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Zusammenfassung
Dieser Beitrag befasst sich mit Herausfor-
derungen für die erlebte Männlichkeit
und mit Problemen der Gesundheitsversor-
gung von Menschen mit angeborenen Varia-
tionen der körperlichen Geschlechtsmerkma-
le (bzw. Intergeschlechtlichkeit/Intersexuali-
tät/diverse sex development) insbesondere in
Hinblick auf die fehlende Vorhersagbarkeit
und Ungewissheit der Entwicklung der Ge-
schlechtsidentität im Erwachsenenalter, wie
sie bei den meisten Intersex-Formen bestehen.

Als grundlegende Probleme werden die di-
chotome Sicht auf Geschlecht, das Paradigma
der »Machbarkeit« in der Medizin und die
Schwierigkeiten, mit Unsicherheit und Mehr-
deutigkeit umzugehen, identifiziert. Funktio-
nale Einschränkungen, die medizinische Be-
handlung brauchen, aber auch iatrogen, das
heißt ärztlich verursachte Gesundheitsproble-
me und -schäden werden benannt. Darüber
hinaus wird ein großer Mangel an adäquater,
diskriminierungsfreierGesundheitsversorgung
von Menschen mit Intersexualität dargestellt.
Ein Fokus richtet sich auf Gesundheitsproble-
me von Männern bzw. sich männlich erleben-
derMenschenmit Formenwie demAdrenoge-
nitalen Syndrom (AGS), Androgenbiosynthe-
se-Störungen und dem Klinefelter Syndrom.

Diskutiert wird die lange in der Medizin
übliche Vorgehensweise, bereits im Kindesal-
ter aus uneindeutigen bzw. mehrdeutigen Ge-
schlechtsmerkmalen »weiblich« erscheinen-
de Anatomien »herzustellen«, natürliche Vi-
rilisierungsphänomene, das heißt körperliche
»Vermännlichung« zu»korrigieren« bzw. zu

»vermeiden« und damit die Aussicht auf ei-
ne männliche oder intergeschlechtliche Ent-
wicklung zu verringern und sie demzufolge zu
diskriminieren.

Handlungsempfehlungen zum Umgang
mit Intersexualität unter Beachtung politi-
scher und juristischer Aspekte, wie die Rech-
te auf Selbstbestimmung, einen unversehr-
ten Körper, medizinische Versorgung und
eine offene Zukunft, schließen den Beitrag
ab.

Summary: Challenges of healthcare
related to intersex
This paper addresses challenges for the experi-
ence of maleness, resp. masculinity, as well as
health and health care problems of individu-
als with diverse sex development, i. e. intersex
conditions. The main emphasis will be on the
lack of predictability concerning the develop-
ment of gender identity in adulthood, as in
most cases of diverse sex development (dsd),
and the uncertainty that goes along with it.

Problems being revealed are the dichoto-
mous view on gender, the medical paradigm
of feasibility and the difficulties of dealing
with uncertainty and ambiguity. Restrictions
in functioning requiring medical care but al-
so iatrogenic restrictions, i. e. medically caused
healthproblems andharm,will be pointedout.
In addition, a sizable lack of adequate health
care that is free of discrimination for individu-
als with intersex/dsdwill be described. A focus
will be on the health problems of men resp. in-
dividuals experiencing themselves asmalewith
different intersex conditions, e. g. congenital
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adrenal hyperplasia (CAH), androgen biosyn-
thesis defects and Klinefelter syndrome.

The formerly common medical approach
of making female appearing anatomies out of
ambiguous genitalia or sex characteristics al-
ready in early childhood will be discussed, as
well as »correcting« or »preventing« nat-
ural virilisation, i. e. bodily masculinisation.
Consequently, the suppression of a male or in-
tersex development can be seen as a form of
discrimination.

Finally, recommendations for how to deal
with intersex conditions will be given, tak-
ing into account political and judicial aspects
such as the rights to self-determination, an un-
harmedbody,medical care and an open future.

Erkenntnisstand und
Literaturübersicht

Der Zusammenhang von erlebter Männlich-
keit, Intergeschlechtlichkeit undGesundheits-
versorgung stellt einen herausfordernden For-
schungsgegenstand dar. Zum einen ist die Fra-
ge, was unter erlebter Männlichkeit zu ver-
stehen ist, schwierig und komplex, zum ande-
ren handelt es sich auch bei Intersexualität,
Intergeschlechtlichkeit bzw. Variationen der
körperlichen Geschlechtsentwicklung um ein
komplexes Themenfeld, das bestenfalls aus in-
terdisziplinärer und partizipativer Perspektive
untersucht werden sollte.

Intergeschlechtlichkeit ist einweit gefasster
Oberbegriff für angeborene Erscheinungsfor-
men, bei denen die körperliche Geschlechts-
entwicklung »untypisch« verläuft. In einer
aktuellen Studie des Bundesfamilienministeri-
ums wurden Erfahrungsexpert_innen und El-
tern vonKindernmit einer Intersex-Formdazu
befragt, zuwelchenThemenfelderndringender
Beratungs- und Unterstützungsbedarf besteht.
Dabeiwurden»gesundheitlicheBelange«von
80% der Befragten genannt, weitere häufige
NennungenwarendieThemen»Anerkennung

der körpergeschlechtlichenEntwicklung«und
»Wege eines offenen Umgangs« [1].

Variationen benennen und
systematisieren

Zu den Variationen der körpergeschlechtli-
chenMerkmale und Entwicklung zählen zahl-
reiche, sehr unterschiedliche Erscheinungsfor-
men wie zum Beispiel die verschiedenen For-
men der Androgeninsensitivität (AIS) bzw.
Androgenresistenz, bestimmte Störungen der
Androgenbiosynthese, das sogenannte Adre-
nogenitale Syndrom (AGS), Gonadendysge-
nesien und chromosomale Mosaikformen, zu
denen auch das Klinefelter Syndrom gehört.

Bereits die Terminologie stellt eine erste
Herausforderung dar. Die besondere Schwie-
rigkeit besteht darin, Begriffe zu finden und
zu verwenden, die drei Kriterien erfüllen: Sie
sollen erstensnicht stigmatisierenundpatholo-
gisieren, zweitens für eine Vielzahl von körper-
lichen Erscheinungsformen zutreffen und drit-
tens gleichzeitig von unterschiedlichen Perso-
nengruppen akzeptiert, gerne benutzt und ge-
hörtwerdenundsoIdentifikationermöglichen.

In der oben genannten Befragung für das
Bundesfamilienministerium wählte die gro-
ße Mehrheit der Teilnehmenden den Vari-
anten-Begriff (»Varianten der körperlichen
Geschlechtsentwicklung«) als bevorzugte Be-
zeichnung. Nur 2% der 630 Teilnehmen-
den bevorzugten den Begriff »Störungen der
Geschlechtsentwicklung« (Disorders of Sex
Development, DSD) [1].

In der zuvor veröffentlichten Stellungnah-
me der Bundesärztekammer [2] zur »Versor-
gung vonKindern, Jugendlichen undErwachse-
nen mit Varianten/Störungen der Geschlechts-
entwicklung (Disorders of Sex Development,
DSD)« wurde noch an dem Störungsbegriff
festgehalten. Unter DSD werden »angeborene
Variationen der genetischen, hormonalen, gona-
dalenundgenitalenAnlageneinesMenschenmit
der Folge verstanden, dass das Geschlecht einer
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Person nicht mehr eindeutig den biologischen
Kategorien ›männlich‹ oder ›weiblich‹ ent-
spricht« [2]. Diese Definition orientiert sich an
dem sogenannten Consensus Paper. Nach dem
Konsens-Papier der Chicagoer Consensus Con-
ference von2005werdenunter demOberbegriff
DSD angeborene Erscheinungsformen (»con-
genital conditions«) bezeichnet, bei denen eine
untypischeEntwicklungdes chromosomalen, go-
nadalen oder genitalen Geschlechts stattgefun-
den hat, sodass die körperlichen Geschlechts-
merkmale nicht alle einem bzw. demselben Ge-
schlecht entsprechen [3]. Die seitdem in der
MedizinüblicheKlassifikationgruppiertdiever-
schiedenen Intersex-Formen nach dem zugrun-
deliegenden»genetischenGeschlecht«undKa-
ryotyp in die drei übergeordneten Gruppen
XX-chromosomal (46,XX DSD), XY-chromo-
somal (46,XYDSD)undgeschlechtschromoso-
mal (Sex ChromosomeDSD, zu der chromoso-
maleMosaikformengehörenwie z.B. 47,XXY).
Hinsichtlich der weiteren Unterteilung werden
endokrinologische Aspekte aufgeführt, nämlich
Merkmale der Androgensynthese und -wirkung.

Zusammenfassend haben wir damit eine
Situation, in der einerseits eine breite Akzep-
tanz für den Störungsbegriff und die damit
verbundene DSD-Schreibweise außerhalb der
Medizin fehlt. Andererseits ist die Klassifika-
tion nach zugrundeliegendem Karyotyp eine
praktikable erste Orientierungshilfe, wenn es
darumgeht, eine systematischeÜbersicht über
verschiedene Intersex-Formen zu bekommen.

Diese Klassifikation spiegelt sich jedoch
nicht im derzeit gültigenDiagnoseschlüssel der
ICD-10 [4] wider. Hier sind die Besonderhei-
ten der somatischen Geschlechtsentwicklung
in verschiedenen Kapiteln zu finden, beispiels-
weise in den Kapiteln E (E00-E90: »Endo-
krine, Ernährungs- und Stoffwechselkrankhei-
ten« wie das AGS = E25.9), N (N00-N99:
»Krankheiten des Urogenitalsystems«) und
Q (Q00-Q99: »Angeborene Fehlbildungen,
Deformitäten und Chromosomenanomalien«
wie die Gonadendysgenesien = Q96.9 oder
das Klinefelter Syndrom = Q98.0 bei Karyo-

typ 47.XXY). Problematischerweise findet sich
hier noch die Nomenklatur des überholten
Überbegriffs»Pseudohermaphroditismusmas-
culinus« (Q56.3). Es bleibt abzuwarten, inwie-
weit die Überarbeitung der ICD-11 sich an
der oben genannten Consensus-Klassifikation
orientiert und ob bislang geschlechtsbezoge-
ne Bezeichnungenwie»Klitorishypertrophie«
(N90.8) ingeschlechtsneutraleBeschreibungen
verändert werden, zum Beispiel »Genitalver-
größerung«. Zu hoffen bleibt, dass eine präzise
und respektvolle Sprachwahl getroffen wird.

Paradigmenwechsel?

InderGesundheitsversorgungintergeschlecht-
lich geborenerMenschen standbis vorKurzem
ein Vorgehen im Vordergrund, das vor allem
auf die äußere Geschlechtsanpassung an ein
normatives Geschlechtsideal ausgerichtet war.
Die sogenannteOptimalGenderPolicyberuh-
teaufderAnnahme,dassdassozialeGeschlecht
eines Kindes durch Erziehung beeinflussbar
sei. Anstatt ganzheitliche Gesundheitsversor-
gung zu verfolgen, galt es unter normativen
Vorstellungen durchAnwendung aller zurVer-
fügung stehender medizinischer Möglichkei-
ten eine vermeintliche Eindeutigkeit und da-
mit ein »bestmögliches Geschlecht« medizi-
nisch und erzieherisch herzustellen.

Die Kritik von Wissenschaftler_innen
und Erfahrungsexpert_innen an dem seit
den 1950er Jahren gültigenmedizinisch-psy-
chologischen Behandlungsrational hat zu ei-
nem beginnenden Umdenken geführt. Eine
zentrale Forderung von Expert_innen in ei-
gener Sache gilt der Verbesserung von Auf-
klärung, Beratungs- und Versorgungsstruk-
turen und der zeitlichen Verschiebung irre-
versibler Körpereingriffe, die nicht medizi-
nisch indiziert und notwendig sind, bis die
betreffende Person selbst entscheiden kann
[5].

EinentatsächlichenParadigmenwechselhat-
ten Milton Diamond und Keith Sigmundson
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bereits in den 1990er Jahren gefordert [6]. Sie
forderten einUltimatumhinsichtlich aller nicht
medizinisch notwendigen geschlechtskorrigie-
rendenMaßnahmen,bisdasjeweiligeKindselbst
entscheidungsfähigwar.DochdieseEmpfehlun-
gen setzten sich nicht überall durch. Vielmehr
war und ist die Wirkmacht des früheren Be-
handlungsvorgehens so weitreichend, dass zen-
trale Rechtsgüter und Persönlichkeitsrechte wie
die Selbstbestimmung, das Offenhalten der Zu-
kunft und die körperliche Unversehrtheit über
Jahrzehnte ohne Bedenken verletzt wurden.

Jürg Streuli und Kathrin Zehnder [7] be-
schreiben eine inzwischen eingetretenePerspek-
tivverschiebungundeinenWertewandel imme-
dizinischen und gesamtgesellschaftlichen Um-
gang mit Intersexualität. Statt des Ziels »Ein-
deutigkeit herstellen« gehe es zunehmend um
die Wahrung von Persönlichkeitsrechten und
die Achtung von Individualität, Subjektivität
undeinereigenenGeschlechtsidentität,derKör-
perintegrität sowie der Gesundheitsversorgung
[7].Gleichzeitighält sichdieTendenzzurdicho-
tomen Geschlechternormierung als Grundlage
zum Umgang mit Intersexualität in eindrucks-
voller Hartnäckigkeit. Dies zeigt sich beispiels-
weise auch in den jüngsten Empfehlungen der
Bundesärztekammer [2]. Auch Grundgedan-
ken der »Optimal Gender Policy«, nämlich
medizinische Maßnahmen von der vorgenom-
menen Geschlechtsrollenzuweisung (»gender
assignment«) abhängig zumachen, sindweiter-
hin in aktuellen internationalen Publikationen
zu finden [8]. Deshalb ist mit Recht zu fragen,
inwieweit wir es tatsächlich bereits mit einem
Paradigmenwechsel zu tun haben.

ZurBedeutungvonGeschlechtsidentität
und Geschlechtsrolle

»Ein Gefühl der Identität haben heißt, sich mit
sich selbst – so wie man wächst und sich entwi-
ckelt – eins fühlen; und es heißt ferner, mit dem
Gefühl einer Gemeinschaft […] im Einklang zu
sein« [9].

Der Psychoanalytiker Erik Erikson hat die
dem Identitätsbegriff innewohnende Dialek-
tik vonWir- und Ich-Identität hervorgehoben
und damit den menschlichen Grundkonflikt
zwischendemWunschnachEinzigartigkeit ei-
nerseits und demWunsch nach Zugehörigkeit
andererseits im Identitätsbegriff verbunden.
Identitätserfahrungen werden durch Sprache
geformt und teilbar, ebenso aber auch durch
sozialeVergleicheundAbgrenzungsbemühun-
gen [9].

Geschlechtliche Identität oder Geschlechts-
identität wird heute als das individuelle Gefühl,
sich selbst als männlich, weiblich oder anders zu
erleben, verstanden [10]. Im Geschlechtsiden-
titäts-Diskurs konkurrieren verschiedene Bilder,
um Identität zu illustrieren. DieKerngeschlechts-
identität, wie sie von Robert Stoller 1968 in sei-
nem Buch »Sex und Gender« konzipiert wird,
geht von einem primordialen Kernselbst aus,
das aus Identifikation mit den Eltern, aber auch
durch Wahrnehmung des eigenen Körpers, ins-
besondere des Genitales und der »inhärenten
biologischen Kraft (the biologic force within)«
entstehe[11]. IlkaQuindeaunutztdasBildeiner
Hülle oder eines Behältnisses, »in dem die ver-
schiedensten bewussten und unbewussten As-
pekte von Männlichkeit und Weiblichkeit auf
denunterschiedlichen somatischen,psychischen
und sozialen Dimensionen in je individuellen
Mischungsverhältnissen aufbewahrt sind«[12].

Das Bild der Hülle passt auch für die Vor-
stellung der Geschlechtsrolle, die eine Person
einnimmt und ausübt. Die Unterscheidung
zwischen empfundener Geschlechtsidentität
(psychisches Geschlecht) und der gezeigten
Geschlechtsrolle (soziales Geschlecht) legt die
Identität als Erlebenskategorie und die Rolle
als Verhaltenskategorie zugrunde. In der Se-
xualwissenschaft hat sich die Unterscheidung
zwischen Identität und Rolle als hilfreiche
Heuristik eingebürgert, insbesondere da Iden-
tität und Rolle nicht übereinstimmen müssen.

DieEntwicklung einermöglichst eindeuti-
gen Geschlechtsidentität als Junge oder Mäd-
chen galt in der Vergangenheit als ein zentrales
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Ziel im medizinischen Umgang mit Interse-
xualität. Inzwischen nimmt die Anerkennung
geschlechtlicherVielfalt undnicht-binärer, ge-
mischter oder zwischengeschlechtlicher Iden-
titäten zu.

Eltern entscheiden nach der Geburt ihres
Kindes über den Namen und die Geschlechts-
rolle, indemsie ihrKindgroßziehenwollen.Im-
plizit wird davon ausgegangen, dass die Kinder
einekonkordante,derGeschlechtsrolleentspre-
chendeGeschlechtsidentität entwickeln.Doch
davon kann insbesondere bei Intersexualität
nicht automatisch ausgegangen werden.

Der Kinderarzt Jörg Woweries [13] hat die
folgendenbeachtenswertenFaktenzurEntwick-
lungderGeschlechtsidentitätzusammengefasst:
➢ Die Geschlechtsidentität eines Menschen

ist bei der Geburt nicht zu erkennen.
➢ Sie wird weder von den »äußeren oder

inneren Genitalien« noch von den Ge-
schlechtschromosomen bestimmt.

➢ Sie entsteht in einemEntwicklungsprozess,
»der sichüberviele Jahrehinziehtundüber
die Zeit der Pubertät hinausgehen kann«.

➢ »Ob sich jemand als Mann, Frau oder an-
ders fühlt, kann durch keine Operation
zugewiesen oder hergestellt werden.«

Die Berücksichtigung und Anerkennung die-
ser Tatsachen erscheinen für sich genommen
logisch und selbstverständlich. Dennoch wer-
den sie bei Entscheidungen über medizinische
Maßnahmen im Umgang mit Intersexualität
nicht immerselbstverständlichbeachtet.Siebe-
dürfen imSinnederEinbeziehungpsychosozia-
ler und psychosexueller Expertise zusätzlicher
Aufmerksamkeit in der Aufklärung und Bera-
tung von Eltern intergeschlechtlicher Kinder.

Geschlechternormen und
Forschungsprobleme als
Gesundheitsrisiko

In der medizinischen und psychologischen
Forschungsliteratur zu Intersexualität und Va-

riationen der körperlichen Geschlechtsmerk-
male konnten wir eine Reihe von systemati-
schen Denk- und Sprachproblemen identifi-
zieren.Zentral sindvierProblembereiche [14]:
1. die Dichotomisierung von Geschlecht, das

heißt die konzeptuelle Beschränkung auf
sich gegenseitig ausschließende Kategori-
en »entweder weiblich oder männlich«

2. die Pathologisierung von non-binärem Ge-
schlechtsausdruck (z.B. als Geschlechts-
dysphorie)

3. die Verleugnung der fehlenden Vorhersag-
barkeit der Entwicklung der erwachsenen
Geschlechtsidentität eines Säuglings

4. die Vermischung von sozialen, alltagsprak-
tisch-erzieherischen Geschlechtsrollen-
Entscheidungen und medizinischen Ent-
scheidungen hinsichtlich einer »normali-
sierenden«operativenAngleichung an ein
Normgeschlecht bei Intersexualität

Diese letzte Unterscheidung ist zentral, denn
bis heute zeigt sich im medizinischen Um-
gang mit Intergeschlechtlichkeit die Tendenz,
dieDurchführungmedizinischerMaßnahmen
von der sozialen Geschlechtsrollenentschei-
dung abhängig zumachen.Die getroffene Ent-
scheidung über das »Erziehungsgeschlecht,«
das heißt darüber, in welchem sozialen Ge-
schlecht Eltern ihr Kind ansprechen und auf-
ziehen, war nicht nur in der Vergangenheit
maßgebend für die Durchführung medizini-
scher, »geschlechtsvereindeutigender« Maß-
nahmen. Diese Logik lässt sich auch in aktu-
ellen Publikationen noch finden [8] und ist
dringend zu hinterfragen.

Eine Trennung dieser beiden Prozesse, so-
zial und medizinisch, ist notwendig, um die
Persönlichkeitsrechte des Kindes zu schützen,
insbesondere die Rechte auf einen unversehr-
ten Körper und eine offene Zukunft. Damit
einher geht die Notwendigkeit, medizinische
Indikationen(z.B. vital vs. kosmetisch) in ihrer
spezifischen Notwendigkeit zu spezifizieren.
So ist es ohneweiteresmöglich, dassEltern sich
zum Beispiel entscheiden, ihr Kind zunächst
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alsMädchen aufwachsen zu lassenund zu»so-
zialisieren«, ohne dass sie gleichzeitig irrever-
sible»feminisierende«Operationen an ihrem
Kind vornehmen lassen.

Komplexe Phänomene wie Intersexualität
bzw. Intergeschlechtlichkeit bedürfen derDif-
ferenzierung und Präzision. Damit möglichst
keine Entscheidungen über irreversible Maß-
nahmen getroffen werden, die später bereut
werden, sind ein erhöhter Aufklärungsbedarf
vorhanden und eine entsprechende Verarbei-
tungs- und Entscheidungszeit nötig. Der Nor-
mierungsgedanke, der in einer Geschlechts-
zuweisung (gender/sex assignment) Ausdruck
fand, darf nicht dazu verleiten, davon aus-
zugehen, dass ein intergeschlechtlich gebo-
renes Kind immer ein zum »Zuweisungsge-
schlecht« konkordantes oder erwartetes Iden-
titätserleben im Erwachsenenalter entwickelt.
Menschen mit Variationen der körperlichen
Geschlechtsentwicklung können sich zwar
durchaus als Männer oder als Frauen erleben,
doch gibt es ebensoMenschenmit Intersexua-
lität, »auf die diese kategoriale Zuordnung in
seiner Ausschließlichkeit weder auf ihr Kör-
pergeschlecht noch auf ihrGeschlechtserleben
passt« [15].

Die Ergebnisse aus der Hamburger Inter-
sex Studie demonstrieren exemplarisch, dass
Geschlechtsidentitäten variabel sind, dass Ge-
schlechtsrolle und -identität nicht überein-
stimmen müssen und dass das binäre bzw. di-
chotomeGeschlechtermodell für dieBeschrei-
bung des Geschlechtserlebens bei Menschen
mit Intergeschlechtlichkeit unzureichend ist
(siehe Tabelle 1). In der Studie wurden Er-
wachsene mit verschiedenen Formen der In-
tersexualität zu ihren Behandlungserfahrun-
gen sowie verschiedenenAspektenderLebens-
qualität und psychosexuellen Entwicklung be-
fragt. Tabelle 1 stellt körperliche und psycho-
soziale Geschlechtsaspekte dar, nämlich den
sogenannten Genitalbefund bei der Geburt,
die ursprüngliche soziale Geschlechtsrollen-
zuweisung nach der Geburt und die heutige
Geschlechtsrolle und Identität.

81% der Teilnehmenden lebten zum Zeit-
punkt der Teilnahme in der weiblichen Rolle
als Frau, nur 12% leben in der männlichen
Rolle als Mann und 7% lebten in einer ande-
ren,wedermännlichennochweiblichenRolle,
zum Beispiel als Hermaphrodit oder als An-
gehörige eines Zwischengeschlechts. Nur 9%
erlebten sich als Männer und 65% als Frau-
en. Die Teilnehmenden mit männlicher Ge-
schlechtsidentität und Rolle hatten entweder
eine Partielle Androgeninsensitivität (PAIS)
oder ein Adrenogenitales Syndrom (AGS).
Gut ein Viertel der Teilnehmenden (26%) be-
schreibt eine gemischte, inklusive Identität, die
männliches und weibliches Erleben zugleich
umfasst.DieseGruppemitmehrdeutigemGe-
schlechtserleben setzte sich aus Teilnehmen-
den aus nahezu allen in der Studie vertretenen
»Diagnosegruppen« zusammen, nämlich aus
Personen mit AGS, mit Kompletter Andro-
geninsensitivität (CAIS),mitPAIS,Gonaden-
dysgenesien, ovotestikulärem DSD und soge-
nannten Störungen der Androgenbiosynthese
[14].

Herausforderungen in der
Gesundheitsversorgung

NachderDefinitionderWHO(WorldHealth
Organisation)bedeutetGesundheitweitmehr
alsdieAbwesenheitvonKrankheit,Funktions-
störungenoderSchwäche.Gesundheitwirdals
Zustand körperlichen, seelischen und sozialen
Wohlbefindens verstanden. Allen Menschen
sollte einmöglichsthoherGradanGesundheit
und Gesundheitsversorgung zugänglich sein,
unabhängig vonder jeweiligen ökonomischen,
sozialen, politischen, ethnischen oder religiö-
sen Situation [16]. Jedoch sind Diskriminie-
rungen gegenüber Angehörigen sogenannter
geschlechtlicher Minderheiten empirisch er-
fasst [17].

Im Umgang mit Intersexualität bzw. Inter-
geschlechtlichkeit lassen sicheineReihevonver-
schiedenenGesundheitsproblemenundProble-
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men der Gesundheitsversorgung identifizieren,
auf die im Folgenden näher eingegangen wird:
1. psychosoziale Herausforderungen
2. organische Funktionsbeeinträchtigungen
3. umstrittene medizinische Maßnahmen

und iatrogene Gesundheitsprobleme
4. Sexualität und Fertilität
5. Gesundheitsprobleme von Männern mit

Variationen der Geschlechtsmerkmale
6. fehlende Versorgung und Nachsorge

Psychosoziale Herausforderungen und
Hilfen

»Sehr leidvoll empfand ich auch das Tabu, al-
so eine Erkrankung zu haben, über die keiner
spricht« [18].

Variationen der körpergeschlechtlichen
Merkmale wurden lange Zeit als »medizini-
scheProblemfälle«betrachtet,dochzeigensich
vor allem auch psychosoziale Herausforderun-
gen im Umgang mit der körperlichen Beson-
derheit, die aus demgesellschaftlichenUmgang
herrühren. Ihre Erfahrungen aus der »Ham-
burger Studie zur Intersexualität« haben deren
Mitarbeiter_innen wie folgt zusammengefasst:
»Besonders gravierend für das Selbsterleben
sind neben unverständlichen Körpererfahrun-
gen und -eingriffen Erfahrungen von Verheim-
lichung, fehlender Sprache, SchamunddasGe-
fühl, erst durch medizinische Eingriffe ›rich-
tig‹ und liebenswert zu werden« [15].

Die Gefahr sozialer Isolierung und Ein-
samkeit zeigt eine aktuelle Arbeit aus dem

oben genannten Hamburger Forschungspro-
jekt, in der 71% der Befragten angaben, kei-
ne_n Gesprächspartner_in in Kindheit oder
Jugend gehabt zu haben, mit dem/der sie über
ihre körperliche Besonderheit sprechen konn-
ten [19]. Entsprechend besteht hier grund-
legende Gesundheitsförderung im Überwin-
den von Sprachbarrieren innerhalb und außer-
halb der medizinischen Diagnostik- und Auf-
klärungssituation, ebenso in der Aufklärung
über Intersexualität sowie grundsätzlich über
die Komplexität von Geschlecht. Des Weite-
ren geht es um die Unterstützung von Eltern,
die ein Kind mit einer Intersex-Form bekom-
men haben. Das Verstehen, was die jeweilige
Intersex-Form bedeutet und an Herausforde-
rungen mit sich bringen wird, braucht Zeit
und Geduld, sowohl bei den Familien als auch
bei den involvierten Professionellen. Vorderste
Aufgabe von Gesundheitsversorger_innen ist
es, die Eltern für einen wertschätzenden Um-
gang mit ihrem Kind vorzubereiten und eine
annehmende, wohlwollende Haltung gegen-
über der körpergeschlechtlichen Besonderheit
des Kindes zu unterstützen. Dies geht am bes-
ten, indem die Eltern selber Wertschätzung,
Ermutigung und Stärkung durch die beteilig-
ten Ärzt_innen und Psycholog_innen erfah-
ren, zum Beispiel indem ihnen zu ihrem Kind
gratuliert wird und indem nicht nur auf Defi-
zite, sondern auch auf dieMöglichkeiten eines
Lebens mit Intersexualität hingewiesen wird.

Soziale Einbindung geschieht dabei auch
mithilfedesVerwendenseinerinklusivenstattex-
klusiven sowie einer ressourcenorientierten statt

Geschlecht Genitale bei
Geburt

Geschlechts-
zuweisung

Geschlechtsrolle Geschlechts-
identität

männlich 2 12 8 6

weiblich 37 57 56 44

weitere* 30 - 5 18

Tab. 1: Geschlechtsrollen und Geschlechtsidentitätserleben der Teilnehmenden der Hamburger Intersex

Studie (n=69) [14]

*mehrdeutig/unentschieden/Mehr/zwei-geschlechtlich/zwischengeschlechtlich/3. Geschlecht
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defizitorientierten Sprache (z.B. Mehrdeutig-
keit vs.Uneindeutigkeit derGeschlechtsorgane)
zu sprechen. Selbsthilfebewegung, Peer-to-Peer-
Beratung (Beratungdurch andereErfahrungsex-
pert_innen mit Erfahrungsvorsprung) und Un-
terstützer_innengruppen haben hier viel Vorar-
beit geleistet und das Erleben von Zugehörig-
keit undGruppenidentität ermöglicht.Auchdie
Unterstützung durch Beratungsstellen und Psy-
chotherapeut_innen kann empfohlen werden
zur Stärkung des Selbsterlebens, gegebenenfalls
auch zur Trauerbewältigung. Der Erfahrungs-
austausch in moderierten Elterngruppen und
Treffenmit anderen Familienmit ähnlichen Er-
fahrungen kann ebenfalls sehr hilfreich sein.

Dem medizinischen Paradigma der Mach-
barkeit setzen psychosoziale Expert_innen die
Prinzipien von Anerkennung der subjektiven
Erfahrung,Resonanz, Empathie undEntschleu-
nigung, kombiniert mit psychosozialem und
biologischemFachwissen, entgegen. Ermöglicht
werden soll ein sicherer Gesprächsraum und
-rahmen, der eine aktiveAuseinandersetzung er-
möglicht. Dies bedarf einfacher, aber wirkungs-
voller Elemente wie Zeit, Zuhören, Geduld und
spezifischesWissen.Eineentsprechendepsycho-
soziale Beratung ist vor allem in Entscheidungs-
prozessenwichtig, um vorschnelle Entscheidun-
genüber irreversibleMaßnahmen zu vermeiden.

OrganischeFunktionsbeeinträchtigungen

VariationenderGeschlechtsmerkmalekönnen,
müssen aber nicht automatisch mit einer or-
ganischen Funktionsstörung, Mangelerschei-
nungodererhöhtemTumorrisikoeinhergehen.

In der Stellungnahme der Bundesärzte-
kammer heißt es: »Eine Gleichsetzung von
DSDmitFehlbildungoderKrankheit ist nicht
angemessen« [2]. Dennoch ist die diagnos-
tische Abklärung der körperlichen Situation
wichtig, umFunktionsbeeinträchtigungen un-
abhängig von einer Geschlechtszuweisung be-
hebenundeventuelleBeschwerdeneinordnen,
vermeiden oder lindern zu können.

Zu den möglichen angeborenen Beein-
trächtigungenoderHormonmangelphänome-
nen bei Variationen der Geschlechtsentwick-
lung zählen [20, 21]:
➢ die Nebennierenrindeninsuffizienz beim

klassischen AGS (mit und ohne Salzver-
lust), die zu einem Cortisolmangel führen
kann und in der Regel mit der Gabe von
Hydrocortison und gegebenenfalls Flud-
rocortison behandelt wird

➢ die sogenannte Salzverlustkrise beim
schweren klassischenAGSmit Salzverlust,
dermit derGabe vonNatriumchlorid (Na-
Cl) behandelt wird

➢ die Niereninsuffizienz bei bestimmten
Formen der Gonadendysgenesie

➢ dasFehlenpubertätsinduzierenderkörper-
eigener Steroidhormone wie beim soge-
nannten Swyer-Syndrom (einer Form der
Gonadendysgenesie)

➢ der mögliche Mangel an körpereigenen
Wachstumshormonen

➢ der Verschluss des Ausflusstrakts, zumBei-
spiel des Urethral- oder Vaginalverschlus-
ses, was zu wiederkehrenden Harnwegs-
infektionen führen kann, gegebenenfalls
auch den Abfluss von Menstruationsblut
verhindert

➢ dasmögliche Tumorrisiko imGonadenge-
webe bei Gonadendysgenesien und ande-
ren Formen

Umstrittene Maßnahmen,
Nebenwirkungen und iatrogene
Gesundheitsprobleme

Zu den umstrittenen medizinischen Maßnah-
men bei Variationen des Körpergeschlechts
zählen insbesondere solche irreversiblen Maß-
nahmen, bei denen die Indikation nicht ein-
deutigmedizinisch ist, das heißt die nicht vital
oder Funktionen herstellend oder erhaltend
ist, sondernalleinderHerstellungeinesderGe-
schlechternormentsprechendenKörpersdien-
tenundzumVerlustderkörperlichenIntegrität
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führten. Kritisiert werden irreversible Eingrif-
fe ohne höchstpersönliche Einwilligung bzw.
unvollständige Information und Aufklärung.
Selbsthilfegruppenvertreter_innen und Akti-
vist_innen haben diese Problematik bei der
UNO vorgetragen und als institutionelle und
wiederholteMenschenrechtsverletzung darge-
stellt [5].

Auch nach der Veröffentlichung der Stel-
lungnahme des Deutschen Ethikrats [22] und
trotz der deutschen Rechtssituation, dass irre-
versible Körpereingriffe, die allein der äußeren
Angleichung an ein Normgeschlecht dienen
und nicht zwingend notwendig sind (z.B. um
eine Funktionsstörung zu beheben oder Le-
bensgefahr abzuwenden), ohne die höchstper-
sönlicheZustimmungder betreffendenPerson
unzulässig sind [23], hält sich die Annahme,
dass geschlechtliche Mehrdeutigkeit – wie im
Falle eines Genitals, das einer größeren Klito-
ris oder eines kleineren Penis entspricht – zu
»korrigieren« sei.

Darüber hinaus sind auch Gonadenent-
fernungen (Gonadektomien), die Gabe von
Hormontherapien und andere Maßnahmen
umstritten.

Im Fokus stehen folgende Maßnahmen:
➢ Genitaloperationen am äußeren und inne-

ren Genitale, darunter auch das Herstel-
len und Bougieren einer Neovagina, um
eine Penetrierbarkeit der Vagina herzustel-
len [23]

➢ Gonadektomien (Entfernung der Keim-
drüsen) beim Verdacht auf ein erhöhtes
Entartungsrisiko von gonadalem Gewebe,
Gonaden oder Testes), die in der Vergan-
genheit aber auch zur Verhinderung ei-
ner erwarteten Virilisierung (körperlichen
Vermännlichung mit Stimmbruch, Kör-
perbehaarung etc.) durchgeführt wurden

➢ Hormontherapien(meistnachGonadekto-
mien) mit künstlichen Hormonpräparaten

Genitaloperationen: Im Konkreten sind be-
sonders die Durchführung von Genitalopera-
tionen im Sinne von Genitalverkleinerungen

bei Kindern mit Adrenogenitalem Syndrom
(AGS) umstritten [13]. Eveline Kraus-Kinsky,
Ärztin und Mitbegründerin der AGS-Initia-
tive, sieht beispielsweise die äußere Genital-
operation als unproblematisch an: »[A]n der
Richtigkeit einer Genitalkorrektur« habe sie
nie gezweifelt [18]. Dagegen fordert sie, dass
dasBougieren einer angelegtenVagina imKin-
desalter verboten werden sollte. Andere AGS-
Betroffene beklagen den Verlust der ursprüng-
lichen, unversehrten größeren Klitoris oder
sind zufrieden mit einem mehrdeutig erschei-
nenden Genital, unabhängig davon ob sie als
Mann oder Frau oder dazwischen oder in ei-
ner anderen Geschlechtsrolle leben.

Gonadektomien: Die in der Vergangenheit
häufig als erhöht dargestellten Entartungs-
und Tumorrisiken bei innenliegenden Go-
naden bei XY-chromosomalen Intersexforen
(z.B. bei Androgeninsensitivität oder Gona-
dendysgenesien), führte in der Vergangenheit
vielfach zu präventivem und unhinterfragtem
Entnehmen der Gonaden bei den meisten
XY-chromosomalen Formen. Dies galt insbe-
sondere für »weiblich zugewiesene« Perso-
nen mit XY-chromosomalen Formen, nicht
aber für Männer bzw. »männlich zugewie-
senen« Kindern. Dass das Tumorrisiko je-
doch von der sozialen Entscheidung über die
Geschlechtszuweisung eines Kindes abhängen
sollte, stellt einen frag- und diskussionswür-
digen logischen Zusammenhang dar. Hierzu
bedarf es an weiterer Forschung, guter Auf-
klärung und Information. Das Zusammen-
spiel vonHormonwirkung, Lage derGonaden
(z.B. im Bauchraum oder in der Leistenge-
gend) und Tumorrisiko sollte verständlich er-
klärt und im Rahmen der zugrundliegenden
Logik von medizinischen Indikationen genau
erläutert werden. Für die professionell Ver-
antwortlichen bedeutet dies, den Einfluss ge-
sellschaftlicherGeschlechtervorstellungen auf
medizinische Entscheidungen zu reflektieren
und zu hinterfragen.

Hormontherapien:ZuweiterenProblemen
mit Nebenwirkungen und unbekannten und
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langfristigen Folgen werden auch lebenslan-
geHormon-Behandlungen (z.B.mitÖstroge-
nen, Gestagenen, Testosteron) gezählt. In der
oben genannten Stellungnahme der Bundes-
ärztekammer wird nicht verschwiegen, dass
es zur Langzeitwirkung von Steroidpräpara-
ten an verlässlichen empirischen Daten fehlt:
»Eine evidenzbasierte Empfehlung für jegli-
che Hormontherapie bei DSD gibt es nicht«
[2].

Zuden iatrogenen,dasheißtmedizinischver-
ursachten Gesundheitsproblemen zählen außer-
demsolcheBeeinträchtigungen,diealsBehand-
lungsfolgen entstanden sind, zum Beispiel Fol-
geoperationen, Stenosen bei Vaginalanlagen.
Die beiden großen Studien zu Behandlungser-
fahrungen bei Intersexualität in Deutschland
zeigen hohe Raten an Komplikationen infolge
von»Genitalkorrekturen«undgeschlechtsan-
gleichendenMaßnahmen sowohl beiMännern
als auch bei Frauen mit Intersexualität [24].

Schließlich sind auch nicht-invasive Maß-
nahmen und Behandlungserfahrungen zu
nennen, die problematisch sein können:Hier-
zu zählten in der Vergangenheit wiederkeh-
rend durchgeführte Genitaluntersuchungen
und die in Erfahrungsberichten beschriebe-
ne »Zur-Schau-Stellung«, fehlende oder ent-
wertende Sprache (wie »Sex corrections«),
hoher Entscheidungsdruck und unangeneh-
me Erfahrungen mit medizinischer Fotogra-
fie.

Sexualität und Fertilität

Sexuelle »Funktionsfähigkeit« und der Er-
halt bzw. die Herstellung von Fertilität wur-
den bereits im Optimal Gender Paradigm als
zentrale Behandlungsziele dargestellt. Auch
im aktuellenmedizinischenVerständnis spielt
beides eine große Rolle. Allerdings wird Se-
xualität dabei oft reduziert betrachtet – im
Sinn von Penetrierbarkeit und nicht unbe-
dingt unter Berücksichtigung des individuel-
lem Lusterlebens oder einer ganzheitlichen,

den ganzen Körper umfassenden Sichtweise
[24].

Oftmals haben operative Maßnahmen so-
wie das Bougieren einer Neovagina, zum Bei-
spielwenndiese inKindheitundJugenddurch-
geführt wurden, zu einer späteren Ablehnung
und Angst vor Sexualität geführt. Probleme in
der sexuellen Funktionsfähigkeit infolge oder
im Zusammenhang mit Genitaloperationen
werden in mehreren Studien beschrieben [24,
25].

Fertilitätsüberlegungen und gegebenen-
falls -behandlungen sind in verschiedenen Si-
tuationen gegeben, beispielsweise bei vorhan-
dener innerer »weiblicher« Genitalstruktur
mit Uterus, Tuben, Ovarien wie beim Adre-
nogenitalen Syndrom (AGS). Besondere Auf-
merksamkeit verdient die vorhandene Fertili-
tät beiXY-chromosomalenFormen, beimVor-
handensein von Testes und Prostata, wodurch
eine Spermienproduktion ermöglicht ist. Dies
kann der Fall sein bei Formen der Androgen-
resistenz, und bei sogenannten Störungen der
Androgenbiosynthese wie dem 17-beta-HSD
und 5-alpha-Reduktase-Mangel [26].

Gesundheitsprobleme vonMännernmit
Variationen der Geschlechtsmerkmale

Betrachtet man die Arbeiten zu Intersexuali-
tät/dsd erhält man den Eindruck, dass es sich
bei Männern mit Intersexualität um »eine
Minderheit in der Minderheit« handele. Nun
stellt sich allerdings die Frage, was an dieser
Stelle unter einem»Mann« bzw. »Männlich-
keit« zu verstehen ist. Das Übereinstimmen
vonpsychischen, sozialen undkörperlichen als
männlich konnotierten Geschlechtsmerkma-
len ist keineswegs selbstverständlich.

Auf den ersten Blick könnte der Eindruck
entstehen, dass männlich zugewiesene Perso-
nen mehr »Vorteile« haben. »Männliche«
Testosterontherapien zum Beispiel erscheinen
weniger umstritten zu sein hinsichtlich ih-
rer Nebenwirkungen im Vergleich zu »weib-
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lichen« Östrogentherapien (mit Thrombose-
und Krebsrisiko), zumal die Einnahme von
Testosteron als stimmungsaufhellend bzw. an-
tidepressivvonPatientenmitTransgenderEnt-
wicklungen beschrieben wurde.

Untersuchungen von Personen mit Stö-
rungen derAndrogenbiosynthese, früher auch
als »pubertal change syndromes« benannt,
zeigten, dass unbehandelte Betroffene zu 60%
nach der Pubertät ins männliche Geschlecht
wechselten. In derHamburger Studie von»fe-
minisierten« Patient_innen mit dieser Inter-
sex-Form schien dies nicht mehr möglich, da
bereits eine Weiblichkeit operativ hergestellt
war, umdie»befürchteteVirilisierung« inder
Pubertät gerade zu verhindern. Rückblickend
auf ihr Lebenberichtet die ältesteTeilnehmen-
de, dass sie doch liebermännlich aufgewachsen
wäre. Die anderen beschreiben überwiegend
zwischengeschlechtliches Erleben und die An-
erkennungmännlicher psychischerAnteile bei
weiblicher Geschlechtsrolle [26].

So sehr es in diesemFall darumgehen könn-
te, »verhinderte Männlichkeit« zu betrachten
und gegebenenfalls zu bedauern, kann es eben-
so Verläufe von »aufgezwungener Männlich-
keit« bzw.»verhinderter« Intergeschlechtlich-
keit oder Weiblichkeit geben. Beim Adrenoge-
nitalen Syndrom (AGS) undXX-chromosoma-
ler Ausgangssituation – hier kommt es infolge
(adrenaler)Nebenniereninsuffizienzbereitsprä-
natal zu einer erhöhtenAndrogenausschütttung
unddamit zu einer»Virilisierung«desGehirns
unddesäußerenGenitals–gibt esunterschiedli-
che Verläufe und Geschlechtsidentitäten. In der
Hamburger Studie zeigte sich imFalle vonAGS
einbreitesGeschlechterspektrum:Sowohl»ver-
hinderte Weiblichkeit« [27], »aufgezwungene
Weiblichkeit« und »verhinderte Zwischenge-
schlechtlichkeit« als auch zufriedenes Leben als
Mann oder als Frau [14] wurden beschrieben.

Darüber hinaus scheint, wie bereits oben
erwähnt, die Angst vonseiten der Medizin vor
dem Tumorrisko bei Männern bzw. Personen
mit männlicher Geschlechtszuweisung stärker
abgewehrt zu sein. So wird im Consensus Pa-

per bei der Partiellen Androgeninsensitivität
(PAIS) nur bei weiblicher Geschlechtszuwei-
sung eineGonadektomie (aufgrund des Entar-
tungsrisikos) empfohlen, nicht aber bei männ-
licher Zuweisung [3]. Die dahinterliegenden
spezifischen medizinischen Erwägungen, et-
wa die Lage der Gonaden im Körper, bleiben
unerwähnt.

Eine bislang wenig in der Literatur be-
schriebene Form »verhinderter« Weiblich-
keit oder Intergeschlechtlichkeit, die sich je-
doch im klinischen Kontext findet, ist eine
weibliche oder zwischengeschlechtliche Ent-
wicklungderGeschlechtsidentitätbeimKline-
felter Syndrom. Das Klinefelter Syndrom bei
einem 47,XXY-Karyotyp geht mit einem Ho-
denhochstand, geringer Testosteronprodukti-
onund einerBrustentwicklung inderPubertät
einher. Anhand dieser körperlichenMerkmale
handelt es sich um Intersexualität im »bes-
ten Sinn«, da die körperlichen Geschlechts-
merkmale nicht alle einem bzw. demselben
Geschlecht entsprechen. Auch nach derDSD-
Klassifikation zählt das Klinefelter-Syndrom
zudenSexChromosomeDSD.Die vonKline-
felter-Patientenmitweiblichem Identitätserle-
ben erfahrene Zuordnung als »transsexuell«
wird teilweise als unpassend und gegebenen-
falls stigmatisierend erlebt.

Fehlende Versorgung und Nachsorge

Lucie Veith [28], Mitbegründerin des Vereins
Intersexuelle Menschen e.V. weist auf massi-
ve Probleme der Gesundheitsversorgung für
Menschen mit verschiedenen Formen der In-
tergeschlechtlichkeit hin. Sie spricht von einer
»Benachteiligung aufgrund des Geschlechts«
undeinerBeschneidungderTeilhabeanderall-
gemeinenGesundheitsversorgung.Diesveran-
schaulicht sie amBeispiel vonGonadektomien
und anschließender Hormontherapie, die re-
gelhaft bei vielenXY-chromosomalen Formen
im Zuge »feminisierender« Geschlechtszu-
weisungen durchgeführt wurden [28]. Sie kri-
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tisiert insbesondere die fehlende medizinische
Nachsorge im Erwachsenenalter:

»Eine solcheWegnahmegesunderhormonpro-
duzierender Gonaden (Keimdrüsen) […] und
eine lebenslange Substitution mit körperfrem-
den Hormonen löst gesundheitliche Probleme
aus, die zu versorgen sich niemand in der La-
ge sieht. Eine Erwachsenenversorgung für in-
tersexuelle Menschen gibt es nicht. Kaum ein
Facharzt übernimmt die Verantwortung für ei-
ne optimale Versorgung mit Hormonen, nie-
mand stellt die Gesundheitsversorgung […] si-
cher. […] So erhalten sogenannte xy-Frauen, de-
nen zur Geschlechtsvereindeutigung oder Zu-
weisung zu einem Geschlecht die Hoden ent-
fernt wurden und die in der Regel eine Pro-
stata haben, beispielsweise keine Krebsvorsor-
ge. Auch die Nebenwirkungen der zugeführten
Hormone, die oft über 50 Jahre lange einge-
nommenwerden, bleiben oft unberücksichtigt.
Veränderungen des Blutbildes, Störungen des
Stoffwechsels und Persönlichkeitsveränderun-
gen werden oft nur unzureichend erkannt oder
fehlinterpretiert« [28, S. 145].

StrukturelleVersorgungsproblemewurdenauch
in der oben genannten Befragung des Bundes-
familienministeriums beschrieben [1]. Benannt
wurden hier unter anderem das Fehlen erreich-
barerBeratungsstrukturenunddieKompensati-
ondiesesMangelsdurchdieSelbsthilfegruppen.
Beschrieben wurde der Fortbildungsbedarf von
professionellen Helfern, insbesondere in Hin-
blick auf Intersex-spezifisches Fachwissen von
psychosozialen Berufsgruppen und psychoso-
ziale Kompetenz von Mediziner_innen.

Weitere strukturelle und praktische Versor-
gungsproblemebestehen inder fehlenden Inter-
disziplinaritätundmangelndenVernetzungzwi-
schendeninvolviertenFachbereichenwieEndo-
krinologie, Gynäkologie, Urologie, Psychologie
und andere. Zusätzlich ist das sogenannte Tran-
sitionsproblem von der Kinder-und Jugendme-
dizin in die Erwachsenenmedizin bei Interge-
schlechtlichkeit besonders schwerwiegend.

Handlungsempfehlungen

Gesundheitsförderung und Beratung

Information und Aufklärung sowohl von Pa-
tient_innen und Eltern als auch in der Allge-
meinbevölkerung stellen einen grundlegenden
Beitrag zur Gesundheitsförderung von Men-
schen mit Intergeschlechtlichkeit dar. Weiter-
führende Maßnahmen der Verbesserung der
Gesundheitsversorgung sollten die Merkmale
Transparenz, Interdisziplinarität, Partizipati-
on und Respekt berücksichtigen. Dabei geht
es darum, Mehrdeutigkeiten zu akzeptieren,
Kontroversen zu benennen und Ängste vor
Unsicherheiten zu reduzieren.

Im medizinischen Kontext sollten inter-
diszipinäre Konsile nicht nur in Konfliktfäl-
len psychosoziale und ethische Beratung mit-
einschließen. Auch die Peer-to-Peer-Beratung
sollte in die reguläre Gesundheitsversorgung
eingebunden sein.

Darüber hinaus sind unabhängige, erreich-
bare Informations- und Beratungsstellen wün-
schenswert [7].WeiterekonkreteMaßnahmen-
vorschlägefürPolitik,Medizin,Beratungsange-
boteundGesellschaftwurden inderBeratungs-
studiedesBundesfamilieniministeriumserfasst,
die nun öffentlich zugänglich sind (www.bmfs-
fj.de/BMFSFJ/familie,did=215952.html) [1].

Best Practice- und Vorzeige-Beispiele

Verschiedene Vorzeigebeispiele lassen sich
nennen:
➢ Die Nutzung des Internets hat in der Inter-

sex-Bewegung viel zur Stärkung, zum»Em-
powerment« und zur Überwindung der
Isolation Einzelner beigetragen. Inzwischen
gibt es eine Reihe von hilfreichen und in-
formativenWebsites, sowohl aus der Selbst-
hilfebewegung und von Aktivist_innen als
auchvonForschungs-undVersorgungsnetz-
werken (s.u.). Exemplarisch wird im Rah-
men der Hamburg Open Online University
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die Entwicklung einer Informationsplatt-
form »intersex-kontrovers« geplant. Ziel
ist es, umstrittene Fragen undBehandlungs-
kontroversen und verschiedene Blickwinkel
ausErfahrungsexpertise,KunstundWissen-
schaften auf das Themenfeld zugänglich zu
machen und langfristig sogenannte »open
educational ressources«(OER)zu schaffen.

➢ Gesprächs- und Vorlesungsreihen zur Dis-
kussion kontroverser Fragen haben sich als
hilfreiche Praxis zur Weiterbildung und
Förderung des inter- und transdisziplinä-
ren Dialogs bewährt. Beispielsweise seien
die »Interdisziplinären Foren zur Interse-
xualität« genannt, die 2006 und 2008 in
Hamburg stattfanden sowie die Interdiszi-
plinärenTeam-TeachingsundSexualmedizi-
nischenGesprächsvorlesungenmitFach-und
Erfahrungsexpert_innen,dieseitdemWin-
tersemester 2013/14 am Universitätskli-
nikum Hamburg-Eppendorf im Rahmen
des öffentlichen Allgemeinen Vorlesungs-
verzeichnisses der Universität stattfinden.

➢ Informationsmaterialien sind von verschie-
dener Seite zusammengestellt worden, zum
Beispiel die Hebammenbroschüre des Ver-
eins Intersexuelle Menschen, die Elternbro-
schüre der englischen Gruppe »DSDFami-
lies«, die nun auch ins Deutsche übersetzt
wurde (www.dsd-life.eu). EinBeratungsfüh-
rerwurdevon»profamilia«herausgegeben.

➢ Netzwerke entstehen, in denen Wissen
und Fragen ausgetauscht werden, zumBei-
spiel das 2013 gegründete internationa-
le Netzwerk EuroPSI (European Network
for Psychosocial Studies in intersex / di-
verse sex development), www.europsi.org.

Nötige Forschungsschwerpunkte und
Förderung

Insgesamt fehlt es an interdisziplinärenundpar-
tizipativen Forschungsprojekten. Die verschiede-
nenFachdiskurselaufennachwievorisoliertund
abgekoppelt voneinander. Sprachbarrieren be-

stehen weiterhin. Beispielsweise werden geistes-
und sozialwissenschaftliche Erkenntnisse zum
Themenbereich in der Medizin nicht ausrei-
chend berücksichtigt, was auch umgekehrt gilt.

Systematisch erhobenes Wissen fehlt zu
verschiedenen Feldern, unter anderem
➢ zur Lebens- undGesundheitssituation von

Menschen mit Intergeschlechtlichkeit oh-
ne (frühe) medizinische Behandlungser-
fahrungen

➢ zurAuswirkung lebenslangerHormonthe-
rapien

➢ zur Versorgungsituation von Menschen mit
körpergeschlechtlichenVariationenimAlter.

Europäische Forschungskooperationen wer-
den gefördert (www.dsdnet.eu), sind bislang
jedoch biomedizinisch ausgerichtet.

Recht und Politik

Auf politischer und rechtlicher Ebene sind ers-
te Veränderungsschritte eingeleitet worden [28,
29]. Die neue personenstandsrechtliche Situa-
tion in Deutschland sieht seit dem 1. Novem-
ber2013vor, dass bei einemKindmitmehrdeu-
tigemKörpergeschlecht derGeschlechtseintrag
offengelassen werden soll. Der entsprechende
Gesetzestext lautet:»KanndasKindwederdem
weiblichen noch dem männlichen Geschlecht
zugeordnetwerden,soistderPersonenstandsfall
ohne eine solche Angabe in das Geburtenregis-
ter einzutragen« (PStG, §22). Inwieweit diese
ÄnderungdieVorstufe zurAbschaffungdesGe-
schlechtseintrags sein wird, wie er von verschie-
denen Seiten propagiert wird, bleibt abzuwar-
ten. In jedem Fall hat diese Gesetzesänderung
zumöffentlichen Interesse amThema innerhalb
und außerhalb Deutschlands beigetragen.

Gleichzeitig hat die aktuelle deutscheBun-
desregierung (2013–2017) sich in ihrem Ko-
alitionsprogramm zum Ziel gesetzt, »die Si-
tuation von Menschen mit Geschlechtsvari-
anz in den Fokus [zu] nehmen«. Mit der
imBundesfamilienministerium(BMFSFJ)an-
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gesiedelten interministeriellen Arbeitsgruppe
(IMAG) zu den Themen Intersexualität und
Transsexualität hat sie ein Forum geschaffen,
um den Themen mehr öffentliche Aufmerk-
samkeit zu geben. Eine Reihe von Expertisen
und Studien wurden in Auftrag gegeben und
Fachtage fanden statt. Es bleibt zu hoffen, dass
diese Aktivitäten zu einer veränderten Praxis
beitragen. Auch in anderen Ländern (z.B. Bel-
gien) gibt es vergleichbare Aktivitäten.

Auf europäischer Ebene gibt es menschen-
rechtliche Auseinandersetzungen mit dem
Themenfeld (http://fra.europa.eu/sites/defa
ult/files/fra-2015-focus-04-intersex.pdf ), die
wiederum Reaktionen aus Forschung, Ver-
sorgung und Selbsthilfe hervorgerufen haben
[30]. Solche Formen der gegenseitigen Wahr-
nehmung und Beachtung verschiedener Per-
spektiven sind begrüßenswert und notwendig,
um die Qualität der Gesundheitsversorgung
im Feld zu verbessern.

Schlussfolgerungen

Gute Gesundheitsversorgung umfasst Präven-
tion, Diagnostik, Kommunikation und Auf-
klärung, gegebenenfalls auch eine Behandlung
nach sorgfältiger Indikationsstellung. Bei In-
tersexualität lag der Schwerpunkt in den ver-
gangenen Jahrzehnten vielfach auf einer Be-
handlung, für die nicht immer eine medizini-
sche Indikation vorlag, sondern auch psycho-
soziale Befürchtungen oder bereits vollzogene
»Geschlechtszuweisungen« maßgebend wa-
ren. Zu den psychosozialen Risiken und Fol-
geproblemen zählten oftmalsGeheimhaltung,
Tabuisierung und das Risiko der Isolierung.
Lange Zeit wurde unter dem alten »optimal
gender«-Paradigma versucht, Stigmatisierung
zu vermeiden durch äußere Anpassung an ein
Normgeschlecht. Aufgrund der starken Di-
chotomisierung und Normierungstendenz ist
es zu iatrogenen Gesundheitsproblemen ge-
kommen, auch wenn diese nicht beabsichtigt
waren. Zu Recht wird heute stärker auf Pati-

ent_innenrechte geachtet. Dies bedeutet, über
Möglichkeiten und Risiken, aber auch über
fehlendes Wissen zu informieren und aufzu-
klären, bevor über irreversible Maßnahmen
entschieden wird.

Die begonnenen Veränderungsprozesse zur
Verbesserung der Gesundheitsversorgung bei
Intergeschlechtlichkeit brauchen Zeit. Es han-
delt sich um langwierige Prozesse des Umden-
kensundIn-Frage-StellensgewohnterDenkwei-
senundHandlungsmuster.ZehnderundStreuli
sprechenvoneinernotwendigen»Entselbstver-
ständlichung« innerhalb der bisherigen medi-
zinischen und psychologischen Praxis [7]. Dies
bedeutet, konventionelleVorstellungenvonGe-
schlecht zuhinterfragenundKomplexität nicht
vorschnell zu vereinfachen. Es wird eine dau-
erhafte Aufgabe bleiben, hier ein Klima der
Offenheit zu schaffen, in demFragen undKon-
troversen zugelassen und willkommen sind.

Erfreulich ist die Feststellung, dass die
Verbesserung der Gesundheitsversorgung von
Menschen mit Intergeschlechtlichkeit nicht
sehr kostenintensiv sein muss. Denn für viele
Maßnahmen gilt: Weniger ist mehr. Wichtig
sind indiesemKontext auchdie Förderungder
»sprechenden Medizin« und von psychoso-
zialen Versorgungsstrukturen.

HinsichtlichderFragenachderMännerge-
sundheit scheint es sich aufden erstenBlickbei
Männern mit Intersexualität um eine »Min-
derheit in der Minderheit« zu handeln. Dies
liegt größtenteils an der Diskriminierung von
Männlichkeit unter dem früheren Behand-
lungsrational,dasvonmedizinischerMachbar-
keit geprägt war. Möglicherweise liegt es auch
daran, dass bestimmte Gruppen sich nicht als
»intersexuell« verstehen.

Abschließend stellt sich die Frage nach
denUrsachen derHartnäckigkeit der als über-
wunden geglaubten Denkprinzipien des al-
ten Behandlungsrationals und der Schwer-
fälligkeit der Veränderungsprozesse. Folgen-
de Mechanismen und Gedanken könnten Er-
klärungsansätze liefern: Erstens die mensch-
liche Tendenz zum Konsistenz- und Verein-
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heitlichungsstreben, zweitens die damit ein-
hergehenden Schwierigkeiten, dialektisch zu
denken (»sowohl als auch« statt »entweder
oder«), und drittens die Wirkmacht implizi-
ter, fest verankerter gesellschaftlicher und kul-
tureller Normen. Zum letztgenannten Punkt
zählt auch das Sexualitäts- und Geschlech-
tertabu, das verstärkt genau dann handlungs-
leitend wird, sobald es um Unsicherheiten
in den sehr intimen und persönlichkeitsbe-
stimmenden Bereichen von Sexualität, Kör-
per, Identität und Geschlecht geht. Das durch
diese Mechanismen aktivierte konventionel-
le dichotome Denken blockiert im Umgang
mit Themen der Geschlechtlichkeit häufig
ein konsequentes, logisches und freies Zu-En-
de-Denken, was gerade bei einem komplexen
Themenfeld wie dem der Intergeschlechtlich-
keit notwendig ist.
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