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I. Einleitung

1. Stérungen der Geschlechtsentwicklung - Grundlagen

Bei den Storungen der korperlichen Geschlechtsentwicklung (Disorders of Sex
Development; DSD) — oftmals auch mit dem Begriff ,,In‘[ersexualitéit‘‘1 bezeichnet —
handelt es sich um eine sehr vielfdltige Gruppe angeborener Entwicklungsbesonderheiten,
die die Sexualdeterminierung oder -differenzierung betreffen (Ubersichten z. B. in Brown
& Warne, 2005; Hughes et al., 2006). Gemeinsames Kennzeichen ist die fehlende
Ubereinstimmung zwischen chromosomalem, gonadalem und phinotypischem Geschlecht.
Die Angaben zur Héufigkeit dieser Stérungen sind — je nach Definition — sehr
unterschiedlich und liegen in einem Bereich von 0,018 % (Sax, 2002) bis zu 1,7 % der
Bevolkerung. Fiir Deutschland wird von einer geschédtzten Inzidenz von 2:10.000 Geburten
von Kindern mit uneindeutigem &ufBleren Genitale ausgegangen (Thyen et al., 2006). Da
einige Storungen der korperlichen Geschlechtsentwicklung nicht bereits bei Geburt,
sondern erst im weiteren Verlauf der Kindheit oder zum Zeitpunkt der Pubertdt auffallen,
liegt die Gesamtinzidenz vermutlich iiber diesem Wert. Die Gesamtgruppe der Stérungen
des Formenkreises DSD/Intersexualitit werden zu den seltenen Erkrankungen gerechnet

(<1:2000).

Das chromosomale Geschlecht, typischerweise 46,XX bei einer Frau und 46,XY bei einem
Mann, wird bereits bei der Konzeption festgelegt und fiihrt {iber eine Kaskade von
genetischen Ereignissen zur Differenzierung der urspriinglich bipotenten Gonadenanlage in

weibliche (Ovarien) oder minnliche (Hoden) Gonaden. Diese Phase der somatosexuellen

" Wegen der nosologischen Uneindeutigkeit aber auch des stigmatisierenden Charakters mancher friiherer
Bezeichnungen (siche dazu beispielsweise Kessler, 1998; Lindemann, 1990; Reiter, 1999) wurde durch die
Konsensus-Konferenz im Jahre 2005 in Chicago der Begriff ,,Stérung der korperlichen
Geschlechtsentwicklung / DSD* (engl.: ,,Disorders of Sex Development / DSD*) eingefiihrt (Hughes et al.,
20006). In dieser Arbeit werden die Bezeichnungen ,,DSD*, , Intersexualitdt™ und ,,besondere korperliche
Geschlechtsentwicklung verwendet.



Entwicklung wird als Sexualdeterminierung bezeichnet (Hiort, 2005). Die darauf
folgenden Entwicklungsschritte dienen der Sexualdifferenzierung und beruhen auf der
Produktion und Wirksamkeit von Sexualsteroiden. Im Prozess der Sexualdifferenzierung
entwickeln sich unter dem Einfluss der wirksamen Hormone die primiren und sekundéren
Geschlechtsmerkmale  (phédnotypisches  Geschlecht).  Hierbei  spielen  sowohl
Wachstumsprozesse als auch der gesteuerte Zelltod (Apoptose), durch den bei einer
ménnlichen Entwicklung vorgidngig vorhandene weibliche Strukturen (z.B. die

Miiller’schen Ginge) unterdriickt werden, eine Rolle.

Wiéhrend das chromosomale Geschlecht bei der Konzeption festgelegt wird, bestimmt die
Keimdriisenentwicklung das gonadale Geschlecht. Die Ausdifferenzierung der dufleren
Geschlechtsmerkmale ist abhidngig von der Hormonproduktion der Gonaden und der
Wirksamkeit dieser Hormone an den Zielorganen. Wéhrend die Ausbildung des dulleren
weiblichen Genitales als wahrscheinlich nicht hormonabhéngig betrachtet wird (Theorie
der passiven Feminisierung), ist die Ausbildung des &uBleren mannlichen Genitales von
einer aktiven Wirkung von Androgenen abhingig (z. B. Hines & Collaer, 1993). Die
typische Entwicklung des &uBleren méinnlichen Genitales setzt eine ungestorte
Hormonproduktion in den Hoden, die effektive Umwandlung in peripher wirksame
Hormone und die Aktivitit von Rezeptoren und Responsivitit des Zielgewebes voraus.
Eine inaddquate Androgenwirkung kann sich sowohl in einer Virilisierung des weiblichen
Genitales bei vermehrter Androgenbildung bei XX-Karyotyp (z. B. Adrenogenitale
Syndrom, AGS) zeigen als auch in einem Virilisierungsdefizit aufgrund eines Mangels an
Androgenen (z. B. 178-Hydroxisteroid Dehydrogenase-Mangel, Gonadendysgenesie) oder

einer Androgenrezeptorstorung bei XY-Karyotyp (Androgeninsenitivititssyndrom, AIS).



Die Stérungen, die zu einer Virilisierung des duBleren Genitales bei XX-Karyotyp fiihren,
machen einen Grofiteil der unter dem Begriff DSD zusammengefassten
Entwicklungsbesonderheiten aus. Die Ursache ist meistens ein Enzymdefekt in der
Steroidbiosynthese in der Nebenniere (AGS), in deren Folge es bei weiblichen Individuen
zu einer Fehlentwicklung des duBeren Genitales mit erheblicher Virilisierung kommen

kann.

Die Ursachen fiir Storungen, die mit einem Virilisierungsdefizit bei XY-Karyotyp
einhergehen, sind vielféltig. Da die vorliegende Studie sich ausschlieBlich auf diesen
Typus der DSD bezieht, sollen im Folgenden die medizinischen Grundlagen derjenigen
Diagnosen, die bei den von uns untersuchten Kindern nachgewiesen werden konnten, kurz
dargestellt werden (fiir eine ausfiihrliche Beschreibung der medizinischen Aspekte des
Samples sieche Tabelle 1 im Anhang; auf psychosexuelle Entwicklung,
gesundheitsbezogene Lebensqualitit und Belastungen/Verhaltensauffilligkeiten wird in

den folgenden Unterkapiteln der Einleitung eingegangen).

Gonadendysgenesien

Es handelt sich hierbei um eine primire Storung der Gonadenanlage, in deren Folge es zu
einer Beeintrachtigung der Sexualsteroidbiosynthese kommt. Unterschieden wird zwischen
der kompletten Gonadendysgenesie, bei der ausschlieBlich funktionsunfahige
Stranggonaden vorliegen und der partiellen Gonadendysgenesie, bei welcher die Gonaden
testikudre und/oder ovarielle Anteile enthalten. Gonadendysgenesien treten sowohl isoliert
als auch im Zusammenhang mit komplexen Syndromen (z.B. Denys-Drash Syndrom) auf,
wobei die Ursache in etwa 20 % der Fille in Mutationen oder Deletionen im SRY-Gen

liegt (Cameron et al., 1998). Bei einer kleinen Anzahl von Gonadendysgenesien konnte die



Ursache in Mutationen der Gene SOX9, DAX1, WT1 und ARTX gefunden werden (Hiort
et al., 2001/2002). In vielen Fallen ist die Ursache allerdings bisher ungeklart.

Personen mit kompletter Gonadendysgenesie und XY-Karyotyp weisen ein typisch
weibliches duBeres Genitale auf. Bei Vorliegen einer partiellen Gonadendysgenesie zeigen
Neugeborene entweder einen unauffillig weiblichen Phénotyp oder auch verschiedene
Grade der Virilisierung — abhingig vom Ausmall der pridnatal vorhandenen
Androgenproduktion. Auch das Ausmal} einer Virilisierung wihrend der Pubertdt hiangt

von der gonadalen Funktionsfdhigkeit ab (Brown & Warne, 2005).

Androgenresistenz / Androgeninsensitivitdtssyndrom (AIS)

Bei der Androgenresistenz (Androgen Insensitivity Syndrome; AIS) handelt es sich um
eine Storung der Geschlechtsdifferenzierung. Ursache hierflir ist eine X-chromosomal
vererbte oder spontan auftretende molekulare Verdnderung im Androgenrezeptor-Gen, die
zu einer Resistenz der Zielgewebe von Androgenen fiihrt. Unterschieden wird zwischen
der kompletten Androgenresistenz (complete AIS; cAIS), bei welcher die &duBeren
Genitalien vollkommen weiblich imponieren und der partiellen Androgenresistenz (partial
AIS; pAIS), bei der unterschiedlich starke Auspridgungen der Virilisierung des dufleren
Genitales vorliegen (Brown &Warne, 2005).

Androgenresistenz ist nach der Gonadendysgenesie die hdufigste Ursache fiir ein
Virilisierungsdefizit bei Menschen mit 46,XY-Karyotyp. Angaben iiber die Inzidenz sind
sehr unterschiedlich und reichen von 1:20.000 bis zu 1:99.000 (Boehmer et al., 2001).

Zur Zeit sind iiber 600 Mutationen des Androgenrezeptorgens bekannt (Gottlieb et al.,
2004), wobei endemische Haufungen bestimmter Mutationen beschrieben wurden (z. B.
Hooper et al., 2004). In ca. 30% der Félle wird vom Vorliegen einer de novo Mutation
ausgegangen (Kohler et al., 2005). Fiir die Niederlande schidtzen Boehmer et al. (2001)

eine Inzidenz von 1:99.000 Neugeborenen.



17-Hydroxisteroid Dehydrogenase-Mangel (173HSD) Typ 3

Es handelt sich hierbei um eine autosomal-rezessiv vererbte Form des ménnlichen
Virilisierungsmangels. Die Ursache liegt in der Geschlechtsdifferenzierung, hervorgerufen
durch eine Stérung der testikuldiren Umwandlung von Androstenion in Testosteron
aufgrund einer Mutation im HSD17B3 Gen. Die meisten betroffenen Personen mit 46,XY -
Karyotyp zeigen bei der Geburt ein relativ unauffilliges weibliches dufleres Genitale oder
eine leichte Klitorishypertrophie (bzw. einen ausgeprigten Mikropenis). Die inneren
Genitale sind ménnlich, da es prinatal durch die nicht beeintrachtigte Produktion des Anti-
Miiller-Hormons in den Hoden zu einer Regression der Miiller’schen Génge kommt
(Brown & Warne, 2005).

In der Pubertit erfolgt eine deutliche Virilisierung mit Wachstum der Klitoris / des Penis,
Stimmbruch und méannlichem Haarwuchs. Etwa die Hélfte der Betroffenen zeigt zudem
eine Gyndkomastie. Die Inzidenz des 17B-HSD-Defekts ist innerhalb verschiedener
Ethnien sehr variabel und wird mit 1:200 bei Menschen arabischer Abstammung und

1:147.000 bei Niederlandern (Boehmer et al., 1999) angegeben.

Auch wenn es in den letzten Jahren deutliche Fortschritte bei der Diagnostik von DSD
gegeben hat, kann bisher bei bis zu 50 % der Betroffenen keine gesicherte Diagnose
gestellt werden (Thyen et al., 2006). In diesen Féllen ergibt sich die Diagnose DSD allein
aus dem klinischen Bild, das eine fehlende Ubereinstimmung zwischen chromosomalem,
gonadalem und phéinotypischem Geschlecht zeigt. Eine Prognose iiber die weitere
korperliche und psychosexuelle Entwicklung ist ohne gesicherte Diagnose besonders

schwierig.



2. Psychosexuelle Entwicklung - Grundlagen

Die Unterscheidung zwischen zweien - zumeist als dichotom gedachten - Geschlechtern
findet sich kultur- und zeitiibergreifend in fast allen Gesellschaften. Relativ stabil ist dabei
nicht nur die Einteilung von Individuen in Geschlechter insgesamt, sondern auch die
jeweils einem Geschlecht zugeschriebenen Stereotype (Feingold, 1994). Die Bedeutung
der Kategorie ,,Geschlecht™ geht dabei weit tiber Aspekte, die mit der Reproduktion und
geschlechts-typischen Eigenschaften und Vorlieben zusammenhédngen, hinaus (z. B.
Garfinkel 1967; Heintz, 2001; Tyrell, 1986).

Die Frage nach den Ursachen und Bedeutungen geschlechtstypischer Eigenschaften,
Vorlieben, Fahigkeiten und Verhaltenstendenzen ist schon seit Beginn der 1970er Jahre
Gegenstand von Diskussionen zwischen VertreterInnen biologischer,
sozialisationstheoretischer, psychoanalytischer, sozialkonstruktivistischer und
poststrukturalistischer ~ Standpunkte®.  Insgesamt  gilt  als  gesichert,  dass
geschlechtstypisches Verhalten und Geschlechtsidentitdit sowohl von biologischen
Faktoren als auch von psychischen, sozialen und kulturellen Einfliissen gepragt werden (z.
B. Bosinski, 2000, 2005; Gooren, 2006; Hannover, 2000; Hines, 2004, Maccoby, 1998;
Servin, 1999). Dariiber hinaus zeigt sich, dass die Differenzierung zwischen
Geschlechtsidentitdit und geschlechtstypischem Verhalten/Geschlechtsrollenverhalten
wichtig ist (Money, 1994), da trotz stabiler = Geschlechtsidentitit das
Geschlechtsrollenverhalten einer Person stark variieren kann (Meyer-Bahlburg et al.,

1999).

Unter Geschlechtsidentitdt wird das fundamentale Zugehorigkeitsgefiihl einer Person zu

einem Geschlecht, die subjektiv erlebte 1dentitit, bezeichnet (Fiedler, 2005; Money, 1994;

? Diese Diskussion sprengt den hier gegeben Rahmen — beispielhaft soll auf folgende Literatur verwiesen
werden: Bischof-Kohler, 2003; Bosinski, 2000; Butler, 1991, 1995; Eckes & Trautner, 2000; Klinger, 1995;
Maccoby, 1988, 1998; Martin et al., 2002; Wobbe & Lindemann, 1994).
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Money & Ehrhardt, 1972; Stoller, 1964; Zucker, 2002). Viele AutorInnen gehen von einem
grundlegenden Bediirfnis einer Person aus, sich innerhalb einer geschlechtsseggregierten
Gesellschaft selbst in einem Geschlecht zu verorten und von anderen Personen als Teil
einer Geschlechtergruppe erkannt zu werden (z. B. Egan & Perry, 2001; Hirschauer, 2001;

Maccoby, 1998; Scheman, 1999; Tyrell, 1986).

Die Geschlechtsidentitdt entwickelt sich sukzessive im Laufe der Kindheit, wobei sie aber
an derem Ende nicht als grundsétzlich ,,fertig* und unverianderlich angesehen werden kann
(Bosinski, 2005; Hartmann & Becker, 2002). Im Allgemeinen wird davon ausgegangen,
dass Kinder bereits sehr frilh in ihrer Entwicklung aufgrund ihrer korperlichen
(insbesondere: hormonellen) Grundlagen eine ,basale
Geschlechtsidentitit®/,, Kernidentitdt“ ausbilden, welche im weiteren Verlauf ihrer
Entwicklung durch psychosoziale Einfliisse ausgeformt wird (z. B. Halpern, 1997;
Maccoby, 1990; Ruble & Martin, 1998; Ruble et al., 2006; Schulte-Markwort & Resch,
2005). In Hinblick auf das geschlechtstypische Verhalten wird einerseits ausgegangen von
dem Vorhandensein spezieller ,,organizing forces”, die vorwiegend biologisch begriindet
sind und in der préanatalen Phase wirksam werden, und andererseits den ,,activizing forces®,
die postnatal wirksam werden und bestimmte Verhaltensweisen hervorbringen bzw. deren

Auftreten begiinstigen oder hemmen (Diamond, 2004; Phoenix et al, 1959; Young, 1961).

Die meisten Kinder im Alter von zwei bis drei Jahren sind in der Lage, die Frage ,,Bist Du
ein Junge oder ein Médchen?* richtig zu beantworten. Mit drei bis sechs Jahren wichst das
Wissen um die kulturell einem Geschlecht zugeordneten Eigenschaften und Aktivititen
weiter an und die Frage nach dem Geschlecht von Personen gewinnt deutlich an Interesse
fiir Kinder (Ruble & Martin, 1998). Dabei ist wichtig zu verstehen, dass in diesem Alter

Vorstellungen einer genitalen Grundlage von Geschlechtlichkeit sowie der

11



Geschlechtskonstanz bei den Kindern noch selten vorhanden sind (Bem, 1989;
McConaghy, 1979). Aus diesem Grund befiirchten Kinder dieses Alters manchmal, dass
geschlechtsuntypisches Aussehen oder Verhalten dazu fiihrt, das andere Geschlecht auch
zu werden. Erst allmihlich entwickeln Kinder die Uberzeugung, dass die
Geschlechtsangehorigkeit auch unbeeintrachtigt von Verhalten, Kleidung und Haartracht
konstant bleibt, erreichen also eine Vorstellung von Geschlechtskonstanz (Schuhrke,
1991). Erst im Alter von 8 bis 10 Jahren ziehen Médchen eine kausale Verbindung
zwischen dem Aussehen der &dulleren Genitalien und der Geschlechtszugehdrigkeit.
Allerdings gelingt es in diesem Alter nur der Hélfte der Jungen, die Bedeutung der

Genitalien fiir die Definition der Geschlechter zu erkennen. (Schuhrke, 1991).

Unter geschlechtstypischem  Verhalten bzw. Geschlechtsrollenverhalten werden
Verhaltensweisen, Préiferenzen, Einstellungen und Personlichkeitsmerkmale einer Person
zusammengefasst, die entsprechend dem jeweiligen kulturellen und historischen
Hintergrund als typisch ménnlich oder typisch weiblich angesehen werden. Bei Kindern
duBert sich Geschlechtsrollenverhalten beispielsweise in Priaferenzen flir das &uBere
Erscheinungsbild, dem Spielverhalten und der Wahl von Freunden. Der Begriff
»geschlechtstypisch®  verweist darauf, dass es sich hierbei lediglich um
Gruppenunterschiede handelt und keineswegs ausgesagt werden soll, die jeweiligen
Priferenzen und Verhaltensmuster wiirden ausschliefilich bei Jungen oder Maidchen,
Mainner oder Frauen auftreten — die innergeschlechtliche Varianz ist jeweils sehr groB,
ohne dass hieraus Annahmen iiber die jeweilige Stabilitit der Geschlechtsidentitit
abgeleitet werden konnen (Berenbaum & Bailey, 2003; Hines, 2004, Meyer-Bahlburg et

al., 1999).

12



Jungen und Maédchen zeigen bereits in einem sehr frithen Alter unterschiedliche
Verhaltensweisen und —vorlieben und differenzieren offenbar zwischen Angehdrigen des
eigenen und Angehorigen des anderen Geschlechts (Bacilieri, 2000; Maccoby, 1998;
Martin et al., 2002). Am Ende des ersten Lebensjahres werden bei Médchen und Jungen
typische Besonderheiten im Spielverhalten beobachtet: Wahrend Jungen bevorzugt mit
mechanischem Spielzeug spielen, dabei einen hohen Aktivitdtsgrad (DiPietro et al., 1996)
und cher grobmotorische Aktivititen zeigen, vollzichen Médchen eher feinmotorische
Manipulationen und zeigen ein insgesamt ruhigeres Spielverhalten (Maccoby & Jacklin,
1974; Servin, 1999). Geschlechtsspezifische Unterschiede hinsichtlich des Spielverhaltens,
des Aktivitits- und Aggressionsgrades und der Priaferenz bestimmter Spielzeuge werden
vermutlich dadurch verstirkt, dass Kinder eine deutliche Préaferenz fiir Spielkameraden des

eigenen Geschlechts zeigen (Maccoby, 1988, Serbin et al., 1993).

2.1. Geschlechtstypisches Verhalten und Geschlechtsidentitat bei Kindern mit DSD
Die Ergebnisse zahlreicher Tierstudien weisen darauf hin, dass prd- und postnatale
Androgenwirkungen die Entwicklung des Gehirns beeinflussen (Arnold, 2002; Dohler,
1984; Hines and Collaer, 1993; Lephart et al., 2001; Sato, 2004). Hohe Konzentrationen
von Androgenen stehen in einem Zusammenhang mit der Herausbildung typisch
minnlichen Verhaltens, wéhrend sich bei geringen Konzentrationen von Androgenen
typisch weibliche Verhaltensweisen entwickeln (Breedlove et al., 1999; Hrabovszky &
Hutson, 2002).

Auch beim Menschen zeigen Jungen und Maidchen in einigen Verhaltensbereichen
typischerweise unterschiedliche Verhaltensmuster (z. B. aggressives Verhalten, prosoziales
Verhalten) und Priaferenzen. Obwohl es aufgrund der Komplexitit menschlichen

Verhaltens schwer ist, den Einfluss der verschiedenen Faktoren (biologische,

13



psychologische, soziale, kulturelle) genau zu bestimmen, legen jlingere Studien nahe, dass
die Konzentration prénataler Androgene mit der Entwicklung eines typisch jungenhaften
Verhaltens in einem Zusammenhang steht (Collaer & Hines, 1995; Hines, 2002, Hines et

al., 2002).

Die Untersuchung geschlechtstypischen Verhaltens bei Kindern mit Stérungen der
korperlichen Geschlechtsentwicklung bietet die Moglichkeit zu tiberpriifen, ob auch beim
Menschen von einer Beeinflussung des Verhaltens durch prd- oder postnatale
Androgeneinwirkungen ausgegangen werden kann.

Bisher vorliegende Studien iiber Kinder mit Andrenogenitalem Syndrom (AGS, engl.:
Congenital Adrenal Hyperplasia, CAH), einem Enzymdefekt in der Steroidbiosynthese, der
zu hohen Konzentrationen von Androgenen auch bei Personen mit XX-Karyotyp fiihrt,
zeigen, dass betroffene Médchen sich hinsichtlich ihres geschlechtstypischen Verhaltens
deutlich von anderen Médchen unterscheiden (Berenbaum,1999; Cohen-Bendahan et al.,
2005; Gooren, 2006; Hall et al., 2004): Im Gruppendurchschnitt zeigen Madchen mit AGS
ein verstirktes Interesse an typischem Jungenspielzeug (Berenbaum & Hines, 1992;
Berenbaum & Snyder, 1995; Dittmann et al.; 1990; Hines, 2006; Slijper, 1984),
bevorzugen Jungen als Spielkameraden (Berenbaum & Snyder, 1995), zeigen gehiuft
aggressives Verhalten (Berenbaum & Resnick, 1997), und haben weniger Interesse am
Umgang mit kleinen Kindern und dem Spiel mit Puppen, sowie an femininem
Erscheinungsbild hinsichtlich Kleidung, Schmuck und Haartracht (Dittmann et al., 1990;
Ehrhardt & Meyer-Bahlburg, 1981; Leveroni & Berenbaum, 1998).

Trotz des vermehrt ,,tomboyhaften” Verhaltens entwickeln Madchen mit AGS in der Regel
eine weibliche Geschlechtsidentitit (z. B. Berenbaum & Bailey, 2003; Bosinski, 2000;

Gooren, 2006; Meyer-Bahlburg et al., 2004).
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Im Vergleich zu den Kindern mit ungewohnlich hoher prinataler Androgenwirkung bei
XX-Karyotyp gibt es bisher kaum Erkenntnisse iiber die Auswirkungen geringer oder
vollstdndig fehlender Androgenwirkungen auf das geschlechtstypische Verhalten und die
Geschlechtsidentitit bei Kindern mit XY-Karyotyp (al-Attia et al., 1996; Cohen-Kettenis
& Pfifflin, 2003; Cohen-Kettenis, 2005; Goren, 2006; Hines et al., 1998, 2003; Mendonca
et al., 2000; Wilson, 2001; Zucker, 1999).

Vereinzelte Studien und Fallbeschreibungen weisen darauf hin, dass eine
tiberdurchschnittliche Anzahl an Personen mit XY-Karyotyp, die aufgrund eingeschrénkter
Androgeneffekte als Madchen aufgezogen wurden, als Jugendliche oder Erwachsene eine
minnliche Geschlechtsidentitédt ausbilden und einen Geschlechtsrollenwechsel vornehmen
(Cohen-Kettenis, 2005; Gooren, 2006; Hiort et al., 2003; Imperato-McGinley et al., 1979;
Mendonca et al., 2000; Reiner, 2005). Dies betrifft allerdings ausschlieBlich Personen mit
solchen Diagnosen, bei denen pridnatale Androgeneinfliisse vorlagen (z.B. bei pAIS,
Gonadendysgenesien oder Storungen der Steroidbiosynthese). Von Personen mit einer
kompletten Androgenresistenz (cAIS) ist bekannt, dass sie in der Regel eine weibliche
Geschlechtsidentitdt entwickeln (z.B. Hines et al., 2003; Hooper et al., 2004; Mazur, 2005;

Wisniewski et al., 2003).

Andererseits sind auch Félle bekannt, bei denen Personen mit einer XY-DSD (z. B. pAIS),
die als Jungen aufgezogen wurden, als Erwachsene zum weiblichen Geschlecht wechselten

(Diamond & Watson, 2004b; Gooren, 2006; Migeon, 2002b; Minto et al., 2003).

3. Psychosoziale Aspekte
3.1. Gesundheitsbezogene Lebensqualitat
Das Konzept der gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt hat in den letzten Jahrzehnten

kontinuierlich an Stellenwert gewonnen und markiert eine allgemeine Umorientierung
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hinsichtlich der Beurteilung medizinischer Mallnahmen (Mattejat & Remschmidt, 1998;
Ravens-Sieberer & Cieza, 2000; Schumacher et al., 2002): Ausgehend von der WHO-
Definition von Gesundheit als korperlichem, seelischem und sozialem Wohlbefinden
(WHOQOL Group, 1995) werden bei der Evaluation medizinischer Versorgung und des
Therapieerfolges neben somatischen Indikatoren (z. B. Symptomreduktion) und
Mortalititsraten zunehmend auch Aspekte einbezogen, die sich auf die subjektive
Befindlichkeit der Patienten und auf ihre Fahigkeit, alltdgliche Lebensaktivititen
durchzufiihren, beziehen. Das Konstrukt ,,gesundheitsbezogene Lebensqualitit™ ist
dementsprechend multidimensional konzipiert und enthdlt korperliche, emotionale,
mentale, verhaltensbezogene und soziale Aspekte als Basiskomponenten (Ravens-Sieberer,
2000). Als weitere Doménen zur Beurteilung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
werden héufig funktionelle, umweltbezogene, werthaltungsbezogene oder spirituelle
Aspekte mit einbezogen. Zentraler Bestandteil des Konstruktes ist die Betonung der von
den Patienten subjektiv wahrgenommenen Gesundheit: Wahrend frithere Konzepte zur
Beurteilung des Gesundheitszustandes und des Behandlungserfolges auf der Erhebung
»objektiver Kriterien durch Professionelle (also auf Fremdurteilen) basierten, steht bei der
Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit das subjektive Erleben und die
subjektive Einschitzung des Patienten selbst im Vordergrund (Raspe, 1990; Ravens-
Sieberer & Cieza, 2000; Spilker, 1996).

Bei der Erhebung gesundheitsbezogener Lebensqualitdt von Kindern ergeben sich mehrere
Probleme (Mattejat & Remschmidt, 1998; Ravens-Sieberer, 2000). Erstens stellt sich die
Frage, ob die flir Erwachsene entwickelten Dimensionen von gesundheitsbezogener
Lebensqualitdt auch fiir Kinder addquat sind oder ob die Entwicklung kinderspezifischer
Dimensionen ndétig ist. Dariiber hinaus ergibt sich aus der Bevorzugung von
Selbstbeurteilung gegeniiber der Fremdbeurteilung die Frage, ab welchem Alter Kinder

ihrer kognitiven Entwicklung nach iiberhaupt in der Lage sind, zuverldssig tliber ihre
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Lebensqualitit zu berichten. Trotz dieses Problems wird in der gegenwértigen Forschung
darauf hingewiesen, dass auch bei Kindern moglichst Selbstauskiinfte erhoben und diese
ggf. durch Proxy-Befragungen (Eltern, Arzte) erginzt werden sollten, da
Fremdeinschédtzungen nachweislich nur begrenzte Aussagekraft haben (Ravens-Sieberer,

2000).

Wihrend es mittlerweile fiir sehr viele (chronische) Erkrankungen oder Therapieansitze
relativ gut erprobte Instrumente zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
gibt, fehlen solche spezifischen Untersuchungsinstrumente fiir Personen mit Stdrungen der
korperlichen Geschlechtsentwicklung bisher (Carmichael & Alderson, 2004; Meyer-
Bahlburg, 1999b). Diese wiren aber notwendig, um spezifische Beeintrichtigungen des
subjektiven Wohlbefindens durch die besondere Geschlechtsentwicklung, beispielsweise
eine Beeinflussung des Selbstbildes, des Korperempfindens oder des sexuellen
Wohlbefindens, tiberhaupt erfassen zu konnen.

Bisher vorliegende Studien, in denen Aspekte der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
bei Personen mit DSD erhoben wurden, ergeben ein uneinheitliches Bild: Wihrend in
einigen Studien die allgemeine Lebensqualitit von Erwachsenen mit DSD nicht signifikant
beeintrachtigt zu sein scheint (z. B. Hines et al., 1998; Schober, 1999) weisen andere
Studien darauf hin, dass diese Gruppe vermehrt psychische Probleme (z. B. Depressionen,
Angststorungen, Identititsstorungen) zeigt (Money et al., 1986; Reinecke et al., 2004;
Reiner et al., 1999; Slijper et al., 1998), seltener und spiter intime Beziehungen eingeht
(Kuhnle et al., 1995; Meyer-Bahlburg, 1999) und héufig unzufrieden mit ihrem
Sexualleben ist (Minto et al. 2003; Reinecke et al., 2004). Fiir Kinder mit Stérungen der
korperlichen Geschlechtsentwicklung liegen bisher keine Daten zur gesundheitsbezogenen

Lebensqualitét vor.
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3.2. Kindliche Verhaltensauffalligkeiten

In der Literatur wird seit ldngerem ein erhdhtes Risiko fiir Verhaltensauffalligkeiten oder
emotionale Probleme von Kindern mit chronischen Erkrankungen diskutiert (Lavigne &
Faier-Routman, 1992; Noeker, 2006; Noeker & Petermann, 2003). Insbesondere bei
chronischen physischen FErkrankungen, oftmals gekennzeichnet durch wiederholte
medizinische Untersuchungen und Behandlungen, wird von einer deutlichen Erhohung des
Risikos kindlicher Verhaltensauffilligkeiten oder emotionaler Probleme im Vergleich zu
gesunden Kindern ausgegangen (Cadman et al., 1987; Immelt, 2006; Lewis & Vitulano,
2003; Pless & Roghmann, 1971). Es kann auch davon ausgegangen werden, dass die
Komplexitidt einer chronischen Erkrankung Auswirkungen auf das Gesamtsystem
»Familie* und deren Interaktionsmuster hat (Cadman et al., 1991; Schlippe, 2005; Perrin &
Thyen, 1999) und hidufig auch die Beziehungen zum sozialen Umfeld beeinflusst
(beispielsweise ~ durch  Stigmatisierungen  oder  durch  erkrankungsbedingte

Einschrinkungen).

Auch wenn Kinder mit einer DSD in sehr unterschiedlichem Ausmall von korperlichen
Beeintrachtigungen oder medizinischen Eingriffen betroffen sind (siehe Kapitel III.
2.5.3.2.), kann doch vermutet werden, dass sie gegeniiber gesunden Kindern vermehrt
Schwierigkeiten hinsichtlich der psychosozialen Anpassung zeigen. Dies liegt
insbesondere nahe, da die korperlichen Besonderheiten bei Personen mit DSD in einem —
emotional und physisch - besonders vulnerablen Bereich liegen: Untersuchungen und
medizinische Eingriffe an den Genitalien werden von vielen Betroffenen als sehr
schambehaftet und belastend erlebt und konnen bei Nichtbeachtung der Autonomie und
der Wiinsche des Kindes Merkmale eines sexuellen Kindesmissbrauchs haben (Thyen et
al., 2005). Dazu gehoren neben der Erfahrung als iibergriffig empfundener Handlungen im

Genitalbereich auch die Tabuisierung, das Nicht-Sprechen, die intrafamilidre
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Geheimhaltung und das Machtgefille zwischen dem Kind auf der einen und der
Familie/den Arzten auf der anderen Seite.
Allein die Tatsache, in einem die Sexualitidt betreffendem Bereich ,,anders® zu sein als

andere Menschen, kann Auswirkungen auf das Selbstkonzept betroffener Personen haben.

Bisher gibt es nur wenige Studien zu psychologischen Beeintrachtigungen oder
psychiatrischen Erkrankungen bei Personen mit DSD (Berenbaum et al., 2004; Carmichael
& Alderson, 2004; Richter-Appelt et al., 2006; Slijper et al., 1998; Warne et al., 2005).
Einige Studien weisen aber darauf hin, dass Personen mit DSD ein erhdhtes Risiko fiir die
Entwicklung von Verhaltensauffilligkeiten und psychischen Stérungen, wie beispielweise
Depressionen oder Angststorungen, haben (Berg & Berg, 1983; Kuhnle et al., 1995;
Meyer-Bahlburg, 1999b; Reiner et al., 1999; Sandberg et al., 1989; Slijper et al., 1998,
2000). AuBerdem ist aus den Berichten heute erwachsener Personen mit DSD bekannt,
dass viele von ihnen wihrend ihrer Kindheit von anderen Kindern gehénselt wurden und
sehr unter dem Gefiihl des ,,Anders-Seins“ litten (Reinecke et al., 2004). Diese
Erfahrungen konnten zu internalisierenden Auffilligkeiten wie beispielsweise sozialem
Riickzug, dngstlich-depressive Tendenzen oder auch zu externalisierenden Auffilligkeiten

wie dissozialem Verhalten und Aggressionen fiihren.

3.3. Elterliche Belastungen

Vorliegende Literatur zur Belastung von Familien mit chronisch kranken Kindern ergeben
ein recht differenziertes Bild (Johnston et al., 2003; Perrin & Thyen, 1999; Tak et al.,
2002; Uzark & Jones, 2003; Wallander & Varni, 1998; Wallander & Venters, 1995):
Wihrend einige Studien keine besonderen Belastungen bei Miittern bzw. Eltern chronisch

kranker Kinder nachweisen (z. B. Daltroy et al., 1992; Walker et al., 1987), geben andere
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Studien Hinweise auf erhohte Belastungen in diesen Familien (z. B. Cadman et al., 1991;
Dyson, 1991, 1993). Neben elterlichen Belastungen, die direkt aus der Erkrankung des
Kindes entstehen (beispielsweise erhohter Pflegebedarf bei funktionellen Einschrinkungen
des Kindes), werden auch Anforderungen auf emotionaler Ebene und
Verhaltensauftélligkeiten des Kindes von den Eltern chronisch kranker Kinder als
besondere Belastung empfunden (Troster, 1999). Ein wichtiger Aspekt bei der Frage,
inwieweit eine Krankheit des Kindes zur Belastungsquelle fiir die Familie / Eltern wird, ist
das Vorhandensein protektiver Faktoren, wie beispielsweise personlicher Coping-
Strategien (z. B. Thompson et al., 1993) oder die Unterstiitzung durch das soziale Umfeld
(z. B. Barakat & Linney, 1992; Speechley & Noh, 1992).

In der Literatur finden sich bis heute insgesamt nur vereinzelte, nicht systematisch
erhobene sondern auf Fallbeobachtungen beruhende Hinweise zu Aspekten familiérer
Adaptation bei DSD (Duguid et al., 2007; Jirgensen et al., 2006; Reinecke et al., 2004;

Richter-Appelt et al., 2006). Verallgemeinerungen lassen sich hieraus nicht ableiten.

3.4. Zufriedenheit mit der medizinischen Behandlung / Betreuung und Umgang mit
DSD

In westlichen Kulturen stellt die Medizin den Bereich dar, in welchem Stérungen der
korperlichen Geschlechtsentwicklung primér definiert, diagnostiziert und therapiert
werden. Aus diesem Grund stellt sich die Frage nach der Zufriedenheit betroffener
Familien mit der medizinischen Betreuung und Behandlung und — daraus abgeleitet — nach
Wiinschen zur Verbesserungen derselben. Innerhalb des medizinischen Systems selbst gilt
die Zufriedenheit der Patientlnnen mit der Behandlung zunehmend als ein relevanter
Aspekt der Qualitdt medizinischer Leistungen.

Der medizinische Umgang mit Personen mit DSD stot seit den 1990er Jahren,

insbesondere durch die in dieser Zeit entstehenden Selbsthilfeinitativen, auf zunehmende
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Kritik. Bis dahin basierte die medizinische Herangehensweise in westlich gepragten
Landern relativ unhinterfragt auf den von Money et al. (1955, 1957) entwickelten
Leitlinien einer ,,optimal gender policy”“. Diese ging davon aus, dass Neugeborene
geschlechtlich ,neutral auf die Welt kdmen und die Herausbildung einer
Geschlechtsidentitit, eines als geschlechtsadidquat angesehenen Rollenverhaltens und der
sexuellen Orientierung auf Sozialisationseffekte zuriickzufiihren sei. Im Falle der Geburt
eines Kindes mit einem ambivalenten Genitale solle eine moglichst rasche Zuweisung zu
einem Geschlecht erfolgen, um die Eltern und das weitere Umfeld vor -einer
»geschlechtlichen Unsicherheit™ zu schiitzen und ein stringentes geschlechtstypisches
Erziehungsverhalten zu ermdglichen. Da ein ambivalentes Genitale diesem Ansatz nach zu
Verunsicherungen fithren wiirde (erst bei den Eltern und dem sozialen Umfeld, spéter auch
bei dem Kind selber), wurde dazu geraten, moglichst innerhalb der ersten 18
Lebensmonate eine operative genitale ,Korrektur in Richtung des gewihlten
Erziehungsgeschlechts vorzunehmen.

Die Wahl des Erziechungsgeschlechts beruhte einerseits auf Aspekten der
Fortpflanzungsfahigkeit, der psychosexuellen Funktionsfdhigkeit und der psychischen
Gesundheit. Andererseits war eine zentrale Frage, welches Geschlecht durch die
chirurgischen Maflnahmen am besten konstruiert werden konne, da ein Hochstmal} an
»genitaler Unauffalligkeit” flir die ungestorte psychosexuelle Entwicklung als zentral
angesehen wurde. Um Verunsicherungen des Kindes und des sozialen Umfeldes zu
vermeiden und die optimale Anpassung an das gewihlte Geschlecht nicht zu erschweren
wurde den Eltern geraten, die DSD des Kindes und die damit verbundenen medizinischen

Behandlungen nicht zu thematisieren.

Die Kritik an den Leitlinien der ,,optimal gender policy* erfolgte sowohl vonseiten

mittlerweile erwachsener Personen mit DSD, die sich zunehmend in Selbsthilfegruppen
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organisierten (z.B. Andogen Insensitivity Support Group, Intersex Society of North
America, XY-Frauen) als auch vonseiten klinisch und wissenschaftlich involvierter
ArztInnen, Sexualmedizinerlnnen und Sozialwissenschaftlerlnnen. Gegen die bisherige
Vorgehensweise sprachen neue Erkenntnisse, die Moneys Annahme einer geschlechtlichen
Neutralitdt infrage stellten und Hinweise darauf gaben, dass biologische Faktoren, wie
beispielsweise prinatale Androgeneinfliisse, einen zentralen Einfluss auf die spéitere
psychosexuelle Entwicklung eines Menschen haben.

Weitere Kritikpunkte an der ,,optimal gender policy* betrafen die Verletzung der
Selbstbestimmung und korperlichen Integritit durch medizinische Eingriffe an nicht
einwilligungsfahigen Personen. Im Sinne einer ,,full consent policy* sollten Eingriffe nur
nach detaillierter Aufkldrung und auf eindeutigen Wunsch von einwilligungsfdhigen
Personen vorgenommen werden diirfen (,informed consent®). Operative Eingriffe an
Kindern mit DSD sollten demnach grundsétzlich nicht durchgefiihrt werden, auller es
bestehen medizinische Griinde fiir eine Operation.

Die Forderung nach einem ,informed consent“ (Faden & Beauchamp, 1986) als
unabdingbare Voraussetzung fiir medizinische Eingriffe (insbesondere Operationen)
beinhaltet zwingend, das Informationsmanagement bei DSD grundlegend zu dndern.
Wihrend zuvor darauf hingewiesen wurde, dass das betroffene Kind selbst iiber seine
Diagnose, Prognose und die bisherige medizinische Behandlung im Unklaren gelassen
werden  sollte, um  keine  Verunsicherungen  hinsichtlich der  eigenen
Geschlechtszugehorigkeit zu verursachen, wird jetzt das Recht auf Information betont, da
nur ein lber alle Details aufgeklarter Mensch einen ,,informed consent® geben kann. Bei
Kindern und Jugendlichen muss die Aufklidrung entsprechend dem Entwicklungsstand

gestaltet werden.
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Die Strategie der ,optimal gender poliy“ wurde jahrzehntelang angewendet und
mittlerweile wurde sehr deutlich, dass auf dieser Basis teilweise Entscheidungen getroffen
wurden, die sowohl hinsichtlich des physischen als auch des psychischen Wohlbefindens
der Betroffenen als wenig angemessen anzusehen sind®. Welche Folgen die strikte
Anwendung einer ,,full consent policy* hétte, lasst sich vom heutigen Standpunkt aus
schwer beurteilen. Ein vorrangiges Ziel sollte deshalb heute sein, evidenzbasiertes Wissen
tiber klinische, psychische und soziale Outcomes verschiedener Behandlungsstrategien zu

erlangen und darauf aufbauend Behandlungsleitlinien zu entwickeln.

Als ein erster Schritt in diese Richtung kann die im Oktober 2005 in Chicago
durchgefiihrte Konsensus-Konferenz angesehen werden. Auf dieser international besetzten
Konferenz diskutierten 50 anerkannte DSD-Expertlnnen aus verschiedensten Professionen
(Endokrinologie, Chirurgie, Urologie, Sozialpéddiatrie, Psychologie, Medizinethik etc.)
sowie VertreterInnen von Selbsthilfegruppen iiber einen adidquaten und zeitgeméBen
Umgang mit DSD und verabschiedeten ein ,,Consensus Statement™ zu ihren Ergebnissen
(Hughes et al., 2006). Hierin wird gefordert, dass jedes Kind einem Geschlecht zugeordnet
werden soll, da es Kindern in einer geschlechtsdichotom geprigten Gesellschaft nicht
zuzumuten sei, keiner dieser Kategorien anzugehoren. Die Geschlechtszuweisung — welche
nicht zwingend mit einer operativen Angleichung einhergehen muss — soll erst nach
Konsultation von Spezialisten aller relevanten Professionen und unter Einbeziehung der
Eltern vorgenommen werden. Als unumgénglich wird dariiber hinaus die kontinuierliche
Betreuung der Familie durch ein multiprofessionelles Team erachtet.

Insgesamt zeichnet sich heute im Umgang mit DSD ein Paradigmenwechsel ab: Anstelle
eines moglichst optimalen &uBeren Erscheinungsbildes eines Menschen steht dessen

groBBtmogliche Lebenszufriedenheit im Zentrum.

? Bisher vorliegende Evaluationen der Behandlungsergebnisse konnen aufgrund methodischer Probleme (z.
B. Rekrutierungs-Bias) nicht als verldssliche Langzeitdaten dienen.
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4. Fragestellungen und Hypothesen

Wihrend Kinder mit ungewdohnlich hoher prénataler Androgenwirkung bei XX-Karyotyp
sowohl hinsichtlich Genese, Klinik und psychosexuellen Folgen mittlerweile recht gut
beschrieben sind (z. B. Merke & Cutler, 2001; Merke & Kabbani, 2001; Meyer-Bahlburg
et al., 2004b; Migeon, & Wisniewski, 2001), gibt es bisher kaum Erkenntnisse iiber die
Auswirkungen geringer oder vollstindig fehlender Androgenwirkungen auf das
geschlechtstypische Verhalten und die Geschlechtsidentitit bei Kindern mit XY-Karyotyp
(al-Attia et al., 1996; Cohen-Kettenis & Pfafflin, 2003; Cohen-Kettenis, 2005; Hines et al.,
1998, 2003; Mendonca et al., 2000; Wilson, 2001; Zucker, 1999). Auch in Bezug auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitét der betroffenen Kinder, kindliche
Verhaltensprobleme und Belastungen der Familien liegen bisher keine iiber den Einzelfall
hinausgehenden Erkenntnisse vor.

Ein primires Ziel unserer Studie bestand darin, geschlechtstypische Aktivititen und
Interessen, Préaferenzen hinsichtlich der Spielkameraden und etwaige Unsicherheiten der
Geschlechtsidentitét bei vorpubertiren Kindern mit 46,XY-Karyotyp und Stérungen der

korperlichen Geschlechtsentwicklung (DSD) zu untersuchen.

Falls prd- und/oder postnatale Androgeneffekte das geschlechtstypische Verhalten von
Kindern beeinflussen kann erwartet werden, dass Kinder, bei denen keinerlei
Androgenwirkungen vorliegen (z. B. cAIS), in einem hoheren Ausmall typisch
médchenhafte Verhaltensweisen zeigen als solche, bei denen partielle Androgeneffekte
vorhanden sind. Dariiber hinaus kann vermutet werden, dass das Erziehungsgeschlecht, in
dem das jeweilige Kind aufwéchst, ebenfalls Einfluss auf die Herausbildung typisch
jungenhaften bzw. typisch mddchenhaftem Verhaltens hat, so dass wir davon ausgehen, bei

denjenigen Kindern mit partiellen Androgeneffekten, die als Méadchen aufwachsen, ein

24



hoheres Ausmal} an midchentypischem Verhalten zu finden als bei denen, die als Jungen
erzogen werden”.

Neben etwaigen Besonderheiten des Geschlechtsrollenverhaltens sollte untersucht werden,
ob die Kinder unserer Studiengruppe vermehrt Verunsicherungen hinsichtlich ihrer

Geschlechtsidentitit zeigen®.

Ein weiteres Ziel unserer Studie bestand darin, bisherige medizinische Behandlungen und
familidre Umgangsformen mit der DSD zu erheben, um analysieren zu konnen, ob
verschiedene Strategien im Umgang mit der DSD Auswirkungen auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit, moglicher Verhaltensprobleme der Kinder oder der
elterlichen Belastung haben. Dieser Teil der Studie war wegen der sparlichen Datenlage
zum Thema eher explorativ angelegt und diente vorwiegend dazu, mogliche Pradiktoren
fiir Beeintrachtigungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit oder kindliche
Verhaltensauftilligkeiten zu finden, die hypothesengenerierend fiir weitere Studien genutzt

werden konnen®,

1. Methoden

1. Vorarbeiten / Methodenentwicklung
Zur Vorbereitung der Studie wurde eine umfassende Literatur- und Instrumentenrecherche
zZu Geschlechtsrollenverhalten, Verhaltensphinotypen, gesundheitsbezogener

Lebensqualitit bei Kindern und familiiren Belastungen bei gesundheitlichen

* Die Kinder unserer Studie, bei denen keinerlei Androgeneffekte vorhanden sind, wachsen alle im
weiblichen Erziehungsgeschlecht auf.

> Geschlechtsidentititsstorungen (GID) im Kindesalter sind seit 1994 im Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders (DSM-1V) verzeichnet. Definitionsgemél entfallt diese Diagnose bei Kindern mit
Storungen der kdrperlichen Geschlechtsentwicklung / Intersexualitét (siehe hierzu Meyer-Bahlburg et al.,
1994). Die hier genannten Kriterien erlauben aber eine Abschitzung, ob bei diesen Kindern eine eventuelle
Verunsicherung hinsichtlich der Zugehorigkeit zu dem zugewiesenen Geschlecht vorliegt.

% Die in dieser Studie gesammelten Erkenntnisse wurden beispielsweise in der seit Januar 2004 vom BMBF
geforderten Klinischen Evaluationsstudie des Netzwerkes DSD/Intersexualitidt zur Studienplanung genutzt.
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Beeintrichtigungen der Kinder vorgenommen, um einen Uberblick iiber vorhandene und
eventuell fiir unsere Studie geeignete Instrumente zu erhalten.

Im Weiteren wurde Kontakt zu nationalen und internationalen Expertlnnen im Bereich der
Storungen der korperlichen Geschlechtsentwicklung aufgenommen, um Studiendesign und
vorhandene Untersuchungsinstrumente zu diskutieren. Ergidnzt wurde dieser Austausch
durch eine einwochige Hospitation der Autorin bei Prof. Kenneth Zucker in der ,,Child and
Adolescent Gender Identity Clinic* (Centre for Addiction and Mental Health, Toronto).
Weiterhin erfolgte eine ausfiihrliche Beratung durch Prof. Meyer-Bahlburg (Columbia

University, New York) im Rahmen eines Workshops in Liibeck.

2. Verwendete Instrumente
Zum damaligen Zeitpunkt standen keine deutschsprachigen Fragebdgen zur Verfiigung, die
auf die spezifische Situation von Kindern mit DSD abgestimmt waren. Zu Geschlechts-
identitdt und Geschlechtsrollenverhalten lagen fiir die entsprechende Altersgruppe
ausschlieflich ~ US-amerikanische = Untersuchungsinstrumente vor. Einige dieser
Instrumente waren zur Zeit der Planung unserer Studie noch nicht verdffentlicht und nur
tiber personliche Kommunikation mit den internationalen Expertlnnen zuginglich. Keines
der Instrumente war fiir den deutschsprachigen Raum validiert oder lag in deutscher
Ubersetzung vor.
Die letztendliche Auswahl von geeigneten vorhandenen Untersuchungsinstrumenten
basierte auf folgenden Kriterien:

»  Wo moglich, wurden deutschsprachige Instrumente — und, falls vorhanden, fiir den

deutschen Sprachraum validiert — ausgesucht’.
» Englischsprachige Fragebogen wurden nach den Ma3gaben des Medical Outcomes

Trust (1997) professionell iibersetzt.

7 Eine genaue Beschreibung aller im Folgenden genannten Untersuchungsinstrumente befindet sich im
Methodenteil des entsprechenden thematischen Unterkapitels.

26



= Neben Proxy-Befragungen der Eltern sollten auch die Kinder in moglichst gro3em
Umfang (je nach Alter) einbezogen werden.
= Die Instrumente sollten mdglichst kurz sein, um die Belastungen der teilnehmenden

Kinder und Eltern méglichst gering zu halten.

Da diese Auswahl von Instrumenten hinsichtlich unseren Fragestellungen mehrere
inhaltliche ,,Leerstellen aufwies, wurden mehrere Erginzungen vorgenommen®: Mit
Unterstiitzung einer externen Methodenberaterin (WiDi-Kontor, Hamburg, Dr. Eva
Hampel) wurde ein eigener ,Fragebogen fiir Eltern“ von Kindern mit untypischer
Geschlechtsentwicklung entwickelt, in dem die Eltern zu psychosexueller und korperlicher
Entwicklung des Kindes, zu Erfahrungen mit der medizinischen Beratung und Betreuung
bei DSD und dem Umgang mit der besonderen korperlichen Geschlechtsentwicklung
Auskunft gaben’. Dariiber hinaus wurde — mdglichst mit beiden Elternteilen einzeln - ein
ausflhrliches narratives Interview (Schiitze, 1977, 1983) zur ,,Geschichte des Kindes*
durchgefiihrt.

Mit den Kindern wurde zusitzlich zu dem standardisierten Fragebogen (KINDL) eine
strukturierte Spielsituation durchgefiihrt und ihr Verhalten beobachtet und dokumentiert.
Dartiber hinaus wurde ein — je nach Alter unterschiedlich ausdifferenziertes —
Leitfadeninterview (Themenbereiche: Lieblingsspielzeug, -biicher, -filme, -elterlicher
Erziehungsstil, Rolle in der Peergroup, Zukunftsvorstellungen, Angste) mit den Kindern
gefiihrt. Kinder ab ca. 6 Jahren haben auBlerdem an einem projektiven Test ,,Geschichten
erzihlen projektiv (GEp)“ teilgenommen. Zum Abschluss der Studie durften sich die
Kinder dann ein Spielzeug als Geschenk (,,Toy to keep*) aussuchen — diese Wahl wurde
dokumentiert.

Die durchschnittliche Untersuchungsdauer pro Kind betrug etwa zwei Stunden.

¥ Fiir eine vollstandige Ubersicht aller eingesetzten Untersuchungsinstrumente siehe Tabelle 2 und 3.
? Der vollstindige Fragebogen befindet sich im Anhang.
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Tabelle 2: Fragebogeninstrumente zur Beantwortung durch die Eltern

Instrument

Inhalt / Skalen

Bemerkungen

KINDL
(Ravens-Sieberer &
Bullinger, 2000)

Gesundheitsbezogene LQ:
*korperliches Wohlbefinden
*psychisches Wohlbefinden

- Kiddy-KINDL (4-7J.)
- Kid-KINDL (8-12 J.)
- Normdaten fiir Deutschland

*Selbstbild vorhanden

*Familie

*Freunde

*Schule
CBAQ-G Geschlechtstypisches Verhalten: - Kurzform (29/30 Items)
Child Behavior and *Feminitétsskala - dtsch. Ubersetzung, Reinecke

Attitude Questionnaire
(Meyer-Bahlburg et al.,
1994)

*Cross-gender Skala

& Abendroth (unverdffentl.)

- Vergleichsdaten vorhanden
(Naujoks, in Vorbereitung)

CBCL/1,5-5 oder
CBCL/4-18
(Achenbach et al., 1998)

Verhalten:

ssozialer Riickzug
*korperliche Beschwerden
dngstlich / depressiv
ssoziale Probleme

sschizoid / zwanghaft
*Aufmerksamkeitsprobleme
+dissoziales Verhalten
saggressives Verhalten

- Normdaten fir Deutschland
vorhanden

PSI - Parenting Stress
Index(Abidin, 1995)

elterliche Belastungen:

Kindbereich

*Hyperaktivitét / Ablenkbarkeit
*Stimmung

*Akzeptierbarkeit

*Anforderung

*Anpassungsfahigkeit
*Eltern-Kind-Interaktion

Elternbereich

*Elterliche Bindung

*Soziale [solation

«Zweifel an der elterlichen Kompetenz
*Depression

sgesundheitliche Beeintrichtigung
spersonliche Einschrinkung
*Beeintriachtigung der Partnerbeziehung
zusitzlich:

soziale Unterstiitzung

- Vergleichsdaten vorhanden
(Naujoks, in Vorbereitung)

- dtsch. Kurzform Troster, 1999

Fragebogen fir Eltern
von Kindern mit
Intersexualitét
(Jurgensen, Hampel,
Thyen, unverdffentl.)

*soziodemographische Daten
*medizinische Daten (u.a. Diagnose,
Behandlungen, Komplikationen,
Komorbiditat)

*Entwicklung des Kindes
*Peer-Priferenzen

*Aktivititen und Interessen

*Umgang mit Nacktheit/ Sexualitét
*Umgang mit IS (u.a. Aufkldrung des Kindes,
des sozialen Umfeldes)
«Zufriedenheit mit der medizinischen
Behandlung

- Abklidrung noch offener, als
relevant erachteter Aspekte

- teilweise Vergleichsdaten
vorhanden (Naujoks, in
Vorbereitung)

narratives Interview
(Schiitze, 1977,1983)

*Inhalte je nach Relevanzsetzung der
Befragten sehr variabel
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Tabelle 3: Fragebogen-Instrumente fiir Kinder

Instrumente Inhalte Bemerkungen
KINDL Gesundheitsbezogene LQ: - Kiddy-KINDL (3 — 5 Jahre)
(Ravens-Sieberer & Bullinger, korperliches Wohlbefinden - Catscreen (Computerversion des
2000) *psychisches Wohlbefinden Kid-KINDL) (ab 6 Jahren)
*Selbstbild
*Familie - Normdaten fiir Deutschland
*Freunde vorhanden
*Schule
strukturierte Spielsituation Spielpriferenzen - keine Vergleichsdaten vorhanden

(angelehnt an Berenbaum &
Snyder, 1995)

Toy to keep (angelehnt an *Spielzeugpréferenz - keine Vergleichsdaten vorhanden
Berenbaum & Snyder, 1995;
Zucker et al., 1982)

Leitfadeninterview Lieblingsspielzeug - Dauer und Themenbereiche nach
*Lieblingsbiicher Altern u. Motivation der Kinder
*Lieblingsfilme variabel

sclterlicher Erziehungsstil
*Rolle in der Peergroup
«Zukunftsvorstellungen

+Angste
projektiver Test ,,Geschichten Material: Abbildungen potentiell
erzahlen* (angelehnt an GEp; konfliktbeladener Situationen:

von Preuss & Landsberg, 1996) | *Sozialer Druck unter Gleichaltrigen
*Familiengespréch bei Tisch
*Untersuchung beim Arzt
*Umkleidesituation (Sport)

3. Statistische Analysen

Fiir alle von den Eltern auszufiillenden Fragebogen, fiir die bisher keine deutschen
Normwerte vorliegen (CBAQ-G, PSI, Fragebogen fiir Eltern), wurden im Rahmen eines
parallel durchgefiihrten Dissertationprojektes eine reprédsentative Befragung gesunder
Kindergarten- und Schulkinder (N=166; weitere Informationen siehe Naujoks, in
Vorbereitung) Vergleichsdaten erhoben. Die Vergleichbarkeit von Studiengruppe und
dieser Kontrollgruppe hinsichtlich soziodemographischer Variablen wurde mit Hilfe eines
T- bzw. U-Testes tiberpriift.

Eventuelle Zusammenhénge zwischen unseren Zielvariablen und soziodemographischen
Variablen (Alter, Ausbildungsstatus der Familie, Vorhandensein von Briidern oder
Schwestern) wurden ebenfalls durch einfaktorielle Varianzanalyse (ANOVA), T- oder U-

Test getestet.
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Fiir die Analyse von Gruppeneffekten wurden folgende Kodierungen verwendet:

CO = Kontrollgruppe; DSD = Studiengruppe (Kinder mit Stérungen der
Geschlechtsentwicklung); M = Male (Jungen); F = Female (Médchen); P = partiell
(partielles Fehlen von Androgenwirkung); C = complete (vollstindiges Fehlen von

Androgenwirkung).

Die Kinder wurden folgenden Gruppen zugeordnet:

(1) CO-M: Jungen der Kontrollgruppe

(2) DSD-P-M: Kinder der Studiengruppe (DSD liegt vor), bei denen partielle
Androgeneffekte vorliegen und die als Jungen aufwachsen. Diese Gruppe umfasst
pAIS, 17B-HSD-Defekt, partieller Gonadendysgenesie'® und Kinder mit XY-Karyotyp
und Virilisierungsmangel bei (bisher) ungeklérter Diagnose.

(3) DSD-P-F: Kinder der Studiengruppe (DSD liegt vor), bei denen partielle
Androgeneffekte vorliegen und die als Madchen aufwachsen. Diese Gruppe umfasst
pAIS, 17B8-HSD-Defekt, partielle oder gemischte Gonadendysgenesie und Kinder mit
XY-Karyotyp und Virilisierungsmangel bei (bisher) ungeklarter Diagnose.

(4) DSD-C-F: Kinder der Studiengruppe (DSD liegt vor), bei denen keinerlei
Androgeneffekte vorliegen und die als Madchen aufwachsen. Diese Gruppe umfasst
die Diagnosen cAIS und kompletter Androgenbiosynthese-Defekt.

(5) CO-F: Médchen der Kontrollgruppe

Diese Unterteilung in Gruppen ermoglichte sowohl den Vergleich von Kindern mit DSD
mit gleichaltrigen Kindern der Kontrollgruppe als auch eine Analyse, ob sich Kindern mit

DSD, bei denen keinerlei Androgeneffekte vorlagen (z. B. cAIS) von solchen

' Die Diagnose 5-alpha-Reduktase-Defekt gehort ebenfalls in diese Gruppe, allerdings hat kein Kind mit
dieser Diagnose an unserer Studien teilgenommen.
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unterscheiden, bei denen nur partielle Einschrankungen der Androgeneffekte (z. B. pAIS)

vorlagen.

Die Berechnung von Gruppeneffekten erfolgte dann durch einfaktorielle Varianzanalyse
(ANOVA), gefolgt von Posthoc-Tests (Duncan und Scheffé).

Interkorrelationen zwischen den verschiedenen von uns genutzten
Untersuchungsinstrumenten zum geschlechtstypischen Verhalten wurden mit dem

Spearman Rho Korrelationskoeffizienten iiberpriift.

4. Studiendesign und- durchfiihrung

Es handelt sich um eine nicht-kontrollierte klinische Studie.

Zielgruppe unserer Studie waren Kinder im Alter von 3 bis einschlieBlich 12 Jahren, bei
denen eine Stérung der korperlichen Geschlechtsentwicklung (DSD) bei 46,XY Karyotyp
vorliegt und deren Familien. Die untere Altersgrenze ergibt sich daraus, dass die Kinder in
einem Alter sein sollten, in dem sich bereits relativ stabile geschlechtstypische
Verhaltensphédnotypen entwickelt haben (Maccoby, 1998; Maccoby & Jacklin, 1974), und
sie auBBerdem einen ausreichenden Entwicklungsstand erreicht haben sollten, um aktiv an
der Studie teilzunehmen. Die obere Altersgrenze markiert den Zeitpunkt, zu dem pubertére
Entwicklungen einsetzen. Da mit dem Eintritt in die Pubertit sowohl vielfiltige
psychologische, kognitive, physische als auch soziale Verdnderungen eintreten (Oerter &
Montada, 1995; Ruble & Martin, 1998; Ruble et al., 2006), wird ein auf Kinder
zugeschnittenes Forschungsdesign wie wir es verwendeten, Jugendlichen nicht mehr

gerecht.
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Zur Rekrutierung moglicher Studienteilnehmerlnnen wurden mehrere Strategien genutzt:
Einerseits wurde auf eine in der Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin in Liibeck
vorhandene Datenbank des Einsendelabors zur Diagnostik von Intersexualitit / DSD
(Leitung: Prof. Dr. med. Hiort) zuriickgegriffen, die zum derzeitigen Zeitpunkt {iber 1000
Eintrdge von Personen mit Storungen der korperlichen Geschlechtsentwicklung umfasste.
Zu Beginn der Studie fanden sich in dieser Datenbank 75 Eintrdge von Kindern zwischen 3
und 12 Jahren mit einer Diagnose aus dem Formenkreis DSD bei 46,XY -Karyotyp.

Im Rahmen der Rekrutierung wurden zunichst die einsendenden Arzte / Arztinnen, die
Blut oder Gewebeproben ihrer Patientlnnen zum Zwecke einer molekulargenetischen
Untersuchung an das Liibecker Labor geschickt hatten, angeschrieben'', iiber unsere
Studie informiert und darum gebeten, beiliegende Informationsblétter an die von Ihnen
betreuten Familien weiter zu leiten. Die Eltern hatten dann die Mdoglichkeit, sich mittels
einer vorbereiteten frankierten Antwortkarte, telefonisch oder per Email beim
Studienzentrum zu melden, dort weitere Informationen tiber die Studie zu bekommen bzw.
ihre Teilnahmebereitschaft mitzuteilen.

Um die Anzahl von Studienteilnehmerlnnen zu erhdéhen wurde versucht, durch
Informationen auf Kongressen und bei Fachtagungen sowie iiber personliche Kontakte eine
moglichst groBe Zahl an Arzten und Arztinnen iiber unsere Studie zu informieren, die
Kontakt zu Kindern mit einer besonderen Geschlechtsentwicklung haben (insbesondere
Padiatrische EndokrinologInnen, Kinderchirurglnnen, KinderurologInnen,
Kindergynikologlnnen). = Dariiber  hinaus  wurden intensive  Kontakte zu
Selbsthilfeinitiativen genutzt, die unsere Studie unterstiitzten und Informationen an ihre
Mitglieder weiterleiteten, sowie auf ihrer Internetseite auf die Studie aufmerksam machten.
Teilnehmende Familien meldeten sich per Antwortkarte, telefonisch oder per E-Mail im

Studienzentrum. Es wurde dann mit den Eltern ein telefonisches Erstgesprich gefiihrt, in

"' Aus datenschutzrechtlichen Griinden war es uns nicht moglich, eigenstindig Kontakt zu den Familien
aufzunehmen.
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welchem inhaltliche Fragen zur Studie geklart wurden, sowie {iber die Mdglichkeiten der
Durchfiihrung, Studienablauf und die erwartete Durchfiihrungsdauer informiert wurde.
Dartiber hinaus wurden Informationen iiber Alter und Diagnose des Kindes, sowie dessen
Aufklarungsstand hinsichtlich der besonderen korperlichen Geschlechtsentwicklung
erhoben. Die Familien hatten einerseits die Mdglichkeit, zur Durchfithrung der Studie ins
Studienzentrum in Libeck zu kommen und in diesem Rahmen zusitzliche
Beratungsgespriache iiber medizinische und entwicklungspsychologische Aspekte in
Anspruch zu nehmen. Fahrt- und Ubernachtungskosten wurden vom Studienzentrum
tibernommen. Andererseits bestand die Moglichkeit, die Studie bei den Familien zuhause

durchzufithren.

Die Eltern erhielten die Fragebdgen vorab per Post, um geniigend Zeit zum Ausfiillen zu
haben. Eventuell auftauchende Unsicherheiten oder Fragen hinsichtlich der Beantwortung
der Fragebogen wurden entweder telefonisch besprochen oder wéhrend des Treffens zur
Studiendurchfiihrung geklart. Fiir die Bearbeitung der Fragebogen bendtigten die Eltern
nach eigenen Angaben etwa drei Stunden.

Die Studie wurde durch die Ethikkommission der Universitdt Liibeck genehmigt. Vor der
Studiendurchfithrung wurden eine verbale Zustimmung der Kinder und die schriftliche
Einverstindniserkldrung der Eltern eingeholt. Sie wurden dariiber aufgeklért, dass ihre
Daten ausschlieBlich der Durchfithrung dieser Studie dienten und nach den Regeln des
Datenschutzes anonym verwendet werden. Dariiber hinaus wurde ihnen mitgeteilt, dass sie
ihre Teilnahme jederzeit widerrufen konnen, ohne dass ihnen daraus Nachteile entstehen.

Die Studiendurchfiihrung beanspruchte pro Familie etwa fiinf Stunden.
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II1. Ergebnisse

1. Beschreibung des Samples

Aus der Liibecker molekulargenetischen Datenbank (Hiort) konnten wir Angaben zu 75
potentiellen Studienteilnehmern gewinnen. Neun dieser Familien wurden im
Universitétsklinikum Schleswig-Holstein, Campus Liibeck, medizinisch betreut und von
dem behandelnden Arzt in Absprache mit dem Studienzentrum direkt angeschrieben und
iber die Studie informiert. Acht dieser Familien nahmen an der Studie teil.

Bei den iibrigen 66 Familie musste der Kontakt aus Griinden des Datenschutzes iiber ihre
jeweiligen behandelnden Arzte hergestellt werden. In 7 Fillen war es nicht moglich, den
behandelnden Arzt ausfindig zu machen. Weitere 7 Familien waren bei dem Arzt, der die
Diagnostik angefordert hatte, nicht mehr in Betreuung und konnten von diesem auch nicht
mehr lokalisiert werden. Von den iibrigen 52 Familien nahmen 23 an unserer Studie teil.
Sechs Familien lehnten eine Studienteilnahme explizit anhand der beigefiigten
Antwortkarte ab. Uber die anderen 23 Familien, die nicht teilnahmen, haben wir nur
marginale Informationen: Ein Kind war mittlerweile verstorben. 18 Familien wurden von
ithrem behandelnden Arzt auf die Studie aufmerksam gemacht und zur Teilnahme
eingeladen — sie meldeten sich jedoch nicht beim Studienzentrum. Bei 4 Familien haben
wir keine Information dariiber, ob sie die Informationen iiber unsere Studie bekommen
haben.

Zusétzlich zur Rekrutierung iiber die Liibecker Datenbank konnten zwei Familien iiber den
Kontakt zur Selbsthilfegruppe fiir eine Teilnahme gewonnen werden.

Medizinische Daten dieser Kinder stammen aus Arztbriefen und Unterlagen, die diese
Familien von ihren betreuenden Arzten bekommen hatten und in die sie uns Einsicht

gewdhrten.
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Bei 24 Kindern der Studiengruppe lag eine molekulargenetisch oder histologisch
gesicherte Diagnose einer Storung der korperlichen Geschlechtsentwicklung (DSD) vor.
Bei 9 Kindern wurde die Diagnose “XY-DSD bei unklarer Ursache” aufgrund einer
klinischen Untersuchung durch einen auf DSD spezialisierten pddiatrischen
Endokrinologen auf der Basis von Laborbefunden und/oder den Ergebnissen bildgebender
Techniken gestellt (fiir eine detaillierte Beschreibung des Samples siche Tabelle 1 im
Anhang).

Entsprechend der unter Kapitel II, Punkt 3 angefiihrten Untergruppen ergibt sich folgendes

Bild (hier: nur Kinder mit vorliegender DSD; ohne Kontrollgruppe):

Tabelle 4: Einteilung der Studiengruppe nach Diagnose und Erziehungsgeschlecht

DSD-C-F DSD-P
keine Androgeneffekte partielle Androgeneffekte
Diagn
o cAlS 'I;%rgfézt:f]'r AlS 1Z|§gt_a Coeer: unbekannt
Erziehungs- biosynthese- b Defekt dysgenesie
geschlecht defekt?
ménnlich (N=12) 0 0 6 1 1 4
weiblich (N=21) 5 1 3 1 6 5
Verhaltnis m/w
nach Diagnose 0/5 0/1 6/3 1/1 1/6 4/5
(N=12/21)
Verhiltnis m/w 0/6 12/15

DSD-C-F: Médchen ohne Androgeneffekte, DSD-P: Kinder mit partiellen Androgeneffekten; cAIS:

komplette Androgeninsensitivitit; pAIS: partielle Androgeninsensitivitét

Das Durchschnittsalter der Kinder betrug 6,2 Jahre (SD 2,82; Range 2;2 bis 12;10 Jahre”).

28 der Kinder lebten gemeinsam mit beiden biologischen Eltern, vier mit ihrer

'2 Zur Beschreibung dieser Diagnose siche Hiort et al., 2005
" Ein Kind wurde in die Studie aufgenommen obwohl es das Mindestalter von drei Jahren noch nicht
erreicht hatte. Diese Entscheidung basierte darauf, dass die Eltern sehr motiviert waren teilzunehmen und wir
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alleinerzichenden Mutter und ein Kind mit seiner leiblichen Mutter und ihrem neuen

Partner. 22 Kinder der Studiengruppe hatten ein oder mehrere Geschwister (Tabelle 5).

Der Ausbildungsstatus der untersuchten Familien war recht hoch: In 17 Familien (51,5 %)
hatte mindestens ein Elternteil einen Fachhochschul- oder Universititsabschluss. In
weiteren sieben Familien (21,2 %) erreichte mindestens ein Elternteil eine hdhere
Schulbildung (Abitur, Fachhochschulreife, Polytechnische Oberschule). Lediglich 4
Familien (12,1 %) erreichten lediglich einen niedrigen Ausbildungsstatus (kein

Schulabschluss oder Hauptschulabschluss).

Die iiberwiegende Mehrzahl der teilnehmenden Familien waren deutscher Herkunft; vier
Miitter und vier Viter kamen aus dem europdischen Ausland. Zwei der teilnehmenden
Miitter wurden in Afrika geboren und lebten zum Zeitpunkt der Studienteilnahme seit

mehreren Jahren in Deutschland.

Eine detaillierte Beschreibung der Kontrollgruppe findet sich bei Naujoks (in
Vorbereitung); fiir einen Vergleich von Studiengruppe und Kontrollgruppe hinsichtlich
relevanter soziodemographischer Aspekte siche Tabelle 5. Hier wird deutlich, dass die
beiden Gruppen sich ausschlieflich beziiglich der Herkunft der Mutter signifikant
voneinander unterscheiden. Eine Uberpriifung zeigte keinen Zusammenhang zwischen
Herkunft der Mutter und wunseren Zielvariablen (geschlechtstypisches Verhalten,
Verhaltensauffilligkeiten, gesundheitsbezogene Lebensqualitidt etc.), so dass dieser

Unterschied zwischen Studiengruppe und Kontrollgruppe nicht bedeutsam ist.

— insbesondere aufgrund des insgesamt kleinen Samples — auf ihre Auskiinfte ungern verzichten wollten (mit
dem Kind selbst wurden nur die Spielsituation und das ,,Toy to keep* durchgefiihrt).
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Tabelle 5: Demographie

Studiengruppe (N=33)

Kontrollgruppe

Signifikanzlevel

(N=166)

(Erziehungs-) ns
Geschlecht 12 (36.4 %) 89 (53.6 %)
ménnlich: 21 (63.6 %) 77 (46.4 %)
weiblich:
Alter des Kindes MW: 6,2 J. MW:7,7 1. o

(SD 2.82) (SD 2.24)
Familienstand
verheiratet / Eltern leben
gemeinsam: 29 (87,9 %) 132.(79,5 %)
allein erziehende Mutter: g (12,1 %) ?3(5169:’2%)
keine Information: (0,6 %)
Anzahl der Geschwister [ MW: 1,06 (SD 1,17) MW: 1,41 (SD 1,04) ns
Einzelkind: 11 (33,3 %) 22 (13,3 %)
Anzahl der Brider MW: 0,55 (SD 0,79) MW: 0,72 (SD 0,80) ns
Anzahl der Schwestern |MW: 0,48 (SD 0,67) MW: 0,68 (SD 0,75) ns
Ausbildungsstatus der Median: 4,00 Median:3,00 ns
Familie (hohster Status | (SD 1,08) (SD1,01)
der beiden Eltern?)
mutterliche Herkunft o
Deutsche: 28 (84,8%) 160 (97,0 %)
andere europdische 39,1 %) 4(2,4%)
Linder: 2(6,1 %) 1 (0,6 %)

1 (0,6%)

andere:
keine Information:

vaterliche Herkunft
Deutscher:

andere europdische
Lénder:

andere:

keine Information:

28 (84,8%)
3(9,1 %)
0

2(6,1%)

151 (91,0%)
4 (2,4%)
3 (1,8%)
8 (4,8%)

ns

'Von 1=niedriger Ausbildungsstatus (kein Schulabschluss oder Hauptschulabschluss) bis 4= hoher

Ausbildungsstatus (Fachhochschul- oder Universititsabschluss)
MW. Mittelwert; SD: Standardabweichung

*p<0.05; ** p<0.01; *** p <0.001; ns: nicht signifikant (U-Test bei nicht-metrischen, T-Test bei

metrischen Skalen)
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2. Thematische Schwerpunkte

2.1. Psychosexuelle Entwicklung

2.1.1. Spezielle Fragestellungen

Die psychosexuelle Entwicklung soll anhand verschiedener Konstrukte untersucht werden
(sieche auch Kapitel 1.2. der Einleitung). Das Konstrukt ,,geschlechtstypisches Verhalten /
Geschlechtsrollenverhalten* umfasst dabei geschlechtstypische Aktivititen und Interessen
und das Spielverhalten der Kinder sowie ihre Spielzeugpriferenz. Als Hinweis auf
Unsicherheiten oder Storungen der Geschlechtsidentitdt wurde untersucht, in welchem
Ausmal die Kinder gegengeschlechtliche Verhaltensweisen zeigen. Ein weiteres Konstrukt
zur Beurteilung der psychosexuellen Entwicklung ist die Erhebung der Priferenz
hinsichtlich des Geschlechts von Spielkameradlnnen und FreundInnen.

Vereinzelte Studien und Fallbeschreibungen wiesen darauf hin, dass eine
tiberdurchschnittliche Anzahl an Personen mit XY-Karyotyp, die aufgrund eingeschrénkter
Androgeneffekte als Madchen aufgezogen wurden, als Jugendliche oder Erwachsene eine
minnliche Geschlechtsidentitédt ausbilden und einen Geschlechtsrollenwechsel vornehmen
(Cohen-Kettenis, 2005; Hiort et al., 2003; Imperato-McGinley et al., 1979; Mendonca et
al., 2000). In wieweit Verunsicherungen der Geschlechtsidentitét in unserer Studiengruppe

auftreten, sollte untersucht werden.

2.1.2. Methoden
Um den unterschiedlichen Facetten geschlechtstypischen Verhaltens gerecht zu werden,
wurden mehrere Instrumente eingesetzt (s. auch Tabelle 2 und 3):
(1) Elternfragebogen zu bevorzugten Spielen und Aktivititen ihres Kindes
(,,Fragebogen zu Aktivititen & Interessen®, FAI)
(2) Spielbeobachtung (,,strukturierte Spielsituation®)

(3) Erhebung der Spielzeugpriferenz des Kindes (,,Toy to keep®)
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(4) Befragung der Eltern zu bevorzugten Spielkameradlnnen/ FreundInnen ihrer
Kinder (,,Peer-Praferenz*) und

(5) Elternfragebogen ,,Child Behavior and Attitudes Questionnaire* (CBAQ-G).

(1) Fragebogen zu Aktivititen & Interessen (FAI)

Aktivititen und Interessen der Kinder, sowie geschlechtstypische Rollen- und
Verkleidungsspiele wurden anhand von 52 Items innerhalb unseres selbstkonstruierten
»Fragebogens flir Eltern erhoben. Die Eltern sollten dabei angeben, wie oft (1, nie; 2,
selten; 3, oft; 4, sehr oft) ihre Kinder im Allgemeinen die genannten Aktivititen
durchfiihren bzw. die genannten Spiele spielen oder Interessen verfolgen. Als Items
wurden diejenigen ausgesucht, die in einer Vergleichsstudie (Naujoks, in Vorbereitung)

signifikant zwischen den Geschlechtern diskriminieren (Tabelle 6).

Tabelle 6: Items des Fragebogens zu Interessen & Aktivititen (FAI)

Items der Skala ,,jungentypische Items der Skala ,,madchentypische Aktivitaten
Aktivitaten & Interessen* (FAI-Jungen): & Interessen* (FAI-Madchen):
Modellbau Basteln

Wettkampfspiele Malen

Basketball Tonarbeiten

Fuf3ball Ballett

Klettern Tanzen

Wandern sich herausputzen

Jagen Turnen

Boxen Reiten

Kampfsport Singen

spielt Soldat Handarbeiten

spielt Raumfahrer Gummitwist
Spielzeugkran spielt Krankenschwester
Lastwagen spielt Doktor

Eisenbahn spielt Friseuse

Lego spielt Schule

Playmobil spielt Einkaufsladen
spielt mit Fernrohr Puppen

Spielzeugwaffen Stofftiere

Spielzeugautos Puppenstube

spielt Cowboy & Indianer Spielzeugkiiche
Verkleiden als Mann spielt Prinzessin
Verkleiden als Pirat Verkleiden als Frau
Verkleiden als Cowboy Verkleiden als Prinzessin
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Verkleiden als ,,Alien* Verkleiden als Hexe
Verkleiden als Fee
Schminken als Frau

Schminken als Prinzessin
Schminken als Fee

Alle médchentypischen Items wurden zu einer Skala ,,mddchentypischer Aktivititen &
Interessen® zusammengefasst, alle jungentypischen Items zu einer Skala ,,jungentypische
Aktivitdten & Interessen®. Fiir jedes Kind wurde auBerdem ein Wert fiir die Gesamtsumme
seiner Aktivititen & Interessen errechnet, um den Wert der midchentypischen und der
jungentypischen Aktivititen & Interessen mit dem Wert der Gesamtsumme miteinander in
Beziehung setzen zu konnen. Als Ergebnis konnte fiir jedes Kind ein Wert fiir typische
Maidchenaktivititen und —interessen (FAI-Médchen) sowie ein Wert fiir typische
Jungenaktivititen und —interessen (FAI-Jungen) angegeben werden, der jeweils den
prozentualen Anteil der mddchen- und jungentypischen Aktivititen & Interessen an den

Gesamtaktivitidten und —interessen des Kindes wiedergibt (Range 0-100).

(2) Spielbeobachtung (,.strukturierte Spielsituation‘)

Spielverhalten wurde anhand einer strukturierten Spielsituation (in Anlehnung an
Berenbaum & Snyder, 1995; Zucker et al., 1982) erhoben: Den Kindern wurden acht
verschiedene Spielzeug-Sets angeboten, die entweder als typisch jungenhaft oder als
typisch mddchenhaft eingeordnet werden kdnnen. Die Auswahl der Spielzeuge basierte auf
Interviews mit Eltern tiber Lieblingsspielzeuge ihrer Kinder und auf Befragungen von
Mitarbeiterlnnen in Spielzeugldden hinsichtlich der gegenwértigen Lieblingsspielzeuge
von Jungen und Maéddchen. Bei der Auswahl der Spielzeuge wurde auflerdem darauf
geachtet, dass jungen- und méadchentypisches Spielzeug so weit wie moglich dhnlichen
Kategorien (z. B. Spielfiguren, Spielzeug, mit dem alltigliche Aktivititen nachgespielt

werden konnen) zugeordnet werden konnen. Dariliber hinaus war es aus Griinden der

40




Studiendurchfiihrung (Reise zu den Familien) notwendig darauf zu achten, dass die

Spielzeuge gut zu transportieren waren.

Als typisch jungenhaftes Spielzeug wurde ausgewéhlt:

- Spielfiguren: 2 Science-Fiction-Figuren, 2 , Kdmpfer“-Figuren (ab 6 Jahren zusétzlich:
He-Man, Monsterfigur)

- 6 Autos

- Pistole

- Handwerksutensilien

Das typisch middchenhafte Spielzeug umfasste:

Spielfigur Reiterin & Pferd mit Utensilien

Barbie-Puppe mit verschiedenen Kleidungsstiicken

Puppe mit Pflegeutensilien

Haushaltsutensilien

Die Spielzeuge wurden in Abwesenheit der Kinder, in festgelegter Reihenfolge
nebeneinander aufgebaut, so dass sich jeweils ein Jungenspielzeug und ein
Maidchenspielzeug abwechselten. Das Kind wurde dann in den Raum gefiihrt, mittig vor
der Spielzeugreihe positioniert und aufgefordert, 10 Minuten mit den Spielzeugen zu
spielen. Aufgrund der Studiendurchfiihrung war es nicht moglich (mit vielen Familien
wurde die Studie bei ihnen Zuhause durchgefiihrt), das Spiel der Kinder durch eine
Spiegelscheibe aus einem Nebenraum zu beobachten oder Videoaufnahmen zu machen.
Deshalb beobachtete die Untersucherin das Spiel des Kindes kommentarlos aus dem
Hintergrund des Raumes. Auf einem Protokollblatt wurde die Zeit vermerkt, die sich das

Kind jeweils mit méadchen- oder jungentypischem Spielzeug beschiftigte. In die
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Berechnung ging nur die Zeit ein, in der das Spielzeug ,,regelrecht™ benutzt wurde: Wenn
ein Kind beispielsweise das batteriebetriebene Handriihrgerdt (als ,,middchenhaft*
eingestuft) als Ersatz fiir eine Bohrmaschine (als ,,jungenhaft” eingestuft) benutzt, wurde
dies nicht gewertet. Die Berechnung ergibt fiir jedes Kind einen Wert der angibt, wieviel
Prozent der Gesamtzeit das Kind mit jungentypischem Spielzeug verbracht hat (Range: 0 —

100).

(3) Spielzeugpriferenz (,,Toy to keep*)

Im Anschluss an die Untersuchung durfte sich jedes Kind ein kleines Spielzeug als
Geschenk auswéhlen (angelehnt an Berenbaum/Snyder, 1995; Zucker et al., 1982).

Zur Auswahl standen jeweils 5 verschiedene Spielzeuge, die von ,sehr typisch
médchenhaft (Wert = 1) bis zu ,,sehr typisch jungenhaft* (Wert = 5) eingeteilt waren.
Diese Einteilung der Spielzeuge in eine abgestufte Skala wurde a priori, nach Einschédtzung
von professionellen Erzieherlnnen und Eltern, vorgenommen. Um den Kindern moglichst
attraktive Geschenke anbieten zu konnen, benutzten wir nach Altersgruppen

unterschiedliche Sets an Spielzeugen:

Kinder im Alter von 3 — 6 Jahren hatten die Auswahl zwischen
1. einem Spielzeug-Set mit Figur, Kutsche und Pferd

2. Kinderlexikon ,.Blume*

3. Kaleidoskop

4. Kinderlexikon ,,Flugzeug*

5. Spielzeugauto (Tieflader mit Helikopter oder Lastwagen)

Die Kinder im Alter von 7 — 12 Jahren konnten unter folgenden Spielzeugen auswéhlen:

1. Perlen zum Aufziehen
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2. DIDDL-Block ,,Stadt-Land-Fluss
3. Kaleidoskop
4. Quartett ,,Automonster*

5. Lego-Figur ,,Star Wars*

(4) Child Behavior and Attitudes Questionnaire; German Version (CBAQ-G)

Zur Ergidnzung der Studie wurde nach den MaBgaben des Medical Outcomes Trust (1997)
eine professionelle Ubersetzung der Kurzform des Child Behavior and Attitudes
Questionnaire (CBAQ; Meyer-Bahlburg et al., 1994) angefertigt. Dieser Fragebogen wurde
von den Eltern ausgefiillt und umfasst insgesamt 29 (Méddchen) bzw. 30 (Jungen) Items.

Im Gegensatz zur Originalversion, in welchem 5- und 8-Punkt-Skalen verwendet werden,
wurde — in Absprache mit dem Autoren - zur Vereinfachung eine Version entworfen, die
zwei Formen von 5-Punkt-Skalen (von ,,stimme vollkommen zu“ bis ,,stimme gar nicht zu*

und von ,,taglich bis ,,einmal im Monat oder seltener*) beinhaltet.

Anhand des CBAQ-G lassen sich zwei Sub-Skalen errechnen, die verschiedene Aspekte
umfassen:

I. Feminitétsskala: sie umfasst 17 Items und gibt das Ausmall an femininem (bzw.
unmaskulinem) Verhalten an (bipolare Skala); hoher Wert = feminines Verhalten.
Beispiel-Items fiir diese Skala sind: ,,Sie (er) tanzt gerne.” ,,Sie (er) spielt ,Vater-Mutter-
Kind’.*

II. Cross-Gender Skala: umfasst 10 Items und gibt das Ausmal an gegengeschlechtlichem
Verhalten an, welches als ein Hinweis auf vorhandene Konfusion oder Instabilitdt der
Geschlechtsidentitdt interpretiert werden kann (unipolare Skala); hoher Wert =
gegengeschlechtliches Verhalten. Beispiel Item: ,,Sie (er) hat den Wunsch geduBlert, ein

Junge (Médchen) zu sein.*
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(5) Bevorzugte Spielkameradlnnen und Freundlnnen (,,Peer-Priaferenz*)

Die Peer-Priferenz der Kinder wurde anhand von zwei Fragen innerhalb des selbst

entwickelten ,,Fragebogen fiir Eltern erhoben:

(1) Mit wem schlieBt Thr Kind zur Zeit am hiufigsten Freundschaften? (mit Jungen / mit
Maidchen / mit Jungen und Médchen)

(2) Hat Thr Kind einen besten Freund oder eine beste Freundin ?(nein / ja, einen besten

Freund / ja, eine beste Freundin / weil3 nicht)

2.1.3. Ergebnisse

Interkorrelationen zwischen den Instrumenten.

Die von uns eingesetzten Untersuchungsinstrumente zur Erhebung geschlechtstypischen
Verhaltens zeigten gute Korrelationen untereinander, was darauf hinweist, dass sie
tatsachlich iibereinstimmende Konstrukte messen (Tabelle 7). Lediglich die Cross-Gender
Skala des CBAQ-G zeigt keine Korrelation. Dies ist dadurch erklarbar, dass diese Skala
primdr auf Verunsicherung der Geschlechtsidentitit bzw. auf gegengeschlechtliche

Identifikation zielt und somit tatsdachlich ein anderes Konstrukt abbildet.
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Tabelle 7: Korrelationen der Instrumente zu geschlechtstypischem Verhalten

CBAQ-G
Spielzeugpriferenz | strukturierte | CBAQ-G
FAI-Jungen Cross-
(Toy to keep) Spielsituation | Femininitétsskala
Gender-Skala
FAI-Jungen -.89%* STE* 49%* - 78%* .19
FAI-Madchen - 49%* - ST** .80** -23
Spielzeugpréferenz
.30 -.55%* 31
(Toy to keep)
strukturierte
-.36 .19
Spielsituation
CBAQ-G
-22
Femininititsskala

*p<0.05; ** p<0.01; *** p<0.001

Storvariablen

Fiir alle Outcomes des Bereiches geschlechtstypisches Verhalten wurden das Alter des

Kindes, der Ausbildungsstatus der Familie und das Vorhandensein und jeweiliges

Geschlecht von Geschwisterkindern als mogliche Storvariablen untersucht. Es zeigte sich,

dass keine dieser Variablen signifikanten Einfluss auf die Ergebnisse der jeweiligen

Instrumente hatte (Tabelle 8), so dass diese Variablen bei weiteren Berechnungen nicht

beriicksichtigt werden mussten.
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Tabelle 8: Storvariablen

Variable . . .
Alter des Kindes Ausbildungsstatus | Schwestern im Brider im
Instrument der Familie’ Haushalt?® Haushalt?
FAI-Jungen p=.601° p=.316 p=.939° p=.164°
FAI-Midchen p=376 P=.424° p=.719° p=2307°
strukturierte Spielsituation | p=.093° p=.080° p=.758° p=.228°
tsopll(‘::ggpraferenz (Toy | 537* p= 077 p=641° p=.192°
(Fcegxlgléa)mkala p=4813 p=914° p=910° p=883°
fé%igfgfer Skala p=.832° p=.168° p=856° p=.755°
bevorzugte _ 5 _ 5 — 5 — 5
Spiclkameraden p=.880 p=227 p=.728 p=.178
Geschlecht beste/r _ 5 — noAS 4775 PP
Fround/in p=.884 p=.094 p=478 p=368

! Hoherer Status beider Eltern: Eingeteilt von 1=niedriger Ausbildungsstatus (kein Schulabschluss oder
Hauptschulabschluss) bis 4= hoher Ausbildungsstatus (Fachhochschul- oder Universitétsabschluss)

% dichotome Variable: ja / nein

3 Korrelation nach Pearson

* Spearman Rho

3 Chi-Quadrat

6 T-Test

Ergebnisse zur psychosexuellen Entwicklung

Fragebogen zu Aktivititen & Interessen (FAI)

Die untersuchten Kinder mit DSD bei XY-Karyotyp unterscheiden sich hinsichtlich ihrer
Aktivititen und Interessen sowohl von der jeweiligen gleichgeschlechtlichen
Vergleichsgruppe als auch untereinander, je nachdem, ob prédnatale Androgeneffekte
vorhanden sind oder nicht (alle Ergebnisse s. Tabelle 9 im Anhang).

Der Vergleich zwischen Jungen der Vergleichsgruppe (CO-M) und Kindern der

Studiengruppe, die als Jungen aufwachsen (DSD-P-M), zeigt einen leicht erhdhten, aber
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nicht signifikanten Wert fiir madchentypische Aktivititen und Interessen (FAI-Miadchen)
und einen leicht niedrigeren Wert flir jungentypische Aktivititen und Interessen (FAI-
Jungen) (Tabelle 9 im Anhang). Kinder aus der Studiengruppe, bei denen partielle
Androgeneffekte vorliegen und die als Madchen aufgezogen werden (DSD-P-F)
unterscheiden sich sowohl hinsichtlich maidchentypischer (FAI-Midchen) als auch
hinsichtlich jungentypischer Aktivititen und Interessen (FAI-Jungen) signifikant von
Midchen der Vergleichsgruppe: Thr Wert auf der Skala fiir médchentypische Aktivititen
ist niedriger, der Wert fiir jungentypische Aktivititen hoher — auf beiden Skalen liegen sie
etwa in der Mitte zwischen dem Durchschnittswert der Jungen und Médchen der
Vergleichsgruppe.

Obwohl alle diese Kinder als Midchen aufgezogen werden, zeigen die Ergebnisse
auBBerdem einen signifikanten Unterschied zwischen Kindern, bei denen keinerlei
Androgeneffekte vorliegen (DSD-C-F) und denjenigen mit partiellen Androgeneffekten
(DSD-P-F). Auf der Skala FAI-Médchen erreichen die Kinder ohne Androgeneftekte sogar
hohere Werte, auf der Skala FAI-Jungen niedrigere Werte als die Méidchen der
Kontrollgruppe (CO-F) — sie verhalten sich also noch ,,mddchenhafter” als die Maddchen
der Kontrollgruppe (nicht signifikant). Auffillig ist auBerdem, dass die Kinder ohne
Androgeneinfliisse eine deutlich geringere Varianz hinsichtlich ihrer Aktivitdten und

Interessen zeigen als Kinder der anderen Gruppen (inklusive der Vergleichsgruppe).

Spielbeobachtung (,.strukturierte Spielsituation‘‘)

Da die Spielbeobachtung nicht Teil der Kindergarten- und Schulbefragung (Naujoks, in
Vorbereitung) war, liegen keine Kontrolldaten von Kindern ohne DSD vor.

Die Ergebnisse der strukturierten Spielsituation zeigen einen offensichtlichen - allerdings
nicht signifikanten — Zusammenhang zwischen der Zugehorigkeit zu einer der

Untergruppen und dem beobachtetem Spielverhalten: Diejenigen Kinder, bei denen
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keinerlei Androgeneffekte vorliegen (DSD-C-F) spielten lediglich 21,3 % der Gesamtzeit
mit jungentypischem Spielzeug (Tabelle 9 im Anhang). Die Untergruppen DSD-P-F und
DSD-P-M zeigen beide eine deutliche Priaferenz zu jungentypischem Spielverhalten,

unabhingig von ihrem Erziehungsgeschlecht.

Die Beobachtung der Kinder wéhrend des Spielens erbrachte ein weiteres interessantes
Ergebnis: Wéhrend die meisten Kinder, die im maénnlichen Erziehungsgeschlecht
aufwachsen, typisches Maidchenspielzeug (wie beispielsweise die Puppe) einfach
ignorierten, zeigten einige Kinder, die im weiblichen Erziehungsgeschlecht aufwachsen,
ein deutliches Bestreben, sich aktiv von Maidchenspielzeugen zu distanzieren. Zwei
Maidchen betonten, dass sie Puppen und Barbies ,, hassen “, zwei Madchen erkliarten von
sich aus, dass sie Puppen ,,langweilig” finden und ein Madchen schob die Puppe mit
einem angewiderten Gesichtsausdruck beiseite und kommentierte dies mit den Worten, sie

sei ,,ein Mddchen mit Jungengeschmack*.

Spielzeugpriferenz (., Toy to keep®)

Fiir die Spielzeugpréferenz liegen keine Vergleichzahlen von gesunden Kindern vor.

Die Ergebnisse zeigen, dass die einzige Gruppe von Kindern, die als Geschenk ein
typisches Miadchenspielzeug wiéhlen, die Kinder ohne Androgeneffekte (DSD-C-F) sind
(Tabelle 9 im Anhang). Wieder zeigt diese Gruppe eine deutlich geringere Varianz
hinsichtlich ihrer Spielzeugpriferenz als die anderen Gruppen. Kinder mit partiellen
Androgeneffekten (DSD-P-M  und DSD-P-F) tendieren — wunabhingig vom
Erziehungsgeschlecht — deutlich dazu, ein fiir Jungen typisches Spielzeug als Geschenk zu

wahlen.
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Geschlechtsrollenverhalten (CBAQ-G)

Die Ergebnisse der Feminitdtsskala zeigen signifikante Unterschiede zwischen den
Untergruppen (Tabelle 9 im Anhang).

Auf der Feminitétsskala erreichen die Kinder mit partiellen Androgeneffekten, die als
Jungen aufwachsen (DSD-P-M) dhnliche Werte wie Jungen der Kontrollgruppe (CO-M).
Die Maidchen unserer Studiengruppe, bei denen keinerlei Androgeneffekte vorliegen
(DSD-C-F) zeigen Werte, die denen der Médchen aus der Kontrollgruppe (CO-F)
entsprechen, wihrend Kinder der Studiengruppe, die als Madchen aufwachsen und bei
denen partielle Androgeneffekte wirksam sind/waren (DSD-P-F) auf der Feminitétsskala
signifikant geringere Werte als Miadchen der Kontrollgruppe erreichen (Tabelle 9 im
Anhang).

Insgesamt erreichen die Médchen ohne Androgeneffekte (DSD-C-F) die hochsten Werte
auf der Feminitétsskala, wiederum bei einer sehr geringen Varianz. Kinder mit partiellen
Androgeneffekten, die als Madchen aufwachsen (DSD-P-F) zeigen demgegeniiber eine
sehr grofle Varianz in den Ergebnissen und erreichen einen signifikant hoheren Wert auf
der Feminitétsskala als diejenigen Kinder mit partiellen Androgeneffekten, die als Jungen

aufgezogen werden (DSD-P-M).

In Bezug auf gegengeschlechtliches Verhalten, wie es auf der Cross-Gender Skala des
CBAQ-G abgebildet wird, zeigten sich signifikante Ergebnisse (Tabelle 9 im Anhang), die
sich aus den hohen Skalenwerten der Kinder mit partiellen Androgeneffekten, die als
Maidchen erzogen werden (DSD-P-F) erkléren. Zwei dieser Kinder zeigen sehr hohe Werte
fiir Cross-Gender Verhalten (2,33 und 2,85 Standardabweichungen iiber dem Mittelwert),
was moglicherweise auf das Vorhandensein einer Geschlechtsverunsicherung oder einer

vorhandenen Geschlechtsidentititsstorung bei diesen Kindern hinweist. Ein Vergleich der
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Untergruppen ohne Einbeziehung dieser beiden Ausreifler ergibt keine signifikanten

Unterschiede zwischen den Werten der Gruppe DSD-P-F und allen anderen Untergruppen.

Bevorzugte Spielkameradlnnen und FreundInnen (,,Peer-Praferenz®)

Alle Eltern der Kinder unserer Studiengruppe und 164 von 166 Eltern der
Kontrollgruppen-Kinder konnten iiber die Peer-Priferenz ihrer Kinder Auskunft geben.
Midchen und Jungen der Kontrollgruppe zeigten eine deutliche Tendenz, mit
gleichgeschlechtlichen Kindern zu spielen (Tabelle 10, Anhang). Im Gegensatz dazu
zeigen die Kinder unserer Studiengruppe keine Priferenz hinsichtlich der Wahl von
Maidchen oder Jungen als Spielkameradlnnen. Wiahrend Jungs der Kontrollgruppe fast nie
(2,3%) Maidchen als bevorzugte Spielkameradinnen wihlen, geben 8,3% der Eltern von
Kindern der Untergruppe DSD-P-M an, ihr Sohn bevorzuge weibliche

Spielkameradinnen'®.

Bei vier Kindern der Studiengruppe (12,1%) und sechs Kindern der Kontrollgruppe (3,6%)
konnten die Eltern keine Angaben iiber das Geschlecht des besten Freundes/der besten
Freundin ihres Kindes machen. Die Eltern von acht Kindern der Studiengruppe (24,2%)
und 33 Kindern der Kontrollgruppe (19,9%) gaben an, ihr Kind habe keinen besten

Freund/ keine beste Freundin.

Die Ergebnisse zeigen, dass Kinder der Kontrollgruppe eine deutliche Priferenz zu
gleichgeschlechtlichen besten FreundInnen haben. Auch die Kinder der Studiengruppe
bevorzugen gleichgeschlechtliche beste FreundInnen, wéhlen aber auch recht hiufig
Kinder des anderen Geschlechts bzw. haben sowohl einen besten Freund als auch eine

beste Freundin. Die einzige Gruppe, die ausschlieBlich Kinder des eigenen Geschlechts als

' Da die Untergruppe DSD-P-M lediglich aus 6 Kindern besteht, sollte dieses Ergebnis nicht
iiberinterpretiert sondern lediglich als Beschreibung einer moglichen Tendenz verstanden werden.
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beste Freundin zu wihlen, sind die Midchen ohne Androgeneffekte'> (DSD-C-F) (Tabelle

10, Anhang).

2.1.4. Diskussion der Ergebnisse zur psychosexuellen Entwicklung

Die Ergebnisse unserer Studie zeigen einen signifikanten Zusammenhang zwischen
pridnatalen Androgeneinfliissen und nahezu allen Aspekten geschlechtstypischen
Verhaltens, die untersucht wurden. Dies unterstiitzt unsere Hypothese, nach welcher
jungentypisches Verhalten das Ergebnis von prianatalen Androgenwirkungen ist.
XY-DSD-Kinder, bei denen keinerlei Androgeneffekte vorliegen (DSD-C-F) zeigten
midchentypische Verhaltensmuster und Préferenzen und unterschieden sich nicht
signifikant von Madchen der Kontrollgruppe. DSD-Kinder, bei denen partielle
Androgeneffekte vorlagen und die als Midchen erzogen wurden (DSD-P-F) zeigten
deutlich mehr jungentypische Verhaltensmuster und Priferenzen als die Kinder der DSD-
C-F Untergruppe. DSD-Kinder mit partiellen Androgeneffekten, die als Jungen erzogen
wurden, zeigten das jungenhafteste Verhalten aller DSD-Untergruppen; im Vergleich zu
Jungen der Kontrollgruppen erreichen sie etwas niedrigere aber nicht signifikant
unterschiedliche Werte auf den Skalen fiir jungentypisches Verhalten.

Die Unterschiede zwischen Jungen und Midchen mit partiellen Androgeneffekten sind
weit weniger ausgeprigt als die Unterschiede zwischen Jungen und Maidchen der
Kontrollgruppe. Weder hinsichtlich der geschlechtstypischen Aktivitdten und Interessen
(FAI) noch hinsichtlich des Spielverhaltens (strukturierte Spielsituation) und der
Spielzeugpriferenz (Toy to keep) gab es signifikante Unterschiede zwischen der DSD-P-F-
und der DSD-P-M- Untergruppe. Beide dieser Untergruppen zeigten von der Tendenz her

eine Ausrichtung auf jungenhafte Verhaltensweisen und Praferenzen hin.

'> Auch hier sollten die Zahlen nur sehr vorsichtig interpretiert werden, da in der Untergruppe DSD-C-F fiir
nur drei Kinder giiltige Antworten vorliegen.
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Einzig die Feminititsskala des CBAQ-G zeigt signifikante Unterschiede zwischen
Maidchen und Jungen mit partiellen Androgeneffekten, wobei die Kinder der Untergruppe
DSD-P-F hohere Werte flir mddchenhaftes Verhalten erreichen als Kinder der Untergruppe
DSD-P-M. Unserer Vermutung nach erhebt der CBAQ-G komplexere Verhaltensmuster
als die anderen von uns verwendeten Instrumente und ist deshalb leichter durch
Sozialisationseffekte beeinflussbar. Eine weitere Erklédrung konnte sein, dass der CBAQ
(im Gegensatz zur Spielsituation und dem Toy to keep) Einschitzungen der Eltern abfragt
und insofern anfdlliger fiir die Erwartungen und Hoffnungen der Eltern hinsichtlich des
geschlechtstypischen Verhaltens ihrer Kinder sein konnte im Vergleich zu Instrumenten,

die kindliche Aussagen und direkte Verhaltensbeobachtungen nutzen.

Obwohl sich diejenigen Kinder mit partiellen Androgeneffekten, die als Médchen
aufwachsen, hinsichtlich ihres geschlechtstypischen Verhaltens signifikant von Méadchen
der Kontrollgruppe unterscheiden, zeigen sie im Durchschnitt keinen erhohten Wert auf
der Skala fiir Cross-Gender Verhalten (CBAQ-G). Allerdings erreichen zwei Médchen
dieser Gruppe (DSD-P-F) auf der Cross-Gender Skala sehr hohe Werte und bei ihnen
finden sich auch im Leitfadeninterview Hinweise auf Verunsicherungen hinsichtlich der
eigenen Geschlechtsidentitdt. Ein differenzierterer Blick in die Daten zeigt, dass es sich
hierbei um ein sechsjihriges Madchen mit Gonadendysgenesie'® und ein zehnjahriges
Midchen mit pAIS'” handelt. Bei beiden Kindern war die initiale Geschlechtszuweisung
minnlich und wurde im Laufe des ersten Lebensjahres revidiert. Die Entscheidung, das
Erziehungsgeschlecht der Kinder zu dndern, ging jeweils liberwiegend auf die Initiative
beteiligter ArztInnen zuriick und war (und ist noch) vonseiten der Eltern mit Angsten und
Zweifeln an deren Richtigkeit verbunden. Es kann vermutet werden, dass — neben dem

Vorhandensein prinataler Androgeneffekte — die Verunsicherung der Eltern dariiber, ob

' Eine genauere Beschreibung findet sich in Kapitel III. 2.3.3., Kind 3.
"7 Fiir eine genauere Beschreibung siehe Kapitel III. 2.2.5., Kind 5.
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das weibliche Erziehungsgeschlecht wirklich die beste Wahl fiir ihr Kind ist, einen

Einfluss auf die Verunsicherung der Kinder selbst haben konnte.

Unser Ergebnis, nach welchem die liberwiegende Mehrzahl von Kindern mit DSD keine
Anzeichen von Verunsicherung der Geschlechtsidentitdt aufweist, obwohl sie hinsichtlich
ihres geschlechtstypischen Verhaltens deutlich auffillig sind, entspricht den Ergebnissen
aus Studien (Meyer-Bahlburg et al., 2004; Zucker et al., 1996) mit Miadchen mit
Adrenogenitalem Syndrom (AGS/CAH). Es unterstreicht noch einmal, dass es sich bei
,,aeschlechtsrollenverhalten und ,,Geschlechtsidentitit“ um zwei unterschiedliche

Konstrukte handelt (Money, 1994), die sorgsam voneinander getrennt werden miissen.

Andere Studien weisen eine erhohte Rate von Geschlechtsverunsicherungen oder
Geschlechtsidentitdtsstorungen bei Personen mit DSD nach (Bosinski, 2005; Cohen-
Kettenis & Pfifflin, 2003; Meyer-Bahlburg, 1993, 2005; Reiner, 2005; Slijper et al., 1998;
Wilson, 2001; Wilson et al., 1993; Wisniewski & Migeon, 2002). In aktuellen Reviews zur
Geschlechtsidentitét bei erwachsenen Personen mit partiellem Virilisierungsdefizit bei XY-
Karyotyp (DSD-P) wird auf ein hohes Risiko dieser Gruppe fiir Geschlechtsidentitits-
storungen hingewiesen, wihrend Personen mit komplettem Virilisierungsdefizit (DSD-C)
kein erhohtes Risiko aufweisen. (Cohen-Kettenis, 2005; Hines et al., 2003; Mazur, 2005;

Reiner, 2005, Wisniewski et al., 2000).

Hinsichtlich der Peer-Priaferenzen zeigt sich ein deutlicher Unterschied zwischen DSD-
Kindern mit partiellen Androgeneffekten und Kindern der Kontrollgruppe: Wahrend
Kinder der Kontrollgruppe Kinder ihres eigenen Geschlechts als Spielkameradlnnen und

als besten Freund/beste Freundin préferieren, spielen Kinder der DSD-P-Gruppe,
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unabhingig von ihrem Erziehungsgeschlecht, hdufiger sowohl mit Médchen als auch mit

Jungen.

Insgesamt zeigen die Studienergebnisse leichte Unterschiede zwischen den beiden
Untergruppen von Kindern mit partiellen Androgeneffekten (DSD-P-F und DSD-P-M),
was als Hinweis darauf gedeutet werden kann, dass zusitzlich zu den Androgenwirkungen
geschlechtsspezifische Sozialisationseffekte wirken (Bosinski, 2000, 2005; Lytton &

Romney, 1991; Meyer-Bahlburg; 1993, 2002, Snow et al., 1983; Zucker, 1999, 2002).

Aufgrund der geringen Fallzahl und fehlender Angaben iiber prd- und postnatale
Androgenwerte der von uns untersuchten Kinder war es uns nicht moglich, das Ausmal3 an
Androgeneffekten genauer zu bestimmen und die Untergruppen der Kinder mit

Androgeneffekten (DSD-P-F und DSD-P-M) weiter zu unterteilen.

2.2. Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

2.2.1. Spezielle Fragestellungen

Das Konstrukt ,,Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt® wurde bereits im Kapitel 1. 3.1.
erldutert. Es umfasst neben korperlichen Beeintrdchtigungen insbesondere emotionale und
soziale Komponenten und erscheint uns aus diesem Grunde fiir die Untersuchung von

Kindern mit DSD besonders geeignet.

Ziel der Erhebung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei Kindern mit DSD ist es
herauszufinden, ob — und wenn ja, in welchen Bereichen — Beeintrachtigungen der
Lebensqualitit vorliegen. Es kann vermutet werden, dass Kinder mit DSD durch

wiederholte medizinische Behandlungen und Interventionen (z.B. regelmifige
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Kontrolluntersuchungen, Operationen) oder auch chronische oder rezidive medizinische
Probleme (z.B. Miktionsstérungen bei Hypospadien) Einschrankungen in der
Lebensqualitidt aufweisen. Dariliber hinaus soll untersucht werden, ob Kinder mit DSD
Beeintriachtigungen hinsichtlich sozialer oder emotionaler Aspekte aufweisen, wie sie
beispielsweise aus dem Gefiihl ,,anders* als andere Kinder zu sein und von diesen ggf.

vermehrt gehédnselt zu werden, entstehen konnten.

2.2.2. Methoden

Da in Studien mit Kindern das Prinzip der ,,Selbstauskunft* teilweise schwer durchfiihrbar
ist - insbesondere den jiingeren Kindern fillt die Beantwortung der Fragen manchmal
schwer und der Aussagewert ihrer Antworten ist begrenzt - haben wir sowohl die Kinder
selbst als auch ihre Eltern nach der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit (der Kinder)

gefragt.

Wir benutzten in unserer Studie zur Erfassung der allgemeinen gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit der Kinder einen in Deutschland entwickelten Fragebogen (KINDL®;
Bullinger et al., 1994; Ravens-Sieberer & Bullinger, 1998; Ravens-Sieberer & Bullinger,
2000). Der KINDL® liegt sowohl als Proxy- als auch als Kind-Version fiir unterschiedliche
Altersklassen vor und wird dadurch dem jeweiligen Entwicklungsstand des Kindes gerecht
(s. Tabellen 2 und 3).

Im KINDL® werden folgende Bereiche unterschieden: Korperliches Wohlbefinden,
psychisches Wohlbefinden, Selbstwert, Familie, Freunde, Kindergarten/Schule. Dariiber
hinaus wird aus allen diesen Bereichen ein Gesamtwert errechnet, der eine allgemeine
Einschitzung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit zulédsst. Je hoher der Wert auf den

Skalen, desto hoher ist die gesundheitsbezogene Lebensqualitit der Befragten.
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Zur Beurteilung unserer Studienergebnisse liegen Normwerte aus Befragungen grof3er
Gruppen von Kindergarten- und Schulkinder in Deutschland vor, so dass Aussagen dariiber
moglich sind, ob und in welchen Bereichen sich die von uns untersuchten Kinder mit DSD

von anderen Kindern unterscheiden.

Die Anwendung altersspezifischer Fragebogen, die hinsichtlich der verwendeten Variablen
und der vorliegenden Normwerte Unterschiede zeigen, fiihrt dazu, dass unsere ohnehin
geringen Fallzahlen je Fragebogenversion und Untergruppe weiter stark reduziert werden.
Die Ergebnisse des KINDL in dieser Studie konnen deshalb lediglich als Deskription
angesehen werden. Hierbei geht es einerseits darum herauszufinden, ob in der
Studiengruppe insgesamt eine Beeintrachtigung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét
vorliegt. Dariiber hinaus soll im Sinne eines hypothesengenerierenden explorativen
Vorgehens untersucht werden, ob sich spezielle Pradiktoren fiir Beeintrachtigungen der
Lebensqualitit der Kinder bestimmen lassen. Zu diesem Zweck werden diejenigen Kinder,
die deutlich niedrigere Werte beziiglich ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitit als die
Normgruppe aufweisen, hinsichtlich verschiedener moglicherweise relevanter Aspekte
(z.B. Anzahl der Operationen, Komorbidititen, besondere familidre Belastungen)

differenziert betrachtet.

2.2.3. Ergebnisse

Die Ergebnisse der Elternbefragung zeigen, dass die Kinder der Altersgruppe von 3 — 7
Jahren, die an unserer Studie teilgenommen haben, nach Einschétzung ihrer Eltern in fast
allen Bereichen eine deutlich hohere gesundheitliche Lebensqualitidt aufweisen als die
Kinder der Normgruppe (Tabelle 11). Die einzige Ausnahme bildet die Skala ,,Freunde®,
auf welcher die Kinder der Studiengruppe insgesamt leicht niedrigere Werte zeigen (nicht

signifikant).
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Zwischen den Untergruppen unserer Studiengruppe (DSD-C-F, DSD-P-F, DSD-P-M) gibt

es keine signifikanten Unterschiede.

Tabelle 11: Kiddy-KINDL — Elternauskunft

Norm® DSD DSD-C-F* DSD-P-F* DSD-P-M*
(Madchen & (Madchen & MW; SD MW; SD MW; SD
Jungen) Jungen)®
MW; SD MW; SD
N 20 3 9 8
Korperliches 66,91; 83,44% %%, 85,41; 84,03; 82,03%%*;
Wohlbefinden SD 14,05 SD 17,71 SD 15,73 SD 23,82 SD 11,30
Psychisches 63,17; 85,42%**; 85,42 **; 85,42%*%*; 85,42%*%*;
Wohlbefinden SD 13,73 SD 9,75 SD 3,61 SD 11,27 SD 10,45
Selbstwert 69,38; 80,70%**; 81,25; 81,51%; 79,69%;
SD 11,01 SD 10,75 SD 10,83 SD 13,24 SD 9,30
Familie 64,04; 76,88%**; 79,17, 79,86%*; 72,66;
SD 13,28 SD 12,01 SD 9,55 SD 10,26 SD 14,54
Freunde 81,75; 78,62; 77,08; 82,03; 75,78;
SD 14,37 SD 9,16 SD 19,09 SD 4,01 SD 8,48
Kiga / Schule 67,84; 68,75; 68,75; 73,44; 62,50;
SD 15,91 SD 9,88 SD 6,25 SD 9,30 SD 9,68
TOTAL 68,97; 79,35%*%*; 79,51%; 81,35%*%*; 77,05%*%;
SD 9,32 SD 6,01 SD 3,66 SD 7,85 SD 3,56

hohere Werte = hohere gesundheitsbezogene Lebensqualitét

*Fiir den Kiddy-KINDL liegen keine geschlechtsspezifischen Normdaten vor

DSD: Kinder mit Stérungen der korperlichen Geschlechtsentwicklung (DSD) gesamt; DSD-P-M: Jungen mit
partiellen Androgeneffekten; DSD-P-F: Médchen mit partiellen Androgeneffekten; DSD-C-F: Médchen ohne
Androgeneffekte; MW: Mittelwert; SD: Standardabweichung

*Vergleich mit Norm Madchen & Jungen

*p<0.05, ** p <0.01, *** p<0.001

Auch in der Altersgruppe der 8 — 12jdhrigen Kinder (Kid-KINDL, Tabelle 12) zeigt sich,
dass die Kinder der Studiengruppe nach Einschitzung ihrer Eltern keinerlei

Beeintriachtigungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit aufweisen. Die Werte auf

der Skala ,Korperliches Wohlbefinden liegen bei den Kindern, die als Méidchen
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aufwachsen sogar signifikant {iber denen der Norm, unabhingig davon, ob bei ihnen
partielle Androgeneffekte vorliegen (DSD-P-F) oder nicht (DSD-C-F).

Signifikante Einschriankungen der Lebensqualitdt finden sich lediglich bei den Jungen mit
DSD (DSD-P-M) im Bereich ,,Schule* und bei Méadchen ohne Androgeneffekte (DSD-C-

F) im Bereich ,,Familie®.

Tabelle 12: Kid-KINDL — Elternauskunft

CO-M DSD-P-M° DSD-P-F* DSD-C-F* CO-F
MW (SD) MW (SD) MW (SD) MW (SD) MW (SD)
N 4 6 3
korperliches 77,63; 89,06; 87,50%; 91,67%; 75,99;
Wohlbefinden |SD 15,35 SD 7,86 SD 9,68 SD 3,61 SD 15,12
psychisches 79,57; 78,13; 84,38%*; 68,75; 80,08;
Wohlbefinden |SD 13,28 SD 20,73 SD 6,56 SD 10,83 SD 12,47
Selbstwert 67,99; 64,06; 64,58; 75,00; 67,41;
SD 17,20 SD 10,67 SD 23,27 SD 10,83 SD 14,74
Familie 78,62; 76,56; 62,50; 70,83%; 79,88;
SD 14,83 SD 11,83 SD 29,32 SD 3,61 SD 14,76
Freunde 76,20; 68.,75; 77,78; 81,25; 76,59;
SD 13,58 SD 16,54 SD 20,14 SD 6,26 SD 14,08
Schule 73,58 58,85%; 64,58; 65,63; 75,78;
SD 16,86 SD 7,29 SD 20,03 SD 13,26 SD 16,47
TOTAL 75,57 73.,35; 73,69; 75,86; 75,85;
SD 10,49 SD 7,56 SD 13,54 SD 3,99 SD 9,78

hohere Werte = hohere gesundheitsbezogene Lebensqualitét

CO-M: Norm Jungen; DSD-P-M: Jungen mit partiellen Androgeneffekten; DSD-P-F: Madchen mit partiellen
Androgeneffekten; DSD-C-F: Madchen ohne Androgeneffekte; CO-F: Norm Médchen; MW: Mittelwert;
SD: Standardabweichung

*Vergleich mit Mddchen Norm

®Vergleich mit Jungen

*p<0.05, ** p<0.01, *** p < 0.001
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In der Altersgruppe von 3 — 5 Jahren zeigt sich (s. Tabelle 13), dass die befragten Kinder
mit DSD insgesamt einen geringfligig niedrigeren Gesamtwert fiir ihre
gesundheitsbezogene Lebensqualitét erreichen als die Normwerte (nicht signifikant). Eine
differenzierte Betrachtung ergibt, dass die Gruppe derjenigen Kinder mit DSD, die als
Jungen aufwachsen (DSD-P-M) und derjenigen, die als Middchen aufwachsen und bei
denen keine Androgeneffekte vorliegen (DSD-C-F), leicht unter den Normwerten liegen.
Die Miadchen mit DSD und partiellen Androgeneffekten (DSD-P-F) erreichen als einzige
Untergruppe einen  signifikant hoheren Gesamtwert fiir gesundheitsbezogene
Lebensqualitit als die Norm und zeigt dariiber hinaus eine sehr geringe

Standardabweichung.

Tabelle 13: Kiddy-KINDL — Selbstauskunft

Norm* DSD* DSD-P-M* DSD-P-F* DSD-C-F*
(Médchen & |(Maédchen & MW (SD) MW (SD) MW (SD)
Jungen) Jungen)

MW (SD) MW (SD)

N 10 4 3 3
TOTAL™ 75,40; 71,44; 69,72; 79,44%*; 65,74;
SD 12,27 SD 8,94 SD 5,76 SD 1,47 SD 12,52

"Fiir den Kiddy-KINDL liegen keine geschlechtsspezifischen Normdaten vor; hhere Werte = hohere
gesundheitsbezogene Lebensqualitét

" Bei der Selbstauskunft des Kiddy-KINDL wird nur ein Totalwert fiir gesundheitsbezogene Lebensqualitit
berechnet, keine Unterskalen

DSD: Kinder mit Stérungen der kérperlichen Geschlechtsentwicklung (DSD) gesamt; DSD-P-M: Jungen mit
partiellen Androgeneffekten; DSD-P-F: Madchen mit partiellen Androgeneffekten; DSD-C-F: Méadchen ohne
Androgeneffekte; MW: Mittelwert; SD: Standardabweichung

*Vergleich mit Norm Médchen & Jungen

*p<0.05
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Die Ergebnisse der Selbstauskunft von Kindern mit DSD in der Altersgruppe 6 — 12 Jahre
(Tabelle 14) geben keinen Hinweis auf eine allgemeine Beeintrachtigung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit. Einzig die Gruppe der Jungen mit DSD (DSD-P-M)
erreicht im Vergleich zu Jungen der Norm einen signifikant niedrigeren Wert auf der Skala
»Schule“. Médchen mit DSD und partiellen Androgeneffekten (DSD-P-F) erreichen auf
den Skalen ,korperliches Wohlbefinden und ,,psychisches Wohlbefinden* signifikant
hohere Werte im Vergleich zum Normwert fiir Madchen.

Auffillig erscheinen die Ergebnisse der Midchen mit DSD, bei denen keine
Androgeneffekte vorliegen: Sie liegen, auch wenn die Ergebnisse nicht signifikant sind,
auf allen Skalen unter den Werten der Norm, wobei auflerdem eine sehr hohe Varianz
innerhalb dieser Gruppe vorliegt. Die Aussagekraft dieser Beobachtung ist allerdings

beschrénkt, da diese Gruppe nur drei Kinder umfasst.

Tabelle 14: Catscreen — Selbstauskunft

CO-M DSD-P-M® [DSD-P-F* DSD-C-F* [CO-F*
MW (SD) MW (SD) |MW (SD) MW (SD) MW (SD)
N 7 9 3
korperliches | 76,68; 77,68; 84,72%; 66,67; 74.43;
Wohlbefinden | SD 13,03 SD 10,11  |SD 9,94 SD 38,19 SD 14,19
psychisches | 82,89; 80,36; 88,89%*; 62,50; 83,11;
Wohlbefinden | SD 10,67 SD 17,47  |SD 5,21 SD 33,07 SD 11,33
Selbstwert | 66,52; 63,39; 66,67; 52,08; 66,68;
SD 18,95 SD 17,47 | SD 24,00 SD 9,55 SD 17,83
Familie 83,58; 80,36; 85,42; 64,58; 84,40;
SD 13,14 SD 21,78 |SD 12,10 SD 34,42 SD 12,85
Freunde 78,21; 73,21; 63,19; 72,92; 78,10;
SD 12,78 SD 2126 |SD 31,01 SD 20,09 SD 13,78
Schule 72,35 60,71%; 68,75; 65,97; 74,10;
SD 12,88 SD 9,35 SD 13,98 SD 9,39 SD 12,29
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TOTAL 76,67; 72,62; 76,27, 63,74; 76,83;
SD 8,66 SD 5,50 SD 9,66 SD 22,88 SD 8,63

CO-M: Norm Jungen; DSD-P-M: Jungen mit partiellen Androgeneffekten; DSD-P-F: Madchen mit partiellen
Androgeneffekten; DSD-C-F: Madchen ohne Androgeneffekte; CO-F: Norm Médchen; MW: Mittelwert;
SD: Standardabweichung

*Vergleich mit Mddchen Norm

®Vergleich mit Jungen Norm

*p <0.05, ** p < 0.01, *** p < 0.001

Auch wenn die von uns eingesetzten Instrumente nicht zur individualpsychologischen
Diagnostik bestimmt sind, wurden diejenigen Kinder, deren Werte deutlich (mehr als 2
Standardabweichungen) unter denjenigen der Norm lagen und somit Hinweise auf eine
deutliche Einschrinkung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit gaben, einer
differenzierten Analyse unterzogen. Das Ziel dieses Vorgehens bestand darin, etwaige
Pridiktoren fiir Einschrinkungen der Lebensqualitit herauszufinden'®.

Bei der Betrachtung auf Einzelfallebene fallen insgesamt fiinf Kinder auf, bei denen
Beeintriachtigungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit in einem relevanten Ausmaf3

gemessen wurden. Nachfolgend sollen diese Kinder eingehender beschrieben werden.

KIND 5': Es handelt sich um ein zwdlfjihriges Madchen mit cAIS. Nach der Geburt
wurden keinerlei Auffalligkeiten festgestellt. Der erste Verdacht, dass eine Besonderheit
der Geschlechtsentwicklung vorliegen konnte tauchte am 7. Lebenstag auf (Hoden tastbar).
Sie besucht die 6. Klasse einer Realschule und lebt mit ihren leiblichen Eltern und einer

jingeren Schwester zusammen. In den letzten Jahren gab es nach Aussage der Eltern

'8 Eine genauere Untersuchung dariiber, warum einige Kinder deutlich bessere Werte hinsichtlich ihrer
Lebensqualitét aufweisen als die Normgruppe — und auf diesem Wege mehr tiber die Faktoren zu lernen, die
bei Kindern mit DSD besonders unterstiitzend wirken — wére ebenso interessant. Das vorhandene
Datenmaterial lieB eine solche Analyse aber leider nicht zu.

" Die Nummerierung entspricht den laufenden Nummern der Kinder in Tabelle 1 (Anhang).
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»selten besondere Belastungen durch Krankheit eines engen Familienangehorigen, durch
finanzielle Probleme oder auch durch Eheprobleme.

Nach Aussage der Eltern hat sich das Kind normal entwickelt, sie hat keinerlei
Komorbidititen. Hinsichtlich ihres Geschlechtsrollenverhaltens gibt es keine Unterschiede
zu Méadchen ohne DSD. Bisher wurde wegen der DSD keine Operation vorgenommen. Das
Maidchen ist bisher iiber seine Diagnose nicht aufgeklirt; die Eltern haben grole Angst
davor, da ihre Tochter ,,sehr sensibel* sei.

Die Eltern berichten von einer eingeschrinkten Lebensqualitét in Bezug auf die Schule. In
der Selbstauskunft zeigen die Werte eine deutliche Einschrinkung in den Bereichen

Selbstwert, Familie und Schule.

KIND 6: Dieses Kind kam mit einem kompletten Steroidbiosynthese-Defekt als
Frithgeborenes der 31.Schwangerschaftswoche zur Welt und litt in der Anfangsphase unter
zahlreichen Anpassungsproblemen und metabolischen Krisen (z.B. Salzverlust-Krise). Das
Erscheinungsbild des dufleren Genitales war unauffallig weiblich und das Kind wurde dem
weiblichen Geschlecht zugeordnet. Der Verdacht, dass eine Besonderheit der korperlichen
Geschlechtsentwicklung vorliegen konne entstand im dritten Lebensmonat des Kindes als
Nebenbefund einer korperlichen Untersuchung. Da dieses Kind weder ménnliche noch
weibliche  Sexualhormone  produzieren kann, erhdlt sie eine dauerhafte
Substitutionstherapie. Operative Eingriffe aufgrund der DSD hat es bisher nicht gegeben.
Zum Zeitpunkt der Befragung ist das Kind acht Jahre alt. Es ist entwicklungsverzogert und
leidet unter hormonell bedingtem Minderwachstum, der durch Hormonsubstitution
therapiert wird. Sie ist zum Zeitpunkt der Befragung tiber ihre Diagnose nicht aufgeklart
worden, da die Eltern dies als zu friih ansehen.

Das Maidchen lebt gemeinsam mit ihren leiblichen Eltern, zwei Briidern und einer

Schwester und besucht die zweite Klasse einer Grundschule mit durchschnittlichen
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Leistungen. Nach Aussage der Eltern ist das Méddchen gut in die Klasse integriert und hat
dort FreundInnen, wird aber manchmal wegen ihrer Korpergrofe gehanselt. Thr
Geschlechtsrollenverhalten entspricht dem gleichaltriger Maddchen.

Die Studienteilnahme dieses Kindes erfolgte — ausdriicklichen Wunsch der Eltern hin — als
das Kind zu einem mehrtidgigen Klinikaufenthalt in Liibeck war. Am Tag zuvor war eine
diagnostische Untersuchung unter Vollnarkose vorgenommen worden. Die Ergebnisse der
Elternbefragung hinsichtlich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit ihres Kindes ergab
lediglich einen im Vergleich zur Norm niedrigeren Wert im Bereich psychisches
Wohlbefinden. Die Ergebnisse der Selbstauskunft zeigen deutlich geringere Werte in allen
Bereichen des KINDL®, mit Ausnahme des Bereiches Schule (die Befragung fand in den
Ferien statt). Als Ursache fiir die berichtete verminderte Lebensqualitit kommt neben der
Storung der Geschlechtsentwicklung auch der vorliegende Minderwuchs und insbesondere

auch die aktuelle Situation des Kindes (Krankenhausaufenthalt!) in Betracht.

KIND 18: Dieses Kind war zum Zeitpunkt der Erhebung 8 Jahre alt und wéchst als Junge
auf. Er leidet unter einer syndromalen Erkrankung, die einerseits mit einer Besonderheit
der Geschlechtsentwicklung einhergeht, andererseits aber auch zur Folge hat, dass der
Junge von Geburt an taub und minderwiichsig ist. Nach einer schwierigen
Schwangerschaft (Wehentdtigkeit ab 21 SSW, Bluthochdruck, Diabetes) fiel bei Geburt —
neben massiven Anpassungsstorungen — ein Mikropenis auf. Aullerdem ist der Junge
entwicklungsverzogert, leidet unter Wahrnehmungsstérungen, Sprachstéorungen und
ADHD. Aus diesem Grunde erhdlt er psychologische Unterstiitzung. Er lebt mit zwei
jingeren Briidern und dem Lebenspartner seiner Mutter zusammen. Sein
Geschlechtsrollenverhalten entspricht dem typischer Jungen seines Alters. Nach Aussage
der Eltern hat der Junge keine Freunde und wird von anderen Kindern oft wegen seines

Verhaltens (Hyperaktivitit) gehinselt.
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Im Alter von drei Jahre wurde bei ihm eine Hodenverlagerungs-Operation vorgenommen.
AulBlerdem wurde er zwei Mal wegen seiner Gehorlosigkeit operiert (Chochlea-Implantat).
Die Mutter berichtet von einem erhdhten beruflichen Stress der Eltern in den letzten 12
Monaten und von Belastungen durch Krankheit und Problemen der Geschwister des
Jungen.

Ergebnisse hinsichtlich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit zeigen in der
Elternauskunft deutliche Einschrankungen in den Bereichen psychisches Wohlbefinden,
Selbstwert und Freunde. In der Selbstauskunft liegen die Werte fiir psychisches
Wohlbefinden und Familie deutlich unter denen der Norm. Es kann vermutet werden, dass
die Einschrinkungen stark durch die komplexen Entwicklungsprobleme und die

Horstorung verursacht werden.

KIND 23: Dieses Kind ist zum Zeitpunkt der Befragung 6 Jahre alt und wéchst als
Maidchen auf. Sie lebt zusammen mit ihren leiblichen Eltern und einem &lteren Bruder.

Das Miédchen kam mit einem unauffillig weiblichen dufleren Geschlecht zur Welt. Da
jedoch die vorangegangene Prinataldiagnostik auf einen typisch ménnlichen Karyotyp
hingewiesen hatte, entstand der Verdacht, dass eine DSD vorliegt. Aufgrund des Phénotyps
wurde das weibliche Erziehungsgeschlecht gewihlt. Ein abschlieBende Diagnose liegt bis
heute nicht vor. Bisher wurden keinerlei operative Eingriffe durchgefiihrt. Diese
Studienteilnehmerin unterscheidet sich hinsichtlich ihres Geschlechtsrollenverhaltens nicht
von Médchen der Kontrollgruppe.

Die Eltern berichten, dass sich ihre Tochter rascher entwickelt hat als andere Kinder. In
den letzten 12 Monaten vor unserer Befragung gab es keine besonderen familidren
Belastungen durch beispielsweise Tod eines nahen Angehdrigen, Krankheit oder

Arbeitslosigkeit. Das Médchen ist vor kurzem zur Schule gekommen und den Eltern ist
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nichts dariiber bekannt, dass ihre Tochter mit den Schulkameradlnnen Schwierigkeiten hat
oder von ihnen gehénselt wird.

Die Ergebnisse im Bereich gesundheitsbezogener Lebensqualitit zeigen deutliche
Unterschiede zwischen der Elterneinschiatzung und der Selbstauskunft des Kindes: Die
Eltern berichten von keinerlei Einschrankung der Lebensqualitit wahrend das Méadchen
selber deutliche Einschrinkungen hinsichtlich des Selbstwertes, der Familie und den

Freunden berichtet. Die Ursachen hierfiir bleiben unklar.

KIND 33: Es handelt sich hierbei um ein zehnjdhriges Kind mit pAIS. Die Diagnose wurde
im siebenten Lebensmonat des Kindes gestellt. Nach der Geburt fiel ein uneindeutiges
Geschlecht auf und das Kind wurde dem ménnlichen Erziehungsgeschlecht zugeordnet.
Nach Diagnosestellung wurde ein Geschlechtswechsel von ménnlich zu weiblich
vorgenommen. Die Mutter gibt an, sowohl damals als auch heute noch Zweifel beziiglich
dieser Geschlechtszuordnung gehabt zu haben bzw. zu haben.

Am Ende des ersten Lebensjahres wurde eine Gonadektomie vorgenommen. Uber
mogliche weitere Operationen (z.B. Klitorisreduktion, Vaginalkorrektur) soll das Maddchen
spéter selber entscheiden konnen.

Das Médchen lebt mit seiner leiblichen Mutter zusammen. Nach Aussage der Mutter hat
sich ihr Kind rascher entwickelt als andere Kinder — zum Zeitpunkt der Befragung besucht
das Midchen die fiinfte Klasse eines Gymnasiums. Der Ubergang von der Grundschule
zum Gymnasium bezeichnet die Mutter als eine sehr schwierige Phase. Sie weist aulerdem
darauf hin, dass ihre Tochter weniger FreundInnen als andere Kinder hat und von anderen
Kindern auch sehr héufig gehdnselt wird. Dies stiinde insbesondere damit im
Zusammenhang, dass ihre Tochter sich eher wie ein Junge verhalte und typisch
jungenhafte Interessen zeige (es handelt sich bei diesem Madchen um eines derjenigen, die

einen sehr hohen Wert auf der Cross-Gender-Skala des CBAQ-G aufweisen). Sie sei

65



insgesamt sehr aggressiv und leide zudem unter ADHD. Die Mutter verweist in der
Befragung auflerdem auf verschiedene familidre Belastungen in den letzten 12 Monaten
(durch Krankheit und Tod eines nahen Angehorigen und durch finanzielle und
arbeitsbedingte Probleme).

Das Kind ist iiber seine DSD zum Zeitpunkt der Befragung kaum aufgeklért: Sie weil3
lediglich, dass sie keine leiblichen Kinder wird bekommen kdnnen und dass sie in einigen
Aspekten ,,anders® ist als andere Médchen.

Hinsichtlich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét berichtet die Mutter von deutlichen
Beeintrichtigungen in den Bereichen Familie, Freunde und Schule. Die Ergebnisse der

Selbstbefragung zeigen deutliche Beeintrachtigungen in den Breichen Freunde und Schule.

2.2.6. Diskussion

Auf Gruppenniveau zeigen die Ergebnisse der Elternbefragung keinerlei Einschrankungen
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit der von uns untersuchten Kinder mit DSD. Die
Gruppenwerte der Kinder mit DSD liegen dariiber hinaus, insofern sie von der Norm
abweichen, liberwiegend deutlich iiber den Werten der Vergleichsgruppe.

Die Ergebnisse der Kinderbefragung fallen nicht so positiv aus wie die Einschitzungen der
Eltern, aber auch hier finden sich insgesamt keine Hinweise auf relevante
Beeintrachtigungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit der untersuchten Kinder mit
DSD, ihre Werte unterscheiden sich im Durchschnitt nicht von Normdaten. Das Auftreten
einer Diskrepanz zwischen den Ergebnissen der Eltern- und Kinderbefragung bei der
Untersuchung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét ist nicht ungewohnlich, sondern
ein in vielen Studien nachgewiesenes Phinomen (Cremeens et al., 2006; Davis et al., 2007;
Robitail et al., 2007; Varni et al., 2007). In den meisten Féllen fillt das Elternurteil
allerdings schlechter aus als die Selbstbeurteilung der Kinder. In unserer Studie kann die

Diskrepanz moglicherweise dadurch erkldrt werden, dass Eltern bei der Beurteilung der
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Lebensqualitidt ihrer Kinder im Sinne ihrer eigenen Hoffnungen und Erwartungen

antworten.

Obwohl nicht wenige der Kinder mit DSD, die an unserer Studie teilgenommen haben,
mehrmalige, umfassende und zum Teil auch mit Komplikationen verbundene medizinische
Eingriffe erlebt haben (III. 2.5.), zeigen sich keine Beeintrichtigungen der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit — weder auf der Skala ,korperliche Beschwerden®
als auch auf den anderen Skalen. Es kann vermutet werden, dass zeitnah nach
medizinischen Eingriffen Beeintrdchtigungen der Lebensqualitit vorgelegen haben; mit
Ausnahme eines Kindes lagen in unserer Studie bei allen befragten Kindern die
Operationen jedoch mehrere Monate oder Jahre zuriick. Das Ergebnis gibt Hinweis darauf,
dass Kinder bei guter Unterstiitzung Lebensereignisse wie medizinische Eingriffe rasch
verarbeiten und dass insgesamt das Vorhandensein einer korperlichen Besonderheit nicht
zwangsldufig mit einer Beeintrichtigung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
einhergeht. Dieses Ergebnis stimmt mit den Ergebnissen vieler Untersuchungen der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt von Kindern mit chronischen Erkrankungen iiberein

(z.B. Dickinson et al., 2007; Korner et al., 2006; Wagner et al., 2005).

Mit dem von uns eingesetzten Instrument wird nur die allgemeine gesundheitsbezogene
Lebensqualitét erfasst, die spezifische Belastungen bei DSD kann hierbei nicht abgebildet
werden. Wihrend fiir einige chronische Erkrankungen wie Asthma oder Diabetes
krankheitsbezogene Module zur Ergénzung vorliegen, ist dies fiir DSD nicht der Fall. Um
interindividuelle oder auch intraindividuelle Verldufe zu erfassen, wire die Entwicklung
eines diagnosespezifischen Moduls wiinschenswert.

Eine weitere Erkldrung unserer Ergebnisse konnte darin liegen, dass die von uns

untersuchten Kinder ein hohes Mal} an elterlicher Unterstiitzung und Stirkung erfahren,
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und dadurch in der Lage sind, mit ihrer Besonderheit und den teilweise damit verbundenen

Belastungen ausgesprochen gut zurecht zu kommen.

Eine explorative Einzelfallanalyse derjenigen Kinder, bei denen die Testergebnisse
Hinweise auf deutliche Einschrankungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit geben,
zeigen, dass bei einigen Kindern komplexe gesundheitliche und psychosoziale Belastungen
vorliegen.

Weder die Anzahl der vorgenommenen Operationen noch die Diagnose, das
Geschlechtsrollenverhalten des Kindes oder das Auftreten DSD-unabhingiger familidrer
Probleme konnen aber erkldren, warum gerade bei diesen Kindern Beeintrachtigungen der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt berichtet werden und bei anderen nicht. Dies
bedeutet nicht, dass diese Aspekte keinen Einfluss auf die Lebensqualitidt der Kinder
haben; sie sind aber nicht von anderen, die gesundheitsbezogene Lebensqualitit
beeinflussenden, Faktoren abzutrennen. Dieses Ergebnis weist darauf hin, dass die
Entwicklung einer zusédtzlichen storungsspezifischen Skala zur Ergénzung der allgemeinen
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt erforderlich ist, um Einschrinkungen ggf. auf das
Storungsbild zuriickfiihren zu konnen.

Weiterhin wirken sich familidre Aspekte wie beispielsweise das Familienklima auf die
Lebensqualitét der Kinder aus — eine Dimension, die in dieser Studie nicht erfasst wurde.
Auffillig ist, dass bei zweien der Kinder, die Beeintrichtigungen der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt aufweisen, ein ADHD diagnostiziert wurde und sie
wegen aggressiven Verhaltensauffalligkeiten Probleme im Bereich ,,soziale Kontakte*
haben. Der Zusammenhang zwischen ADHD und Beeintrachtigungen der Lebensqualitit
wurde in der Literatur vielfach beschrieben (Escobar et al., 2005 & 2008; Hampel &

Desman, 2006; Pongwilairat et al., 2005).
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2.3. Kindliche Verhaltensauffalligkeiten

2.3.1. Spezielle Fragestellung

Wie bereits in der Einleitung eingehend erortert sollte untersucht werden, ob Kinder mit
DSD ein erhohtes Risiko fiir Verhaltensauffalligkeiten haben. Erwartet werden konnten

sowohl emotionale Probleme als auch soziale und familidare Probleme.

2.3.2. Methoden
Zur Erhebung etwaiger Verhaltensauffilligkeiten von Kindern mit DSD wurden
verschiedene Instrumente eingesetzt:

(1) Der CBCL (.,Child Behavior Checklist*“)(Achenbach et al., 1998): Es handelt sich

hierbei um einen in Deutschland sehr géngigen Fragebogen. Er wurde dafiir konzipiert,
eine systematische Einschitzung der Eltern tiber beobachtete Verhaltensweisen ihrer
Kinder zu erheben, die auf psychische Probleme hinweisen konnten.

Fir diesen Fragebogen liegen Cut-Off Werte zur Feststellung vorliegender
Verhaltensauffilligkeiten vor. Als klinisch auffillig gelten dabei Verhaltensausprigungen
mit einem T-Wert von >70. Dies entspricht einem Prozentrang von > 98 in der
Referenzpopulation. T-Werte im Bereich von 67-70 werden als Ubergangsbereich

zwischen auffilligem und unauffilligem Verhalten definiert.

Der Fragebogen umfasst 100 (CBCL/1,5-5) bzw. 113 (CBCL/4-18) Items, die auf einer
dreistufigen Skala (nicht zutreffend — etwas oder manchmal zutreffend — genau oder hiufig
zutreffend) von den Eltern beantwortet werden.

Es liegen fiir die Altersgruppen 1,5 — 5 Jahre und 4 —18 Jahre zwei verschiedene Fassungen

vor, in denen der CBCL folgende Bereiche differenziert:
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Alterstufe: 1,5 -5 Jahre: 4 — 18 Jahre:

Emotionen sozialer Riickzug

Angst / Depressionen korperliche Beschwerden
korperliche Beschwerden dngstlich-depressiv
Riickzug soziale Probleme
Schlafprobleme schizoid-zwanghaft
Aufmerksamkeitsprobleme Aufmerksamkeitsprobleme
aggressives Verhalten dissoziales Verhalten

aggressives Verhalten

(2) projektiver Test: Zur Erhebung etwaiger Verhaltensauffilligkeiten wurden dariiber

hinaus mit Kindern ab 6 Jahren ein projektiver Test anhand von 4 Bildkarten durchgefiihrt
(GEp, angelehnt an Preuss/Landsberg, 1996). Die Bildkarten (siche Abbildungen 14 im
Anhang) zeigten potentiell konfliktbeladene Situationen. Die Kinder wurden gebeten, eine
dieser Karten auszuwéhlen und dazu eine Geschichte zu erzdhlen. Diese Geschichten der
Kinder wurden mit ihrer Zustimmung aufgenommen und spéter transkribiert.

Fiir unsere Studie verwendeten wir die Original-Karten ,Sozialer Druck unter
Gleichaltrigen® und ,,Familiengesprich bei Tisch® aus dem GEp (Preuss & Landsberg,
1996; Abbildungen 1 und 2 im Anhang). Zusétzlich entwickelten wir je eine Karte zu den
Themen ,,Umkleidesituation beim Sport“ und ,,Untersuchungssituation beim Arzt*
(Abbildungen 3 und 4 im Anhang), um den Kindern die Moglichkeit zu bieten, iiber DSD-

spezifische Probleme und Angste zu sprechen.

Zusétzlich zu diesen Instrumenten flieBen in die Beurteilung von Verhaltensauffalligkeiten

und —problemen Erkenntnisse ein, die wir im Rahmen von qualitativen Interviews mit den

Kindern und Eltern gewonnen haben.
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2.3.3. Ergebnisse

(1) CBCL:

Bei den Kindern im Alter von 2—4 Jahren, deren Eltern den CBCL fiir die jiingeren Kinder
beantwortet haben, liegen keinerlei Verhaltensauftilligkeiten oder Hinweise auf etwaige

Verhaltensprobleme vor.

Die Ergebnisse der Kinder von 5 — 12 Jahren sollen in folgendem Diagramm
veranschaulicht werden (Abbildung 5): Das Diagramm zeigt jeweils, wie viele Kinder der
Studiengruppe sich im Normbereich, im Grenzbereich oder im Auffilligkeitsbereich der
einzelnen Skalen befinden. Die an den einzelnen Balken der Darstellung angegebenen

Zahlen entsprechen der Anzahl der Kinder in diesem Bereich.

Abbildung 5: CBCL-Auswertung
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Insgesamt wird deutlich, dass die von uns untersuchten Kinder mit DSD im allgemeinen
keine erhohte Rate an Verhaltensauffilligkeiten zeigen. Es finden sich in dieser Gruppe
allerdings fiinf Kinder, die auf mehreren Skalen gleichzeitig entweder im Grenz- oder im

Auffalligkeitsbereich liegen:

KIND 13?°: Es handelt sich hier um einen zehnjihrigen Jungen mit pAIS, der als
Einzelkind bei seinen Ileiblichen Eltern aufwichst. Nach einer problemlosen
Schwangerschaft fiel er durch eine schwere Hypospadie auf. Die Geschlechtszuweisung
als Junge stand fiir die Eltern und behandelnde Arzte nie in Frage. Der Junge wurde bisher
zehn mal operiert (es gab Komplikationen wie beispielsweise eine Fistelbildung). Er
besuchte zum Zeitpunkt der Befragung die vierte Klasse einer Grundschule mit
tiberdurchschnittlichen Leistungen.

Die Eltern berichten von Verhaltensauffalligkeiten ihres Sohnes: Er sei sehr jahzornig und
ablehnend, dann wieder vollkommen unzugénglich und in sich gekehrt. Auch in der Schule
gibe es wegen seines aggressiven Verhaltens oft Probleme, sowohl mit den Lehrern als
auch mit den Mitschiilern, bei denen er nicht sehr beliebt sei. Die Eltern geben an, im
letzten Jahr durch Eheprobleme und Probleme auf der Arbeit sowie der Angst vor
Arbeitslosigkeit stark belastet gewesen zu sein.

Das Geschlechtsrollenverhalten und die Geschlechtsidentitit dieses Kindes entsprechen
dem eines typischen Jungen seines Alters.

Die Werte dieses Kindes im CBCL liegen im Bereich Angst/Depressionen im
Grenzbereich und in den Skalen sozialer Riickzug, soziale Probleme und dissoziales
Verhalten im Auffilligkeitsbereich. Zusammenfassend kann gesagt werden, dass bei dem
Jungen eine Anpassungsstorung bei einer chronischen Erkrankung und zahlreichen

Krankenhausaufenthalten vorliegt.

2 Nummerierung gemiB laufender Nummer in Tabelle 1 (Anhang).
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KIND 18: Zu einer ndheren Beschreibung sieche KIND 18 in Kapitel III. 2.2.5. (Ergebnisse
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt). Im CBCL liegen die Werte dieses Kindes auf den
Skalen soziale Probleme, schizoid/zwanghaft und Aufmerksamkeitsprobleme im Bereich
klinischer Auffilligkeit. Ein Zusammenhang zwischen der vorliegenden ADHD und den
multiplen Entwicklungsproblemen dieses Kindes und den Verhaltensauffilligkeiten

erscheint sehr wahrscheinlich.

KIND 26: Dieses Kind ist zum Zeitpunkt der Befragung sieben Jahre alt und wichst als
Maidchen auf. Sie lebt gemeinsam mit ihrer Mutter und — seit wenigen Wochen — mit
derem derzeitigen Lebenspartner. Zu ihrem leiblichen Vater hat sie seit der Trennung der
Eltern keinerlei Kontakt mehr. Die Mutter des Kindes hat keine Berufsausbildung
absolviert und lebt von Sozialhilfe. Sie berichtet von einer lange durch Gewalt und
Alkoholmissbrauch gepriagten Familiengeschichte. Sie erzdhlt, dass sie sich seit langem
durch die Erziehung ihrer Tochter als vollkommen {iberfordert empfindet. Threr
Interpretation nach zeigt ihr Kind eine aggressive, insbesondere auf sie als Mutter
ausgerichtete Verhaltensstorung. Thr Kind liige, betriige und mache ihr aus Bosheit das
Leben schwer. Sie habe auch schon mehrmals um psychologische Unterstiitzung
nachgesucht, aber vonseiten des Jugendamtes seien nur unangemessene Hilfsangebote
gekommen, die ihr selbst als Mutter die ,,Schuld* an den Problemen gegeben habe.

Das Kind fiel nach der Geburt durch ein uneindeutiges, eher weiblich imponierendes
Genitale auf und wurde dem weiblichen Erziehungsgeschlecht zugewiesen. Innerhalb des
ersten Lebensmonats wurde die Diagnose Gonadendysgenesie gestellt. Im Alter von
anderthalb Jahren wurden eine Gonadektomie und eine operative Scheidenkorrektur
vorgenommen. Seitdem war das Kind wegen seiner DSD nicht mehr in é&rztlicher

Behandlung.
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Die Ergebnisse hinsichtlich geschlechtstypischer Aktivititen & Interessen (FAI) zeigen
keine Auffailligkeiten im Vergleich zu anderen Méadchen. Im CBCL liegen die Ergebnisse
des Kindes auf der Skala Angst/Depressionen im Grenzbereich und auf den Skalen
dissoziales Verhalten und aggressives Verhalten erreicht es Werte, die deutlich im Bereich
klinischer Auffalligkeit liegen. Auszugehen ist bei diesem Kind von einer reaktiven
Verhaltensstorung  bei  erheblich  belastenden  psychosozialen und familidren

Kontextfaktoren.

KIND 31: Bei diesem Kind handelt es sich um eines derjenigen, die auf der Cross-gender
Skala des CBAQ-G (siehe Kapitel I11.2.1.3.) einen deutlich erhohten Wert zeigen.

Das Kind kam mit einem uneindeutigen Genitale auf die Welt. Im Alter von 14 Tagen
wurde es dem ménnlichen Geschlecht zugeordnet. Die Diagnose Gonadendysgenesie
wurde im 10. Lebensmonat gestellt, die Geschlechtszuweisung von Junge zu Maidchen
gedndert und eine Gonadektomie sowie eine Klitorisreduktion vorgenommen. Die Eltern
wurden in die Entscheidungen hinsichtlich der Geschlechtszuweisung kaum einbezogen. In
Bezug auf die vorgenommenen Operationen war die Aufklarung der Eltern offenbar sehr
liickenhaft®'.

Das Kind lebt zusammen mit seinen leiblichen Eltern und einer jiingeren Schwester. Sie
hat dhnlich viele Freunde und Freundinnen wie andere Kinder und spielt sowohl mit
Jungen als auch mit Médchen. Thr Geschlechtsrollenverhalten entspricht allerdings eher
dem eines typischen Jungen und ihre Eltern berichten von zahlreichen Aussagen des
Kindes die darauf hinweisen, dass es darauf hofft, ein Junge zu werden, wenn es élter wird.
Gegeniiber ihrer Mutter habe sie geduBlert, sie wiirde sich die Briiste abschneiden, wenn ihr

welche wachsen wiirden, denn das sei doch ,,eklig®.

*! Der tatsichliche Hergang ist heute kaum zu rekonstruieren, Operationsberichte fehlen. Nach Aussage der
Eltern sollte lediglich eine Laparoskopie zu Diagnosezwecken vorgenommen werden.
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Aufgrund ihres eher jungenhaftem Verhaltens und ihres jungenhaften Kleidungsstils wird
sie hdufig von anderen Kindern gehinselt.

Die Mutter berichtet, dass es im Laufe des letzten Jahres besondere Belastungen durch
Eheprobleme, seelische und finanzielle Probleme und Krankheitsfille in der Familie
gegeben habe.

Im CBCL liegen die Werte des Kindes auf der Skala aggressives Verhalten im Grenz- und

auf den Skalen Angst/Depressionen im Auffalligkeitsbereich.

KIND 33: Eine genaue Beschreibung findet sich unter Kapitel III. 2.2.5., KIND 33
(Ergebnisse gesundheitsbezogene Lebensqualitit). Die Ergebnisse des CBCL zeigen fiir
die Skala soziale Probleme einen Wert im Grenzbereich und fiir die Skalen
Angst/Depressionen, Aufmerksamkeitsprobleme, dissoziales Verhalten und aggressives

Verhalten Werte im Auffilligkeitsbereich.

(2): Projektiver Test:

An dem projektiven Test nahmen 14 Kinder teil. Drei von ihnen suchten sich mehr als eine
Bildkarte aus, zu denen sie etwas erzdhlen wollten, so dass insgesamt 18 Geschichten
entstanden.

Bei der Auswahl der Karten wurde eine deutliche Tendenz sichtbar: Acht Kinder wihlten
die Karte ,sozialer Druck unter Gleichaltrigen®, jeweils drei Kinder die Karten
,Familiengesprich bei Tisch® und ,,Untersuchungssituation beim Arzt* und kein Kind die
Karte ,,Umkleidesituation beim Sport*“ als erste Wahl.

Die Linge der erzdhlten Geschichten lag zwischen 30 Sekunden und 4 2 Minuten

(Nachfragen der Interviewerin eingeschlossen).
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In den Geschichten #uBerte keines der Kinder ein auffilliges AusmaB an Angsten,
Depressionen, Aggressionen oder Tendenzen zu sozialem Riickzug.

In den Geschichten zum Thema ,,sozialer Druck unter Gleichaltrigen® beschreiben die
Kinder Probleme der Mannschaftsaufteilung fiir ein FuBballspiel: Einige Variationen
stellen das Thema ,Midchen gegen Jungen* ins Zentrum der Geschichte, wobei
beispielsweise das als ungliicklich empfundene Gesicht eines Médchens auf der Karte so
interpretiert wird, dass sie sehr ehrgeizig ist und lieber in der Jungenmannschaft spielen
wiirde, weil ,,diese sowieso gewinnen. Andere Interpretationen der Karte gehen in die
Richtung, dass die als traurig und eher ungliicklich empfundenen Kinder eigentlich keine
Lust haben, FuB3ball zu spielen, sondern lieber etwas anderes spielen wiirden. Die Kinder,
die solche Geschichten erzdhlen, bieten (zumeist auf Nachfrage) eine Losung des Problems
an: Entweder schldgt ein Kind vor, erst einmal Fuf3ball zu spielen und anschlieBend ein
Spiel, das die anderen bevorzugen oder die befragten Kinder weisen darauf hin, dass
diejenigen Kinder, die nicht so gut Fu3ball spielen, es doch erst einmal versuchen sollten,
vielleicht klappe es doch besser als erwartet und ansonsten iiberlegten sich alle Kinder
gemeinsam etwas Neues.

Die Kinder, die diese Karte auswéihlten, beschreiben einhellig, dass sie zwar von
Situationen wissen, in denen Kinder von der Gruppe ausgestoBen und gehinselt werden,
dass das ,,bei ihnen“ aber nicht vorkdme und sie das auch als sehr ungerecht empfinden.
Diejenigen Kinder, die sich mit einer Person auf der Karte identifizieren konnen, wihlen
nicht die Kinder (ein Junge und ein Maédchen), die traurig aussehen und — den
Interpretationen einiger Kinder zufolge — etwas ,,auflerhalb® der Gruppe stehen oder ein
Problem haben, sondern (je nach Geschichte) das Kind, das einen Losungsvorschlag
prasentiert.

Lediglich ein Madchen der Studiengruppe sticht mit seiner Erzédhlung deutlich heraus: Sie

interpretiert die auf der Karte dargestellte Szene dahingehend, dass die Jungs die Médchen
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auslachen wiirden, weil sie selbst einen Penis und die Méidchen eine Scheide haben. Aus
der Perspektive dieses Kindes verstecken die Kinder auf dem Bild ihre Genitalien hinter
den Hinden, weil sie Angst haben ausgelacht zu werden. Das Madchen hélt dann einen
langen Monolog dariiber, dass es nicht in Ordnung sei, andere Kinder auszulachen und
dass es egal sei, ob man einen Penis oder eine Scheide habe, denn das ist ,,alles normal*
und niemand bréuchte sich fiir etwas zu schimen.

Dieses Kind ist zum Zeitpunkt der Befragung 7 Jahre alt. Die Ursache ihrer DSD ist nicht
vollstédndig geklért, es handelt sich aber um eine syndromale Erkrankung, die u. a. auch mit
einem Wachstumshormonmangel einhergeht (zur Beschreibung siehe Kind Nr. 22 in
Tabelle 1 im Anhang). Festgestellt wurde die DSD aufgrund einer Diskrepanz zwischen
dem prinatalen Befund des Karyotyps und dem Phénotyp bei Geburt. Sie wurde im Alter
von zweieinhalb  Jahren  gonadektomiert; dies war bisher der einzige
Krankenhausaufenthalt im Zusammenhang mit der DSD.

Das Médchen lebt gemeinsam mit seiner Mutter und den GroBeltern. Sie ist allgemein
entwicklungsverzogert und besucht noch keine Schule, ist aber sehr selbstbewusst und sehr
redegewandt. Sie bezeichnet sich selbst eindeutig als Maddchen, welches allerdings auch
gerne mit typischem Jungenspielzeug spielt.

Das Kind wurde von ihrer Mutter iiber ihre korperlichen Besonderheiten (nicht nur
beziiglich ihrer DSD) offen aufgekldrt und hat ein fiir ihr Alter deutlich
tiberdurchschnittliches Wissen iiber den menschlichen Korper und dessen Funktionen. Sehr
auffillig ist der ausgeprigte Gerechtigkeitssinn des Miadchens und ihre in Erzéhlungen
immer wieder auftauchende Solidaritdt mit Schwicheren, Kleineren etc.. Das Thema
»anderen helfen ist ihr sehr wichtig.

Sie berichtet davon, dass andere Kinder sie hdufig auslachen und hénseln, weil sie sehr
klein ist und weil ,,ihre Scheide anders aussieht”. Sie versuche dann diesen Kindern zu

erkldren, warum dies so ist und dass das ganz normal ist (und nichts Schlechtes), merkt
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allerdings immer wieder, dass die anderen Kinder das alles gar nicht verstehen und das
macht sie sehr wiitend. Sie trdumt davon, alle, die iiber sie lachen, einmal einzuladen und
thnen alles zu erkldren, so dass sie endlich verstehen und nicht mehr lachen (sie hat z.B.
auch angeregt, dass es im Kindergarten ein Buch tiber den Korper gibt, das sich die Kinder
ansehen konnen — sie bemédngelt, dass die meisten Kinder im Kindergarten keine Ahnung
vom menschlichen Kdrper haben).

Das Kind zeigte weder bei der berichteten gesundheitsbezogenen Lebensqualitit noch bei
den Verhaltensstorungen auffillige Werte. Dies konnte dahingehend interpretiert werden,
dass dem Kind trotz wahrgenommener Probleme durch ein offenes Familienklima und

soziale Unterstiitzung eine Adaptation und ein gutes Coping gelingt.

Die Geschichten zum Thema ,,Familiengespréach bei Tisch* handeln {iberwiegend von der
Problematik ,,Essen“: Entweder mag das Kind das Essen nicht und ist deshalb traurig oder
die Mutter sagt, es solle nicht zu viel essen. In einem anderen Fall hat ein Kind ein Glas
umgestoBen und wird deshalb ausgeschimpft. Insgesamt wird die Stimmung innerhalb der
Familien in diesen Geschichten als eher belastet beschrieben.

Ein Kind erzdhlt dem hingegen eine sehr frohliche Geschichte, bei welcher die Familie
gerade beim Friihstiick sitzt und anschlieBend einen Ausflug in einen Freizeitpark
unternimmt, wo alle gemeinsam einen sehr schonen Tag verleben.

Insgesamt erzdhlen die Kinder zu dieser Karte sehr alltigliche und ,harmlose®
Geschichten. Auf Nachfrage hin kann sich keines der Kinder mit einer auf der Bildkarte

dargestellten Person identifizieren.

Bei den Geschichten zu der Karte ,,Untersuchungssituation beim Arzt* werden durchweg
Geschichten erzihlt, in denen der Arzt / die Arztin von den Kindern als Vertrauensperson

dargestellt wird, die bei Krankheiten hilft und dafiir sorgt, dass ,,alles wieder besser* wird.
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Die Kinder berichten in diesem Zusammenhang von Kopfschmerzen und Husten, bei
denen der Arzt / die Arztin hilft. Es gibt keinerlei Andeutungen von Angsten dem Arzt /
der Arztin gegeniiber oder von dem Gefiihl, dass bei der medizinischen Versorgung Dinge
geschehen (z.B. dass das Kind sich ausziehen und betrachten lassen muss), die das Kind
nicht mdchte und die ihm unangenehm sind.

Bei den Erzéhlungen zu dieser Karte sticht wiederum die Geschichte eines Médchens
(siche oben) heraus, da sie als einzige dezidiert das Thema ,,Genitalien/korperliche
Abweichung von der Norm* thematisiert: Sie erzdhlt zu dieser Karte, dass das Madchen
beim Arzt keine Angst haben muss, weil der Arzt ja ,,alles kennt und alles weill* und sie
deshalb nicht auslachen wird. In ihrer Geschichte weist sie darauf hin, dass der bei der
dargestellten Untersuchungssituation anwesende Junge sehr erstaunt dariiber ist, dass der
Arzt nicht lacht (sie spricht es nicht explizit aus, aber aus dem Zusammenhang ldsst sich
vermuten, dass sie meint: er lacht nicht iiber das Aussehen der Genitalien des Miadchens).
Auch hier ist wieder ihr Fazit: ,,Es ist alles normal und es gibt keinen Grund, jemanden

auszulachen.*

2.3.4. Diskussion

Weder in den Ergebnissen des CBCL noch in denen des projektiven Tests zeigen sich auf
Gruppenniveau Hinweise auf gehdufte Verhaltensprobleme und -auffilligkeiten der Kinder
mit DSD.

Die Einschitzung der Eltern hinsichtlich etwaiger Verhaltensprobleme ihrer Kinder, wie
sie im qualitativen Interview geduBert werden, deckt sich mit den Angaben, die sie bei der
Bearbeitung des CBCL machen. Sie schildern ihre Kinder mehrheitlich als ,,ganz normale
Kinder®, die - wie es bei anderen Kindern auch auftritt — manchmal Probleme mit anderen
Kindern oder Lehrern haben, in manchen Situationen leicht aufbrausen oder sich still

zurlickziehen. Bei denjenigen Kindern, bei denen die Eltern Verhaltensprobleme berichten,
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wird dies nicht zwingend auf deren ,,Besonderheit” (DSD) zuriickgefiihrt. Auch andere
Erklarungen, wie beispielsweise das Temperament des Kindes oder auch eine Verdnderung
in der Familiensituation (Umzug etc.) werden in die Interpretation mit einbezogen.
Insbesondere beim Thema ,,Hénseleien* durch andere Kinder zeigt sich, dass diese zwar
durchaus vorkommen, aber nicht im Zusammenhang mit der Storung der korperlichen
Geschlechtsentwicklung stehen, sondern andere Griinde haben (z. B. Minderwuchs, Brille,

rote Haare).

Auf Einzelfallebene ergibt sich bei differenzierter Betrachtung zwar kein einheitliches
Muster, es zeigt sich aber, dass diejenigen Kinder, bei denen die Ergebnisse des CBCL auf
Verhaltensprobleme hinweisen, in ihrer Geschichte besonderen Belastungen ausgesetzt
waren: Beide Kinder, die deutliches Cross-Gender-Verhalten (CBAQ-G) zeigen, weisen
auch im CBCL Auffilligkeiten auf*>. Bei diesen Kindern wurde die Geschlechtszuordnung
im Alter von mehreren Monaten von ménnlich zu weiblich gedndert. Zwei der im CBCL
auffilligen Kinder weisen auch Beeintrdchtigungen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitét auf. So ergeben sich fiir ein Kind mit auffilligen CBCL-Skalenwerte in den
Bereichen soziale Probleme, aggressives Verhalten und dissoziales Verhalten
Einschrinkungen in der Lebensqualitit in den Bereichen Familie, Freunde und Schule.
Auffillig ist auBerdem, dass die Eltern von drei Kinder, die im CBCL auffillige Werte
erreichen, von vielfdltigen besonderen Belastungen der Familie (Krankheit, Tod,

Trennung, finanzielle Probleme) berichten.

Bei der Durchfithrung des projektiven Tests wurde deutlich, dass die Aufgabenstellung
vielen der untersuchten Kinder sehr schwer fiel. Das Ergebnis, dass die Kinder fast

ausschlieBSlich ,,Standardsituationen® entwerfen und sich aus ihren Geschichten keinerlei

*2 Die Auffilligkeiten bestehen auch dann, wenn die im CBCL enthaltenen Items zu geschlechtstypischen
Verhalten nicht mit einbezogen werden.
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Hinweise auf soziale oder psychische Probleme ergeben, sollte dementsprechend nicht
iiberinterpretiert werden. Es kann auch als ein Hinweis dafiir gesehen werden, dass das
Leben von Kindern sehr vielseitig und komplex ist und die DSD nur einen Teilaspekt ihres
Lebens darstellt, der offenbar nicht zwingend eine zentrale Rolle in ihrem Erleben und

Empfinden spielt.

2.4. Elterliche Belastungen

2.4.1. Spezielle Fragestellungen

Eltern von Kindern mit DSD sind — je nach Diagnose, dem Zeitpunkt der Diagnosestellung
und der Ausprdgung der korperlichen Besonderheit — unterschiedlichen Belastungen
ausgesetzt (Cohen-Kettenis & Pfifflin, 2003).

Besondere elterliche Belastungen durch ein Kind mit DSD konnten durch etwaige
dauerhafte oder wiederholt auftretende korperliche Beschwerden der Kinder, durch
mehrfache Operationen oder auch durch die Notwendigkeit regelméfBiger medizinischer
Konsultationen oder Behandlungen entstehen. Dariiber hinaus wird vermutet, dass eine
besondere Belastung der Eltern durch vermehrtes ,,Sich-Sorgen um das Kind“ entsteht.
Vorliegende Literatur (z. B. Cohen-Kettenis & Pfifflin, 2003; Reinecke et al., 2004) gibt
deutliche Hinweise darauf, dass Eltern von Kindern mit DSD insbesondere
Traumatisierung ihres Kindes durch Hénseleien vonseiten anderer Kinder und
Stigmatisierung des Kindes sowie der gesamten Familie beflirchten (z. B. Frohling, 2003;
Simmonds, 2004). Eine haufige Reaktion besteht darin, die DSD des Kindes zu
Tabuisieren (z. B. Frohling 2003; Lang, 2006; Reinecke et al., 2004; Simmonds, 2004).
Dies kann allerdings zu einer weiteren Belastung der Eltern fiihren, da ihnen durch das
Verschweigen der Besonderheit des Kindes die Mdglichkeit genommen wird, sich mit

anderen Personen (Freunde/Familie etc.) iiber ihre Sorgen, Fragen und Entscheidungen
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auszutauschen und sie dariiber hinaus fortwéhrend der Befiirchtung ausgesetzt sind, das

,,Geheimnis® konne entdeckt werden.

Aus der Literatur ist aulerdem bekannt, dass fiir Eltern die Geburt eines Kindes mit
uneindeutigem Genitale oder die Diagnose einer DSD zu einem spéteren Zeitpunkt eine
gro3e Belastung darstellt (z. B. Gollii et al., 2007; Jirgensen et al., 2006; Low & Hutson,
2003; Slijper et al.,, 1998). Da es sich bei den Storungen der korperlichen
Geschlechtsentwicklung um seltene Erkrankungen handelt, die zudem in einem
,,Tabubereich“ (Frohling, 2003; Simmonds, 2004) angesiedelt und in der Offentlichkeit
weitgehend unbekannt sind, trifft die Eltern dieses Ereignis in den meisten Féllen

vollkommen unvorbereitet.

Eine besondere Belastung der Eltern von Kindern mit DSD entsteht auch dadurch, dass
viele dieser Eltern sich an der Besonderheit ihres Kindes schuldig fiihlen (Carmichael &
Alderson, 2004; Cohen-Kettenis & Pfaftlin, 2003; Diamond & Watson, 2004b; Reinecke et
al., 2004; Simmonds, 2004; Slijper et al., 2000). Dies trifft insbesondere dann zu, wenn es
sich bei der DSD des Kindes um eine vererbte Form (z. B. AIS) handelt.

Neben dem Gefiihl, an der DSD urséchlich ,,Schuld® zu sein, berichten Eltern haufig von
Schuldgefiihlen oder Angsten, die sich auf Entscheidungen richten, welche im weiteren
Verlauf der Entwicklung des Kindes gefallt wurden und werden (Carmichael & Alderson,
2004; Jirgensen et al., 2006). Die Eltern von Kindern mit DSD sind sich zumeist sehr
bewusst dariiber, dass die Wahl eines Erziehungsgeschlechts und die darauf aufbauende
Entscheidung fiir oder gegen eine operative Angleichung des Genitales fiir das gesamte

weitere Leben ihres Kindes elementare und teilweise unwiderrufliche Entscheidungen®

 Hierbei ist anzumerken, dass auch die Entscheidung, keine Entscheidung iiber das Erziehungsgeschlecht zu
treffen und keine operativen MaBinahmen durchfiihren zu lassen, als Entscheidungen gelten muss. Auch hier
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sind. Da in den wenigsten Félle wirklich eindeutige Prognosen zur korperlichen und
psychosexuellen Entwicklung des Kindes gegeben werden konnen, bleibt den Eltern —
auch nach sorgsamster Abwigung — immer die Unsicherheit, eventuell ,falsch*
entschieden zu haben. Der Prozess der Entscheidungsfindung selber und die andauernde
Angst, die gefillten Entscheidungen konnten sich als Fehlentscheidungen herausstellen,
bedeuten fiir viele Eltern eine immense dauerhafte Belastung (Carmichael & Alderson,

2004; Jiirgensen et al., 2006; Reinecke et al., 2004).

2.4.2. Methoden
Zur Erhebung elterlicher bzw. familidrer Belastungen wurden ein standardisierter

Fragebogen und ein qualitatives Instrument eingesetzt.

(1) Parenting Stress Index (PSI) (Trdster, 1999): Mit dem PSI wird einerseits das Ausmaly
elterlicher Belastung durch das Kind und andererseits die von den Eltern wahrgenommene
soziale Unterstiitzung erhoben. Wir verwendeten in unserer Studie eine deutsche Kurzform
dieses Fragebogens (siche Tabelle 2), die 67 Items umfasst. Der Fragebogen unterscheidet
zwischen einem ,,Kindbereich* und einem ,,Elternbereich®.

Im Kindbereich werden Aspekte zusammengefasst, die vom Kind selbst ausgehen:
Hyperaktivitdt/Ablenkbarkeit, Anpassungsfahigkeit, positive Verstdrkung/Interaktion,
Stimmung, Akzeptierbarkeit und Anforderungen.

Der Elternbereich beinhaltet Aspekte elterlicher Belastungen: Gesundheitliche
Beeintriachtigungen, Depression, soziale Isolation, Zweifel an der elterlichen Kompetenz,
elterliche Bindung, personliche Einschrinkungen, Beeintrachtigung der Partnerschaft.
Dartliber hinaus erhebt der Fragebogen die von den Eltern wahrgenommene soziale

Unterstiitzung.

besteht die Moglichkeit, dass diese Entscheidung Konsequenzen hat, die sich eventuell spéter aus Sicht der
Eltern selbst oder ihrer Kinder als problematisch erweist.
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(2) Narratives Interview zur ,.Geschichte des Kindes*

Zusatzlich zu den standardisierten Instrumenten (s. Tabelle: Instrumente / Eltern)
beinhaltete unsere Studie ein ausfiihrliches qualitatives Interview mit moglichst beiden
Elternteilen. Da unser Erkenntnisinteresse hierbei primir auf die ,,Binnensichten (Dausin,
1996) der Befragten selbst, ihre subjektiven Erfahrungen, Interpretationen und
Wissensbestdande, ausgerichtet war, nutzten wir die Technik des ,narrativen Interviews*
(Schiitze, 1977, 1983). Diese Methodik erschien uns als insbesondere dafiir geeignet,
Einschitzungen der Eltern hinsichtlich ihrer Belastung durch ihr Kind mit einer DSD zu
erheben, da es im Gegensatz zum PSI nicht nur gegenwdrtige Belastungen erfasst, sondern
die Erfahrungen der Eltern seit der Schwangerschaft mit dem ,,betroffenen* Kind bzw. der

Geburt des Kindes beleuchtet.

Die Eltern wurden durch eine erzdhlgenerierende Eingangsfrage aufgefordert, die
,»Geschichte” des Kindes zu erzdhlen. Unterstiitzt durch die Zugzwénge des Erzihlens
(Schiitze, 1977) werden durch die Stegreiferzahlung eigenerlebter Erfahrungen Themen
und Aspekte sichtbar, die in konventionellen Interviews zumeist unerwéhnt bleiben
(Schiitze,1976). Es  handelt sich somit um eine ,narrativ-retrospektive
Erfahrungsaufbereitung* (Schiitze 1976), bei welcher die Eltern die damalige Situation und
damit verbundene Gefithle und Einschitzungen aus heutiger Sicht schildern und

interpretieren.

Die narrativen Interviews wurden - mit Einverstindnis der Interviewpartnerlnnen -
aufgenommen und anschlieBend transkribiert. Die Analyse des Datenmaterials wurde
entsprechend des von Glaser und Strauss (zuerst 1967) entwickelten Konzeptes einer

,»Grounded Theory* vorgenommen.
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2.4.3. Ergebnisse
Das vorliegende Datenmaterial erlaubt lediglich eine deskriptive Darstellung der

Ergebnisse.

(1) Ergebnisse des Parenting Stress Index (PSI)

Die Ergebnisse des PSI (Tabelle 15, Anhang) zeigen, dass die von uns befragten Eltern von
Kindern mit DSD von keinerlei signifikant erhdhten Belastung im Vergleich zu Eltern der
Kontrollgruppe berichten. Einzige signifikante Abweichungen von der Kontrollgruppe
finden wir bei Jungen mit partiellen Androgenetfekten (DSD-P-M) auf den Skalen ,,soziale
Isolation* und ,,Beeintrachtigungen der Partnerschaft: Auf beiden Skalen erreichen sie
signifikant niedrigere Werte als Jungen der Kontrollgruppe — die Eltern fiihlen sich in
diesen Bereichen also deutlich weniger belastet.

Auch die Auswertung des PSI entsprechend einer Unterteilung in ,,Kindbereich®* und
,Elternbereich® zeigt keine signifikanten Unterschiede zwischen Kindern der

Kontrollgruppe und den Kindern unserer Studiengruppe.

Die explorative Analyse auf Einzelfalleben ergibt deutlich erhohte elterliche Belastungen
(mehr als 2 Standardabweichungen oberhalb der Kontrollgruppe) bei zwei
Eltern/Elternpaaren im PSI:

KIND 18: Dieses Kind wurde bereits in den Kapiteln zur gesundheitsbezogenen
Lebensqualitidt und im Kapitel Verhaltensauffilligkeiten beschrieben. Im PSI ergeben sich
deutliche Belastungen auf den Skalen Anpassung, Akzeptanz und Anforderungen (alle
Kindbereich) und auf der Gesamtskala fiir den Kindbereich. Im Elternbereich ist dariiber
hinaus der Wert der Skala gesundheitliche Beeintrachtigungen deutlich {iber dem

Durchschnitt. Als Ursachen der besonderen elterlichen Belastungen kénnen hier die
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allgemeine Entwicklungsverzogerung, die Schwerhorigkeit und das Vorliegen einer

ADHD benannt werden.

KIND 33: Auch bei diesem Kind gab es bereits Auffilligkeiten im Fragebogen zur
gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt (KINDL; Beschreibung des Kindes siehe dort) und
im CBCL (siehe Kapitel III. 2.3.3). Im PSI werden deutlich erhohte Werte auf den Skalen
Hyperaktivitit, Anpassung, Interaktion und Anforderungen (alles Kindbereich) und im
Gesamtwert fiir den Kindbereich erreicht. Im Erwachsenenbereich sind die Werte der

Skalen elterliche Kompetenz und Gesamtwert Elternbereich deutlich erhéht.

(2) Ergebnisse der narrativen Interviews
Insgesamt wurde mit 46 Eltern von Kindern mit DSD narrative Interviews durchgefiihrt.

Die Interviews dauerten zwischen 30 und 145 Minuten.

Wie vermutet, nahm das Thema ,,elterliche Belastungen® in den narrativen Interviews viel
Raum ein und ergab ein weitaus differenzierteres Bild, als die Ergebnisse des PSI
vermuten lassen: Auch wenn die meisten Eltern berichten, dass sie im Laufe der Jahre
gelernt haben, mit der Besonderheit ihres Kindes umzugehen und dass das Thema
Hntersexualitdt im Alltag kaum gegenwértig ist und auch zu keinen besonderen
Belastungen fiihrt, gibt es doch einige spezifische Phasen und Themen, die viele befragte
Eltern als durchaus belastend schildern:
= Geburt eines Kindes mit uneindeutigen Genitalien /  unklarer
Geschlechtszugehdrigkeit: Eltern, bei deren Kindern die Stérung der korperlichen
Geschlechtsentwicklung direkt oder kurz nach der Geburt festgestellt wurde,

erleben diese Situation - bis auf wenige Ausnahmen - als vollkommen unerwartet
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und reagieren im ersten Augenblick ungldubig, verunsichert oder schockiert. Sie
sehen sich plotzlich mit vielerlei Fragen und Entscheidungsnotwendigkeiten
konfrontiert, {iber die sich die meisten von ihnen bisher kaum Gedanken gemacht
hatten. Insbesondere die Miitter erzdhlen in den Interviews, dass sie die ersten Tage
nach der Geburt ihres Kindes wie in einem ,,Schockzustand* verlebt hitten und von
Trauer, Unsicherheit und Angst {iberwiltigt gewesen seien. Ahnlich verhilt es sich,
wenn die besondere Geschlechtsentwicklung des Kindes erst zu einem spéteren
Zeitpunkt (z. B. bei kompletter Androgeninsensitivitét; cAIS) festgestellt wird.
Mehrere Faktoren erhdhen die Belastung, die fiir Eltern von diesen Situationen
ausgeht:
Unsicherheit des medizinischen Personals im Umgang mit Eltern und Kind
(z. B. Abbruch der Kommunikation; Trennung des Kindes von der Mutter /
den Eltern, ohne dass eine medizinische Notwendigkeit dafiir vorliegt,
ungeeignete Begriffswahl im Gespréch)
viele Eltern haben das Bediirfnis, so schnell wie mdglich eine Entscheidung
dartiiber zu treffen, in welchem Geschlecht thr Kind aufwachsen / leben soll.
Klare Entscheidungskriterien gibt es aber in vielen Fille bis heute nicht
Unsicherheiten der Eltern im Umgang mit sozialem Umfeld: Was sollte
erzéhlt werden? Mit wem kann oder sollte tiber die Situation gesprochen
werden? Wie kann auf Fragen der Familie, der Freunde, der anderen Eltern
im Krankenhaus etc. geantwortet werden?
gesundheitliche Probleme des Kindes
als sehr belastend schildern alle Eltern die Zeitspanne, bis eine endgiiltige
Diagnose vorliegt bzw. bis eine Entscheidung dariiber gefillt wurde, in

welchem Geschlecht das Kind aufwachsen soll
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medizinische Untersuchungen und Behandlungen: Bei der Mehrzahl der Kinder
mit einer DSD sind — zur Diagnosestellung oder auch zur Kontrolle — mehrmalige
und / oder regelméfBige medizinische Untersuchungen notwendig. Dies stellt fiir
Eltern (und Kinder) nicht nur eine zeitliche, sondern hiufig auch eine emotionale
Belastung dar. Dariiber hinaus entschlieen sich viele Eltern ,betroffener” Kinder
dazu, ihr Kind operativ behandeln zu lassen (siehe auch Kapitel 1X), was von allen
Eltern - auch in den Féllen, wo sie mit der medizinischen Betreuung zufrieden sind
und es zu keinen Komplikationen kommt - als sehr belastend geschildert wird.

Pubertét: In den narrativen Interviews nimmt die Unsicherheit der Eltern in Bezug
auf mogliche Probleme in der Pubertit thematisch einen sehr hohen Stellenwert ein.
Wiéhrend die Probleme der Kindheit und die speziellen Anforderungen durch die
besondere Geschlechtsentwicklung des Kindes iiberwiegend als befriedigend geldst
angesehen werden, erscheint die Pubertit als eine Lebensphase, in welcher auf das
,betroffene Kind selbst und auf dessen Eltern schwer abschitzbare
Herausforderungen zu kommen. Dies ergibt sich einerseits daraus, dass ein grof3er
Teil der Eltern ihre Kinder (bisher) nicht oder kaum iiber deren Besonderheit
aufgeklart haben und Angst verspiiren, weil ihnen bewusst ist, dies spitestens mit
Beginn der Pubertit tun zu miissen. Einige Eltern schildern in diesem
Zusammenhang die Befiirchtung, das unbesorgte und gliickliche Leben ihres
Kindes wiirde durch diese Mitteilung beendet. Dariiber hinaus machen sich einige
Eltern sehr groBBe Sorgen dariiber, dass ihre Kinder in der Pubertét — insbesondere
wenn es um die ersten sexuellen Erfahrungen geht — negative Erlebnisse haben und
von anderen Menschen abgelehnt und ausgeschlossen werden konnten. Eine
weitere Frage einiger Eltern, die sie teilweise bereits wihrend der frithen Kindheit

ihrer Kinder sehr bewegt und belastet, beschéftigt sich mit der zukiinftigen
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Zufriedenheit des Kindes hinsichtlich des wvon den Eltern gewéhlten
Erziehungsgeschlechtes und den vorgenommenen operativen Eingriffen.
Akzeptanz des Kindes: In den Interviews thematisieren die Eltern Angste und
Sorgen dariiber, ob ihr Kind es durch seine Besonderheit im Leben schwerer haben
wird als andere Menschen. Diese Sorgen und die Frage, auf welche Weise sie als
Eltern dazu beitragen konnen, ihrem Kind ein gliickliches Leben zu ermdglichen,
bewegt alle befragten Eltern und bedeutet fiir viele von ihnen eine besondere
Herausforderung.

Familiare Belastungen / Partnerschaft: Der familidre und partnerschaftliche
Umgang mit einer besonderen, eventuell als belastend empfundenen Situation,
kann sehr unterschiedlich sein. Im Hinblick auf die Geburt eines Kindes mit einer
Storung der korperlichen Geschlechtsentwicklung wird in einigen Interviews
deutlich, dass die Situation teilweise durchaus als familidre Belastung angesehen
wird. Dies ist insbesondere dann der Fall, wenn Partnerlnnen und
Familienmitglieder sich gegenseitig ,,Schuld* an der Situation geben oder aber
wenn es — beispielsweise zwischen den Eltern — unterschiedliche Vorstellungen
dariiber gibt, wie mit der Situation umgegangen werden sollte (beispielsweise bei
Fragen des Erziehungsgeschlechtes, Entscheidungen iiber Operationen). Teilweise
kommt es zu einem Riickzug der Kernfamilie von anderen Familienangehorigen, da
die Ansicht besteht, diese konnten mit der Besonderheit des Kindes nicht umgehen
und wiirden es ablehnen.

Einige der befragten Miitter erzdhlen von besonderen Belastungen, da sie sich bei
diesem Thema von ihren Partnern allein gelassen fiithlen; zwei Miitter nennen
ausdriicklich die schwierige Situation nach der Geburt eines Kindes mit besonderer

Geschlechtsentwicklung als Ursache einer Trennung vom Vater des Kindes.
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Mehrere Interviewte machen aber auch deutlich, dass gerade die besondere
Situation des Lebens mit einem Kind mit untypischer Geschlechtsentwicklung sehr
zur Stabilisierung und Intensivierung des familidren und partnerschaftlichen

Zusammenhalts beigetragen hat.

2.4.4. Diskussion

Beziiglich der Belastungen der Eltern ergibt sich ein uneinheitliches Bild: Wiahrend die
Ergebnisse des standardisierten Fragebogens (PSI) insgesamt keine erhdhten Belastungen
der befragten Eltern anzeigen, ergibt die Auswertung der qualitativen Elterninterviews,
dass sie sich in der Mehrzahl zumindest phasenweise durchaus besonderen Belastungen
ausgesetzt sehen (vgl. auch Duguid et al., 2007). Der Unterschied in den Ergebnissen
konnte darin begriindet sein, dass der von uns verwendete Fragebogen (PSI) nicht sensitiv
genug ist, die DSD-spezifischen Belastungen zu erfassen.

Nahe liegend erscheint uns auch die Erklarung, dass es offenbar besondere Phasen gibt, in
denen die Belastung besonders grof3 ist (z. B. kurz nach der Geburt, bei Diagnosestellung)
und Phasen, in denen das Thema ,,Intersexualitit™ keine wesentliche Rolle im Alltag der
Familien spielt. Die unterschiedlichen Ergebnisse aus Fragebogen und Interview lielen
sich dann dadurch erkldren, dass der Fragebogen vorrangig auf eine Einschédtzung der
aktuellen Belastung abzielt (die zum Zeitpunkt der Studienteilnahme als eher gering
eingeschitzt wird), wihrend das offene Interview die ,,Geschichte des Kindes* behandelt
und den Eltern dadurch Raum gibt, auch in der Vergangenheit liegende Situationen
besonderer Belastungen und Anforderungen und zukiinftig erwartete Probleme (z. B. in der

Pubertit) zu thematisieren.

Die Einzelfallanalyse zeigt zwei Kinder, deren Eltern von deutlich erhéhten Belastungen

berichten. Beide dieser Kinder sind auch in den Bereichen Lebensqualitit und
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Verhaltensprobleme auftéllig. Bei beiden dieser Kinder wurde ein ADHD diagnostiziert.
Bei einem Kind liegen zusétzlich zur DSD eine Reihe von Entwicklungsproblemen und
korperlichen Einschrinkungen (Taubheit, Sprachstérungen) vor, das andere Kind ist vor
allen Dingen wegen seines geschlechtsuntypischen Verhaltens auffillig. Dies ldsst es
stimmig erscheinen, dass die elterlichen Belastungen insbesondere im Kindbereich von den
Eltern/ der Mutter als sehr hoch eingeschitzt werden.

Sowohl bei diesen deutlich belasteten Eltern als auch bei den Eltern insgesamt zeigt sich
kein Zusammenhang zwischen Ausmal} der elterlichen Belastung und dem Ausmal} an
vorhandener sozialer Unterstiitzung. Die Belastung von Eltern hingt auch nicht mit der

Diagnose des Kindes oder der Anzahl der vorgenommenen Operationen zusammen.

2.5. Zufriedenheit mit der medizinischen Behandlung / Betreuung und Umgang mit
DSD

2.5.1. Spezielle Fragestellungen

Aus der Literatur (z.B. Dreger, 1998; Migeon et al., 2002a; Reinecke et al., 2004;
Simmonds, 2004) und AuBerungen betroffener Eltern und heute erwachsener Personen mit

“* und in personlichen

DSD (z. B. in Internet-Foren zum Thema ,Intersexualitit
Gespriachen) wird deutlich, dass auch heute noch die Aufklarung vonseiten des
medizinischen Personals hinsichtlich Diagnose und Prognose haufig als unzureichend
empfunden wird. Zu der elterlichen Beurteilung der Ergebnisse operativer Malnahmen bei
einer DSD gibt es bisher in der Literatur keine Angaben. Auch fehlen iiber die
autobiographische Darstellung von Einzelfillen hinausgehende Erkenntnisse zu der Frage,
wie Familien mit der besonderen korperlichen Geschlechtsentwicklung eines Kindes

umgehen: Wem gegeniiber wird die DSD thematisiert und welche Erfahrungen machen die

Familien dabei ? Wird das Kind selbst altersgeméaf aufgeklart ?

2 siehe z. B. www.netzwerk-is.de, www.intersex-menschen-xyfrauen.de/phpBB2/index.php,
http://65694 rapidforum.com/
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2.5.2. Methoden

Medizinische Aspekte, wie beispielsweise die Diagnose des Kindes, Art, Anzahl und
Zeitpunkt von Operationen und anderen medizinischen Behandlungen, Komplikationen der
Behandlungen und Zufriedenheit der Eltern mit der medizinischen Behandlung und
Betreuung wurden im ,,Fragebogen fiir Eltern (s. Tabelle 2) erhoben. Durch eine Anzahl
von offenen Fragen hatten die Eltern hier auBerdem die Mdglichkeit, ihre Wiinsche sowohl
hinsichtlich der medizinischen Behandlung von DSD als auch in Bezug auf einen
angemessenen gesellschaftlichen Umgang mit dem Thema ,Intersexualitit zu
formulieren.

In einem weiteren Teil dieses Fragebogens gaben die Eltern Auskunft {iber ihren
personlichen Umgang mit der korperlichen Besonderheit ihres Kindes: Dies beinhaltete
Fragen zum Informationsmanagement (mit wem sprechen die Eltern iiber die DSD ihres
Kindes? Ist das Kind aufgeklért ?) und zu Erfahrungen damit.

Die Angaben des Fragebogens wurden durch Informationen aus den narrativen Interviews,
die mit den Eltern gefiihrt wurden, ergénzt. In diesen offenen Interviews waren neben den
Aspekten der Zufriedenheit mit der medizinischen Behandlung und Betreuung Fragen der

Aufklarung des sozialen Umfeldes und des Kindes selbst ein zentrales Thema.

Das vorliegende Datenmaterial erlaubt lediglich eine deskriptive Darstellung der

Ergebnisse.

2.5.3. Ergebnisse
2.5.3.1. Geschlechtszuweisung
Bei insgesamt 24 der untersuchten Kinder (72,7 %) war bereits kurz nach der Geburt

offenkundig, dass eine besondere Geschlechtsentwicklung vorliegt — entweder aufgrund
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eines untypischen Erscheinungsbildes des duBBeren Genitales oder (in drei Féllen) weil das
Ergebnis einer prinatalen Chromosomenbestimmung mit dem Aussehen des duferen
Genitales bei Geburt nicht iibereinstimmte. Bei den anderen 9 Kindern umfasste die
Spanne, in der der Verdacht aufkam, dass die Geschlechtsentwicklung des Kindes

Besonderheiten aufweisen konne, sieben Tagen bis hin zu 3 Jahren (MW 6,1 Monate).

Bei 28 (84,8 %) der untersuchten Kinder wurde sofort nach der Geburt eine
Geschlechtszuweisung vorgenommen. Bei den anderen fiinf Kindern fiel eine
Entscheidung tiber die Geschlechtszuweisung innerhalb der ersten 14 Lebenstage. Bei vier
Kindern wurde die initiale Geschlechtszuweisung (in allen Fillen war diese ménnlich)
spater noch einmal gedndert. Ein Kind war zu diesem Zeitpunkt vier Wochen alt, bei zwei
Kindern wurde die Anderung des Erziehungsgeschlechts am Ende des ersten Lebensjahres
vorgenommen und ein Kind war bereits drei Jahre alt, als der Wechsel vom ménnlichen
zum weiblichen Erziehungsgeschlecht stattfand. Die Entscheidung, eine Anderung des
Erziehungsgeschlechts vornehmen zu lassen, beruhte in allen Féllen auf einer in der
Zwischenzeit gestellten Diagnose, bei welcher nach Ansicht von Eltern und ArztInnen von
einer relativ schlechten Prognose fiir eine kiinftige korperliche Entwicklung in Richtung

»Mann‘ ausgegangen werden musste.

2.5.3.2. Operationen

Bei insgesamt fiinf Kindern wurden keinerlei operative Mallnahmen in Zusammenhang mit
der besonderen korperlichen Geschlechtsentwicklung durchgefiihrt. Mit einer Ausnahme,
einem Kind, bei dem bisher keine abschlieBende Diagnose gestellt werden konnte, handelt
es sich hierbei um Médchen mit cAIS (Untergruppe DSD-C-F). Bei einem Kind mit cAIS
wurde eine Leistenbruch-Operation durchgefiihrt, ohne jedoch die Hoden zu entnehmen.

Ein weiteres Mddchen mit der Diagnose cAIS wurde im ersten Lebensjahr gonadektomiert.
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Bei Kindern aus der Untergruppe DSD-P-F (partielle Androgeneinfliisse, weibliches
Erziehungsgeschlecht) wurden folgende Operationen vorgenommen: 13 von ihnen (86,7
%) wurden gonadektomiert; diese Operation wurde im Durchschnitt im Alter von 1,2
Jahren (SD 0,56 J.) durchgefiihrt. Bei fiinf Kindern (33,3 %) dieser Gruppe wurde eine
operative Scheidenanlage bzw. operative Scheidenkorrektur vorgenommen. Dies geschah
im ersten bis dritten Lebensjahr (MW 1,7 J.). AuBerdem wurde bei sieben Kindern (46,7
%) dieser Untergruppe eine Klitorisreduktion vorgenommen, das durchschnittliche Alter
bei diesem Eingriff war 1,6 J. (SD 0,98).

Bei zwei Kindern mit pranatalen Androgeneffekten, die als Jungen aufwachsen (DSD-P-
M), wurde lediglich eine operative Verlagerung der Hoden in den Hodensack
vorgenommen. Bei allen anderen Jungen der Gruppe DSD-P-M wurde eine operative
Penisbegradigung bzw. ein operativer Penisaufbau durchgefiihrt. Das durchschnittliche
Alter der Kinder lag bei diesen Eingriffen bei 1,6 Jahren, (SD 0,47 bei Penisbegradigung,

0,59 bei Penisaufbau).

Insgesamt wurde bei 17 Kindern (51,5 %) lediglich eine Operation durchgefiihrt, sechs
Kinder 18,9 %) wurden zweimal operiert, zwei Kinder (6,1 %) dreimal, und zwei Kinder
(6,1 %) viermal. Bei einem Kind sind 10 Operationen durchgefiihrt worden. Im
Durchschnitt sind es haufiger diejenigen Kinder unserer Studiengruppe, die als Jungen
aufwachsen, bei denen mehrere Operationen durchgefiihrt wurden.

Jedes Kind, bei dem eine oder mehrere Operationen durchgefiihrt wurden, hat bis zum

Zeitpunkt der Studienteilnahme durchschnittlich 20 Tage im Krankenhaus gelegen.

Bei zehn Kindern (35,7 %) kam es infolge der Operationen zu Komplikationen

(Entziindungen, Fistelbildung, Harnré6hrenverengungen etc.).
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Insgesamt sind die Eltern mit den Operationsergebnissen ,,sehr zufrieden* bis ,,zufrieden®.
Kritik duBern Eltern allerdings hinsichtlich der Aufklarung im Vorfeld der Operation.
Einige Eltern hatten den Eindruck, die Arzte seien in diesem Spezialgebiet wenig
kompetent und wiirden widerspriichliche Uberzeugungen vertreten, so dass es fiir die
Eltern sehr schwer sei, eine fundierte Entscheidung hinsichtlich der Vor- und Nachteile

moglicher Operationen zu féllen.

2.5.3.3. Diagnosemitteilung

Einige Eltern duBern auBerdem Kritik an den Umstidnden der Diagnoseiibermittlung und
der Verstindlichkeit der Informationen: Nur 19 Eltern (57,6 %) geben an, die Diagnose sei
thnen in einem ausfiihrlichen Gesprich erldutert worden. Immerhin sechs Eltern (18,2 %)
berichten, die Diagnosemitteilung habe ,,zwischen Tiir und Angel* stattgefunden. Nur
knapp die Hilfte der befragten Eltern (48,5 %) hatte den Eindruck, die Diagnose
vollstindig verstanden zu haben, wihrend 39,4 % angaben, sie hdtten bei der Mitteilung
der Diagnose nur ,einiges verstanden” oder insgesamt ,nicht verstanden®, was ihnen

gesagt wurde.

2.5.3.4. Erfahrungen im Umgang mit Arztinnen und medizinischem Personal
Im Umgang mit Arztlnnen und medizinischem Personal haben die von uns befragten
Eltern sehr unterschiedliche Erfahrungen gemacht. Einige Eltern schildern durchaus
positive Erfahrungen und heben hervor, dass sie es sehr hilfreich empfanden, wenn
die Arztlnnen sich Zeit nahmen, auf Fragen der Eltern (und ggf. der Kinder)
einzugehen
es gelang, eine Atmosphédre der Ruhe zu schaffen und wertfreie Begrifflichkeiten

beziiglich der Besonderheit des Kindes zu benutzen
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die Arztlnnen versucht haben, den Eltern bei ihrer Entscheidungsfindung hinsichtlich
der Wahl eines Erziehungsgeschlechtes und etwaiger Operationen beiseite zu stehen

und ggf. den Kontakt zu Spezialistinnen oder Selbsthilfegruppen zu bahnen.

Diesen positiven Erfahrungen steht eine Reihe von negativen Erfahrungen gegeniiber,
wobei sich hier einige Kritikpunkte als besonders hdufig herauskristallisieren.
Viele Eltern kritisieren den als unsensibel empfundenen Umgang mit Eltern und Kind
kurz nach der Geburt: Arztlnnen und medizinisches Personal seien nach der Geburt
eines Kindes mit DSD teilweise sehr verunsichert gewesen und reagierten entweder mit
tibertriecbenem Aktionismus (so wurde das Kind oftmals — ohne dass medizinische
Griinde dafiir vorlagen — von der Mutter getrennt und in eine Kinderklinik gebracht)
oder aber mit Schweigen.
Eltern werden teilweise unvollstidndig iiber den Zustand ihres Kindes aufgeklart oder
die Aufklarung findet in einem unangemessenem Rahmen (z. B. im Beisein Fremder)
statt.
Es werden — manchmal ohne Wissen und Zustimmung der Eltern — medizinische
Untersuchungen durchgefiihrt.
Eine sehr hdufige Kritik der Eltern richtet sich gegen das ,,Zur-Schau-Stellen® ihres
Kindes, z.B. durch Fotoaufnahmen oder aber auch dadurch, dass Kolleglnnen oder
StudentInnen hinzugerufen werden, um dieses ,,besondere* Kind zu betrachten.
Psychologische Betreuung wird nicht angeboten und in Arztgesprichen werden
ausschlieBlich medizinische Aspekte (Diagnoseschritte, Operationsmoglichkeiten)

behandelt.

Die Wiinsche, die StudienteilnehmerInnen hinsichtlich einer Betreuung von Kindern mit

DSD und ihren Familien duBlern, ergeben sich groftenteils aus den oben geschilderten
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Berichten ihrer Erfahrungen (sensibler Umgang, vollstindige und verstdndliche
Aufklarung etc.). Darliber hinaus berichten viele Eltern, dass sie einen Austausch mit
anderen ,,betroffenen* Familien oder auch mit Erwachsenen, bei denen eine DSD vorliegt,
als sehr hilfreich empfunden hitten. Sie hitten sich gewiinscht, von ihren Arztlnnen
Informationen iiber Selbsthilfegruppen zu bekommen. Mehrere Eltern weisen auch darauf
hin, dass sie sich eine umfassende Aufkldrung von Fachkreisen und der Gesellschaft
insgesamt liber das Thema ,Intersexualitidt” wiinschen (z. B. Studierendenunterricht,
Hebammenschulungen, Aufklarung in den Schulen), um langfristig die Akzeptanz dieser

Besonderheit zu erhohen.

2.5.3.5. Umgang mit DSD

Eine zentrale Frage aller Eltern, bei deren Kind eine besondere korperliche
Geschlechtsentwicklung festgestellt wurde, richtet sich auf den Umgang mit dieser
Tatsache: Mit wem sollen sie dariiber sprechen? Ist es sinnvoll, die Familie, Freunde,
KindergirtnerInnen und Lehrerlnnen des Kindes ,.einzuweihen®“? Wie werden diese

reagieren? Fiihrt ein offener Umgang dazu, dass das Kind gehénselt und ausgestofen wird?

Eine weitere fiir Eltern sehr wichtige Frage ist die, ab welchem Alter und auf welche Art
und Weise sie mit ihrem Kind selbst {iber dessen besondere Geschlechtsentwicklung

sprechen sollten.

Im Folgenden soll auf einige zentrale Aspekte des Umgangs mit der besonderen

Geschlechtsentwicklung und den Erfahrungen, die Familien damit gesammelt haben,

eingegangen werden.
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(1) Aufklarung der Familie und des sozialen Umfeldes

Die Frage nach der Aufklirung der Familie tiber die besondere korperliche
Geschlechtsentwicklung des Kindes steht selbstverstiandlich in engem Zusammenhang mit
dem allgemeinem Ausmall an Offenheit in der Familie und dem gesamten Familienklima.
Fiir einige Eltern ist es selbstverstindlich, dass Verwandte iiber die DSD des eigenen
Kindes aufgeklart werden — einerseits, weil den Familienangehdrigen das untypische
Aussehen des Kindes sowieso auffallen wiirde bzw. weil thnen auffallen wiirde, dass das
Kind héufig medizinisch untersucht oder im Krankenhaus behandelt wird. Andererseits
haben aber auch viele Eltern das Bediirfnis, ihre Verwandten aufzuklaren, weil sie sich der
familidren Unterstiitzung sicher fithlen und es als Entlastung empfinden, Fragen und
Entscheidungen hinsichtlich der DSD des Kindes mit Familienmitgliedern zu besprechen.
Insgesamt geben fast 70 % der befragten Eltern an, dass ihre Familie {iber die besondere
korperliche Geschlechtsentwicklung des Kindes aufgeklart sei.

Andere Elternpaare entschlieBen sich, die Familie grundsitzlich — eventuell mit Ausnahme
weniger eng vertrauter Einzelpersonen — nicht {iber die DSD des Kindes aufzuklidren. Ein
wichtiger Beweggrund hierfiir ist beispielsweise die Einschidtzung, dass gerade éltere
Familienangehorige (z. B. die GroBeltern der Kinder) ,,so etwas* nicht verstehen und dem
Kind gegenliber mit Ablehnung reagieren konnten. Auch eigene Schuld- und
Schamgefiihle werden von den Eltern als Motiv genannt, die Angehdrigen nicht aufklaren
zu wollen. Dariiber hinaus empfinden einige Eltern das Thema als zu intim, um mit ihrer
Familie dartiber sprechen zu wollen. 21,2 % der befragten Eltern geben an, nur sehr nahe
stehende Verwandte aufgekldart zu haben; 9,1 % der Eltern haben ihre Familie nicht

aufgeklart.

Bei der Aufkldrung des sozialen Umfeldes (eigene FreundInnen, Bekannte) spielen

dhnliche Beweggriinde eine Rolle wie bei der Aufklarung der Familie: Eltern wégen bei

98



der Entscheidung zwischen dem Schutz des Kindes und seiner Intimsphidre und dem
eigenen Bediirfnis, tiber das Thema zu sprechen und sich mit anderen Menschen dariiber
auszutauschen, ab. Acht Familien (24,2 %) geben an, ,alle* Personen des sozialen
Umfeldes aufgeklart zu haben. Im Interview wird dies hiufig auch damit begriindet, dass
das ,,Tabu Intersexualitidt* durch einen mdglichst offenen Umgang iiberwunden werden
soll, da dies als eine Chance angesehen wird, gesellschaftliche Stigmatisierungen von

Menschen mit DSD langfristig durch Aufkldrung zu iberwinden.

Ein Grofiteil der befragten Eltern (48,5 %) haben lediglich enge Freunde und Freundinnen
tiber die Besonderheit ihres Kindes / ihrer Kinder aufgekliart. Zwei Familien, die ihr
soziales Umfeld aufgeklart haben, geben an, sie hitten heute Zweifel, ob dies richtig
gewesen sei. Bei sechs Familien (18,2 %) wurde das soziale Umfeld nicht aufgeklirt und
die Eltern weisen darauf hin, dass sie dies auch nicht mochten, da sie befiirchten, ein
offener Umgang wiirde dem Kind moéglicherweise schaden. Im Interview begriinden diese
Eltern ihre Entscheidung, das soziale Umfeld nicht aufzukléren, beispielsweise damit, dass
sie die ,,Gesellschaft” fiir noch nicht reif genug halten, Menschen mit einer ,,uneindeutigen
Geschlechtszugehdrigkeit wirklich zu akzeptieren. Ein anderes Argument besteht darin,
dass Eltern angeben, nicht ohne Einwilligung der betroffenen Kinder selbst mit anderen
Personen iiber deren DSD reden zu wollen, da sie dies als eine Verletzung der Intimsphére
ihres Kindes betrachten. Threr Ansicht nach soll das Kind spéter selbst dariiber entscheiden
konnen, wer iiber seine besondere korperliche Geschlechtsentwicklung etwas erfahren soll
und nicht schon auf ein Umfeld treffen, in dem ,alle” iiber sehr personliche Aspekte

,,Bescheid wissen®.

Kontaktpersonen des Kindes selbst - wie z. B. Kindergértnerlnnen, LehrerInnen oder auch

Spielkameradlnnen — werden insgesamt selten iiber die Besonderheit des Kindes
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aufgeklart: Fiinf Familien (15,6 %) geben an, die Kontaktpersonen seien ,,alle aufgeklart®,
bei acht Familien (24,2 %) sind einige Kontaktpersonen aufgeklirt worden. Es handelt sich
dabei zumeist um Tagesmiitter und KindergartnerInnen, also um Personen, von denen die
Eltern annehmen, dass sie die korperliche Besonderheit des Kindes ( z. B beim Wickeln)
sowieso sehen. Die Aufkldrung der Eltern erfolgt zumeist aus der Motivation heraus,
etwaige unangemessene Reaktionen dieser Kontaktpersonen durch frithzeitige Aufkléarung
zu vermeiden.

Sechs Familien (18,2 %) geben an, sie hitten die Kontaktpersonen des Kindes bisher zwar
nicht aufgeklirt, wiirden dies aber in naher Zukunft gerne tun. Als Motivation hierfiir
nennen die Eltern beispielsweise den Wunsch, dass die Kontaktpersonen im Anschluss an
ein aufkliarendes Gespriach etwaigen Hinseleien gegeniiber sensibler reagieren konnen.
AuBerdem erhoffen sie, dass ein Aufklarungsgespriach eventuell mehr Verstindnis der
Kontaktpersonen gegeniiber etwaigem geschlechtsuntypischem Verhalten ihrer Kinder
hervorrufen wird.

13 Familien (39,4 %) halten eine Aufkldrung von Kontaktpersonen des Kindes nicht fiir

sinnvoll und lehnen sie ab.

Die lberwiegende Mehrheit der Familien hat im Zusammenhang mit der Aufklarung
positive Erfahrungen gemacht: 84,8 % der Befragten geben an, durch die Aufklarung
anderer Personen sei es zu keinerlei Verhaltensdnderungen dieser Personen gegeniiber dem
Kind und / oder den Eltern gekommen. 11 Eltern (33,3 %) geben an, dass das Verhéltnis
durch ein aufklirendes Gespréch sogar teilweise enger und vertrauensvoller geworden sei.
Nur in einem Fall kam es nach der Aufklirung zu dem Abbruch einer
Freundschaftsbeziehung, da die ins Vertrauen gezogene Person ihr Wissen an andere

Personen weitergegeben hat.
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Keine Familie berichtet von negativen Auswirkungen auf das Kind infolge einer

Aufklarung anderer Personen iiber dessen DSD.

(2) Aufklérung des Kindes

Die Frage nach dem richtigen Zeitpunkt und einer angemessenen Art und Weise der
Aufklarung des Kindes selbst beschéftigt alle befragten Eltern.

Die in unserer Studie befragten Eltern &uBlern - bis auf zwei Ausnahmen - die
Uberzeugung, dass das Kind ab einem gewissen Alter ein Recht darauf habe, iiber die
Diagnose, medizinische Hintergrinde und bisherige medizinische Behandlungen
aufgeklart zu werden. Die Ansichten dariiber, in welchem Alter die Aufkldrung stattfinden
soll, gehen allerdings sehr auseinander.

Wihrend eine kleine Anzahl von Familien (6) die Strategie verfolgt, ihre Kinder im
Verlauf der gesamten Kindheit Schritt fiir Schritt mit ihrer Besonderheit vertraut zu
machen, gibt eine groBe Mehrzahl der Befragten an, sie wiirden darauf warten, dass ihr
Kind ihnen Fragen stellt, auf die sie dann moglichst altersgemill zu antworten versuchen.
In den Interviews wird deutlich, dass die meisten Eltern befiirchten, eine Aufklarung wiirde
fiir ihr Kind das Ende ihrer ,gliicklichen Kindheit* bedeuten. Diese Uberzeugung hat
hiufig zur Folge, dass der Zeitpunkt der Aufkldrung (bzw. der Beginn des
Aufklarungsprozesses) so weit wie irgend moglich nach hinten verschoben wird. In den
(hdufigen!) Fillen, in denen die Kinder nicht konkret nachfragen - entweder, weil sie
keinen Anlass fiir Fragen sehen oder aber auch weil sie spiiren, dass ihre Eltern vermeiden,
tiber das Thema zu sprechen — fillt es den Eltern dann sehr schwer, den

Aufklarungsprozess aktiv zu beginnen.

Insgesamt kann festgestellt werden, dass zum Zeitpunkt der Studienteilnahme lediglich

fiinf Kinder unserer Studiengruppe zu einem gewissen Grad (je nach Alter) iiber ihre DSD
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informiert waren. Zwei Kindern, die als Madchen aufwachsen, hatten die Eltern mitgeteilt,
dass sie spdter keine Kinder bekommen koénnen. Diejenigen Kinder, die als Jungen
aufwachsen, wussten zumeist, dass sie am Penis operiert worden waren; genauere
Hintergriinde waren ihnen aber nicht bekannt.

Die meisten Eltern streben an, spitestens zu Beginn der Pubertit mit ihren Kinder tiber ihre

korperlichen Besonderheiten zu sprechen.

2.5.4. Diskussion

Unsere Ergebnisse zeigen, dass in den meisten Fillen eine Geschlechtszuweisung in den
ersten Tagen nach der Geburt vorgenommen wurde. Dieses Vorgehen entspricht sowohl
den friither gdngigen Empfehlungen nach Money’s ,,optimal gender policy* (sieche vorn) als
auch den heutigen Empfehlungen der Konsensus Konferenz, die 2005 in Chicago stattfand
(Hughes et al., 2006). Bei zwei der Kinder, die an unserer Studie teilgenommen haben,
wurde das initiale Erziechungsgeschlecht nach mehreren Monaten (aber innerhalb des ersten
Lebensjahres) von miannlich zu weiblich gedndert. Bei diesen beiden Kinder handelt es
sich um diejenigen, die sowohl insgesamt deutliche Verhaltensprobleme zeigen als auch
Auffilligkeiten hinsichtlich ihres Cross-Gender-Verhaltens aufweisen. Eines dieser Kinder
fiel dariiber hinaus wegen Beeintrachtigungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
auf. Ob ein Zusammenhang zwischen diesen Auffilligkeiten und der Anderung des
Erziehungsgeschlechts besteht kann kaum beantwortet werden. Dieses Ergebnis wiirde
aber die Hypothese, dass eine Geschlechtszuweisung moglichst friih stattfinden sollte, um
Verhaltensprobleme - insbesondere hinsichtlich des Geschlechtsrollenverhaltens - zu
vermeiden, stiitzen. Gegen diese Hypothese spricht in unserer Studie das eine Kind, bei
dem die Anderung des Erziechungsgeschlechts von minnlich zu weiblich erst Ende des
dritten  Lebensjahres  vorgenommen  wurde: Dieses Kind zeigt keinerlei

Verhaltensprobleme, Auffilligkeiten hinsichtlich seines Geschlechtsrollenverhaltens, der
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Geschlechtsidentitit oder der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit, ohne dass besondere

protektive Faktoren erkennbar sind.

Unsere Ergebnisse hinsichtlich der vorgenommenen Operationen weisen darauf hin, dass
sich die Empfehlungen der Arbeitsgruppe um Diamond (s.v.), Operationen, die nicht
medizinisch indiziert sind, erst dann vorzunehmen, wenn das Kind selbst seine informierte
Zustimmung geben kann, wenig durchgesetzt haben. Dies betrifft sowohl rein
,kosmetische* Operationen, wie die Klitorisreduktion als auch operative Scheidenanlagen
oder Scheidenkorrekturen und Gonadektomien. Bei einem Grofiteil der untersuchten
Kinder mit DSD wurde in einem Alter, in dem es ihnen noch nicht mdglich ist, ihre
informierte Einwilligung (,informed consent“) zu geben, operative Mallnahmen
vorgenommen. Begriindet werden diese Operationen vielfach nicht durch medizinische
Notwendigkeiten, sondern durch den elterlichen Wunsch einer kosmetischen Angleichung
des Genitales an das gewihlte Erziehungsgeschlecht. Dieser Wunsch der Eltern resultiert
aus ihrer Befiirchtung, ihr Kind wiirde von anderen Menschen (insbesondere Peers)
gehinselt und diskriminiert werden, wenn das Genitale sich auffillig von dem anderer
Kinder unterscheide.

Die  Héufigkeit der in  frither Kindheit durchgefiihrten  kosmetischen
Angleichungsoperationen stellt keine Besonderheit unseres Samples dar, sondern
entspricht den Ergebnissen anderer Studien (z. B. Richter-Appelt, 2004). Seit mehreren
Jahren werden diese — nicht medizinisch indizierten — Operationen an
nichteinwilligungsfahigen Kindern jedoch kontrovers diskutiert (Aaronson, 2001; Beh &
Diamond, 2000; Chase, 1998; Creighton, 2001, 2005; Diamond & Sigmundson, 1997;
Dreger, 1998; Hughes et al., 2006; Schober, 2004; Slijper, 2003; Ude-Koeller et al., 2006;

Wisniewski et al., 2000; Zaparackaite et al., 2004).
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Bei Kindern mit cAIS 14aBt sich, ausgehend von unseren Studienergebnissen, feststellen,
dass in den meisten Féllen (5 von 6 Kinder) mittlerweile dazu iibergegangen worden ist,
keine  Gonadektomie vorzunehmen. Dies entspricht dem von der DSD-
Konsensuskonferenz (Hughes et al., 2006) empfohlenen Vorgehensweise, die darauf
verweist, dass bei Personen mit cAIS aufgrund fehlender Androgenwirksamkeit keine
Virilisierung wiahrend der Pubertét auftritt und die positiven Effekte einer endogenen
Hormonproduktion gegeniiber einer Hormonsubstitution nach Gonadektomie tiberwiegen.

Bei 13 von 15 Kindern unserer Studiengruppe, die als Madchen aufwachsen und bei denen
sowohl prinatale Androgeneffekte vorhanden waren als auch (ohne Gonadektomie) in der
Pubertit zu erwarten sind (Gruppe DSD-P-F), wurde bereits im friihen Kindesalter eine
Gonadektomie durchgefiihrt. Bei den verbleibenden zwei Kindern dieser Gruppe ist die
Gonadektomie in der Phase der Kindheit (vor Einsetzen der Pubertit) von den Eltern fest
geplant. Anzumerken ist hierbei, dass die vorpubertire Gonadektomie bei einer sicheren
und begriindeten Zuweisung zum weiblichen Geschlecht bzw. beim Vorliegen von
Streakgonaden, die auch schon in der Kindheit zur Bildung von Gonadoblastomen neigen,
heute empfohlen werden (Hughes et al., 2006). Die Entscheidung, eine Gonadektomie
durchzufiihren, sollte aber erst dann gefdllt werden, wenn die Diagnose des Kindes
gesichert ist oder es wirklich ernsthafte Hinweise auf pathogene Verdnderungen der
Gonaden gibt. In unserer Studiengruppe trifft beides allerdings in mehreren Fillen nicht zu,
sondern die Entscheidung zur Gonadektomie wurde zum Teil ohne gesicherte Diagnose
oder Prognose hinsichtlich der Entwicklung der Geschlechtsidentitit der Kinder und ohne
Hinweise auf mogliche pathogene Verdnderungen der Gonaden vorgenommen. Dieses
Vorgehen wird von den Eltern dadurch begriindet, dass sie ihre Kinder nicht in einem
spateren Alter, wenn sie sich an die Operation und den Krankenhausaufenthalt erinnern

wiirden, durch eine Operation belasten mdchten. AuBBerdem wird das Motiv deutlich, die
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Entscheidung zu einem Erziehungsgeschlecht durch ,,vollendete Tatsachen* zu festigen

(siehe auch Jiirgensen et al., 2006).

Unsere Ergebnisse zeigen, wie erwartet, eine sehr unterschiedliches Ausmall an
Zufriedenheit der Familien mit der medizinischen Behandlung und Betreuung. Wihrend
die Mehrzahl der Eltern mit den Ergebnissen der operativen Eingriffe zufrieden ist, gibt es
vielfach Kritik an Form und Inhalt der Diagnosemitteilung, der Bereitstellung
verstindlicher medizinischer Informationen und allgemein an einem als unsensibel
empfundenen Umgang mit ihrem Kind und ihnen als Eltern.

Diese Ergebnisse und die von den Eltern beschriebenen Eindriicke zeigen deutlich, dass
die Geburt eines Kindes mit DSD in den meisten Féllen ein auch fiir das medizinische
Personal unerwartetes Ereignis darstellt, auf welches vielfach mit Unsicherheit reagiert
wird (s. Thyen et al., 2005a). Diese Unsicherheit fiihrt in vielen Féllen zu unangemessenen
Reaktionen auf die Situation, wie beispielsweise Uberreaktionen (Verlegung des Kindes in
eine Kinderklinik ohne medizinische Notwendigkeit) oder Sprachlosigkeit gegeniiber den
Eltern des Kindes. Diese Reaktionen tragen mafigeblich dazu bei, dass sich viele Familien
in einer fiir sie sehr kritischen und angsterfiillten Situation schlecht betreut und mit ihren
Fragen und Problemen allein gelassen fiihlen.

Alle befragten Eltern duflern in den Interviews das Bediirfnis nach detaillierteren
Informationen zur Entwicklung und Prognose ihres Kindes und wiinschen sich eine
kontinuierliche Betreuung durch erfahrene Arztlnnen und Psychologlnnen. Insbesondere
wird von den Eltern der Wunsch thematisiert, professionelle Unterstiitzung zu Fragen der
Aufklarung ihres Kindes iiber die Diagnose und daraus folgender Konsequenzen zu
erhalten. In den Interviews wurde deutlich, dass viele Eltern durchaus den Wunsch haben,
ihr Kind altersgemill aufzukldren und es — entsprechend dem heute immer dringlicher

formulierten Recht des Kindes nach Aufklidrung und Mitbestimmung iiber Eingriffe, die
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ihre korperliche Integritét potentiell gefahrden konnen (z.B. Hughes et al., 2006; Thyen et
al., 2005; Ude-Koeller et al., 2006) — an Entscheidungen hinsichtlich der Behandlung
teilhaben zu lassen. Viele Eltern fiihlen sich durch diese Anforderung allerdings

iiberfordert und verlagern daher den Zeitpunkt der Aufklarung immer wieder nach hinten.

Die Ergebnisse aus unserem Fragebogen und aus den Interviews mit Eltern zeigen, dass die
Fragen zum Umgang mit der Besonderheit des Kindes von den Familien sehr
unterschiedlich und auf die individuelle Situation bezogen beantwortet werden. Ganz
offensichtlich wird, dass es bei diesen Fragen keinen allgemein giiltigen ,,Goldenen Weg*
gibt, der fiir alle Familien der ,beste” ist. Trotzdem lassen sich aus den Ergebnissen
unserer Studie einige Erkenntnisse gewinnen, die dazu dienen konnen, den Umgang mit
der besonderen Geschlechtsentwicklung fiir Eltern und Kinder weniger von Angsten und
Sorgen belastet zu gestalten, als es bisher teilweise der Fall ist: Sehr deutlich wird, dass
Eltern ein grofles Interesse daran haben, die Ursache der ,,Besonderheit” ihres Kindes so
genau wie moglich zu verstehen. Informationen iiber die medizinischen Ursachen und
korperlichen Entwicklungen konnen oftmals helfen, diffuse Angste — insbesondere
hinsichtlich der Zukunft ihres Kindes — zu iiberwinden und eine gewisse Sicherheit zu
gewinnen.

Insgesamt zeigt sich, dass Eltern verschiedenartige Gespriachsangebote auch iiber Themen,
die iiber die rein medizinischen Aspekte hinaus gehen, als sehr hilfreich empfinden. Je
nach Familiensituation und individuellen Einstellungen kann es sich hierbei um ein
niederschwelliges Beratungsangebot zu speziellen Erziehungsfragen (beispielsweise zur
Aufklarung des Kindes), um das Angebot einer psychologischen Betreuung oder um die
Vermittlung zu anderen Familien mit Kindern mit DSD oder Selbsthilfeinitiativen handeln
— zentral ist, der Familie zu vermitteln, dass sie mit ihren Fragen, Problemen und

Unsicherheiten nicht alleine steht.
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1VV. Zusammenfassende Diskussion und Ausblick

1. Zentrale Ergebnisse der Studie

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie mit Kindern mit einer XY-DSD stiitzen die
Hypothese, dass prédnatale Androgeneffekte das geschlechtstypische Verhalten von
Menschen beeinflussen. Es konnte gezeigt werden, dass sich Kinder mit DSD in allen
untersuchten  Aspekten geschlechtstypischen Verhaltens (Aktivititen, Interessen,
Spielverhalten und  Spielzeugpriferenz, bevorzugte  Spielkameradlnnen) von
gleichgeschlechtlichen Kindern der Kontrollgruppe unterscheiden. Die Unterschiede sind
nur in einigen Fillen signifikant, zeigen aber jeweils die gleiche Tendenz: Jungen der
Kontrollgruppe zeigen in einem hohen Ausmal typisch jungenhafte Verhaltensweisen. Bei
Jungen mit DSD, bei denen partielle Androgeneffekten vorliegen, sind die typisch
jungenhaften Verhaltensweisen und Interessen etwas geringer ausgeprigt. DSD-Médchen
mit partiellen Androgeneffekten zeigen wiederum ein leicht geringeres Ausmal} an
jungentypischen Verhaltensweisen als DSD-Jungen mit partiellen Androgeneffekten.
Maidchen mit einer DSD, bei denen keinerlei Androgeneffekte vorhanden sind, zeigen das
,midchenhafteste* Verhalten aller untersuchten Gruppen und iibertreffen in Hinblick auf
typisch méadchenhafte Verhaltensweisen und Interessen auch die Maidchen aus der
Kontrollgruppe. Als Erkldarung hierfiir kann angefiihrt werden, dass bei Méddchen ohne
Vorliegen einer DSD prénatal ein gewisses Ausmall an Androgeneffekten vorhanden ist
(im Gegensatz zu den Madchen der Untergruppe DSD-C-F).

Ein weiterer Punkt, der die Hypothese eines Einflusses von Androgenen auf
geschlechtstypisches Verhalten bei pripubertéren Kindern stiitzt ist das Ergebnis, dass sich
Jungen und Médchen mit einer DSD, bei denen partielle Androgeneffekte vorhanden sind,
lediglich auf einer Skala (CBAQ-G Feminitdts-Skala) signifikant voneinander
unterscheiden. Dieses Fehlen deutlicher Unterschiede zwischen Médchen und Jungen
dieser Gruppe ldsst sich als Hinweis darauf interpretieren, dass prénatale
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Androgeneinfliisse stirkere Effekte auf das geschlechtstypische Verhalten haben als die
geschlechtsspezifische Sozialisation dieser Kinder entsprechend ihres
Erziehungsgeschlechtes. Fiir eine genauere Interpretation moglicher Sozialisationseinfliisse
bedarf es allerdings weiterfiihrender Studien, die — moglichst als Langzeitstudien angelegt
— den elterlichen Erziehungsstil und geschlechtsspezifische Erwartungen der Eltern an das
Kind, sowie Einfliisse anderer Sozialisationsinstanzen (soziales Umfeld, Peers),

untersuchen.

Ein weiteres zentrales Ergebnis unserer Studie besteht darin, dass auf Gruppenebene kein
erhohtes Ausmall an Unsicherheit hinsichtlich der eigenen Geschlechtsidentitit bei den
untersuchten Kindern mit DSD nachgewiesen werden konnte. Dies unterstiitzt die
Ergebnisse anderer Studien (z.B. Berenbaum & Bailey, 2003; Meyer-Bahlburg et al., 2004;
Zucker et al., 1996) und kann als erneuter Hinweis darauf interpretiert werden, dass es sich
bei ,,Geschlechtsidentitdt und ,,Geschlechtsrollenverhalten® um zwei voneinander zu

unterscheidende Konstrukte handelt.

Unsere Ergebnisse zu gesundheitsbezogener Lebensqualitit und Verhaltensauffilligkeiten
der Kinder mit DSD sowie zu elterlicher Belastung zeigen auf Gruppenebene keine
Beeintriachtigungen oder besondere Probleme. Dieses Resultat ist insbesondere vor dem
Hintergrund, dass bei den Kinder mit wenigen Ausnahmen bereits im frithen Kindesalter
sowohl diagnostische als auch operative MaBnahmen durchgefiihrt wurden, sehr erfreulich
und ldsst vermuten, dass die Familien hohe Kompetenzen im Umgang mit der DSD und
etwaigen daraus entstehenden Problemen entwickeln konnten. Bei denjenigen Kindern, die
Verhaltensprobleme zeigen oder bei denen Einschriankungen der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitét vorliegen, konnte kein Zusammenhang mit DSD-spezifischen Belastungen
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wie beispielsweise einer spaten Geschlechtszuweisung oder mehrfachen Operationen des

Genitales gefunden werden.

In Hinsicht auf elterliche Belastung zeigt sich allerdings eine deutliche Diskrepanz
zwischen den Ergebnissen des standardisierten Fragebogens und des qualitativen
Interviews: Wéhrend der Fragebogen keine Hinweise auf besondere elterliche Belastungen
aufzeigt, weist die Auswertung der Interviews auf Phasen von deutlichen Belastungen der
Eltern durch die besondere korperliche Geschlechtsentwicklung des Kindes hin. Fiir
weitere Studien sollte deshalb angestrebt werden, ein standardisiertes Instrument, welches
nicht nur aktuelle, sondern auch friiher relevante elterliche Belastungen erhebt, einzusetzen
bzw. ein DSD-spezifisches Instrument zu entwickeln, das die besonderen Belastungen im
Zusammenhang mit einer Storung der korperlichen Geschlechtsentwicklung erheben kann.
Das bisherige Ergebnis zu spezifischen Phasen, in denen die elterliche Belastung besonders
hoch zu sein scheint, kann allerdings bereits zu einer Verbesserung der Betreuung

betroffener Familien beitragen.

Insgesamt geben die Ergebnisse unserer Studie deutliche Hinweise darauf, dass DSD —
ebenso wie eine chronische Erkrankung — nicht als temporéres Ereignis angesehen werden
kann, sondern die betroffene Person ein Leben lang begleitet und dadurch zu einem Teil
dieses Menschen und seines Alltags wird. In einigen Lebensphasen (z. B. in der Pubertit)
macht dieser Aspekt sicherlich bei den meisten Personen einen wichtigen Teil aus und
steht im Mittelpunkt des Denkens, Fiihlens und Erlebens; in anderen Phasen wird die DSD
hiufig zu einem eher nebensdchlichen Randthema, das an Wichtigkeit hinter anderen

Themen zuriicksteht.
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2. Beschrankungen der Studie

Eine wichtige Beschrinkung unserer Studie ergibt sich aus der insgesamt geringen
Fallzahl, durch die statistische Moglichkeiten begrenzt bleiben und das Auftreten
statistisch signifikanter Ergebnisse erschwert ist. Die Ubertragbarkeit der Ergebnisse auf

eine Gesamtheit von Kindern mit DSD ist also nur mit Vorsicht moglich.

Uber das Problem der kleinen Fallzahl hinaus miissen wir theoretisch von einem
Rekrutierungs-Bias ausgehen: Wir haben in den meisten Fillen keine Informationen iiber
Familien, die zur Studie eingeladen wurden und nicht teilnehmen wollten. Es konnte
vermutet werden, dass diese Gruppe sich von der der teilnehmenden Familien
unterscheidet: Moglicherweise treten in diesen Familien mehr Probleme und Belastungen
im Zusammenhang mit der DSD des Kindes auf, so dass eine Studienteilnahme als eine
zusitzliche Belastung angesehen und abgelehnt wird. Denkbar ist aber auch, dass Familien,
in denen die DSD des Kindes keinerlei Probleme macht, relativ wenig Interesse haben, an
einer Studie teilzunehmen; bei ihnen das aktuelle Bediirfnis, sich mit dem Thema zu

befassen und Zeit in eine Studie zu investieren, gering ist.

Ein weiteres Problem der Studie ergibt sich daraus, dass mehrere Instrumente eingesetzt
wurden, fiir die keine fiir den deutschen Sprachraum validierte Vergleichzahlen vorliegen.
Fiir einige Instrumente konnten im Rahmen einer Kontrollstudie mit Kindern ohne DSD
Vergleichszahlen erhoben werden, allerdings war dies nicht fiir alle Instrumente moglich:
Sowohl die Spielsituation als auch das ,,Toy to keep“ konnten aus logistischen Griinden
mit Kindern der Kontrollgruppe nicht durchgefiihrt werden. Der ,,Fragebogen fiir Eltern®,
in dem zahlreiche Aspekte der kindlichen Entwicklung (s. Tabelle 2) erhoben wurden,

konnte aus inhaltlichen Griinden nur in einer um die DSD-spezifischen Fragen gekiirzten
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Version in der Kontrollstudie eingesetzt werden. Bei diesen Instrumenten ist es deshalb nur

moglich, die verschiedenen Untergruppen des DSD-Samples miteinander zu vergleichen.

Trotz all dieser Beschrankungen muss darauf hingewiesen werden, dass es sich bei dieser
Studie um die Dbisher groffte Studie zu geschlechtstypischem Verhalten,
gesundheitsbezogener Lebensqualitdt, Verhaltensproblemen und elterlichen Belastungen
bei Kindern mit einer XY-DSD handelt und dass die Ergebnisse — trotz der geringen
Fallzahl — sehr anschauliche Unterschiede zwischen den Kindern ohne préinatale

Androgeneinfliisse und denen mit partiellen Androgeneinfliissen zeigen.

3. Ausblick

Auch wenn die letzten zehn Jahre einen enormen Wissenszuwachs sowohl iiber die
biologischen Ursachen, diagnostischen Moglichkeiten und endokrinologischen Effekte als
auch ilber psychosoziale Auswirkungen von Storungen der korperlichen
Geschlechtsentwicklung gebracht haben, bleiben bisher viele Fragen ungeklirt. Ein
Grofiteil dieser Fragen, wie beispielsweise die Evaluation medizinischer Behandlungen
(OP-Ergebnisse, Entartungsrisiko bei unterschiedlichen Formen der DSD), die Beurteilung
unterschiedlicher Behandlungsleitlinien (friihe geschlechtsangleichende Operationen vs.
Verzicht auf ,,kosmetische* Operationen im Kindesalter, Aufklarung betroffener Kinder ab
welchem  Alter?) sowie die langfristigen Auswirkungen einer DSD  auf
Geschlechtsidentitdt, Selbstbild, Korperempfinden und Lebensqualitdt kann nur durch
Langzeitstudien beantwortet werden. Dariliber hinaus verdeutlichen bisherige Studien die
Notwendigkeit der Entwicklung DSD-spezifischer Untersuchungsinstrumente, die der

Komplexitit des Phanomens gerecht werden.
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Als ein wichtigen Beitrag zur Verbesserung der Behandlung und Betreuung von Personen
mit DSD kann die Aufklirung sowohl des medizinischen Personals als auch der

Offentlichkeit angesehen werden.

Da Storungen der Geschlechtsentwicklung insgesamt selten und hinsichtlich ihrer Ursache,
Auspriagung und Prognose sehr heterogen sind, wird auch das medizinische Fachpersonal
in der Regel duBlerst selten mit diesen Storungsbildern konfrontiert. Eine adiquate
Behandlung und Betreuung bei diesen seltenen Storungen kann deshalb nach Ansicht der
Européischen Organisation fiir seltene Erkrankungen (European Organization for Rare
Diseases — FEurordis) nur innerhalb spezieller, mit multiprofessionellen Teams
ausgestatteten Referenzzentren (Centers of Reference) gewihrleistet werden. In diesen
Zentren soll sowohl die medizinische als auch die psychosoziale Betreuung von Patienten
aller Altersstufen durchgefiihrt werden. Aufgrund der Seltenheit von DSD konnen
Referenzzentren nur an wenigen Standorten aufgebaut werden. Dies fiihrt dazu, dass fiir
viele Patienten eine Versorgung in der Ndhe ihres Wohnortes nicht moglich ist. Eine
zentrale Aufgabe eines Referenzzentrums besteht deshalb in der engen Zusammenarbeit
mit den niedergelassenen Arzten und anderen beteiligten Fachdisziplinen. Dariiber hinaus
sollen sie sich fiir die fachbezogene Weiterbildung des pflegerischen, medizinischen und
psychologischen Personals sowie flir die Erstellung und Bereitstellung von
Informationsmaterialien und niederschwelligen Beratungsangeboten engagieren.

Eine weitere wichtige Aufgabe dieser Referenzzentren liegt in der europdischen
Vernetzung, da insbesondere bei seltenen Erkrankungen grenziiberschreitender

Wissensaustausch unabdingbar ist, um den aktuellen Kenntnisstand zu verbessern.
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V. Zusammenfassung

Bei Storungen der korperlichen Geschlechtsentwicklung/DSD handelt es sich um ein
seltenes Phidnomen, dass zudem hinsichtlich zugrunde liegender Ursachen und jeweiliger
Auspragung sehr heterogen ist. Gemeinsames Kennzeichen aller Formen der DSD ist die
fehlende Ubereinstimmung zwischen chromosomalem, gonadalem und phinotypischem
Geschlecht. In unserer Studie wurden Kinder im Alter von 3 bis 12 Jahren mit
verschiedenen Formen der DSD bei einem XY-Karyotyp untersucht. Da es bisher kaum
Erkenntnisse liber die Auswirkungen geringer oder vollstindig fehlender Androgeneftekte
auf das geschlechtstypische Verhalten und die Geschlechtsidentitéit bei Kindern mit XY-
Karyotyp gibt, war unser primires Ziel, geschlechtstypische Aktivititen und Interessen,
Priaferenzen hinsichtlich der Spielkameraden und etwaige Unsicherheiten der
Geschlechtsidentitdt bei vorpubertiren Kindern mit DSD bei 46,XY-Karyotyp zu
untersuchen. Ein weiteres Ziel unserer Studie bestand darin, bisherige medizinische
Behandlungen und familidre Umgangsformen mit der DSD zu erheben, um analysieren zu
konnen, ob verschiedene Strategien im Umgang mit der DSD Auswirkungen auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit, mogliche Verhaltensprobleme der Kinder oder
elterliche Belastung haben.

Die Ergebnisse wunserer Studie zeigen, dass prinatale Androgeneffekte das
geschlechtstypische Verhalten von Kindern beeinflussen: Kinder mit XY-DSD
unterscheiden sich als Gruppe in allen untersuchten Aspekten geschlechtstypischen
Verhaltens von  gleichgeschlechtlichen Kindern der Kontrollgruppe, wobei
Androgeneffekte auf die Ausprigung des Geschlechtsrollenverhaltens einen stirkeren
Einfluss zu haben scheinen als das Erziehungsgeschlecht. Weiterhin zeigen unsere
Ergebnisse auf Gruppenebene kein erhohtes Ausmall an Unsicherheit hinsichtlich der
eigenen Geschlechtsidentitit bei Kindern mit XY-DSD. Auch die Ergebnisse zur
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt und Verhaltensauffilligkeiten sowie zur Belastung
der Eltern zeigen auf Gruppenebene keine Beeintrachtigungen oder besondere Probleme.
Analysen auf Einzelfallebene geben aber Hinweise darauf, dass einzelne Kinder und deren
Familie durchaus Beeintrachtigungen erleben. AuBlerdem zeigt sich, dass es besonders
vulnerable Lebensphasen gibt, in denen das Vorliegen einer DSD zu erhdhten Belastungen
fithrt. Die Seltenheit und Komplexitit des Phanomens DSD erfordert eine interdisziplindr

angelegte kontinuierliche Betreuung in speziellen Referenzzentren.
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Tabellen

Tabelle 1: Besch

’eibung des Studien-Samples

Kind |Alter | Karyotyp | Klinische Diagnose Mutationen / Sinnecker Miiller’sche Komorbiditat
(J.) Histologie Skala* Strukturen (+/-)
(Phanotyp bei
Geburt)
DSD-C-F: Kinder ohne Androgeneffekte; Erziehungsgeschlecht weiblich
(1) 8.8 46,XY 46,XY DSD (cAlS) AR-Mutation R774 H 5 -
Q) 3.5 46,XY 46,XY DSD (cAlS) AR-Mutation R774 H 5 -
3) 3.1 |46, XY 46,XY DSD (cAlS) AR-Mutation R855G 5 -
4) 3.10 | 46,XY 46,XY DSD (cAIS) AR-Mutation R615H 5 -
5) 12.1 |46, XY 46,XY DSD (cAlS) AR-Mutation A870G 5 -
(6) 8.7 46, XY 46,XY DSD (kompletter CYP11A1-Mutation L288X |5 ?
Steroidbiosynthese-Defekt)
DSD-P-M: Kinder mit partiellen Androgeneffekten, Erziehungsgeschlecht mannlich
@) 33 46,XY 46,XY DSD (pAIS) AR-Mutation A409-411 2 - Schwerhérigkeit,
Entwicklungsverzégerung
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®) 4.5 46, XY DSD mit unbekannter Ursache, irrelevante SRD5A-Mutation - Hexadaktylie, Schwerhdrigkeit,
syndromale Erkrankung Herzfehler
©)] 8.10 [46,XY 46,XY DSD (pAlS) AR-Mutation L712P -
(10) 7.7 46,XY 46,XY DSD (pAlS) AR-Mutation L 712P -
(11) 5.9 46,XY 46,XY DSD (pAIS) AR-Mmutation L 712P -
(12) 7.2 46,XY 46,XY DSD (1768-HSD-3 Defekt) | HSD17B3-Mutation RSOE -
(13) 10.6 |46,XY 46,XY DSD (pAlS) AR-Mutation S597 R -
(14) 11.5 46, XY DSD mit unbekannter Ursache keine Mutation fiir AIS & -
17B-HSD-3-Defekt
nachgewiesen
(15) 4.0 45,X/46,XY | Geschlechtschromosomen-DSD Histologie der Gonaden: )
(gemischte Gonadendysgenesie) links rudimentéres
Hodengewebe, Fimbrienende
einer Tube mit Resten einer
Streakgonade u.
Nebenhodenanteilen
(16) 4.1 46, XY 46,XY DSD (pAIS) AR-Mutation H885Y -
a7 3.12 46, XY DSD mit unbekannter Ursache Mikropenis ?
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(18)

8.8

46, XY

DSD mit unbekannter Ursache,

keine Mutation fir AIS &

keine Information

Gehorlosigkeit,

syndromale Erkrankung 178-HSD-3-Defekt Entwicklungsverzdgerung,
nachgewiesen; Micropenis ADHD
DSD-P-F: Kinder mit partiellen Androgeneffekten, Erziehungsgeschlecht weiblich
(19) 10.4 46,XY DSD mit unbekannter Ursache keine Mutation fiir AIS & 2 -
17B-HSD-3-Defekt
nachgewiesen
(20) 8.9 46,XY 46,XY DSD (pAlS) AR-Mutation I1e841Ser 4 -
(21 52 46,XY 46,XY DSD (178-HSD-3 Defekt) | HSD17B3-Mutation R 80 4 -
N1305
(22) 7.11 46, XY DSD mit unbekannter Ursache, keine Mutation fiir AIS & 5 - Wachstumshormonmangel,
syndromale Erkrankung 178-HSD-3-Defekt Hypothalamischer
nachgewiesen Hypercorticolismus,
Hyperprolaktindmie, Glukose-6-
Phosphat-dehydrogenase-Mangel
(23) 6.1 46, XY DSD mit unbekannter Ursache keine Mutation fiir AIS & 5 -

173-HSD-3-Defekt

nachgewiesen
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(24)

54

46, XY

vermutlich: 46,XY DSD (Defekt der

Hodenentwicklung)

keine Mutation fur AIS & 17R3-
HSD-3-Defekt nachgewiesen
Beide Gonaden im Skrotum,
Histologie der Gonaden:
Vorherrschen unreifer
Sertolizellen, vereinzelt
nachweisbare atypische
Keimzellen, ansonsten
regelrechte Struktur der

Gonaden

nicht dokumetiert

(25)

9.5

46,XY

46,XY DSD (pAlS)

AR-Mutation V866 M

(26)

7.11

46, XY

46,XY DSD (Ovotestikulare DSD)

Histologie der Gonaden: links
Ovotestis, rechts unreifes
Hodengewebe & Anteile
eines ductus deferens,

vereinzelt primitive Tubuli
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27) 2.2 46, XY 46,XY DSD (Defekt der Histologie der Gonaden: keine Information Schwierigkeiten der postnatalen
Hodenentwicklung) unreifes Gonadengewebe Adaptation mit Amnion-Infektion,
bestehend aus einem Asphyxia palladia,
Ovarialstroma mit teilw. hypovolamischem Schock,
zystisch erweiterten Niereninsuffizienz passager,
follikeldahnlichen Strukturen, Vertrikelseptumdefekt, Anamie
daneben Abschnitte von kongenital
Tubenformationen, unreifes
immatures Hodenparenchym
(28) 3.8 46, XY 46,XY DSD (Defekt der Histologie der Gonaden: keine Information
Hodenentwicklung) partielle Gonadendysgenesie
nachgewiesen (Angabe der
Eltern, keine Details
vorhanden)
(29) 3.6 46, XY 46,XY DSD (Defekt der keine Mutation fir AIS & 17R3- +

Hodenentwicklung)

HSD-3-Defekt nachgewiesen;
Histologie der Gonaden:
rechts unreifes Ovar u. Tube
mit Fimbrienende, links:

unreifes testikulares Gewebe
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(30) 10.10 |45,X /46, Geschlechtschromosomen-DSD Histologie der Gonaden: 4
XY unreifes Hodengewebe mit
regelrechten Tubuli
seminiferi, regelrecht
angelegtes
Nebenhodenparenchym,

tubenahnliche Struktur

(31) 6.2 46, XY 46,XY DSD (Defekt der Histologie der Gonaden: 3 +
Hodenentwicklung) Uterus mit Ovarien links &
rechts u. fraglichem
Nebengebilde, am &ulReren

Leistenkanal hodenartiges

Gewebe
(32) 45 45 X/46 X Geschlechtschromosomen-DSD Histologie der Gonaden: 2 -
idic (Yq) Streakgonaden
(33) 10.9 46, XY 46,XY DSD (pAlS) AR-Mutation V745 M 3 - ADHD

cAIS: komplette Androgeninsensitivitit / Androgenresistenz; compl. andr.-biosynthesis defect: kompletter Androgenbiosynthese-Defekt; pAlIS: partielle Androgeninsensitivitit /
Androgenresistenz; 178-HSD-3: 17B-hydroxysteroid dehydrogenase-3 deficiency

* Der Phéanotype bei Geburt wurde nach der Gradeinteilung von Sinnecker vorgenommen: (1) mannlich (2) iberwiegend ménnlich (3) uneindeutig (4) iberwiegend weiblich (5)
weiblich (Sinnecker et al., 1996).
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Tabelle 9: Ergebnisse geschlechtstypisches Verhalten

CO-M DSD-P-M | DSD-P-F | DSD-C-F |CO-F ANOVA Signifikante Homogene Untergruppen
MW (SD) MW (SD) | MW MW (SD) | MW (SD) Gruppenunterschiede (Duncan’s Test)
(SD) (Scheffé-Test)
N 89 12 15 6 77
FAI-Madchen 26,8 (8,7) 34,0 (12,4) |40,8 (15,5) 58,4 (7,0) |55,8(10,2) F 90,472 CO-M < CO-F *** 1. CO-M; DSD-P-M
p .000 CO-M < DSD-C-F *#** 2. DSD-P-M; DSD-P-F
CO-M < DSD-P-F *** 3. CO-F; DSD-C-F
CO-F > DSD-P-F ***
CO-F > DSD-P-M **x
DSD-C-F > DSD-P-F *
DSD-C-F > DSD-P-M ***
FAI-Jungen 46,9 (8,1) 44,0 (13,5) [34,7(13,7) | 15,7 (6,6) 17,2 (8,1) F 123,743 CO-M > CO-F *** 1. DSD-C-F; CO-F
p -000 CO-M > DSD-C-F *** 2. DSD-P-F

CO-M > DSD-P-F *#*

CO-F < DSD-P-F ***

CO-F < DSD-P-M *#**

DSD-C-F < DSD-P-F *#**

3. DSD-P-M; CO-M
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DSD-C-F < DSD-P-M ***

strukt. keine Daten 66,7 (27,7) 65,3 (34,9)|21,3 (25,3) |keine Daten F 3,512 1. DSD-C-F
Spielsituation verfligbar verfiigbar p .044 2. DSD-P-F; DSD-P-M
Spielzeugpraferenz | keine Daten 3,5(1,4) 3,5(1,7) 1,5 (0,5) keine Daten F 4,503 DSD-C-F < DSD-P-F * 1. DSD-C-F
(Toy to keep) verfiigbar verfiigbar p .019 DSD-C-F <DSD-P-M * 2. DSD-P-F; DSD-P-M
CBAQ-G 58,1 (6,7) 58,5(4,2) |68,0(10,4)(79,0(3,0) |[79,0(7,6) F 92,525 CO-M < CO-F *** 1. CO-M; DSD-P-M
Femininats-Skala p .000 CO-M < DSD-C-F *** 2. DSD-P-F

CO-M < DSD-P-F *** 3. DSD-C-F; CO-F

CO-F > DSD-P-F ***

CO-F > DSD-P-M ***

DSD-C-F > DSD-P-M ***

DSD-P-F > DSD-P-M *
CBAQ-G 22,3 (6,0) 21,2(5,7) 28,9 (12,5)(20,4(5,3) [22,7(54) F 3,718 CO-M <DSD-P-F * 1. DSD-C-F; DSD-P-M;
Cross Gender p. 006 CO-F <DSD-P-F * CO-M; CO-F

2. DSD-P-F

Skala

CO-M: Jungen der Kontrollgruppe; DSD-P-M: partielle Androgeneffekte, Erziehungsgeschlecht mannlich; DSD-P-F: partielle Androgeneffekte, Erziehungsgeschlecht weiblich;

DSD-C-F: keine Androgeneffekte, Erziehungsgeschlecht weiblich; CO-F: Madchen der Kontrollgrppe; * p < 0.05; ** p < 0.01; *** p < 0.001; FAI-M&adchen: Fragebogen zu

Aktivitadten & Interessen, Wert: Prozent madchentypischer Aktivitdten & Interessen von Gesamtsumme Aktivitdten & Interessen; FAI-Jungen: Fragebogen zu Aktivitaten &




Interessen, Wert: Prozent jungentypischer Aktivitdten & Interessen von Gesamtsumme Aktivitaten & Interessen; strukturierte Spielsituation: Prozent der Zeit, die das Kind mit
jungentypischem Spielzeug gespielt hat; task; Spielzeugpraferenz (Toy to keep): Wert des Spielzeugs, dass sich das Kind als Geschenk ausgesucht hat (1 = typisches
Madchenspielzeug bis 5 = typisches Jungenspielzeug); CBAQ-G Femininitats-Skala: Wert, den das Kind auf der Femininitats-Skala der deutschen Kurzform des Child Behavior
and Attitudes Questionnaire erreicht; CBAQ-G Cross-Gender Skala: Wert, den das Kind auf der Cross-Gender Skala der deutschen Kurzform des Child Behavior and Attitudes

Questionnaire erreicht.
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Tabelle 10: Priferenz Sgielkameradlnnen

bevorzugt Freundschaft mit

Madchen | Jungen Madchen & Missing signifikante
%* (N) %* (N) Jungen %7 (N) Gruppenunterschiede®
%* (N)
CO-M  [23%(2) |724%(63) [253% (22) 22%(2) |CO-M/CO-F***
DSD-P-M |83 % (1) [33.3 (4) 58.3 % (7) (0) CO-M / DSD-P-M*
DSD-P-F [46.7 % (7) |(0) 53.3 % (8) (0) DSD-P-M / DSD-P-F*
DSD-C-F [50.0% (3) |(0) 50.0 % (3) (0) CO-F / DSD-P-F*
CO-F 79.2% (61) [(0) 20.8 % (16) (0)
Geschlecht des besten Freundes / der besten Freundin
weiblich [ mé&nnlich [weiblich & | keinen Missing |signifikante
%'(N) [%'(N) [méannlich® |besten / “weiR | Gruppenunterschiede®
(N) Freund nicht”
%’ (N) | % (N)
CO-M 63%(4) [857% [79% () [225% [67% [CO-M/CO-F***
(54) (20) (6)
DSD-P-M [42.9 % (3)[57.1 % (4) | (0) 25.0% (3) [16.7 % |CO-F / DSD-P-F*
2
DSD-P-F  |63.6% (7)127.3% (3)|9.1 % (1) 20.0%(3) (6.7 %
)
DSD-C-F [100.0% [(0) (0) 33.3%(2) [16.7 %
3) (1
CO-F 84.4% [63%(4) [94% () [169% [(0)
(54) (13)

Prozentzahlen beziehen Missing und die Antworten ,,weil3 nicht” / ,kein bester Freund/keine beste

Freundin® nicht mit ein.

®Prozentzahlen bezichen sich auf das Gesamt-N jeder Untergruppe

3 overall ANOVA

*Im Fragebogen war die Antwortkategorie “weiblich & miannlich” nicht vorgesehen, aber einige Eltern haben

sowohl die ,,weiblich® als auch die ,,ménnlich* Kategorie angekreuzt.

CO-M: Jungen der Kontrollgruppe; DSD-P-M: Jungen mit partiellen Androgeneffekten; DSD-P-F: Médchen

mit partiellen Androgeneffekten; DSD-C-F: Médchen ohne Androgeneffekte; CO-F: Médchen der

Kontrollgruppe

*p<0.05; ** p<0.01; *** p <0.001 (Chi-Quadrat Test)
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Tabelle 15: PSI

CO-M DSD-P-M" | DSD-P-F* DSD-C-F* |CO-F

MW (SD) MW (SD) |[MW (SD) MW (SD) MW (SD)
N 89 12 15 6 77
Hyperaktivitat / 14,42 16,00 ns 14,93 ns 12,67 ns 12,12
Ablenkbarkeit SD 5,49 SD 4,57 SD 5,90 SD 6,15 SD 5,24
Anpassung 13,09 12,95 ns 11,71 ns 10,00 ns 12,06

SD 4,19 SD 4,73 SD 5,44 SD 2,28 SD 4,38
positive 7,68 7,39 ns 7,64 ns 6,33 ns 6,65
Verstarkung / SD 2,77 SD 2,03 SD 3,73 SD 2,42 SD 2,41
Interaktion
Stimmung 5,83 5,08 ns 5,27 ns 4,00 ns 5,12

SD 2,67 SD 2,68 SD 2,84 SD 1,67 SD2,19
Akzeptierbarkeit 9,45 8,58 ns 8,20 ns 9,00 ns 8,29

SD 3,58 SD 3,32 SD 2,88 SD 2,37 SD 3,61
Anforderung 8,51 10,17 ns 8,20 ns 7,33 ns 7,23

SD 3,63 SD 4,53 SD 4,09 SD 2,42 SD 3,13
KINDBEREICH  [59,00 60,17 ns 56,36 ns 49,33 ns 51,46
GESAMT SD 17,80 SD 16,69 | SD 22,53 SD 11,36 SD16,63
gesundheitl. 9,17 9,25 ns 6,87 ns 6,67 ns 7,82
Beeintrachtigung | SD 3,39 SD 3,22 SD 2,13 SD 2,16 SD 2,86
Depressionen 7,99 7,50 ns 7,00 ns 7,00 ns 6,82

SD 3,12 SD 2,88 SD 3,23 SD 1,67 SD 2,73
soziale Isolation 8,36 6,75 ** 6,87 ns 7,83 ns 7,52

SD 3,72 SD 1,22 SD 3,58 SD 2,32 SD 2,93
elterliche 12,73 11,83 ns 12,71 ns 10,67 ns 11,06
Kompetenz SD 5,30 SD 5,20 SD 6,02 SD 3,39 SD 5,23
elterliche Bindung | 7,51 5,67 ns 6,40 ns 6,83 ns 6,43

SD 3,03 SD 2,15 SD 3,04 SD 3,19 SD 2,53
personliche 14,11 12,67 ns 11,62 ns 13,67 ns 12,60
Einschrankungen | Sp 4,77 SD 4,33 SD 4,76 SD 5,20 SD 4,39
Beeintréchtigungen | 9,13 7,42 * 8,36 ns 8,33 ns 8,59
Partnerschaft SD 3,53 SD 2,02 SD 2,93 SD 2,42 SD 3,44
ELTERNBEREICH | 69,06 61,08 ns 60,06 ns 61,00 ns 61,17
GESAMT SD 20,96 SD 15,16 |SD 22,43 SD 15,52 SD 16,96
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soziale

Unterstitzung

18,07
SD 6,65

19,42 ns
SD 5,38

16,14 ns
SD 5,53

16,33 ns
SD 7,29

17,42
SD 6,53

hohere Werte = hohere Belastung / weniger soziale Unterstiitzung

CO-M: Norm Jungen; DSD-P-M: Jungen mit partiellen Androgeneffekten; DSD-P-F: Madchen mit partiellen

Androgeneffekten; DSD-C-F: Madchen ohne Androgeneffekte; CO-F: Norm Médchen; MW: Mittelwert,

SD: Standardabweichung

*Vergleich mit Médchen der Kontrollgruppe

®Vergleich mit Jungen der Kontrollgruppe

*p<0.05; **p<0.01

ns nicht signifikant
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Abbildungen

Abbildung 1: GEp: ,.Sozialer Druck unter Gleichaltrigen* (Preuss & Landsberg, 1996)
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Abbildung 3: GEp: ..Umkleidesituation beim Sport*
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IS-Fragebogen fur Eltern

Informationen und Erlduterungen zum
Fragebogen

Liebe Eltern,

mit Threr Teilnahme an dieser Untersuchung helfen Sie uns, wichtige Erkenntnisse {iber die
gesundheitliche Situation und die Entwicklung von Kindern zu gewinnen. AufBlerdem
hoffen wir zu erfahren, was Kinder in ihrer Freizeit gerne tun und wie sich ihr
Zusammensein mit anderen Kindern gestaltet.

Wir werden Thnen zu Beginn Fragen zu Threr eigenen Person und zum familidren Umfeld
Ihres Kindes stellen. Anschlieend wird es um die Entwicklung Thres Kindes gehen, wobei
ein Schwerpunkt bei der geschlechtlichen Entwicklung liegt. Es folgen Fragen zu den
sozialen Kontakten Thres Kindes, zu seinen Spielvorlieben und Hobbys. Abschlieend

haben wir noch einige Fragen zur gesundheitlichen Situation Ihres Kindes.

Wichtiger Hinweis:

Nicht alle Kinder leben mit ihren leiblichen Eltern zusammen. Wir mochten wissen, bei
wem das Kind hauptsichlich lebt. Bei den Fragen, die Vater und Mutter oder die Eltern
betreffen, meinen wir Personen, die mit dem Kind in einem Haushalt leben.

Mit der Bezeichnung

»Mutter ist also diejenige Person gemeint, die im Alltag des Kindes die Mutterrolle
einnimmt, also auch die Stiefmutter, die Lebensgefahrtin des Vaters, die Pflegemutter
0.a.

Als ,,Vater* wird hier diejenige Person bezeichnet, die im Alltag des Kindes die Vaterrolle
fiir das Kind einnimmt, also auch der Stiefvater, der Adoptivvater, der Lebensgefahrte
der Mutter o.a.

Bitte beantworten Sie alle Fragen vollstdndig!
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Bevor Sie unsere vorformulierten Fragen beantworten mochten wir Sie bitten, Thr Kind mit
Thren eigenen Worten zu beschreiben!

™=
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Einige Fragen zu lhrer Person

1. Wer beantwortet diesen Fragebogen? (Falls mehrere Personen diesen Fragebogen

gemeinsam ausflllen, kreuzen Sie bitte fur alle Beteiligten an)

leibliche Mutter

leiblicher Vater
Stiefvater/Lebenspartner der Mutter
Stiefmutter/Lebenspartnerin des Vaters

andere Person/en
Wer?
Wer?

OoOoOooao

N

Geburtsdatum lhres Kindes?

EREREEEN

TAG MONAT JAHR

3. Geschlecht ihres Kindes?

=

»

diese Personen?

leibliche Mutter

leiblicher Vater
Stiefvater/Lebenspartner der Mutter
Stiefmutter/Lebenspartnerin des Vaters

andere Person/en
Wer?
Wer?

OOOooa

Welche Erwachsenen leben mit dem Kind in einem Haushalt und wie alt sind

Alter:
Alter:
Alter:
Alter:

Alter:
Alter:

5. Wie viele leibliche Geschwister hat Ihr Kind? (gemeint sind auch Halbgeschwister)

O Es ist ein Einzelkind
O Es hat folgende leibliche Geschwister:

Alter: Geschlecht:
Alter: Geschlecht:
Alter: Geschlecht:
Alter: Geschlecht:

6. Mit wie vielen Kindern lebt ihr Kind im Haushalt zusammen?
(gemeint sind in diesem Fall auch angeheiratete Geschwister, Pflegekinder etc.)

O Es lebt mit keinen weiteren Kindern zusammen
O Es hat lebt mit folgenden Kindern zusammen:
Alter: Geschlecht:
Alter: Geschlecht:
Alter: Geschlecht:
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7. Wieist Ihr jetziger Familienstand?

verheiratet
verwitwet
geschieden
getrennt lebend
alleinstehend

OoOoOooao

Mutter Vater

o

. Welche Staatsangehdrigkeit haben Sie?

9. In welchem Land sind Sie geboren?

10. Seit wann leben Sie in Deutschland?
seit meiner Geburt O O

seit (Jahreszahl)

11. Welche Sprache wird bei Ihnen zu Hause hauptsachlich gesprochen?

O deutsch

O  andere Sprache
welche ?

12. Sind in lhrer Familie Gebrauche und Sitten aus einer anderen Kultur tblich?

O nein
O ja (Land/Kultur)

13. Gehoren Sie einer Kirche/Religionsgemeinschaft an?

O nein

O  ja und zwar -

14. Spielen die Grundiberzeugungen und Verhaltensvorschriften dieser Religion
eine Rolle in Ihrem alltaglichen Leben ?

O sehr oft
O oft

O manchmal
O selten

O gar nicht

15. Wie viele Einwohner/innen hat der Ort, in dem Sie leben?

mehr als 500.000
100.000-500.000
10.000-100.000
1.000-10.000
weniger als 1.000

OOOoo0oa
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16. Welchen Schulabschluss haben Sie ?

- Hauptschulabschluss / Volksschulabschluss
- Realschulabschluss (Mittlere Reife)
- Abschluss Polytechnische Oberschule (POS)

- Abschluss einer Fachoberschule(Fachhochschulreife)

- Abitur (Gymnasium oder EOS)

- Fachhochschulabschluss
- Hochschulabschluss

- anderer Schulabschluss und zwar
- Schule beendet ohne Abschluss

- Schule noch nicht beendet

- weil} nicht
- Sonstiges

17. Welche der folgenden Angaben zur Berufstétigkeit trifft auf Sie zu ?

- zur Zeit nicht berufstétig

- teilweise oder stundenweise berufstétig

- voll berufstitig

- voriibergehende Freistellung (z.B. Erziehungszeit)
- Auszubildender (z.B.Student/in, Umschiiler/in)

- Sonstiges

Mutter

O000O00O00O0O00O00000

Mutter

OO00O0OoOod

<
)
—+
)
)

<
=
@

OO0O0000O0000000

OO0Oo0ooad

Entwicklung des Kindes

In den folgenden Fragen geht es um die korperliche und soziale Entwicklung Ihres

Kindes:

18.Bei meinem Kind habe ich die folgenden Entwicklungsschritte beobachten

kénnen:

im Alter von ...
Monaten

noch nicht

weil nicht

freies Laufen

erste Worte

erste Satze mit 3 bis 4
Worten

allein aus einer Tasse trinken

tagsiiber ,,trocken®

nachts ,,trocken®

ganz sauber
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| 20-19. Wenn Sie die Entwicklung Ihres Kindes mit anderen gleichaltrigen Kindern
vergleichen, beurteilen Sie Ihr Kind dann als:
O rascher entwickelt
O normal, gleich schnell entwickelt
OO0  langsamer entwickelt

| 21.20. Welche Fritherkennungsuntersuchungen haben Sie fiir Ihr Kind in Anspruch
genommen und wurden hierbei Auffélligkeiten in der Entwicklung des Kindes
festgestellt?
FESTGESTELLTE AUFFALLIGKEIT(EN)

O U1 (nach der Geburt):

O  U2(3.-10. Lebenstag):

O U3 (4.-6. Lebenswoche):

O U4 (3.-4. Lebensmonat):

O  U5(6.-7. Lebensmonat):

O U6 (10.-12. Lebensmonat):

O U7 (21.-24. Lebensmonat):

O U8 (43.-48. Lebensmonat):

O U9 (im 6. Lebensjahr):

O  U10 (nach Vollendung des 10. Lj):

| 22.21. Schuleintritt (nicht Vorschule)

O mein Kind geht noch nicht zur Schule (— bitte weiter mit Frage 24)
O  mein Kind besucht zur Zeit die Klasse
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| 23.22. Die Einschulung meines Kindes erfolgte:

O
O
O

regular
mit Zuriickstellung
vorzeitig

| 24.23. Wie beurteilen Sie die Schulleistungen lhres Kindes?

OOoOo0O

iiberdurchschnittlich
durchschnittlich
unterdurchschnittlich
ungeniigend

Geschlechtliche Entwicklung

Kinder lernen unterschiedlich friih, welchem Geschlecht sie angehdren und viele Kinder
glauben, dass Geschlechtszugehérigkeit nichts ,,festes* ist, sondern sich im Laufe der
Jahre verandern kann (so dass beispielsweise aus einem Madchen spéter ein ,,Papi*
werden konnte). Wir wiirden gerne erfahren, wie es bei Ihrem Kind ist:

24. Weil3 Inr Kind, welchem Geschlecht es angeh6rt?

o000 O0O00d

B

ja

es ist sich manchmal unsicher

es denkt manchmal, ein Junge und manchmal, ein Maddchen zu sein

es weill, welchem Geschlecht es angehort, hat aber die Vorstellung, dass sich die
Geschlechtszugehorigkeit im Laufe der Zeit noch dndern konnte

es ist liberzeugt davon, ein Junge zu sein, obwohl es ein Méadchen ist

es ist tiberzeugt davon, ein Midchen zu sein, obwohl es ein Junge ist

nein

weil} nicht

25. Ist Thnen eine Situation / ein Gespréach / eine Beobachtung in Erinnerung, in

OO0

welcher/m Ihrem Kind anscheinend seine eigene Geschlechtszugehérigkeit zum
ersten Mal bewusst wurde?

nein
ja
wie alt war Thr Kind zu diesem Zeitpunkt?

bitte schildern Sie diese Situation/ das Gespréch/ die Beobachtung

=
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| 27.26. Wie hat Ihr Kind reagiert, als ihm seine Geschlechtszugehérigkeit bewusst

wurde?

entfallt
weil} nicht
Anderes, und zwar

OO0O00000

es hat keine besondere Reaktion gezeigt
es schien sich zu freuen

es schien traurig zu sein

es schien drgerlich/wiitend zu sein

es wollte/will nicht akzeptieren, dass es ein Junge bzw. ein Madchen ist

Fragen zur Familie

In den folgenden Fragen mdchten wir etwas Uber Ihre Familie erfahren. Dies soll uns
helfen, uns ein genaueres Bild tGber die Lebensumstéande lhres Kindes zu machen.

| 28.27. Wenn Sie an die letzten 12 Monate denken, haben folgende Ereignisse lhre

Familie beeinflusst?

nie

selten

manchmal

oft

sehr oft

Krankheit

Verhaltensprobleme von
Geschwisterkindern

Schulprobleme von
Geschwisterkindern

Schwierigkeiten in Ehe /
Partnerschaft

Seelische (psychische)
Probleme

Finanzielle Probleme

Wohnungsprobleme

Bedrohter Arbeitsplatz

Arbeitslosigkeit

Tod eines Familienmitglieds

andere Probleme, und zwar:
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28. Wie wird Ihrer Ansicht nach in lhrer Familie mit Sexualitdt umgegangen?

ja nein
es wird nicht oder wenig tiber Sexualitét geredet.
wir versuchen zu vermitteln, dass Sexualitdt etwas sehr Schones sein
kann
es wird offen und unbefangen {iber Sexualitdt gesprochen
es wird sachlich und informativ auf Fragen zur Sexualitdt eingegangen
es werden Witze und Anspielungen iiber Sexualitit gemacht
wir versuchen zu vermitteln, dass Sexualitét ein privater Bereich ist,
iiber den mit anderen Personen nicht gesprochen werden sollte.
| 20.29. Wie wird in Ihrer Familie mit Nacktheit umgegangen? Denken Sie bei der
Beantwortung bitte an die letzten 6 Monate!
sehr oft oft gelegentlich nie entfallt

gemeinsames Baden/Duschen des Kindes
mit Geschwisterkind/ern

gemeinsames Baden/Duschen des Kindes
mit seinen Freunden/Freundinnen

gemeinsames Baden/Duschen von Eltern
bzw. Bezugspersonen mit dem Kind

gemeinsames Saunen von Eltern bzw.
Bezugspersonen mit dem Kind

Kind sieht Eltern/Bezugspersonen im
hauslichen Bereich nackt

Kind sieht Geschwisterkind/er nackt

Kind spielt nackt mit anderen Kindern
(z.B. Strand/ Garten)

Kind zeigt sich gegeniiber Bekannten der
Familie nackt (z.B. im Garten /im Haus)

Kind sieht entferntere Bekannte der Familie
nackt (z.B. FKK-Strand)

Kind zeigt sich gegeniiber fremden
Erwachsenen nackt (z.B. Strand/
Schwimmbad)

Kind versucht, Situationen von Nacktheit zu
vermeiden
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Soziale Kontakte des Kindes

Im Folgenden mdchten wir etwas mehr tber Ihr Kind, seine Interessen und Vorlieben,
sein Verhalten und seine Beziehung zu anderen Kindern erfahren.

30. Wie wurden Sie Ihr Kind zur Zeit hinsichtlich seiner Beziehungen zu anderen
Kindern einschéatzen?

O hat mehr Freunde und Freundinnen als andere Kinder

O hat dhnlich viele Freunde und Freundinnen wie andere Kinder

O hat weniger Freunde und Freundinnen als andere Kinder

O hat gar keine Freunde und Freundinnen (— bitte weiter mit Frage 33)

| 33.31. Mit wem schlieRt Ihr Kind zur Zeit am haufigsten Freundschaften?

O  mit Médchen
O  mit Jungen
O mit Madchen und Jungen

| 34.32. Hat Ihr Kind einen besten Freund oder eine beste Freundin?
nein

nein, aber es hétte gerne eine/n

ja, eine Freundin

ja, einen Freund

weil} nicht

OOOooa

| 35.33. Wird oder wurde Ihr Kind wegen einer der folgenden Aspekte geneckt oder
geéargert?

=)
)

selten manchmal | oft sehr oft

Korperformen

Spielzeug

Hobbys

Freunde

Kleidung

Aussehen

Art der Bewegung

Verhalten

Anderem, und zwar
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Wir mochten lhnen jetzt einige Fragen zu den Vorlieben und Interessen Ihres Kindes
stellen. Im Alter von ca. 4 bis 7 Jahren spielen viele Kinder gerne Rollenspiele und
verkleiden sich gerne. Falls Ihr Kind bereits alter ist, denken Sie bei der Beantwortung
der folgenden Fragen bitte an diese Zeit zurtck!

34. Spielt Ihr Kind Rollen- oder Theaterspiele?

nie (— bitte weiter mit Frage 36)
selten

manchmal

oft

sehr oft

OoOoOooao

35. Falls ja: Welche Rolle iibernimmt Ihr Kind in diesen Spielen besonders gerne?
Bitte beschreiben Sie!

=

36. Spielt Ihr Kind »Vater-Mutter-Kind«?

nie (— bitte weiter mit Frage 39)
selten
manchmal

oft
sehr oft

oOooon

. Welche Rolle spielt Ihr Kind beim Vater-Mutter-Kind-Spiel meistens?

Vater

Mutter

Tochter

Sohn

andere, und zwar

OO0O0O0O0 <

weil} nicht

| 40.38. Welche Rolle spielt Ihr Kind beim Vater-Mutter-Kind-Spiel am liebsten?

weil} nicht
Vater
Mutter
Tochter

Sohn
andere, und zwar

oOooooa
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| 42.39. Spielt Ihr Kind Verkleiden?

O

O
O
O
O
42

OO0O0O000O0O0000000

N
'_\
w
(@]
>
3,
>
=
~
@
o
>
=
=
Za
>
o
N

nie (—bitte weiter mit Frage 41)

selten
manchmal
oft

sehr oft

40. Falls Ihr Kind sich verkleidet, welche Verkleidungen mag es besonders
gerne?
(Mehrfachnennungen maglich)

weil} nicht
als Frau

als Mann

als Clown

als Pirat

als Prinzessin
als Cowboy
als Indianer
als AuBerirdischer
als Hexe

als Fee

als Zauberer

als Tier, und zwar:
anderes, und zwar:

ooooo)|

42. Falls Ihr Kind sich schminkt, als was schminkt es sich / lasst es sich
schminken? (Mehrfachnennungen mdaglich)

OOO0O000O000000

nie (— bitte weiter mit Frage 43)

selten
manchmal
oft

sehr oft

weil} nicht

als Frau

als Mann

als Clown

als Prinzessin

als Cowboy

als Indianer

als AuBerirdischer
als Fee

als Zauberer

als Tier, und zwar:
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O anderes, und zwar:

43.Womit beschaftigt sich lhr Kind zur Zeit gerne?
Bitte nennen Sie drei Lieblingsbeschaftigungen!

=

44. Mit welchem Spielzeug spielt Ihr Kind zur Zeit gerne?
Bitte nennen Sie drei Lieblingsspielzeuge!

=
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| 47-45.1m Folgenden sehen Sie eine Liste mit unterschiedlichen Beschéftigungen,
Spielen und Sportarten, die Kinder gerne ausfihren.

Bitte tragen Sie ein wie oft Ihr Kind zur Zeit dieses Spiel spielt /sich mit diesem

Bereich beschiftigt:
nie selten oft sehr oft
- Basteln O B O (@ O
- Malen und Zeichnen O R @ (@ O
- Kartenspiele O B @ B O O
- Tonarbeiten O B @ B O O
- Schnitzen O B @ B O O
- Modellbau @ (@ O @)
- Wettkampfspiele @ (@ O O
- Ballet @ (@ O O
- Basketball O O (O O
- FuBball o S (o (o O
- Volleyball O-mmmmmmmmeeee O O O
- Hockey O B O (@ O
- Tanzen O R O @ O
- baut Hiitten und Baumhiuser O-----n-mnmmn-- O O O
- klettert auf Biume O B O (O R O
- putzt sich heraus O B @ B O O
- Angeln O B @ B O O
- Wandern O B @ B O O
- Zelten @ (@ O O
- Turnen @ (@ O O
- Jagen O O (O O
- Boxen O O O O
- Reiten O O (O @
- Voltigieren O O (O O
- Musikinstrument spielen O @ (@ O
- Singen O B O (@ O
- Kampfsport O B O (@ O
- Leichtathletik O B @ B O O
- Turnen O B @ B O O
- Computer O B @ B O O
- Chemiebaukasten O B @ B O O
- Technikbaukasten @ (@ O O
- Biologiebaukasten @ (@ O O
- Nihen / Stricken / Handarbeit O----mmmmmmmum- O (O @
- Gummi-Twist O O (O O
- spielt im Sandkasten O O (O O
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- spielt Krankenschwester O B O O O
- spielt Doktor O R O @ O
- spielt Friseuse O R O (@ O
- spielt Schule @ T O T O O
- spielt Soldat @ T O T O O
- spielt Raumfahrer @ T O T O O
- spielt Einkaufsladen @ T O T O O
- spielt mit Spielzeugkran O O (O O
- spielt mit Spielzeuglastwagen O------mmmmmem- O (O @
- spielt mit Puppen O O (O O
- spielt mit Stofftieren O O O @
- spielt mit Puppenstube O O (O @
- spielt mit Spielzeugkiiche O O (O O
- spielt mit der elektrischen
Eisenbahn O O (O @
- spielt mit Lego O O (O @
- spielt mit Playmobil O O O O
- spielt mit einem Fernrohr O O (O O
- spielt mit Spielzeugwaffen O O (O @
- spielt mit Spielzeugautos O-mmmmmm e O O-mmmmmee O
- spielt Prinzessin O R @ (@ O
- spielt Cowboy und Indianer =~ O-------------- O O-mmmmmee O

| 48.46. Lehnen Sie bestimmtes Spielzeug fiir ihr Kind ab?

nein

ja, »Gewaltspielzeug« wie Gewehre, Soldaten

ja, Spielzeug aus Plastikmaterial

ja, »Maédchenspielzeug« wie Puppen, Puppenkiiche, Frisier-Set etc.
ja, »Jungenspielzeug« wie Autorennbahn, Handwerker-Utensilien etc.
ja, und zwar:

OoOoOoooag
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Medizinische Aspekte

Zum Abschluss méchten wir IThnen noch einige Fragen zur Gesundheit Thres Kindes
stellen.

Im ersten Abschnitt diese Teiles stehen Fragen tber die Schwangerschaft mit diesem
Kind im Mittelpunkt. Einige Fragen sind eventuell schwer fur Sie zu beantworten, wenn
Sie nicht die leibliche Mutter des Kindes sind. Wir moéchten Sie trotzdem bitten, die
Fragen, soweit es Thnen mdglich ist, zu beantworten.

| 49.47. Wie ist die leibliche Mutter des Kindes schwanger geworden?

O  auf»natiirlichem« Weg

O mit Hilfe von Hormonstimulation

O kiinstliche Befruchtung auBlerhalb des Korpers
O  nicht bekannt

| 50.48. Gab es wahrend der Schwangerschaft mit diesem Kind Probleme?

O nein
O nicht bekannt
O  ja und zwar

| 52.49. In welcher Schwangerschaftswoche wurde Ihr Kind geboren?

In der Schwangerschaftswoche

falls Sie sich nicht mehr erinnern kénnen:

Wann wurde Ihr Kind geboren? [ zu friih
[ termingerecht
[ zu spit

| 52.50. Wo fand die Entbindung statt?

Krankenhaus
Geburtshaus
Arztpraxis

zu Hause

weil} nicht

anderer Ort, und zwar

OoOoOoooad

| 53.51. Gab es Schwierigkeiten bei der Geburt?

O nicht bekannt
O nein

O ja, und zwar
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54.52. Wie schwer war lhr Kind bei der Geburt?

O

Gramm

falls Sie sich nicht mehr erinnern konnen: War Thr Kind bei der Geburt
O eher untergewichtig

O eher normalgewichtig
[0  eheriibergewichtig
weil} nicht

55.53. Wie grof3 war Ihr Kind bei der Geburt?

O

Zentimeter

falls Sie sich nicht mehr erinnern konnen: War Thr Kind bei der Geburt
O eher klein

[0  eher normalgroB
O  eher groB
weil nicht

56.54. Ging es Ihrem Kind nach der Geburt sofort gut oder traten Probleme auf?

OoOoOonO

weil} nicht

es ging ithm gleich gut

es hatte zuerst Schwierigkeiten, konnte aber in der Geburtsklinik bleiben
es wurde in eine Kinderklinik verlegt

- warum?

- wie lange lag es dort?

- gab es Komplikationen?

welche?

57.55. Wurden bei lhrem Kind unmittelbar nach der Geburt kérperliche

O
O
O

Auffalligkeiten/ Fehlbildungen/ Behinderungen festgestellt?

nein
weil} nicht
ja, und zwar

58.56. Haben leibliche Geschwister Ihres Kindes korperliche Auffélligkeiten /

OO0oa0

Fehlbildungen oder Behinderungen?

mein Kind ist ein Einzelkind
nicht bekannt

nein

ja, und zwar
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| 59.57. Wurde Ihr Kind gestillt?

O  nein
O  weiB nicht
O ja, und zwar bis zum Monat

In den folgenden Fragen mdchten wir gerne etwas Uber mogliche Erkrankungen lhres
Kindes erfahren. Es geht uns hier um Erkrankungen Ihres Kindes, die nicht mit der
untypischen Geschlechtsentwicklung in Zusammenhang stehen. Hierzu finden Sie an
anderer Stelle detaillierte Fragen, die jeweils kenntlich gemacht wurden.

| 60.58. War Ihr Kind wegen einer Krankheit in den letzten 12 Monaten in
medizinischer Behandlung?

O nein (—bitte weiter mit Frage 60)

O ja

| 62.59. Wegen welcher Krankheit ?

Wie oft beim Arzt? Wie viele Nachte im
Krankenhaus?

| 62.60. War Ihr Kind jemals in psychologischer / psychotherapeutischer
Behandlung?

O weiB nicht

O nein

O ja, wegen
Alter der Behandlung?
Dauer der Behandlung?
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In den anschlieBenden Fragen mochten wir Sie bitten, uns Gber verschiedene Aspekte
der Intersexualitat Ihres Kindes Auskunft zu geben.

| 63.61. Wie wurde das Erscheinungsbild der aul3eren Geschlechtsorgane lhres
Kindes
unmittelbar nach der Geburt beurteilt?

eindeutig weiblich
eher weiblich
uneindeutig

eher mannlich
eindeutig minnlich
weil} nicht

OO0000

| 64.62. Wann ergab sich zu ersten Mal der Verdacht, dass bei Inrem Kind eventuelle
Abweichungen der typischen koérperlichen Geschlechtsentwicklung vorliegen?

Im Alter von Monaten
Jahren

| 65.63. Welches Geschlecht wurde Ihrem Kind unmittelbar nach der Geburt
zugewiesen?

weil} nicht

weiblich

mannlich

die Geschlechtszuweisung blieb vorerst

OOooad

Tage offen, dann

| 66.64. Hatten Sie oder andere Bezugspersonen des Kindes im ersten halben
Lebensjahr des Kindes Schwierigkeiten mit dem zugewiesenen Geschlecht?

gar nicht etwas sehr weil} nicht
Mutter O O O O
Vater O O O O
andere Person O O O O

wer?

Bitte beschreiben Sie die Schwierigkeiten!

=
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| 6/.65. Hatten Sie oder andere Bezugspersonen des Kindes zu einem spateren
Zeitpunkt Schwierigkeiten mit dem zugewiesenen Geschlecht?

gar nicht etwas sehr  weil} nicht Alter des Kindes
Mutter O O O O __ Jahre
Vater O O O O _ Jahre
andere Person O O O O _ Jahre

wer?

Bitte beschreiben Sie die Schwierigkeiten!

=_

| 68.66. Wie lebt Ihr Kind zur Zeit?

als Madchen

als Junge

wechselnd

als »drittes Geschlecht«
unentschieden

OOOooao

g

-67. Wurden bei lhrem Kind jemals diagnostische MaRnahmen durchgefiihrt, um
die Ursache der untypischen Geschlechtsentwicklung zu ergrinden?

O nein

O weil} nicht

O  ja, dazu gehorten:

Alter in Jahren

MafRnahme (evtl. von ... bis)

Wie oft ?

Fotoaufnahme (Klinik/Arztpraxis)

Blutabnahme zur Hormonbestimmung

Blutabnahme zur Chromosomenbestimmung

Rontgenaufnahme

Ultraschall

Untersuchung der inneren Geschlechtsorgane

Bauchspiegelung (Endoskopie)
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Gewebeentnahme der Keimdriisen (Hoden/Eierstocke)

Magnetresonanztomographie (MRT)

Computertomographie (CT)

Andere:

| 70-68. Ist Ihnen im Zusammenhang mit der Durchfliihrung dieser MaBnahmen eine
Situation oder eine Bemerkung besonders in Erinnerung geblieben ? Bitte
schildern Sie diese kurz:

a Nein, mir ist keine Situation oder Bemerkung in Erinnerung geblieben
a Positiv in Erinnerung geblieben ist mir
a Negativ in Erinnerung geblieben ist mir

| 71.69. Welche Diagnose wurde bei Ihrem Kind in welchem Alter gestellt? Bitte
nennen Sie den Begriff, der lInnen mitgeteilt wurden.

Alter: Diagnose:

Bemerkungen:

| 72.70. Durch wen wurde die Diagnose mitgeteilt?

betreuender Kinderarzt / Kinderarztin
Hormonspezialist/in

Genetiker/in

Kinderchirurg/in

Urologe/in

Gyniékologe /Gynikologin

Andere/r, und zwar

OO0O000O0
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| 732.71. Auf welchem Wege wurde Ihnen die Diagnose mitgeteilt?

OOO0ooOon

personlich, in einem ausfiihrlichen Gespriach

personlich, aber »zwischen Tiir und Angel«

in einem personlichen Brief

in einem personlichen Gesprich mit dem Arzt/der Arztin am Telefon
telefonische Mitteilung der Diagnose ohne weiteres Gespriach
anderer Weg, und zwar

| #4-72. Hatten Sie das Gefluhl, die mitgeteilten Informationen verstanden zu haben?

OOOoo0oa

ich kann mich nicht mehr daran erinnern

ich hatte das Gefiihl, die Informationen vollstédndig verstanden zu haben
ich hatte das Gefiihl, einige der Informationen verstanden zu haben

ich hatte nicht das Gefiihl, die Informationen verstanden zu haben
Sonstiges

| 75.73. Wie war lhre Reaktion auf die Mitteilung der Diagnose? (Mehrfachnennungen

OOO0000O0000

maoglich)

Arger

Angst
Erleichterung
Gleichgiiltigkeit
Enttauschung
Neugier

Wut
Ungldubigkeit
Schuldgefiihle
Andere, und zwar

P

74. Wurden lhnen bei der Diagnosemitteilung Empfehlungen zur medizinischen

O
O
O

Behandlung gegeben ?

weil} nicht
nein

ja, und zwar folgende
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75. Wurden Ihnen bei der Diagnosemitteilung Empfehlungen fir den Umgang mit

dem Kind gegeben ?

O  weiB nicht
O nein
ja, und zwar folgende

| 78.76. Welches chromosomale Geschlecht hat lhr Kind ?

weil} nicht

XX

O Xy

O anderes, und zwar
9.7

Ooad

vorgenommen?

O weil nicht
O nein (— bitte weiter mit Frage 81)
O  ja und zwar:

7. Wurden bei Ihrem Kind chirurgische oder medizinische Behandlungen

Behandlung

Alter in Jahren
(evtl. von ... bis)

wie oft

(bzw. Dauer)

Dehnung der Scheide

Gabe weiblicher Hormone (Ostrogene)

Gabe ménnlicher Hormone (Androgene)

Entfernung der Eierstocke oder Hoden (Gonadektomie)

Operative Anlage einer Scheide

Operative Scheidenkorrektur

Penisbegradigung

Hodenimplantat

Hodenverlagerung

Verkleinerung der Klitoris (Klitorisreduktion)

Penisaufbau

Entfernung des Penis

Andere
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| 80.78. Waren diese medizinischen Behandlungen mit einem Krankenhausaufenthalt

O
O
O

verbunden?

weil nicht

nein

ja,

mein Kind musste

im Alter von  Jahren Tage im Krankenhaus verbringen
im Alter von __ Jahren Tage im Krankenhaus verbringen
im Alter von  Jahren Tage im Krankenhaus verbringen

| 81.79. Fuhlten Sie sich in Bezug auf die Behandlungen gut aufgeklart?

O

O
O
O
O

unbekannt
nein, ich flihlte mich nicht gut aufgeklart
unterschiedlich

ich fiihlte mich zuerst gut aufgeklért, merkte aber spéter, dass mir wichtige Dinge
nicht gesagt worden waren

ja, ich fiihlte mich gut aufgeklart

| 82.80. Kam es bei den Behandlungen zu Komplikationen?

O
O
O

nein
weil nicht
ja, folgende
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| 83.81. Sind fur lhr Kind zukinftige medizinische Behandlungen geplant?

O weiB nicht
O nein

O  ja, und zwar folgende:

Geplante Behandlung

Geplant im Alter von wie viel Jahren
(bzw. ab Lebensjahr)?

Dehnung der Scheide

Gabe weiblicher Hormone (Ostrogene)

Gabe minnlicher Hormone (Androgene)

Entfernung der Eierstocke oder Hoden (Gonadektomie)

Operative Anlage einer Scheide

Operative Scheidenkorrektur

Penisbegradigung

Hodenimplantat

Hodenverlagerung

Verkleinerung der Klitoris (Klitorisreduktion)

Penisaufbau

Entfernung des Penis

Andere

| 84.82. Wie zufrieden sind Sie heute mit den Ergebnissen der einzelnen
medizinischen Behandlungen? Bitte tragen Sie in der ersten Spalte die
MaflRnahmen ein, zu denen Sie etwas sagen mochten.

Medizin. Behandlung |Sehr Zufrieden Wenig Gar nicht Begriindung

zufriede zufrieden | zufrieden
n

1.

2.

3.

4.

5.
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Umgang und Erfahrungen mit Intersexualitét

Wir wirden jetzt gerne erfahren, wie Sie und Ihre Familie mit der Intersexualitat Ihres
Kindes umgehen. Aullerdem interessiert uns, welche unterschiedlichen Mdéglichkeiten
Sie nutzen oder genutzt haben, um sich zu informieren, sich mit anderen Personen
auszutauschen oder sich Untersttitzung zu holen.

83. Wissen andere Familienangehdrige (Geschwisterkinder, Grof3eltern, Onkel,
Tanten) von der Diagnose ihres Kindes?
die Familie ist voll aufgeklart
nur die engere Familie ist aufgeklart
nur diejenigen in der Familie, die uns wirklich nahe stehen, sind aufgeklart
die Familie ist nicht aufgeklart

OOooad

| 86.84. Wissen andere Personen aus ihrem sozialen Umfeld (Freunde / Freundinnen,
Bekannte) von der Besonderheit lhres Kindes?

ja, eigentlich wissen es (fast) alle

ja, enge Freunde / Freundinnen

ja, aber ich zweifele heute daran, ob es gut war, es ihnen zu sagen
nein, aber ich mochte es ihnen eigentlich gerne sagen

nein, und ich mochte nicht, dass sie es wissen

OOoOooan

| 87.85. Wissen andere Kontaktpersonen des Kindes (z.B. Kindergartnerinnen,
Lehrer/innen) von der Besonderheit ihres Kindes?

ja, eigentlich wissen es (fast) alle

ja, einige

ja, aber ich zweifele heute daran, ob es gut war, es ihnen zu sagen
nein, aber ich mdchte es ihnen eigentlich gerne sagen

nein, und ich mochte nicht, dass sie es wissen

OOoOooan

86. Welche Erfahrung haben Sie gemacht, wenn Sie Anderen die Diagnose Ihres
Kindes mitgeteilt haben? (Mehrfachnennungen maéglich)

O

die Mitteilung der Diagnose veridnderte nichts am Verhalten oder an der Bezichung
zu der Person/den Personen

durch die Mitteilung der Diagnose ist das Verhiltnis zu dieser Person/ diesen
Personen eher enger, offener und vertrauensvoller geworden

die Mitteilung der Diagnose flihrte zum Abbruch der Beziehung

die Mitteilung der Diagnose fiihrte dazu, dass mein Kind ausgelacht und gemieden
wird

die Anderen zogen sich nach Mitteilung der Diagnose zuerst zuriick, nach einiger
Zeit hat sich das Verhiltnis aber wieder normalisiert

das Interesse anderer an meinem Kind nahm zu

OO0 O OO 0O

andere Erfahrung, und zwar
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| 89.87. Haben Sie mit Ihrem Kind tiber seine Besonderheit / Intersexualitéat
gesprochen?
(Mehrfachnennungen maoglich)

O mein Kind ist iiber alles aufgeklart worden

O mein Kind ist altersgeméaf aufgeklart worden

O mein Kind weif}, dass es sich in einigen Aspekten von anderen Kindern
unterscheidet

O auf Fragen des Kindes wird wahrheitsgetreu geantwortet

O Fragen des Kindes werden so beantwortet, dass es nicht beunruhigt wird

O ich versuche zu vermeiden, mit meinem Kind dariiber zu sprechen

O mein Kind ist noch nicht alt genug, um mit ihm dariiber zu sprechen

[ ich halte es fiir besser, nicht mit meinem Kind iiber seine Intersexualitiit zu sprechen

88. Was ist Ihrer Meinung nach das richtige Alter und/oder der richtige Zeitpunkt,
um einem Kind die Diagnose , Intersexualitat* mitzuteilen?
Bitte schildern Sie lhre Ansicht!

&

| 91.89. Spricht Ihr Kind mit anderen Kindern tiber seine Intersexualitat?

O  weiB nicht

O ja, es spricht offen dariiber

O ja, es spricht dariiber, wenn die anderen Kinder fragen
O nein, mein Kind spricht nicht dariiber

| 92.90. Kreuzen Sie bitte an, Uber welche Aspekte_der Intersexualitat bei Ihrem Kind
Sie im Laufe der Jahre von einem Arzt/ einer Arztin informiert bzw. nicht
informiert wurden:

O Ich wurde gar nicht informiert, weil

Ich bekam Informationen tber:

ja nein zum Teil entfallt
Menstruation O O O O
Fruchtbarkeit O O O O
Eierstocke O O O O
Gebarmutter O O O O
Hormone O O O O
Chromosomensatz O O O O
Behaarung O O O O
Scheide O O O O
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Ich bekam Informationen tber:

ja nein zum Teil entfallt
Schamlippen O O O O
Hoden O O O O
Hodenhochstand O O O O
Penis O O O O
Harnroéhre O O O O
Anderes, und zwar: O O O O
93.91. Haben Sie sich selbst noch weiter informiert?
O nein
O ich habe es versucht, aber keine weiteren Informationen bekommen
O ja

94.92. Wo haben Sie die Ihrer Ansicht nach wichtigsten Informationen bekommen?

von Arzten/Arztinnen

aus Biichern/ Journalen/ Zeitungen
im Fernsehen

im Internet

durch Freunde/Freundinnen

durch andere Betroffene
woanders, und zwar

OOO00000

93. Wer oder was hat lhnen am meisten geholfen, mit lhren Erfahrungen in Bezug
auf die Besonderheit Ihres Kindes zurecht zu kommen ? Bitte schildern Sie
kurz:

O Niemand / nichts

O Gespriche (woriiber sprachen Sie mit wem)
O Positive Erfahrungen (mit wem und was
genau)

O  Anderes (was genau?)
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94. Welche Art von Behandlung oder Unterstitzung haben Sie fir Ihr Kind in
Anspruch genommen?
keine
Naturheilverfahren
Psychotherapie
Familientherapie
Psychologische Beratung
Selbsthilfegruppe
Hausarzt
Psychiater
andere, und zwar

OOO0000oOoon

| 97.95. Welche Art von Behandlung oder Unterstiitzung haben Sie fiir Sich selbst in
Anspruch genommen?

keine

Naturheilverfahren
Psychotherapie
Familientherapie
Psychologische Beratung
Selbsthilfegruppe
Hausarzt

Psychiater

andere, und zwar

OOO0o00oooad

g

:96. Was flur eine Art von Unterstitzung haben Sie sich gewlnscht / wiinschen
Sie

sich, um mit der Erfahrung, ein Kind mit Intersexualitéat zu haben, zurecht zu
kommen?

RN

| 99.97. Wenn Sie aus lhrer heutigen Erfahrung heraus Empfehlungen geben wiirden,
welche Behandlungsmalnahmen sollten lhrer Meinung nach bei Kindern mit
Intersexualitat durchgefuhrt werden und welche nicht?
weil} nicht
im Sauglingsalter:

O
O
O im Kleinkindalter:
O

im Schulalter:
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Wir haben Ihnen jetzt viele Fragen zu Ihnen, Threm Kind und der Familie gestellt. Gibt
es noch etwas, was Sie aus lhrer direkten Erfahrung im Umgang mit Intersexualitét
wichtig finden, was wir aber noch nicht gefragt haben? Wir freuen uns Gber Ihre
Erganzungen, Kritik etc.

=

Herzlichen Dank fir lIhre Zeit und die Sorgfalt,

mit der Sie all unsere Fragen beantwortet haben!
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