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ZIELE DER STUDIE

Das Ziel der Studie ist die Verbesserung der Behandlung und
Beratung von Patienten mit verschiedenen Beeintrdchtigungen
der Keimdriisen und Nebennieren.

Dies umfasst eine grofe Gruppe an verschiedenen Diagnosen z.B.
Turner Syndrom, Klinefelter Syndrom, gemischte Gonadendysge-
nesie, Androgenresistenz, XY und XX Gonadendysgenesie, Andro-
genbildungsstérungen (z.B. 5a-Reduktase-2-Mangel, 173-HSD-3-
Mangel), adrenogenitales Syndrom (AGS) und Hypospadie. Alle
diese Diagnosen werden unter dem Uberbegriff ,Storungen der
Geschlechtsentwicklung' (aus dem Englischen: ,disorders of sex
development’, DSD) zusammengefasst. Es ist uns bewusst, dass
einige Betroffene und Selbsthilfegruppen nicht mit dem Begriff
,DSD" einverstanden sind. Die Studie beriicksichtigt diese Kritik,

dabei mdchten wir Sie inshesondere um Vorschldge zur medizini-

schen Bezeichnung lhrer Diagnose bitten.

Die meisten Betroffenen mit Beeintrachtigungen der Funktion
der Nebennieren oder Keimdriisen bendtigen eine lebenslange

Behandlung mit Cortison oder eine Hormonbehandlung mit Testo-

steron oder Ostrogenen ab dem Pubertétsalter. Einige Betroffene
wurden in der Kindheit oder im Erwachsenenalter operiert und/

oder hatten neben der medizinischen Behandlung auch psycholo-

gische Beratungen oder Psychotherapie.

Obwohl die Behandlung und Beratung das Wohlbefinden beein-
flusst, wurden die langfristigen Folgen bisher nicht im Einzelnen
untersucht. Aus diesem Grund mdchten wir gerne lhren korper-
lichen Gesundheitszustand und lhr allgemeines und psychisches
Wohlbefinden untersuchen.

Ein duperst wichtiger Bereich der Studie sind lhre Erfahrungen
mit der Behandlung, Ihre Meinung zu ethischen Fragen und
auch wie Medizin und Gesellschaft sich beziiglich lhrer Diagnose
verhalten. lhre Meinung dazu ist eine wichtige Voraussetzung,
um die aktuelle und zukiinftige Behandlung und Beratung zu
verbessern.

Das Gesamtziel der Studie ist die Entwicklung von Leitlinien
zur Verbesserung der Behandlung und Beratung von Menschen
mit verschiedenen Beeintrachtigungen der Keimdriisen und
Nebennieren in Europa.

Die Bewertung medizinischer und psychologischer Bediirfnisse
ist in den verschiedenen Diagnosegruppen sehr unterschiedlich.
Die Studie wird dies beriicksichtigen.

Ein weiteres Ziel der Studie ist medizinisches Personal, Kinder-
gdrten, Schulen und die allgemeine Bevdlkerung in Europa {iber
die Situation von Menschen mit diesen seltenen Diagnosen zu
informieren und weiterzubilden.

UNTERSUCHUNGEN
DER STUDIE

Wir mdchten Ihren Gesundheitszustand durch eine drztliche
Untersuchung, eine gynakologische/urologische Untersu-
chung, eine Blutuntersuchung, eine Knochendichtemessung,
eine Ultraschalluntersuchung und eine Messung der Korper-
zusammensetzung beurteilen. Die Untersuchungen werden

von spezialisierten Arzten_innen der Bereiche Endokrinologie,
Gynakologie/Urologie und Radiologie durchgefiihrt. Zudem
bitten wir Sie einen Fragebogen auszufiillen, um mehr {iber die
verschiedenen Bereiche des Wohlbefindens, lhre Zufriedenheit
mit der Behandlung und Beratung, lhre aktuelle Lebenssituation
und lhre Meinung zu ethischen Fragen zu erfahren. Auferdem
bendtigen wir auch Informationen iiber Ihre Krankengeschichte
und lhre friiheren medizinischen Behandlungen.

Sie kdnnen an der gesamten Studie oder nur an Teilen der Stu-
die teilnehmen. Alle personlichen Informationen werden streng
vertraulich behandelt. Die Studiendaten werden pseudonymi-
siert gespeichert (d.h. unter einem Code oder einer Nummer).

WEITERE UNTERSTUTZUNG

Wir beraten Sie gerne, falls Sie Fragen zu Ihrem Gesundheits-
zustand haben und helfen Ihnen auch bei Uberweisungen zu
anderen Spezialisten. Psychologe_innen stehen Ihnen fiir nicht
medizinische Fragen zu Verfiigung.

TEILNAHME

Wenn Sie an der Studie teilnehmen mdchten, kontaktieren Sie
bitte Ihr drtliches Studienzentrum. Wir informieren Sie gerne
ausfiihrlich personlich iiber weitere Einzelheiten der Studie.

Reisekosten werden erstattet.



