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Erkrankungen und Behinderungen

Psychosoziale Bedarfe von Eltern

Wenn Eltern, nach der Geburt, im Babyalter oder auch in der Pubertit ihres Kindes von einer Intersex-Diagnose
erfahren, haben sie in der Regel noch nie von dieser Moglichkeit einer korperlichen Entwicklung gehort. Dass es
Menschen gibt, die korperlich weder eindeutig dem minnlichen oder weiblichen Geschlecht angehoren, wissen
tendenziell nur wenige Menschen.

In unserer Gesellschaft gehen wir davon aus, dass es genau zwei Geschlechter gibt, dass diese sich
wesentlich voneinander unterscheiden und, dass man diesen Unterschied am Genital feststellen kann.
Doch Geschlecht besteht, aus einem biologischen Verstiandnis heraus, aus mehreren Komponenten.
Dazu gehéren die Chromosomen, die Keimdriisen, die Hormonverteilung und das Genital. In der Ent-
wicklung kommen dann auch sogenannte sekundire Geschlechtsmerkmale hinzu, wie Haarwuchs,
Brustentwicklung, Stimmbruch etc. Von Intersex ist zu sprechen, wenn die festgelegten Variablen, und
diese sind historisch und kulturell verschieden, nicht alle in dieselbe Richtung deuten, bzw. nicht dem
weiblichen oder ménnlichen Geschlecht zugeordnet werden kénnen.

Was bedeutet die Diagnose fiir Eltern?

Im Folgenden werde ich mich vor allem auf die Bedarfe von Eltern konzentrieren, deren Kind im Ba-
byalter eine Intersex-Diagnose erhalten hat. Ich beziehe mich dabei vor allem auf das Projekt , Interse-
xualitdt in NRW. Eine qualitative Untersuchung der Gesundheitsversorgung von zwischengeschlecht-
lichen Kindern in Nordrhein-Westfalen” deren Ergebnisse ich im Folgenden darlegen mochte.

In medizinischen Veroffentlichungen wird eine Intersex-Diagnose des Kindes als ,, psychosozialer Not-
fall” fiir Eltern beschrieben. Bis heute werden damit frithkindliche (Genital-)Operationen gerechtfer-
tigt. Wie sich zeigt, ist die Diagnose tatsdchlich fiir viele Eltern ein Schock, doch was sie brauchen ist
etwas anderes als was Medizin leisten kann.

Meistens kommt es wihrend des Babyalters oder zu Beginn der Pubertit zu einer Intersex-Diagnose.
Viele Eltern sind dann tatséchlich , geschockt”, allerdings nicht wegen der korperlichen Auspragung
des Kindes, auch nicht wegen den eher selten auftretenden Gesundheitsproblemen, sondern, weil
ihnen die Konsequenzen der Korperlichkeit nicht bewusst sind. Alle Eltern haben eine Vorstellung
(bewusst oder unbewusst) wie das Leben ihres ungeborenen Kindes aussehen kann, wird oder sollte.
Und viele dieser Vorstellungen haben mit dem Geschlecht zu tun. Man richtet das Kinderzimmer ein,
man sieht das Kind schon auf dem Fuf3ballplatz oder im Ballett, man malt sich aus, wie sich das Kind
das erste Mal verliebt, spéter selbst eine Familie griindet und wie man im Alter, umringt von Enkel-
kindern, im Garten sitzt. Erfahren Eltern nun von der Intergeschlechtlichkeit ihres Kindes, geraten alle
diese Vorstellungen ins Wanken.

In der Regel erfahren Eltern von Arztinnen und Arzten von der Intergeschlechtlichkeit ihres Kindes.
Es folgen Informationen tiber verschiedene Tests, die fiir die Diagnostik nétig sind, von der korperli-
chen Entwicklung eines Menschen und der ,, Abweichung” oder ,Storung” ihres Kindes davon, und
spéter erfahren sie dann den medizinischen Begriff fiir die spezifische Variation. Eltern erleben diese
ersten Gesprache oft als tiberfordernd und selten als gewinnbringend. Die medizinischen Termini sind
meist unverstindlich und zudem geben sie keine Antworten auf die Fragen, die sich Eltern stellen.
Diese sind vor allem von alltagsweltlichen Problemen beeinflusst: Wie erziehe ich mein interge-
schlechtliches Kind? Welche Spielsachen soll es bekommen? Was antworte ich auf die Frage nach dem
Geschlecht? Was sage ich meinem Kind? Und wann? Situationen, die bisher miihelos und unproble-
matisch waren, werden plétzlich hinterfragt. Soziologisch gesprochen fehlt es den Eltern an Rezept-
wissen. Es fehlt an anwendbaren Handlungsoptionen, an Vorbildern und an Wissen in Bezug auf In-
tergeschlechtlichkeit.
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Geschlechtszuweisung durch Operation? )

Bis heute ist eine legitime Antwort auf all die Fragen und Angste die Eltern umtreibt, eine zuweisende
Operation zum weiblichen oder méannlichen Geschlecht. Diese kosmetischen Anpassungen an die nor-
mative Vorstellung, soll das Kind angeblich schiitzen: vor den Verwirrungen, welche Toilette es nutzen
soll, vor anderen Kindern, die mobben oder ausgrenzen, vor Eltern, die ihr Kind nicht annehmen kon-
nen. Das Argument der Medizin ist oft: jeder Mensch habe den Wunsch ,,normal” zu sein und wer dies
nicht sei, der werde diskriminiert und nicht anerkannt. Problematisch an dieser Argumentation sind
vor allem drei Aspekte: 1. die fehlende Evidenz fiir die vorgebrachten Argumente 2. das Ignorieren der
Datenlage tiber die Auswirkungen von Operationen 3. ethische Uberlegungen.

Um den Grundstein fiir ein gesundes Leben, im Sinne eines korperlichen, geistigen und sozialen Wohl-
befindens zu legen, braucht es mehr als medizinisches Wissen. Dabei kann sozialwissenschaftliche und
padagogische Forschung, als auch die Berichte von intergeschlechtlichen Menschen und ihrer Eltern
hilfreich sein. Das Argument, Kindern wiirden unter der Intergeschlechtlichkeit leiden und eine Ope-
ration wiirde der Ausgrenzung z.B. in der Schule entgegenwirken ist gingig. Dabei gibt es keinerlei
Datenlage die bestatigt, dass intergeschlechtliche Kinder mehr als andere gemobbt oder ausgegrenzt
werden. Tatsdchlich gibt es allerdings Beispiel die zeigen, dass das Leben als intergeschlechtliches Kind
als bereichernd empfunden wird. Sowie auch das Leben mit einem intergeschlechtlichen Kind von El-
tern als Bereicherung erlebt werden kann. Zudem kann aus soziologischer Perspektive die Verkiirzung
und Simplifizierung von Diskriminierung nicht geteilt werden. Dazu ist unsere Lebenswelt zu kom-
plex um zu folgern, dass ein bestimmtes Merkmal grundsétzlich zu Diskriminierung und Ausgrenzung
auf Individualeben fiithren wiirde. Auflerdem bleibt die Frage offen, ob es nicht besser sei, die Diskri-
minierung zu bekdmpfen statt die Individuen so anzupassen, dass sie moglichst wenig auffallen.

Mbogliche Folgen der Operation

Der zweite Aspekt betrifft die Operationen. Es bleibt festzustellen, dass valide Zahlen tiber die Lebens-
zufriedenheit von intergeschlechtlichen Erwachsenen nach Operationen nicht vorliegen. Allerdings
konnen Trends festgestellt werden. So sind intergeschlechtliche Erwachsene nach Genitaloperationen,
Gonadektomien, Hormonsubstitution in héherem Mafle von Depression, niedrigem Selbstvertrauen
und Unsicherheit betroffen als die Kontrollgruppe. Sie sind héufiger alleinstehend und es kann ver-
mehrt zu Unsicherheit bis hin zu Schmerzen in sexuellen Situationen kommen. Die Nebeneffekte der
Hormonsubstitution und -vergabe kénnen zudem gravierend sein und sind kaum erforscht. Dies sind
nur einige Einblicke in die moglichen Folgen frither Operationen. Eltern werden in dieser Form aller-
dings nicht tiber die Resultate dieser Studien informiert.

Als dritten Aspekt mdchte ich noch ethische Aspekte aufgreifen. Dabei konzentriere ich mich vor allem
auf zwei Punkte: einerseits die frithe Eltern-Kind Beziehung und andererseits die Rechte von Kindern.
Ein wichtiges Argument scheint hier die erste Beziehung zum Kind zu sein. Negative Gefiihle der El-
tern dem Kind gegeniiber wiirden dem Kind schaden. Daher sei dem Wunsch der Eltern zu folgen,
wenn sie die ,Uneindeutigkeit” des Kindes als belastend empfinden. Hierbei wird allerdings verges-
sen, dass sich einerseits diese Gefiihle verdndern, je nachdem wie Eltern beraten und begleitet werden
und andererseits, dass die bedingungslose Liebe, die ein wichtiger Teil der Eltern-Kind-Beziehung aus-
macht durch die ,Korrektur” verloren geht. Denn wie soll ein Kind das Urvertrauen in Eltern bewah-
ren, wenn es merkt, dass Eltern ihr Kind zum Teil mehreren nicht medizinisch indizierten Operationen
haben unterziehen lassen um es annehmen und lieben zu kénnen?

Zudem ist die Frage zu stellen, inwiefern es ethisch gerechtfertigt ist, wenn Eltern tiber einen massiven
Eingriff in den Korper des Kindes entscheiden. Das Recht auf korperliche Unversehrtheit, wie es in den
UN Kinderrechtskonventionen festgeschrieben ist, wird durch nicht selbst eingewilligte Operationen
verletzt. (siche Woweries in dieser Zeitschrift)
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Die Eltern brauchen Zeit und Unterstiitzung

Viele dieser Aspekte haben konkret mit dem Erleben der Eltern zu tun. Eltern erleben Hilflosigkeit. Die
medizinischen Gespriche helfen in der Regel nicht weiter. Gehen wir davon aus, dass sowohl die El-
tern, als auch die Medizin das Beste fiir das Kind wollen, so kann man bei niherer Betrachtung der
verschiedenen Aspekte und Perspektiven nur zu dem Schluss kommen, dass Eltern Zeit brauchen, sich
mit den moglichen Folgen der Intergeschlechtlichkeit zu befassen und zu verstehen, ob und welche
Auswirkungen die kérperliche Verfasstheit auf das Leben ihrer Familie und insbesondere ihres Kindes
haben wird. Sie brauchen Zeit ihr Kind kennenzulernen und es anzunehmen. Denn viele Angste resul-
tieren aus Unsicherheit und Unwissenheit. Eltern brauchen Vorbilder und Unterstiitzung durch Glei-
che (sogenannte Peer-Beratung). Die Selbsthilfe kann hier ein wichtiger Teil sein. Eltern miissen lernen
konnen, dass ihre Kinder das Recht dazu haben zu sein wer sie sind und dass es Aufgabe der Eltern
ist, ihre Kinder zu unterstiitzen, zu lieben und ihnen zur Seite zu stehen. Sie miissen verstehen, dass
Operationen, Tabuisierung und Verheimlichung nicht zu dem Ergebnis fiihren, was sie sich wiinschen,
namlich ein gesundes, gliickliches und selbstbestimmtes Kind zu haben. Was das Kind braucht ist be-
dingungslose Liebe, Unterstiitzung und Offenheit.
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