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Neues aus Wissenschaft und Forschung

Kann beim Neugeborenen nach der Geburt kein eindeu-
tiges Geschlecht bestimmt werden, bedeutet dies fir
die meisten Eltern eine vollig unerwartete Situation, da
sie hdufig vorher noch nie von Varianten der Ge-
schlechtsentwicklung gehdrt haben. Diese Nachricht
kann bei ihnen eine Krise ausldsen und sie schlagartig in
eine veranderte Realitat bringen (Reinecke et al., 2004).
Werner-Rosen (2014), Psychologe mit Schwerpunkt Dis-
order of Sex Development (DSD*), beschreibt diese Situ-
ation nach der Geburt als «psychosozialen Notfall». Die
Geburt eines Neugeborenen mit DSD ist nicht nur aus
medizinischer Sicht ein schwieriger Umstand, sondern
es bestehen auch aussergewohnliche psychosoziale Fak-
toren, die bei Eltern und ihrem Umfeld einen Schock aus-
|6sen kénnen (Werner-Rosen, 2014). Auch firr die betei-
ligten Gesundheitsfachpersonen kann dies bedriickend
sein (Streuli, 2014). Fiir Hebammen bedeutet diese Sach-
lage eine schwierige Betreuungssituation.

Zielsetzung und theoretischer Hintergrund

Der Fokus dieser Masterarbeit ist auf die Hebammen-
betreuung direkt in der Gebarabteilung ausgerichtet und
soll die Bedurfnisse und Erwartungen der betroffenen
Eltern an die Hebammenbetreuung aufzeigen. Mit den
Ergebnissen mochte die Autorin zudem einen Beitrag zur
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Zwischen den Geschlechtern:
eine Herausforderung flir Hebammen

Die Geburt eines Neugeborenen mit Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung ist ein
seltenes Phanomen und bedeutet fiir die Eltern sowie fiir die betreuenden Hebammen eine
schwierige Situation. Uber die Bediirfnisse und Erwartungen betroffener Eltern im Kontext
zur Hebammenbetreuung nach der Geburt ist wenig bekannt. Deren Ermittlung wurde im
Rahmen einer Masterthesis ergriindet.

Anna-Tina Weber-Tramer

Sensibilisierung von Hebammen zum Themenfeld DSD
leisten und zur Rollenklarung von Hebammen bei der
Friihversorgung von DSD beitragen.

Das Geschlecht wird meist als ein binares Modell wahr-
genommen, iber andere Formen bestehen kaum Kennt-
nisse. Der Prozess der Geschlechtsentwicklung ist kom-
plex. Dabei kann es zu Abweichungen kommen, was eine
atypische Geschlechtsentwicklung zur Folge hat. Die
Verdachtsdiagnose DSD wird gedussert, wenn typische
Merkmale des Geschlechts entweder stark ausgepragt
sind, fehlen oder wenn gleichzeitig von beiden Ge-
schlechtern Merkmale vorhanden sind (Schweizer und
Richter-Appelt, 2012).

Wie wird Intersexualitidt heute verstanden?

Die Nationale Ethikkommission im Bereich Humanmedi-
zin (NEK, 2012, S.7) versteht unter Intersexualitat «ein
biologisch nicht eindeutiges Geschlecht. Das heisst,
dass die Entwicklung des chromosomalen, gonadalen
und anatomischen Geschlechts atypisch verlauft und
infolgedessen die geschlechtsdifferenzierenden Merk-
male nicht Ubereinstimmend eindeutig mannlich oder
weiblich sind.» Dies kann vorgeburtlich, nach der Ge-
burt, im Pubertats- oder im Erwachsenenalter festge-
stellt werden (NEK, 2012).

Seit 2005 wird statt Intersexualitat der Sammelbegriff
DSD, Storungen der Geschlechtsentwicklung, verwendet.
International und in der Forschungsliteratur hat sich die-
ser Ausdruck, der als Bedingung definiert wird, bei der
die Entwicklung des Geschlechts atypisch verlauft, durch-
gesetzt (Hughes et al., 2006).

Um den Begriff Storung zu vermeiden, was von Betroffe-
nen beanstandet wurde, da er stigmatisierend wirkt, kann
alternativ von Differences of Sex Development oder auf
Deutsch Besonderheiten, Varianten oder Differenzen ge-
sprochen werden (Wiesemann et al., 2010).

Wichtig ist die klare Abgrenzung zwischen den Begrif-
fen DSD und Transsexualitat. Transsexuelle haben ein
eindeutiges biologisches Geschlecht, fiihlen sich aber
im falschen Korper geboren (NEK, 2012).

* Die Abkiirzung DSD wird in diesem Artikel fiir alle Formen

von Variationen der Geschlechtsentwicklung verwendet.



Prévalenz variiert je nach Form

Aussagen lber die Pravalenz sind schwierig, weil unter
dem Sammelbegriff DSD verschiedene Formen klassi-
fiziert sind. Gemass Hughes et al. (2006) besteht eine
Pravalenz von 1:4500. Thyen et al. (2006) erwahnen eine
Haufigkeit von 1:2000 bis 1:5000. Streuli (2014) be-
schreibt eine Haufigkeit zwischen 1:1000 und 1:6000,
je nach Form. Laut Bundesamt fiir Gesundheit (BAG,
2016) werden in der Schweiz jahrlich 40 Kinder geboren,
beidenen nach der Geburt keine eindeutige Geschlechts-
zuweisung erfolgen kann. Weitere kommen dazu, die
spater entdeckt werden.

DSD ist versicherungstechnisch ein Geburtsgebrechen,
was nicht bedeutet, dass alle Formen behandlungs-
bediirftig sind (NEK, 2012). Heute werden atiologisch
mindestens 20 verschiedene Formen unterschieden.
Am haufigsten sind das Adrenogenitale Syndrom (AGS),
die Androgensensitivitat und die Gonadendysgenesie
(Schweizer und Richter-Appelt, 2012). Das AGS kann mit-
tels des routinemassigen Neugeborenenscreenings post-
partum ermittelt werden.

Optimale Geschlechterpolitik

Die Behandlungspraxis der Intersexualitdt ging in den
1950er-Jahren mehrheitlich auf Money (1955) zurick.
Gemass dem Sexualwissenschaftler waren Neugebo-
rene geschlechtsneutrale Wesen, und somit sollten
DSD-Kinder méglichst friih einem Geschlecht zugeord-
net werden. Operative Anpassungen wurden vor dem
18.Lebensmonat vorgenommen, und eine geschlechts-
typische Erziehung sollte von den Eltern, entsprechend
der gewahlten Geschlechterrolle, angewendet werden.
Die Kinder wurden nicht Gber ihre Diagnose aufgeklart.
Money ging davon aus, dass das Geschlecht anerzogen
sei und die Kinder dadurch eine entsprechende Ge-
schlechteridentitat erreichen konnten (Werner-Rosen,
2014).

Die friihere Behandlungspraxis fihrte bei Betroffenen
haufig zu Problemen, weshalb sie beanstandet wurde
und es zu einer Richtungsanderung kam (NEK, 2012). Die
Kritik kam vonseiten der Selbsthilfebewegung und der
Wissenschaft (Schweizer und Richter-Appelt, 2012).

Aktuelle Stellungnahmen und Leitlinien

Im deutschsprachigen Raum sind zurzeit folgende Stel-

lungnahmen und Leitlinien relevant:

— NEK, Stellungnahme 2012: Die NEK hat vom BAG den
Auftrag erhalten, eine Stellungnahme zu ethischen
Fragen bzgl. Intersexualitdt zu verfassen, und gibt
14 Empfehlungen zu medizin- und rechtsethischen
Themen ab. Es wurde mit Betroffenen, Eltern, medizi-
nischen, ethischen und psychologischen Expertinnen
und Experten Riicksprache gehalten (NEK, 2012).

— Deutscher Ethikrat, Stellungnahme 2012: Der deut-
sche Ethikrat erarbeitete im Auftrag vom deutschen
Bundesministerium eine Stellungnahme mit Informa-
tionen und Behandlungsempfehlungen fiir Kinder mit
DSD. Zur medizinischen Behandlung wurden 18 Emp-
fehlungen, zum Personenstandsrecht vier Empfehlun-
gen abgegeben (Deutscher Ethikrat, 2012).

— Deutsche S2k-Leitlinie DSD 2016: Die Deutschen Ge-
sellschaften fir Urologie, Kinderchirurgie und Endo-
krinologie gaben Leitlinien heraus, in denen 37 Hand-

lungsempfehlungen entwickelt wurden, die sich auf
die Diagnostik, Beratung und Therapie beziehen. Da-
rin wird auf die Wichtigkeit von Kompetenzzentren
mit multidisziplinaren Teams, psychologische Beglei-
tung und die Peerberatung hingewiesen (Deutsche
Gesellschaft fur Urologie, Deutsche Gesellschaft fir
Kinderchirurgie, Deutsche Gesellschaft fiir Kinderen-
dokrinologie und Diabetologie, 2016).

Methode und Ergebnisse

Fir die Masterarbeit wurde ein qualitatives Datenerhe-
bungs- und Auswertungsprojekt in Form von leitfaden-
gestitzten Interviews gewahlt. Die Erhebung erfolgte
mittels finf semistrukturierten Interviews mit Mittern
von Kindern mit DSD. Die Befragung bezog sich auf das
Erleben der Geburt ihres Kindes in Bezug auf die Hebam-
menbetreuung in den ersten Stunden und Tagen nach
der Geburt. Die Interviews wurden aufgenommen, trans-
kribiert und mittels der zusammenfassenden Inhalts-
analyse nach Mayring (2015) analysiert. Die Rekrutierung
erfolgte Uber Elternselbsthilfegruppen im deutschspra-
chigen Raum. Es wurden fiinf betroffene Mitter zwi-
schen 34 und 62 Jahren befragt.

Mittels der Inhaltsanalyse liessen sich aus den fiinf Inter-
views in einer ersten Reduktion 20 Kategorien mit Be-
dirfnissen und Erwartungen ableiten. Um eine bessere
Ubersicht auf die 20 Kategorien zu gewinnen, wurden sie
reduziert und zu sechs Kernkategorien gebiindelt.

Vier Bedrfniskategorien

1. Unterstutzung Eltern-Kind-Beziehung

2. Information und Kommunikation
3. Schutz und Riicksichtnahme

4. Gesprachsbedarf mit Fachpersonen und Kontakt-
kniipfen mit Elternselbsthilfegruppen

Zwei Erwartungskategorien

5. Fachwissen und Kompetenz

6. Zeitnahes Weiterleiten an professionelle Experten-
teams

Was wird fiir die Praxis geraten?
Die Praxisempfehlungen lassen sich in drei Ebenen un-
terteilen.

Ebene der Hebammen

Die Betreuung von Eltern mit einem Neugeborenen mit
DSD ist eine schwierige Situation und bedeutet fiir Heb-
ammen eine Herausforderung. Als Voraussetzung zur
Begleitung von DSD-Familien sollte bei Hebammen Wis-
sen tber DSD vorhanden sein. Hebammen miissen sich
ihrer besonderen Rolle am Start der Versorgung von
DSD-Familien bewusst sein. Sie sind Vertrauensperso-
nen in den fir die Eltern-Kind-Beziehung pragenden ers-
ten Stunden und Tagen nach der Geburt.

Es ist wichtig, dass Hebammen ihre Aufgabe realisieren,
die vulnerable Situation der Eltern erkennen, die Beddirf-
nisse und Erwartungen der Eltern wahrnehmen und mit
Empathie und Fingerspitzengefiihl umsetzen. Dies be-
deutet, den Mut zu haben, die Thematik offen anzuspre-
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Inhalt der gebuindelten sechs Kernkategorien

Bediirfnisse der Frauen an die Hebammenbetreuung

Bonding — Unterstiitzung beim Bonding

Eltern-Kind-Beziehung — Unterstiitzung bei Aufbau und Starkung der Eltern-Kind-

Kind annehmen Beziehung und der emotionalen Bindung

Viter einbeziehen — Kind positiv willkommenheissen und so akzeptieren, wie es ist

— Unterstitzung und Bestarkung beim Annehmen des Kindes
— Vater einbeziehen

Kommunikation — Offene, ehrliche, nicht wertende und einfiihlsame Kommu-
Enttabuisierung nikation, Tabuthema brechen

Empathie — Optimismus, Motivation und positive Bestarkung

Respekt — Verwendung von neutralen, nicht diskriminierenden Begriffen

— Empathie, Verstandnis fiir schwierige Situation, emotionales
Geborgensein
— Respektvoller und sensibler Umgang, Vertrauensverhaltnis

Schutz — Privatsphare, Intimsphare, Ruhe, Einzelzimmer, Familienzimmer
Hierarchie — Schutz vor Personen, Besuchern Verwandten und Blicken
Untersuchung — Begleitung, Unterstiitzung bei Untersuchungen

Zeit lassen / Druck reduzieren — Information und Einholung Einwilligung vor Untersuchungen

— Unterstltzung, Vermittlung bei Gesprachen, Visiten bzgl.
Hierarchie, nicht ausgeliefert sein
— Zeit haben, Druck wegnehmen, Stressreduktion

Gesprachsbedarf — Grosser Gesprachsbedarf, Sprechen mit der Hebamme
Selbsthilfegruppen uber Angste, Sorgen, Zweifel, Gefihle, Selbstvorwiirfe und
Psychologin/Psychologe Schuldgefiihle

Sozialdienst — Informationen zu Elternselbsthilfegruppen, Unterstiitzung

beim zeitnahen Kontaktkniipfen, Austausch
— Zeitnahe Involvierung psychologische Beratung / Sozialdienst
bereits im Wochenbett

Erwartungen der Frauen an die Hebamme

Wissen — DSD-Fachwissen der Hebamme, Erkennen und Ansprechen
Vorbildrolle der Problematik

Administration — Angemessene, kompetente und zeitnahe Informationen
rosa/hellblau zu DSD und weiterem Vorgehen

— Ruhiger und sachlicher Umgang mit der Situation

— Unterstitzung und Ratschlage bei administrativen Belangen

— Neutrale farbliche, nicht geschlechtsbezeichnende Beschriftung
der Babys

Weiterleiten an Expertenteam Zeitnahe Informationen iber multiprofessionelle Expertenteams
und Weiterleitung in Kompetenzzentren
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chen, zu informieren und den Fragen der Eltern nicht
auszuweichen. Hebammen sollten mit positivem Beispiel
vorangehen und Ruhe in die Schocksituation bringen, die
pragende Eltern-Kind-Beziehung durch Bonding férdern
und die Eltern beim Annehmen des Kindes bestarken.
Wichtig ist auch, fiir die Eltern ein offenes Ohr zu haben,
sich Zeit fur sie zu nehmen und nachzufragen, wie es ih-
nen geht. Dabei sollten Hebammen auf die eigene Aus-
drucksweise achten und diskriminierende, wertende und
geschlechtsbezeichnende Begrifflichkeiten vermeiden.
Dazu gehért, sich der Rolle als Schutzschild bewusst zu
sein, DSD-Familien bei Gesprachen und Untersuchungen
zu begleiten, vor neugierigen Besuchern zu schiitzen und
fur Privatsphare zu sorgen.

Hebammen missen keine DSD-Spezialistinnen sein, aber
ihre eigenen Grenzen kennen, DSD-Expertinnen und -Ex-
perten beiziehen und flr zeitnahe Kontakte mit Peer-
gruppen sowie fiir psychologische Begleitung sorgen. Es
braucht eine gute Zusammenarbeit und Kommunikation
im Team zwischen Hebammen, Arztinnen/Arzten und
anderen beteiligten Gesundheitsfachpersonen.

Institutionelle Ebene

Bestehende DSD-Leitlinien und -Behandlungsempfeh-
lungen zur Versorgung von betroffenen Eltern sollen be-
kannt sein. Spezielle Hebammenratgeber kénnten mit
den vorliegenden Ergebnissen ergdnzt und verbreitet
werden und in Gebdrabteilungen zur Verfligung stehen,
damit Hebammen die Bediirfnisse von DSD-Eltern ken-
nen und umsetzen kdnnen. Die Verwendung von farb-
lichen Genderbezeichnungen (rosa/hellblau) in Gebar-
abteilungen konnte iiberdacht werden.

Damit Hebammen den elterlichen Bediirfnissen gerecht
werden konnen, brauchen sie von ihrer Institution Hand-
lungsspielraum. Sie benétigen geniigend Zeit, um DSD-
Eltern in ihrer vulnerablen Situation betreuen zu kénnen,
und Verstandnis, dass in dieser Situation ein Einzelzim-
mer zu bevorzugen ist. Es bedarf der Moglichkeit, dass
ein geschulter Sozial- und/oder psychologischer Notfall-
dienst beigezogen werden kann.

Gesellschaftliche Ebene

N6tig sind das Uberdenkens der traditionellen Geschlech-
terrollen und die Bewusstmachung, dass das Geschlechts-
system eines Menschen nicht nur ein bindres sein kann,
sondern Formen dazwischen méglich sind. Letzteres
macht es einfacher, das DSD-Phdanomen zu akzeptieren,
und es ist Voraussetzung, um die Eltern in ihrer besonde-
ren Situation angemessen begleiten zu kénnen. Plett
(2012) weist auf das Problem der ausschliesslichen Zwei-
geschlechtlichkeit im Bewusstsein der Menschen hin
und beschreibt die Schwierigkeit, diese Struktur aufzu-
brechen.

Diese Fragen sind noch offen

Obwohl in der vorliegenden Arbeit Eltern befragt werden
sollten, wurden alle Interviews mit Muttern von DSD-
Kindern durchgefiihrt. Interessant ware, mehr ber die
Vaterrolle zu forschen.

Aktuell ist in den Medien die Thematik Intersexualitat
haufig vertreten, es zeigt sich, dass sich Betroffene und
auch Betreuende engagieren. Mit dem aktuell vom
Schweizerischen Nationalfond (2016) bewilligten Pro-
jekt zur Aufarbeitung der Behandlung von DSD-Kindern
wird das Universitats-Kinderspital in Ziirich unterstitzt.
Ein interdisziplindres Team wird die historische Behand-
lung von Kindern mit DSD aufarbeiten.

Das Bediirfnis der Miitter, tiber Behandlungsempfehlun-
gen sowie Uber Operationen ihrer Kinder zu sprechen,
war spirbar. Da dies nicht Ziel der Arbeit war, wurde
diese Thematik nicht integriert. Dies wére ein mogliches
Projektthema in der Zukunft.

Dieser Artikel beruht auf der Masterthesis «Zwischen den Geschlechtern —
Disorder of Sex Development (DSD) — Eine Herausforderung fiir Hebammens,
einem qualitativen Datensammlungs- und Auswertungsprojekt von Anna-
Tina Weber-Tramer (2016), das sie zum Abschluss des Studiums MAS Hebam-
menkompetenzen plus an der Ziircher Hochschule fiir Angewandte Wissen-
schaften eingereicht hat.
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