Fortbildung

Die Geburt eines
Kindes mit uneindeu-
tigen Genitalien

Richtiges Management
in einer kritischen Situation

Ute Thyen, Martina Jirgensen, Eva Kleinemeier

Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin, Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Campus Libeck

Einleitung

Die Geburt eines Kindes mit uneindeu-
tigen Genitalien ist ein seltenes, meist
unerwartetes Ereignis fur Eltern, betei-
ligte Hebammen und Arzte/Arztinnen.
Far Eltern bedeutet die Nachricht, bei
ihrem Kind lage eine besondere Ge-
schlechtsentwicklung vor, eine schlag-
artige Veranderung ihrer Realitat (12).
Die unmittelbare Frage der Eltern - ,,Ist
es ein Junge oder ein Madchen?” - kann
nicht beantwortet werden. Die Situa-
tion stellt auch fur das medizinische
Fachpersonal eine besondere Heraus-
forderung dar. Neugeborene mit un-
eindeutigen Genitalien werden Uber-
all geboren - auch in Kliniken, in de-
nen es keine Fachleute fur diese Be-
sonderheiten gibt. Bei der Seltenheit
genitaler Fehlbildungen und oft man-
gelnder Kenntnis tGber die verschiede-
nen Ursachen entsteht Unsicherheit, ob
maoglicherweise innere Fehlbildungen
mit den duBerlich sichtbaren einherge-
hen, ob lebenswichtige Funktionen ein-
geschrankt sind und ob unmittelbarer
Handlungsbedarf besteht. Den Betei-
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ligten ist bewuBt, wie zentral die Frage
nach dem Geschlecht des Kindes fur die
Eltern ist und welche biographischen
Erfahrungen und Zukunftsperspektiven
fur Kind und Familie damit einherge-
hen. Aus dieser oftmals als krisenhaft
erlebten Situation kann das Gefuhl ei-
nes bestehenden Handlungs- und Ent-
scheidungsdruckes entstehen. Oft wird
von einer Dringlichkeit ausgegangen,
die im Gegensatz zur kérperlichen Ge-
sundheit des Kindes steht. Zweifellos
gibt es wie beim AGS mit Salzverlust,
frihgeborenen Kindern oder solchen

mit schweren assoziierten Fehlbildun-
gen, medizinische Notfalle, die eine ra-
sche Diagnostik der Genitalfehlbildung
begriinden. In solchen Féllen steht das
Leben des Kindes im Vordergrund und
medizinische MaBnahmen mussen
schnell getroffen werden.

Psychosoziale Dringlichkeit

ohne Evidenz

Die psychosoziale Dringlichkeit der Ge-
schlechtszuweisung unmittelbar nach
der Geburt eines Kindes mit uneindeu-
tigen Genitalien wird jedoch postuliert,

mation ab.

Familie.

Notfall unklare Geschlechtszuweisung

e Eltern und Arzte wollen Klarheit - sofort.

- Tatsachlich ist aber in bis zu 50 % der Falle die Geschlechtszuordnung
auch im Alter von 6 Monaten noch unklar.

- Die Verlegung des Kindes unmittelbar nach der Geburt ist nur in den
seltensten Fallen begriindet - sie entlastet den Arzt (Es passiert
etwas!), belastet jedoch die Eltern-Kind-Beziehung.

e Eltern brauchen Zuwendung und Zeit.
- Elternzufriedenheit hangt wesentlich von der Qualitat der Erstinfor-

- Die Erstinformation bestimmt die Krankheitsbewaltigung in der
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ohne daB dafur evidenzbasierte Da-
ten vorliegen. ,Gender assignment
[...] must be considered a psychologi-
cal emergency [...] carried out against
time in terms of days even hours”(5).
»The birth of an infant with ambiguous
genitalia is a social and potentially me-
dical emergency” (10).

Hinsichtlich der Anmeldung beim
Standesamt besteht keine Eile: Diese
kann bis zum 8. Lebenstag erfolgen.
Dennoch werden Kinder mit uneindeu-
tiger Geschlechtszugehorigkeit hau-
fig ohne medizinische Notwendigkeit
kurz nach der Geburt von ihren Eltern
getrennt und in eine Kinderklinik ge-
bracht. Als eine Ursache hierfur kann
der Wunsch behandelnder Arzte/Arz-
tinnen angesehen werden, der als un-
angenehm empfundenen Situation zu
entgehen und den ,Problemfall” an
Experten zu delegieren. Eine Trennung
des Kindes von der Mutter sollte mog-
lichst vermieden werden. Parallel sollte
der diagnostische ProzeB geplant wer-
den, auch wenn keine Gesundheitsge-
fahrdung besteht (2).

Bei der Komplexitat der Ursachen
von Intersexualitat ist eine abschlie-
Bende Diagnosestellung oft schwierig
und braucht Zeit. In einer epidemio-
logischen Studie in Zusammenarbeit
mit ESPED zeigte sich, daB bei 28 von
49 Kindern (57,1%) auch sechs Monate
nach der Geburt keine definitive Dia-
gnose gestellt werden konnte (9).

Familienorientierte Betreuung

Diese Schwierigkeiten in der Diagno-
stik kollidieren mit dem Interesse aller
Beteiligten, méglichst rasch eine Ge-
schlechtszuweisung vorzunehmen. Die-
ses Dilemma muB von allen mitgetra-
gen werden, und die Eltern mussen in
einer Situation der UngewiBheit unter-
stUtzt werden. Zwar schildern sie, wie
belastend sie es empfinden, ihr Kind
nicht eindeutig einem Geschlecht zu-
ordnen zu kénnen. Eltern scheint es
aber durchaus méglich zu sein, eine
vorlaufige Entscheidung Uber das Er-
ziehungsgeschlecht ihres Kindes zu

treffen und diese dann eventuell im
Lichte besserer Informationen zu re-
vidieren (6).

Ziel einer familienorientierten Be-
treuung im KreiBsaal wird daher sein,
der Situation mit Ruhe und Umsicht zu
begegnen, um die Eltern zu entlasten,
Angste zu nehmen und Zeit fir eine
umfassende Aufklarung, Informations-
vermittlung und unterstitzende Ge-
sprache zu gewinnen. Eltern wollen so-
fort erfahren, ob und welche Probleme
bestehen. Eine empathische Diagno-
semitteilung sowie ausfuhrliche Infor-
mationen Uber eine vorhandene Fehl-
bildung/Krankheit wirken sich positiv
auf die Behandlungszufriedenheit der
Eltern aus (11).

Die Erfahrungen der Eltern unmit-
telbar nach der Geburt haben EinfluB3
auf die elterliche Wahrnehmung des
Kindes und den zuktnftigen Anpas-
sungsprozel (8).

Elternberichte aus dem Kreif3-
saal

In der Literatur finden sich Berichte,
daB Eltern von Neugeborenen mit ei-
nem Gesundheitsproblem mit dem
arztlichen Gesprach unzufrieden sind
(8,11,13). Ausschnitte aus Gesprachen
mit Eltern, die im Rahmen der Studie
.~Geschlechtsrollenverhalten und Ver-
haltensphanotypen bei Kindern und
Jugendlichen mit Intersexualitat”! in
narrativen Interviews erhoben wur-
den, veranschaulichen diese Unzufrie-
denheit.

In dem ersten Beispiel beschreibt ei-
ne Mutter ihre Geflhle nach der Ge-
burt so:

...also, sie kam dann da raus (...) und
dann herrschte betretendes Schweigen.
Also, das war wirklich so, wie es wirklich
nicht sein sollte. Es hat keiner (...) was
gesagt, ich mein’ man kriegt als Mutter
dann erst mal gehérig den Schreck (...)
und denkt, es ist was Lebensbedrohli-
ches. (...) Ich sag’: ,Was ist denn los?’
und die Hebamme hat keinen Piep (ge-
sagt), die war nur geschockt (...) und
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Eine positive Eltern-Kind-Beziehung auf-
zubauen - das sollte im Zentrum der Be-
muahungen stehen. Dazu gehért auch,
daB3 die Mutter Gelegenheit erhdélt, ihr
Kind zu stillen.

der Assistent daneben auch (...). Sie hal-
ten das Kind in der Hand, gucken es an
und sagen nichts. Sie hat geschrien, al-
so wuBte ich schon, sie ist nicht tot (...).
Das war ganz klassisch so. Die gucken
sich an, keiner weil3, was er sagen soll
oder wer oder wie.”

Aus den Erfahrungsberichten kristal-
lisieren sich verschiedene Aspekte her-
aus. Aufgrund der Verunsicherung des
Klinikpersonals kommt es zu einer Si-
tuation der Sprachlosigkeit und das Ge-
sprach mit den Eltern bricht ab. Durch
diese Sprachlosigkeit werden bei den
Eltern unnétige Angste um das Leben
des Kindes aktiviert. Die Trennung von
Mutter und Kind férdert diese Angste
zusatzlich und verursacht haufig ein
Gefuhl der Hilflosigkeit und Versagens-
angste bei der Mutter, die sich auBer-
stande sieht, ihr Kind zu beschtzen.

1) Es handelt sich um ein Teilprojekt der Interdisziplina-
ren klinischen Forschergruppe ,,Vom Gen zur Geschlechts-
identitat” (www.forschergruppe-intersex.de)
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Forthildung

Realitat.

Spekulationen.

terstltzen!

Wesentliches fiir die Praxis . . .

® FUr Eltern bedeutet die Nachricht einer besonderen Geschlechtsentwick-
lung bei ihrem neugeborenen Kind eine schlagartige Veranderung der

® Eine ruhige und empathische Diagnosemitteilung ist zentral fuir den wei-
teren Umgang der Eltern mit der besonderen Geschlechtsentwicklung des
Kindes. Zentrale Aspekte sind hierbei Ehrlichkeit und das Vermeiden von

® \Wenn kein medizinischer Notfall vorliegt, muB eine Trennung von Eltern
und Kind vermieden werden, um die frihe Eltern-Kind-Bindung zu un-

® Eltern sollte der Zugang zu psychologischer Betreuung und Eltern- und
Selbsthilfegruppen erméglicht werden!

® Es sollte vermieden werden, das Kind als ,,auBergewdhnlichen Fall” zu
behandeln. Alle Untersuchungen und auch Fotoaufnahmen dirfen nur
mit dem Einverstandnis der Eltern durchgefuhrt werden.

Empfehlungen fiir das erste
Gespréach

Auf jede Familie mit ihren spezifischen
Besonderheiten muB individuell ein-
gegangen werden. Dennoch lassen
sich allgemeine Empfehlungen far
den KommunikationsprozefB formu-
lieren. Der ProzeB sollte so gestaltet
werden, daB Unsicherheiten und even-
tuell vorhandene Angste reduziert wer-
den und sich die Eltern von dem medi-
zinischen Fachpersonal als Partner im
diagnostischen ProzeB und als Exper-
ten fur ihr Kind ernst genommen fih-
len (7,8,11).

Sprachlosigkeit iiberwinden

Das , Uberbringen schlechter Nachrich-
ten” gehort zu den zentralen Aufga-
ben von Arzten/Arztinnen. Aufgrund
der Arzt-Patienten-Beziehung, dem
Behandlungsvertrag und dem Gebot
der Verschwiegenheit kann dies nicht
an nicht-arztliche Berufsgruppen dele-
giert werden. Dabei unterscheidet sich
die Situation nicht prinzipiell von einer
anderen, in der Hinweise auf Komplika-
tionen bei dem Neugeborenen mitge-
teilt werden mussen. Es gibt nicht die
Méglichkeit, aus einer schlechten oder
unangenehmen Nachricht eine gute zu
machen; trotzdem sollten einige As-
pekte im Gesprach mit den Eltern be-
achtet werden (7). Es hat sich gezeigt,
daB die Fahigkeiten in der Arzt/Arztin-
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Kommunikation, insbesondere unter
Einbeziehung der Familie, nicht ,au-
tomatisch” erworben werden und daB
mangelnde Gesprachskompetenz ern-
ste Langzeitfolgen fur die Familienent-
wicklung haben kann (13,15). Die Be-
achtung der folgenden Hinweise kann
dazu beitragen, die Kommunikation
und die Zufriedenheit der Eltern mit
dem Gesprach zu verbessern:
® Verantwortung als behandeln-
der Arzt/Arztin iibernehmen! Im
KreiBsaal wird dies in der Regel der
Geburtshelfer/die Geburtshelferin
sein, der/die in jedem Fall das er-
ste Gesprach mit den Eltern fihren
sollte. Diese Zustandigkeit kann im
weiteren Verlauf an den/die dazu-
kommenden Kinderarzt/-arztin ab-
gegeben werden. Diese/r sollte aber
moglichst vom bisher betreuenden
Arzt/Arztin vorgestellt und einge-
fuhrt werden.
® Gute Nachrichten zuerst! Dazu
gehoren die Gluckwlnsche zur Ge-
burt des Kindes und die Klarung, ob
eine lebensbedrohliche Komplikati-
on vorliegt. Nur so kénnen unnéti-
ge Angste erspart bleiben. Zentrales
Ereignis bleibt, daB ein Kind auf die
Welt gekommen ist. Die Mitteilung,
Uber ein uneindeutiges Genital folgt
dem nach.
® Ehrlichkeit! Dazu gehért die Mit-
teilung, daB3 das Genitale des Kin-

des nicht eindeutig erscheint und
dies noch weiter untersucht werden
muB. Den Eltern sollte versichert
werden, daf3 zustandige Speziali-
sten informiert werden, daB aber
alle Schritte mit der nétigen Ruhe
erfolgen kénnen. Berichte von be-
troffenen Eltern zeigen, daf3 aus-
fahrliche und ehrliche Informatio-
nen wichtig sind (12).

® Spekulationen vermeiden! Mut-
maBungen, um was es sich handeln
kénnte, wie haufig die Stérung auf-
tritt und wie es vermutlich weiterge-
hen wird, sollten unterbleiben, auch
wenn die Eltern drangende Fragen
stellen. Insbesondere AuBerungen
Uber die Seltenheit wie ,so ein Kind
habe ich noch nie gesehen” verunsi-
chern die Eltern (12). Die Eltern wer-
den die Erklarung, daf3 man genauso
wie sie von dem uneindeutigen Ge-
nital Uberrascht wurde und sich in-
formieren muB, positivaufnehmen,
wenn diese Erkldrung nicht als Aus-
flucht, sondern als Wunsch nach op-
timaler Versorgung gedeutet wer-
den kann.

® Zuverldssigkeit! Im Gesprach ge-
machte Zusagen Uber weitere Ge-
sprache, Befunde und Vereinbarun-
gen mussen eingehalten werden.

® Empathie! Anteilnahme an der
durch die (Verdachts-) Diagnose aus-
geldsten Krise, Verstandnis fur die
Trauerreaktion der Eltern um den
Verlust des antizipierten ,perfek-
ten” Kindes, aber auch die menschli-
che Zuwendung bedeuten fur Eltern
eine wichtige Ressource psychosozi-
aler Unterstitzung (11). Die Reakti-
on der Eltern darf nicht als Kritik an
der Uberbrachten Nachricht fehlge-
deutet werden, sondern sollte als
Teil eines notwendigen Adaptations-
ProzeBes angesehen werden.

Ruhe einkehren lassen

Nach jeder Geburt sind Mutter und Va-
ter erschépft und brauchen Ruhe, Zeit
far sich und miteinander. Kommt ein
Kind mit einer besonderen Geschlechts-
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Forthildung

entwicklung zur Welt, stehen die Eltern
zusatzlich vor der Aufgabe, die Mittei-
lungen Uber die Besonderheit des Kin-
des zu verarbeiten. Wichtig ist die Ent-
lastung durch die Einschatzung des all-
gemeinen Gesundheitszustandes des
Kindes und ob weitere diagnostische
Schritte sofort oder zum Beispiel am
folgenden Tag erfolgen kénnen.
® Das Gesprach sollte immer zuerst
mit der Mutter oder am besten mit
beiden Eltern gemeinsam erfolgen,
niemals mit einem anderen Fami-
lienmitglied, bevor die Mutter in-
formiert ist. Dabei mufB die Intim-
sphare gewahrt werden! Es sollte
vermieden werden, im Beisein un-
beteiligter Dritter, auf dem Flur des
Krankenhauses oder bei offener Tir
Uber die Besonderheit des Kindes zu
sprechen. Der Umgang mit Sexua-
litdt und Geschlecht gehort fur je-
den Menschen in eine Intimsphare,
die von biographischen, kulturellen
und sozialen Regeln gepragt ist. Der
Respekt vor dieser Intimsphéare und
die Vielfalt der Vorstellungen in die-
sem Bereich verlangt noch gréBe-
re Zurtckhaltung mit persénlichen
Meinungen und Einschdtzungen als
bei anderen gesundheitlichen Pro-
blemen. Dies sollte dem gesamten
medizinischen Fachpersonal bewu3t
sein.
® Falls die Eltern und insbesonde-
re die Mutter durch die Situation
sehr belastet sind, sollte nach einer
Moglichkeit gesucht werden, sie in
einem Einzelzimmer unterzubrin-
gen. Die Eltern verfigen meistens
noch nicht Uber geeignete Strate-
gien, die weitere Umwelt Uber den
Sachverhalt aufzuklaren. Was soll
der Zimmernachbarin auf die Frage:
».Junge oder Madchen?” geantwor-
tet werden? Eltern berichten, daf3
es ihnen unangenehm war, ihr Kind
im Sauglingszimmer zu wickeln. Das
Bedenken dieser ,kleinen” Proble-
me kann bei den Eltern ohne vie-
le Worte die Anteilnahme und Em-
pathie des Klinikpersonals deutlich
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werden lassen.

® Bewertende sprachliche AuBerun-
gen wie z. B. , Zwitter”, , Intersex-
Kind” etc. mUssen unterbleiben. Im-
mer sollte von dem Kind mit einer
Genitalfehlbildung/méglichen Hor-
monstdérung/unentschiedenem Ge-
nitale gesprochen werden. Niemals
ist das Kind mit der Stérung gleich-
zusetzen. Mutter von Kindern mit
dem Down-Syndrom berichten ein-
drucksvoll Gber die Auswirkung ei-
ner negativen und stigmatisieren-
den Sprache bei der Diagnosemit-
teilung (13).

Eltern-Kind-Bindung unterstiit-
zen und fordern

Im Zentrum der BemUhungen steht, die
Angst der Eltern abzubauen und den
Aufbau einer positiven Eltern-Kind-Be-
ziehung zu unterstUtzen. Das Kind soll-
te nur im duBersten Notfall nach der
Geburt von der Mutter getrennt wer-
den. Das Neugeborene wird der Mutter
wenn moglich in die Arme gegeben,
auch das primére Anlegen zum Stillen
sollte angeboten werden. Méglicher-
weise mochte die Mutter das uneindeu-
tige Genital sehen, vielleicht begnigt
sie sich mit der Mitteilung, daB dieses
etwas untypisch aussehe und man es
sich spater noch einmal genau ansehen
musse. Jetzt solle sie sich aber Zeit neh-
men, ihr Kind in der Welt zu begruBBen
und fir es da zu sein. Diese Aufgaben
kann und soll der Vater des Kindes mit
Ubernehmen.

Die Bedeutung der initialen Kon-
taktaufnahme der Eltern mit dem Kind
hat die Sauglingsforschung eindrucks-
voll beschrieben (1). Die Trennung von
Mutter und Kind erschwert den Auf-
bau einer fridhen Bindung und einer
intuitiven Interaktion zwischen Eltern
und Kind. In jedem Fall ist eine gute,
frihe Kontaktaufnahme hilfreich, um
in der Zukunft schwierige Situationen
wie Krankenhausaufenthalte, eingrei-
fende diagnostische MaBnahmen, Be-
lastungen in der Kommunikation mit

Familie, Freunden und Bekannten, Zu-
kunftséangste etc. zu bewaltigen.

Die Geburt eines Kindes bedeutet
fur jede Familie eine Herausforderung.
Eltern eines Neugeborenen mit einem
Gesundheitsproblem mussen dartber
hinaus Angste bewaltigen, Entschei-
dungen treffen und den gemeinsamen
Alltag geméaB den Anforderungen re-
strukturieren. Es ist wichtig, dem Ge-
sprach Uber diese Belastungen Raum
zu geben, aber auch die positiven As-
pekte realistisch und angemessen zu
schildern. In aller Regel handelt es sich
bei Besonderheiten der somatosexuel-
len Differenzierung weder um lebens-
begrenzende Stérungen, noch ist die
allgemeine psychomotorische oder ko-
gnitive Entwicklung beeintrachtigt. An-
dere Aspekte wie die Induktion der Pu-
bertat durch Hormone oder die Frage
nach méglicher Reproduktionsfahigkeit
spielen zwar eine grofB3e Rolle, missen
aber nicht unmittelbar nach der Geburt
geklart, sondern kénnen nach Abschluf
der Diagnostik besprochen werden. Es
liegt in der Verantwortung des aufkla-
renden Arztes/der aufklarenden Arztin,
die Informationen sinnvoll zu dosieren
und zeitliche Ablaufe zu planen. In ei-
nem RlckkopplungsprozeB sollte ge-
klart werden, welche Informationen
aufgenommen werden konnten und
welche gegebenenfalls wiederholt wer-
den massen.

Verdachtsdiagnose Intersexua-
litiat - wie geht es weiter?

Der diagnostische Prozef3 sollte beim
Vorliegen eines Verdachtes auf Interse-
xualitat zeitnah und auf hohem Kom-
petenzniveau begonnen werden. Die
erforderliche Expertise, die Entschei-
dungen Uber molekulargenetische
Tests, funktionelle Hormontests, bild-
gebende Verfahren einschlieBlich Lapa-
roskopie und Probebiopsie, kann nur
in wenigen spezialisierten Zentren ge-
wahrleistet werden. Die Zusammenar-
beit mit diesen Zentren sollte im Sinne
eines Konsultationssystems gestaltet
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Selbsthilfegruppen und
zentrale Einrichtungen im
Internet

® Adrenogenitales Syndrom:
http://www .ags-initiative.de

@ Intersexualitat bei Karyotyp
46,XY:
http://www.xy-frauen.de

@® Seltene syndromale Erkran-
kungen:
http://www.kindernetzwerk.
de

® Netzwerk Intersexualitat:
http://www.netzwerk-is.de

werden. Da der diagnostische ProzeR
Zeit braucht, ist es wichtig, Zeit zu ge-
winnen statt die Eltern in falsch ver-
standene Entscheidungssituationen
hineinzudrangen. Es lohnt sich daher, in
den Tagen nach der Geburt hinsichtlich
des Erziehungsgeschlechtes eine Ent-
scheidung zu treffen, die als vorlaufig
betrachtet werden kann. Bis zum Zeit-
punkt einer endgultigen Diagnosestel-
lung muB von invasiven MaBBnahmen
wie genitalen Operationen abgeraten
werden (14). Im Rahmen der Diagnostik
ist es wichtig, die Eltern und das Kind
in den Vordergrund zu stellen und nur
solche Untersuchungen vorzunehmen,
die wirklich notwendig sind.

Psychosoziale Betreuung
Von groBer Bedeutung ist eine ange-
messene psychosoziale Betreuung wéh-
rend der diagnostischen Phase. Eine sol-
che Versorgung findet bisher nur Itk-
kenhaft statt. Lanz et al. zeigen, daB
9 von 49 Eltern innerhalb der ersten 6
Monate psychologische Unterstitzung
erhalten haben (9). Dieses entspricht
nicht dem Bedarf: Eltern berichten, daf3
sie sich insbesondere in der ersten Zeit
nach der Geburt eine psychosoziale Be-
treuung gewdunscht hatten (12). Zen-
tral ist hierbei die enge Zusammenar-
beit von medizinischem und psycholo-
gischem Personal.

Weiterhin winschen Eltern schriftli-
che Informationsmaterialien Uber me-
dizinische und (entwicklungs-)psycho-

logische Aspekte der Intersexualitat so-
wie Uber Fragen zu den Méglichkeiten
einer altersangemessenen Aufklarung.
Viele Eltern duBern darlber hinaus ein
grofB3es Bedurfnis nach Kontakt mit an-
deren Eltern , betroffener” Kinder so-
wie mit heute erwachsenen Personen
mit einer besonderen Geschlechtsent-
wicklung (3). Ein Hinweis von Seiten
des medizinischen Personals auf beste-
hende Selbsthilfegruppen und Orga-
nisationen, die Information und Hil-
fe anbieten (siehe Kasten links oben)
unterbleibt aber haufig. Eine Mutter
schildert: , Ich hdtte mir gewlinscht,
daB ich gleich im Krankenhaus mehr
Informationen bekommen hétte, z .B.
lber Selbsthilfegruppen oder Internet-
adressen, wo ich Verschiedenes nachle-
sen hdtte kénnen. Wir haben erst nach
7 Monaten von einer Selbsthilfegrup-
pe gehért.”

Manchmal sind Eltern in der Akutsi-
tuation jedoch Uberfordert, selbst Kon-
takt zu einer Gruppe aufzunehmen.
Gelegentlich ist es sinnvoller, wenn das
Team mit dem Einverstandnis der Eltern
einen personlichen Kontakt zu einer
ahnlich betroffenen Familie herstellt.

Insgesamt sollte bereits beim ersten
Gesprach bedacht werden, daB ein
komplexes Problem nach einem mul-
tidisziplindren Ansatz in der Lésung
verlangt, in dem die Eltern als Partner
eingebunden sind. Sie sind diejenigen,
die die beste Entscheidung fur ihr Kind
zu treffen haben und dafir einstehen
mussen. Dafar gebUhrt ihnen aller Re-
spekt vor der Verantwortung, die sie
tragen und alle Unterstitzung, die ih-
nen hilft, einen ProzeB3 der Entschei-
dungsfindung zu gestalten.
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Klinische Evaluationsstudie
im Netzwerk Intersexualitat

Die EinschluBkriterien der Klinischen Evaluationsstudie folgen einer generischen Definition von Intersexualitat als Dis-
krepanz zwischen dem chromosomalen, gonadalen und phéanotypischen Geschlecht. Diese klinische Diagnose ist hinrei-
chend, um in die Studie eingeschlossen zu werden, auch bei bislang ungeklarter Ursache! Bei bekannter Ursache werden
Menschen mit folgenden Diagnosen eingeschlossen:

® Gonadendysgenesie

- partielle Gonadendysgenesie

- Leydigzell-Insuffizienz
- enzymatische Stérungen
- 17/20-Lyase Mangel

- 5a-Reduktase Mangel

- enzymatische Stérungen
- 21-Hydroxylase Mangel

- p450c17-Mangel

- 11-Hydroxylase Mangel
® Komplexe Fehlbildungen

46,XY)

ferenzierung

sexuellen Differenzierung

- komplette Gonadendysgenesie (Swyer-Syndrom)
- mit definierter genetischer Stérung

@ |solierte Stérungen des Anti-Miiller-Hormons (Mangel/Resistenz)
@ |solierte Stérungen der Androgensynthese

- 17B-Hydroxysteroid Dehydrogenase Mangel
® Komplette oder partielle Androgenresistenz

@ Adrenogenitale Storungen (bei 46,XX)
- Defekt im Steroidogenic Acute Regulatory Protein

- 3B-Hydroxysteroid Dehydrogenase Mangel

- Hermaphroditismus verus ( bei 46,XX, bei chromosomalem Mosaik
® Fehlbildungen in Kombination mit Stérungen der somatosexuellen Dif-

@ Schwere Hypospadien (perineal/skrotal)
® Komplexe syndromale Erkrankung in Kombination mit der somato-

Die Studie richtet sich an alle Alters-
gruppen: Neugeborene, Kinder und Ju-
gendliche sowie deren Eltern und an Er-
wachsene. Die Studienteilnehmer wer-
den anhand standardisierter Fragebo-
gen von Psychologen im persoénlichen
Kontakt befragt. Die Studienzentren
befinden sich an den Universitatskli-
niken Lubeck, Magdeburg, Essen und
Erlangen. Fur die Erfassung der medi-
zinischen Daten wurde ein Fragebogen
entwickelt, der die relevanten medizi-
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nischen Aspekte aus allen beteiligten
Disziplinen umfaBt. Dieser Fragebogen
wird von dem behandelnden Arzt nach
einer Schweigepflichtsentbindung be-
antwortet. ’

Wir stehen lhnen jederzeit gerne fur
weitere Informationen und Fragen zur
Verflgung (Internet: www.netzwerk-
is.de)! Informationsbroschiren fur Pati-
enten und Patientinnen kénnen Sie bei
der Studienzentrale in Libeck oder in
den Studienzentren anfordern.
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E-Mail: ost@netzwerk-is.de
Tel.: 0391/6717-101

Fax: 0391/6717-105
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Dipl.-Psych. Bettina Baumker/

Dr. med. Annette Richter-Unruh
Universitatsklinikum Essen/Zentrum fir
Kinderheilkunde

Abt. Pddiatrische Himatologie, Onko-
logie und Endokrinologie
HufelandstraBBe 55

45122 Essen

E-Mail: west@netzwerk-is.de

Tel.: 0201/723-5139

Fax: 0201/723-3308
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Dipl.-Psych. Andrea Andreil

Prof. Dr. med. H.G. Dérr

Klinik mit Poliklinik fir Kinder und
Jugendliche
Friedrich-Alexander-Universitats-
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LoschgestraBBe 15
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Fax: 09131/853-3113
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