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Es gibt zwei konkurrierende biologische Theorien fiir
die Entstehung des Zugehorigkeitsgefiihls zum einen
oder anderen Geschlecht. Die eine postuliert, dass die
Geschlechtsidentitdt der initial neutralen kindlichen
Psyche aufgrund der anatomisch vorliegenden genita-
len Merkmale anerzogen wird, die andere behauptet,
dass sie bereits im Hirn des Neugeborenen strukturell
fest verankert ist und nur noch auf ihre Entfaltung
wartet. Beide Theorien scheinen mir wahre Anteile zu
enthalten, aber sehr einseitig zu sein. Ich vermute, dass
die Geschlechtsidentitdt Resultat eines komplexen
dynamischen Interaktionsprozesses in der kindlichen
Psyche ist. Frithe Pragungen des fotalen Gehirns, mor-
phologische Charakteristika der Geschlechtsorgane,
deren hormonelle Funktion, personliche Erfahrungen
mit den sexuellen Aspekten des eigenen Korpers, Vor-
bild und Einwirkungen der Eltern und anderen Betreu-
ungspersonen, die Auseinandersetzung mit Gleichaltri-
gen des eigenen und des anderen Geschlechts sowie
die Einfliisse der Schulbildung und der Medizin bilden
ein Geflecht von interagierenden Faktoren, deren Ein-
fluss sich iiber die ganze Periode von der Sduglingszeit
bis in die Adoleszenz erstreckt.

Wenn bei einem Neugeborenen eine auffiallige Morpho-
logie des Genitales festgestellt wird, die eine eindeutige
Geschlechtszuordnung erschwert oder verunméglicht,
wirft dies grundlegende Fragen zur koérperlichen
Integritdt und zukiinftigen Geschlechtsidentitdt auf.
Einige dieser Fragen sollen im folgenden kurz skizziert
werden.

Wann und warum wird eine biologische
Variante zur Storung?

Das internationale Konsensuspapier iiber angeborene
Storungen der Geschlechtsentwicklung von 2006 [1],
das fiir die Medizin viele sehr hilfreiche Klarungen,
Differenzierungen und Verbesserungen im empfoh-
lenen Vorgehen gebracht hat, stiess bei den Organisa-
tionen von Menschen mit Varianten der Geschlechts-
entwicklung auf Ablehnung, da es den neuen Begriff
«Disorders of Sex Development» abgekiirzt DSD ein-
fithrte. Die Bezeichnung «Storung» fiir etwas, das viele
dieser Menschen als wesentlichen Teil ihrer Identitét
erlebten, wurde als diskriminierend empfunden.

Wihrend die klassische Biologie geneigt ist, jedes Ab-
weichen von den Standardverldufen der Ontogenese

als Storung und damit als nachteilig zu klassieren, las-
sen neuere Entwicklungen in der Evolutionsbiologie
vermuten, dass eine grossere Vielfalt der Phdnotypen
auch von evolutiondrem Vorteil sein kann. Die ameri-
kanische Evolutionsbiologin Joan Roughgarden zeigt in
ihrem Buch «Evolutions Rainbow» [2], dass die Natur
insbesondere im Bereich der Sexualitdt und Reproduk-
tion eine unglaubliche Vielfalt von Entwicklungsverlau-
fen hervorgebracht hat, die hinter die klassische Be-
trachtungsweise einer strikten Geschlechterdichotomie
mit {iber die meisten Spezies hinweg gleichartig defi-
nierten mannlichen und weiblichen Charakteristika ein
grosses Fragezeichen setzt.

Somit gibt es keinen biologischen Grund, jede Variante
der Geschlechtsentwicklung als Storung zu bezeichnen.
Dagegen hat der Verzicht auf den Stérungsbegriff
die Konsequenz, dass die Medizin als Hauptansprech-
partnerin fiir biologische Stérungen beim Menschen
ihren Ansatzpunkt verliert. Dies ist tatsdchlich auch
die Absicht vieler Aktivisten, die den Einfluss und die
Definitionsmacht der Medizin zuriickdrdngen wollen.
Es entspricht aber sicher nicht dem generellen Wunsch
der Betroffenen und ihrer Angehorigen. Die Eltern
eines Neugeborenen empfinden die Feststellung einer
DSD hiufig als massive Storung, die diffuse Angste,
aber auch sehr konkrete Befiirchtungen iiber die
Zukunft ihres Kindes und ihrer Familie auslost. Sie
kann die vulnerable Phase der frithen Eltern-Kind-
Bindung gefdhrden und im Extremfall bis zur offenen
Ablehnung des Neugeborenen fiihren. In dieser Situa-
tion haben die Eltern ganz bestimmte Erwartungen an
die Medizin. Sie méchten die angeborene Auffélligkeit,
wenn moglich, zum Verschwinden bringen, andernfalls
wenigstens handfeste Unterstiitzung im Umgang damit
erhalten.

Aber auch urteilsfahige Jugendliche und Erwachsene
mit DSD konnen ein ausgeprégtes Bediirfnis verspiiren,
die Medizin zur Losung ihrer Probleme beizuziehen.
Wenn die erlebte Geschlechtsidentitidt nicht befriedi-
gend mit Aussehen und/oder Funktion der Geschlechts-
organe iibereinstimmt, wird oft drztliche Hilfe gesucht.
Damit diese gewdhrt und von der Sozialversicherung
finanziert werden kann, muss aber die vorliegende bio-
logische Variante als behandlungsbediirftige Storung
klassiert werden.
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Wie wirkt sich die Ambivalenz des Stérungs-
begriffs auf die Bedeutung von korperlicher
Integritat aus?

Aus medizinischer Sicht bedeutet korperliche Integri-
tdt, dass der Koérper als frei von Stérungen seines
Aussehens und Funktionierens beurteilt wird. Daraus
folgt, dass die Bedeutung von korperlicher Integritit
bei DSD davon abhéngt, ob die bei Geburt vorliegende
Auffilligkeit als biologische Variante oder als patholo-
gische Storung gesehen wird. Im ersten Fall ist die
korperliche Integritdt erhalten und kann durch eine
frithe Operation nur gestort werden, wahrend im zwei-
ten Fall die Integritdt von Natur aus aufgrund einer
unvollkommenen Entwicklung gestort ist und damit
den Wunsch nach einer wiederherstellenden Operation
wecken kann. Die Beurteilung, ob eine zu akzeptie-
rende Variante oder eine zu korrigierende Storung
vorliegt, kann aber von verschiedenen Standpunkten
aus und zu unterschiedlichen Zeitpunkten kontrér aus-
fallen.

Fiir betroffene Eltern hdngt die Beurteilung einer
korperlichen Auffélligkeit ihres neugeborenen Kindes
einerseits vom medizinischen Wissen ab, das sie be-
reits haben bzw. aufgrund der aktuellen Situation er-
halten, andererseits aber von tiefsitzenden Ansichten
und Werturteilen, die Teil ihres biographischen und
kulturellen Hintergrunds sind. Wissen kann durch In-
formation und Beratung modifiziert werden, wahrend
Ansichten und Werturteile nur beriicksichtigt, aber
kaum verdndert werden kénnen. Dementsprechend
unterschiedlich sind die elterlichen Wiinsche und rei-
chen vom Bediirfnis, das Problem voéllig zu negieren,
bis zur imperativen Forderung, die Auffélligkeit un-
verziiglich zu beseitigen.

Bei Jugendlichen und Erwachsenen mit angeborenen
korperlichen Auffélligkeiten hdngt die Beurteilung des
eigenen Korpers von einem komplexen Geflecht von
Einflussfaktoren ab, d&hnlich wie ich das eingangs fiir
die Entwicklung der Geschlechtsidentitéit beschrieben
habe. Es verwundert deshalb nicht, dass es zu indivi-
duell sehr unterschiedlichen Beurteilungen kommt.
Generell ldsst sich sagen, dass in der Adoleszenz der
Drang gross ist, sich mit Altersgenossen zu vergleichen
und ihnen gegeniiber nicht negativ aufzufallen, son-
dern in geeigneten Situationen sich positiv auszuzeich-
nen. Je nach sozialem Umfeld scheint korperliche Inte-
gritdt nur iber eine operative Anpassung erreichbar
oder sie ldsst sich als akzeptierte angeborene Beson-
derheit erleben.

Offensichtlich wirkt sich die Ambivalenz des Begriffs
der Storung fiir alle Beteiligten sehr direkt auf das
Verstdndnis der korperlichen Integritit aus.

Welche Wege kénnen fiir Kinder mit DSD
zu einer ungestorten Geschlechtsidentitat
fiihren?

In der mit heftigen Emotionen gefiihrten 6ffentlichen
Debatte iiber die ethisch richtige Behandlung von Kin-
dern mit DSD stellen sich zwei grundsétzliche Verstén-
digungsprobleme. Dasjenige der Abgrenzung: Welche
Besonderheiten des Genitales sollen als DSD gelten?
Und dasjenige der Variabilitdt: Kann man generell iiber
Kinder mit DSD als eine einheitliche Entitét sprechen?
Die Antworten auf die beiden Fragen bedingen sich ge-
genseitig. Je inklusiver man die Frage der Abgrenzung
beantwortet, desto grosser wird die Variabilitdat. Nicht
alle angeborenen Auffilligkeiten des Genitales stellen
in gleichem Masse eine Gefihrdung der ungestorten
Entwicklung der Geschlechtsidentitdt dar, genauso wie
nicht alle angeborenen Auffilligkeiten des Auges den
gleichen Einfluss auf die Sehfdhigkeit haben. Bei der
Einschédtzung der prognostischen Bedeutung einer an-
geborenen Auffilligkeit ist auch immer zu beriicksich-
tigen dass das Risiko fiir eine gestorte Funktion auch
bei einem Kind mit vollig unauffilligem neonatalem
Befund niemals Null ist. Bei angeborenen Auffilligkei-
ten des Genitales, deren Einfluss auf die Entwicklung
der Geschlechtsidentitdt als nicht signifikant einge-
schétzt wird, ist deshalb auch nicht zu erwarten, dass
deren operative Behandlung — mindestens sofern sie
unkompliziert verlduft — sich diesbeziiglich negativ
auswirken konnte. Dies gilt fiir die geringergradigen
Hypospadien, deren Trager wohl kaum h&ufiger zur
Unzufriedenheit mit ihrer ménnlichen Geschlechtszu-
ordnung neigen, als morphologisch unauffillige Alters-
genossen. Jenseits dieser relativ einfachen Situation
gibt es aber ein sehr weites und vielfaltiges Spektrum
von genitalen Auffélligkeiten bis hin zu seltenen Situa-
tionen der geschlechtlichen Uneindeutigkeit, bei denen
auch bei optimaler Behandlung und Betreuung ein
hohes Risiko fiir eine Storung der Geschlechtsidentitét
bestehen bleibt. Voraussetzung fiir die Bezeichnung
optimaler Behandlungswege fiir DSD ist demzufolge
das Wissen dariiber, wie sich verschiedene Auffallig-
keiten auf die Entwicklung der Geschlechtsidentitdt in
Abhéngigkeit von der Behandlung auswirken. Dafiir ist
einerseits die genaue dtiopathogenetische Kldrung und
Beschreibung der unterschiedlichen DSD notwendig,
andererseits miissen Langzeitstudien durchgefiihrt
werden, die sowohl die Auswirkung unterschiedlicher
Atiopathogenesen wie verschiedener Behandlungsfor-
men untersuchen. Wahrend die erste Aufgabe schon
weit fortgeschritten ist, bestehen bei der zweiten, un-
gleich schwierigeren, noch sehr grosse Liicken. Aller-
dings sind in den letzten Jahren sehr ermutigende
Anstrengungen unternommen worden.
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Wie ist demnach der frithe Einsatz
von Operationen am kindlichen Genitale
zu beurteilen?

Ich glaube nicht, dass das frithkindliche Genitale fiir
den Kinderchirurgen tabu sein muss. Einerseits gibt es
notwendige Operationen, die von niemandem bestrit-
ten werden, da sie zur Wiederherstellung oder Er-
haltung der kindlichen Gesundheit unerlédsslich sind.
Andererseits besteht seit langem die Tradition, ange-
borene Auffalligkeiten, auch wenn sie nicht direkt ge-
sundheitsgefahrdend, aber fiir die Eltern und - so wird
mindestens von diesen vermutet — auch fiir die Kinder
sehr storend sind, frith zu operieren, sofern der Ope-
rationserfolg wahrscheinlich und das Komplikations-
risiko gering sind. Ich glaube, dass diese Praxis bei
Wahrung der notigen Sorgfalt ethisch vertretbar ist. Es
gibt dafiir viele Beispiele ausserhalb des Genital-
bereichs, wie Anhédngsel an den Ohren oder Hénden,
pigmentierte Naevi, vaskuldre Fehlbildungen oder iso-
lierte Lippenspalten. Zugegebenermassen gibt es unter
Arzten grosse Temperamentsunterschiede beziiglich
Operationsindikation und die Erarbeitung verbindli-
cher Kriterien fiir den Einsatz solcher Behandlungen
wire sinnvoll. Diese konnten z.B. auf folgende Punkte
eingehen: Ausmass und Grad der Auffélligkeit, Ein-
schitzung der moglichen Storung der sozialen Inter-
aktion durch die Auffilligkeit, Bedeutung fiir die Eltern,
Wirksamkeit der Behandlung, mogliche Komplikatio-
nen, alternative Moglichkeiten mit dem Problem umzu-
gehen etc. Auf jeden Fall sollten solche Behandlungen
nur auf ausdriicklichen und wohlerwogenen Wunsch
der sorgfiltig und vollstindig informierten Eltern und
nach gewissenhafter Abwédgung des moglichen Nut-
zens fiir das Kind gegeniiber allen potentiellen Belas-
tungen und Risiken erfolgen. Sobald es sich zuverldssig
mitteilen kann, werden selbstverstdndlich die Meinung
des Kindes und insbesondere seine allféllige Ableh-
nung der Operation entscheidend. Fiir den Umgang
mit von DSD betroffenen Familien ist eine umfassende

Beriicksichtigung der biopsychosozialen Situation be-
sonders wichtig, da das Langzeitziel der Behandlung,
die ungestorte Entwicklung einer zufriedenstellenden
Geschlechtsidentitét, auf einem ungewdohnlich komple-
xen, biopsychosozialen Prozess beruht.
Pauschallésungen wie das geforderte Verbot oder
Moratorium fiir bestimmte Operationen scheinen mir
dafiir nicht geeignet. Sie wiirden zu langwierigen und
unfruchtbaren Abgrenzungsstreitigkeiten zwischen
«geschlechtshestimmenden», «geschlechtsverdeutli-
chenden» und anderen Operationen am kindlichen
Genitale fithren und den betroffenen Kindern kaum
helfen. Vielmehr sollten die existierenden Bemithungen
unterstiitzt werden, einerseits die Betreuung von Kin-
dern mit DSD in spezialisierten interdisziplindren
Teams zu organisieren und andererseits Langzeit-
studien dazu durchzufiihren. Der Prozess der Ent-
scheidfindung zur Behandlung im Einzelfall muss
sowohl den biologischen Gegebenheiten wie der psy-
chosozialen Situation gerecht werden, ohne die vermu-
teten Bediirfnisse des spidteren Erwachsenen nach
moglichst weitgehender Selbstbestimmung mit irrever-
siblen Eingriffen zu unterlaufen. In den letzten Jahr-
zehnten ist es diesbeziiglich an den meisten Orten be-
reits zu einer grundlegenden Anderung des Vorgehens
gekommen und wird zweifellos in die gleiche Richtung
weitergehen.
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