdisziplinare Visiten fur
Menschen mit Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung an unserem Zentrum durchgefuhrt. Die
Patientennavigatorin, Frau Louise Marshall. Hat im Dezember 2015 ihre Tatigkeit im

interdisziplinaren Team aufgenommen.

Patientennavigation

Die Patientennavigatorin (PN) Ubernahm strukturierende und vernetzende Aufgaben auf

verschiedenen Ebenen:

In Kooperation mit dem arztlichen Team und der Sprechstundenkoordinatorin wurden wochentliche
Fallkonferenzen implementiert. In diesen wurden Befunde gesichtet bzw. flr zeitlich entferntere
Termine geordert, die medizinische und psychosoziale Fragegestellung skizziert und der Ablauf
der unmittelbar bevorstehenden Visite geplant. Informationen wurden in einem Mantelbogen
festgehalten und als fortlaufendes Dokumentationsinstrument gefuhrt (s. Anlage).

Am Tag der Visite nahm die Navigatorin die Familie in einem sog. Take-In Interview in Empfang
und beschrieb den Ablauf des mehrstiindigen Ambulanztermins. Sie erhob Fragen der Eltern und
Betroffenen, ordnete diese den entsprechenden Bereichen zu und adressierte die Bedlrfnisse der
Familie an die Mitglieder des Teams. Das Spektrum der Anliegen umfasste medizinische und
psychosoziale Themen wie die Festlegung des sozialen Geschlechtes bei Sauglingen mit
ambivalentem Genitale, Aufklarung Uber die Anatomie das innere und auflere Genitale,
Einschatzung des Entartungsrisikos der Gonaden sowie hormonelle und operative Interventionen.
Auf psychischer Ebene beschaftigten Eltern und Betroffene u.a. die Angst vor Diskriminierung,
Akzeptanz und Umgang mit der Diagnose, sowie Wege zu guter Lebensqualitat.
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Der Grad der Aufklarung und Kenntnisse Uber soziodemographische und psychosoziale
Bedingungen der Familie (s. Anamnesebogen) dienten der familienzentrierten und verstandlichen
Beratung. Im Anschluss an das Take-In-Interview fand in Gegenwart der Familie eine Ubergabe an
die involvierten Mitglieder des interdisziplinaren Teams statt. Die Familie war somit aktiv am
interdisziplinaren Austausch beteiligt. Die Patientennavigatorin konnte, bei Bedarf, die Familie zu
weiteren diagnostischen Stationen (z. B. Gynakologie, Genetik) begleiten. Dariiber hinaus fielen
die Gewichtung von Risiko- und Resilienzfaktoren der Bertoffenen und Familien in ihren

Aufgabenbereich.

Im Anschluss an die Visite resimierte die PN die Informationen fur die Familien und Betroffenen,

um sicher zu stellen, dass diese sowie der Fahrplan der weiteren Behandlung verstanden wurden.

Die PN vermittelte bei weiterem Beratungsbedarf wohnortsnah  psychologische
Psychotherapeuten. Da diese niedergelassenen Kolleginnen und Kollegen (Versorgungsebene 2)
selten (iber ausgewiesenes Wissen zu DSD-Diagnosen verfiigten, erfolgte eine Ubergabe und

Einweisung in behandlungsrelevante Aspekte von DSD.

Peerberatung

Eine Ausbildung zum Peerberater/ zur Peerberaterin fir Menschen mit Besonderheiten der
Geschlechtsentwicklung -wurde durch den Verein ,Intersexuelle Menschen e.V." angeboten. Eine
erste Peerberaterschulung war zu Beginn des Projektes bereits abgeschlossen. Um die Beratung
in die psychosoziale Versorgung mitaufzunehmen, wurde ein Kooperationsvertrag mit dem Verein
Intersexuelle Menschen e.V. geschlossen. Dieser regelte den Ablauf und die Verglitung der
Peerberatung (Aufwandsentschadigung und Reisekostenerstattung). Die Beratungen konnten
sowohl Eltern von Kindern als auch selbst Betroffene Menschen mit DSD in Anspruch nehmen. Die
Elternberatung erfolgte im Tandem. Das bedeutete, dass Eltern sowohl von Eltern eines

Betroffenen Kindes als auch von einem erwachsenen intersexuellen Menschen beraten wurden.

Durch die Integration der Peerberatung in das Betreuungskonzept und durch weitere
Offentlichkeitsarbeit der Selbsthilfe wurde das Angebot zunehmend angenommen. Im
Projektzeitraum fanden 8 Beratungen statt. Die Peerberater unterlagen der Schweigepflicht. In
einigen Fallen wurde einer Weitergabe von Informationen zum Inhalt der Beratung an uns

zugestimmt.

Erste Ergebnisse der Peerberatung wurden auf dem internationalen DSD-Symposium (6th
international Symposium on DSD, 29th June-1st July 2017) in Kopenhagen prasentiert. Die

Posterprasentation haben wir als Anlage beigefligt.
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Trotz der geringen Anzahl an Beratungen ergaben sich erste Hinweise fur eine Auswertung. Drei
Hauptmotive, eine Peerberatung wahrzunehmen, zeichneten sich ab. 1. Unterstitzung im Umgang
mit der Diagnose flur Menschen, die erst seit Kurzem Eltern eines intergeschlechtlichen Kindes
sind. Dies auch mit dem Ziel, anstehende Entscheidungen im Sinne des Kindes treffen zu kdnnen.
2. Hilfe bei Entscheidungen (iber den anstehenden Verlauf der Pubertat fir Kinder, die selbst
mitentscheiden miissen, wie sie sich weiter entwickeln mochten, was zu groRer Verunsicherung
fuhrt. 3. Der Wunsch junger, erwachsener Menschen, die inre Diagnose zwar schon langer
kennen, aber mit zeitichem Abstand ihre eigene Besonderheit und die Bedeutung fir sich

personlich besser verstehen und akzeptieren wollen.

Auffallend war die durchgehende Ablehnung einer Peerberatung von Jugendlichen, die erst vor
kurzem (zum Zeitpunkt der zu erwarteten Pubertat), ihre Diagnose erfahren haben. Diese
Altersgruppe bezieht oft vorzugsweise Informationen aus dem Internet, scheut den Kontakt zu
erwachsenen Betroffenen oder die Auseinandersetzung mit der eigenen Besonderheit. Hier bedarf

es in Zukunft weiterer Aufklarungsarbeit und alternative Vernetzungsangebote.

In der Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit Besonderheiten der Geschlechtsentwickiung
stehen sowohl Eltern und Betroffene als auch die Versorger vor irreversiblen Entscheidungen
(Einleitung von Hormontherapien, operative MaRnahmen). Fur die meisten Entscheidungen gibt es
keine medizinische Evidenz und keine klare Prognose. Die Durchfiihrung einer Peerberatung kann

helfen, die Perspektive um die Erfahrung von erwachsenen Betroffenen und Eltern zu erweitern.

Eine Anschlussfinanzierung der Peerberatung und der Patientennavigation ist zum
Projektabschluss noch nicht gesichert. Ahnlich der Schwangerschaftskonfliktberatung halten wir
eine Peerberatung vor irreversiblen Malnahmen ohne Einwilligung des Kindes fir dringend
empfohlen, eine Beratungspflicht kénnen wir jedoch nicht aussprechen. Unsere Erfahrungen
werden in die Verhandlungen Uber eine bessere psychomedizinische Versorgung von Menschen

mit DSD mit dem Bundesgesundheitsministerium einflieRen.

Strukturierte Evaluation

Zu Beginn der Auswertung wurde die Inanspruchnahme unseres interdisziplindren Angebotes
quantifiziert. 126 Kontakte haben in unserer interdisziplinaren Sprechstunde im Zeitraum
Dezember 2015 - Ende Mai 2017 stattgefunden. 119 Kontakte (ab Januar 2016) sind in die
Auswertung der Sprechstundenstruktur eingegangen. Folgende Abbildung illustriert das
Einzugsgebiet fur unser Versorgungsangebot. Es zeigt sich in der Kartierung, dass Betroffene aus
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dem gesamten Bundesgebiet das Betreuungsangebot an unserem Zentrum in Anspruch nahmen

und zum Teil erhebliche Wegzeiten in Kauf nahmen.
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Abbildung 1: Darstellung des Einzugsgebietes, die Grofie der gelben Kreise spiegelt die Anzahl der Kontakte aus dem jeweiligen Ort
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Abbildung 2: Darstellung der Verteilung der Erstkontakte (33) und Verlaufskontrollen (86) auf die Bundeslander des Einzugsgebietes

Das Balkendiagramm (Abbildung 2) unterscheidet Erstvorstellungen von Verlaufskontrollen. Aus

benachbarten Bundeslandern kamen Betroffene und Familien auch zu Verlaufskontrollen in unser

5
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Zentrum. Bei grofReren Entfernungen fand die Erstvorstellung bei uns statt und Verlaufskontrollen
in sehr gro3en Absténden (1-2jahrlich). Anhand dieser Auswertung wird deutlich, wie wichtig die
Vermittlung einer kooperierenden wohnortnahen Betreuung auf Versorgungsebene 2 ist.

Ziel der weiteren Evaluation im Rahmen des vorliegenden Projektes war, die Wirksamkeit unseres
Versorgungskonzeptes am Lubecker Hormonzentrum flr Kinder und Jugendliche anhand der
Behandlungszufriedenheit zu Uberprufen.

Die prospektive Erfassung der Behandlungszufriedenheit war mittels standardisierter
Telefoninterviews nach der Visite und Fragebogen vorgesehen. Das Institut fur Sozialmedizin und
Epidemiologie (ISE) ist fur die Planung des Evaluationsmoduls zunachst beratend tatig gewesen.
Das Durchfihren von Telefoninterviews wurde kritisch diskutiert: die interviewende Person muss
geschult in Gesprachsfihrung sein, mdglichst Erfahrung im Fachbereich haben und darf
gleichzeitig nicht Teil des DSD-Teams sein, um Unabhangigkeit des Evaluationsprozesses zu
gewahrleisten. Aus diesem Grund haben wir uns fur die Erhebung der Behandlungszufriedenheit
mittels Fragebdgen entschieden. Die Erhebung wurde durch das Institut fur Sozialmedizin und
Epidemioclogie durchgeflihrt. Hierflir wurde eine Datenbank angelegt. Die Kontaktdaten der
Ratsuchenden wurden durch unsere Sprechstundenkoordinatorin  eingepflegt und
pseudonymisiert. Fir die Befragung wurde das Einverstandnis der Betroffenen eingeholt. Die
Frageb6gen wurden durch das evaluierende Institut versendet und nach Rucklauf eingepflegt.

Der Fragebogen CHC-Sun (Child Health Care — Satisfaction, Utilization and Needs) fir Eltern und
YHC-Sun fiir Betroffene ab 16 Jahren wurde ausgewahit und von uns minimal modifiziert, um ihn
weiter standardisiert auswerten zu kénnen. Der Fragebogen (s. Anhang) wurde entwickelt zur
Beurteilung der Gesundheitsversorgung und beinhaltet ein Modul (Teil 1) zur Erfassung der
vorhandenen medizinischen Betreuung und den Schwierigkeiten, eine adaquate Betreuung zu
finden (Frage 1-14) und ein zweites Modul (Teil 2) zur Beurteilung von Abldufen am behandelnden
Zentrum und zur Zufriedenheit mit der Betreuung am Zentrum. Folgende Skalen werden in der
adaptierten Version unterschieden: 1. Diagnose und Information, 2. Koordination, 3. Patienten-
zentrierte Betreuung, 4. Rahmenbedingungen im Zentrum, 5. Arztliches Verhalten. Fir eine
Beurteilung der Behandlungszufriedenheit haben wir auf die Domanen ,arztliches Verhalten* und
.patientenzentrierte Betreuung"” fokussiert. Die Doméane ,Diagnose und Information” ist ebenso von
grofer Wichtigkeit, beschreibt zum jetzigen Zeitpunkt jedoch Prozesse und Zustande, die

uberwiegend in der Vergangenheit liegen.

Die Ergebnisse der Auswertung der Domanen ,arztliches Verhalten® und ,patientenzentrierte

Betreuung® sind in Abbildung 3 dargestellt.
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Abbildung 3 Auswertung der Domanen ,érztliches Verhalten” und ,patientenzentrierte Betreuung”

Das neue Versorgungsmodell mit Erweiterung des interdisziplinaren Teams um eine
Patientennavigatorin hat zu einer sehr hohen Behandlungszufriedenheit geflinrt. Mit unserer Arbeit
sind wir den psychomedizinischen Anforderungen der Betroffenen gerecht geworden. Dies flhren
wir insbesondere auf die patientenzentrierte Arbeit und die gesicherte Weitergabe von
Informationen an die einzelnen Disziplinen durch die Patientennavigatorin zurtick. Die
vorbereitenden Fallkonferenzen zu allen Beratungen in der interdisziplinaren Sprechstunde haben
gleichermalen zu einer Strukturierung und Standardisierung des Wissensstandes aller Behandler
gefuhrt. Die Auswertung der Doméane ,Diagnose und Information® wird in Zukunft hierzu

Rickmeldung geben.

Eine Finanzierung der Evaluation war im Rahmen des Kindness for Kids-Férderpreises nicht
vorgesehen. Sie musste aus eigenen Mitteln maoglich gemacht werden. Dies hat zu einer
Verzogerung der Fragebogen-Ausgabe gefiihrt. Zum Abschluss des Projektes ist eine Datenbank
zur Erfassung der Fragebogen-Daten erstellt worden. Die Auswertung aller Doméanen wird in

Zukunft als qualitatssicherndes Instrument fester Bestandteil unserer Versorgung sein.

Wissenschaftlich fundiertes interdisziplinares Versorgungskonzept

Durch den Kindness for Kids-Forderpreis 2015 wurde die Umsetzung von drei neuen

Versorgungsmodulen ermoglicht (s. Abb. 4).
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Integratives Versorgungskonzept
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Abbildung 4: Darstellung des neuen Versorgungskonzepts mit Integration der neuen Versorgungsmodule

Durch Implementierung -der fortlaufenden Evaluation, Patientennavigation, Verankerung der
interdisziplinare Fallkonferenzen und Integration der Forschungsbereiche haben wir ein neues
patientenzentriertes Versorgungskonzept erreicht. Die Neu-Strukturierung hat dazu beigetragen,
dass das Zentrum in Libeck im Rahmen der Europaischen Referenznetzwerke fur seltene

Endokrinopathien akkreditiert werden konnte.

Wir sind in fortlaufendem Kontakt mit politischen Vertreterinnen der Selbsthilfe und der
Peerberatungsstelle. Die Fortfihrung der strukturierten Peerberatung ist abhangig von
Finanzierungskonzepten seitens des Bundesgesundheitsministeriums, die aktuell ausstehen.

Entscheidungen sind jedoch in Aussicht gestellit.



