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Der Verein intersexuelle Menschen e.V mit seiner Selbst-
hilfegruppe xy-frauen.de hat sich zum Druck dieses Leitfadens 
entschlossen, damit allen Menschen, auch Intersexuellen, ein 
Leben in Würde, körperlicher Unversehrtheit und Selbst-
bestimmung möglich wird. Wir sehen in Ihnen als Hebamme 
und Geburtshelfer einen Garanten dafür. 
Unser Dank geht an die  Redaktionsgruppe, die in vielen 
Stunden intensiver ehrenamtlicher Arbeit dieses Heft 
entwickelt hat.  
Vielen Dank Anja, Anna Karoline, Andrea, Gerda und Michael. 
 
 
 
 
Intersexuelle Menschen e.V. 
Der Vorstand  
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Intersexualität oder auch DSD (engl. Disorders of Sex 
Development) ist ein von der Medizin gebildeter Begriff und 
steht im Gegensatz zu dem uns allgemein bekannten 
Zweigeschlechtermodell.  
Intersexualität könnte man umgangssprachlich übersetzen mit 
„Zwischen den Geschlechtern“. Intersexuelle Menschen 
lassen sich aus verschiedenen Gründen nicht eindeutig einem 
Geschlecht zuweisen. 
Das Empfinden intersexueller Menschen jedoch variiert von 
dem Status „ganz Frau“ oder „ganz Mann“ über eine Mischung 
(„von beidem Etwas“) bis hin zu einem Dritten Geschlecht als 
„Weder/Noch“.  
So bezeichnen sich Einzelne lieber als „Hermaphrodit“, 
während andere die Bezeichnung „Zwitter“ durchaus als 
Provokation verwenden, da „Zwitter“ eher als Schimpfwort 
oder Beleidigung bekannt ist. 
Bei einigen betroffenen Menschen wird die Diagnose 
Intersexualität/DSD erst im späten Kindesalter per Zufall oder 
in der Pubertät durch deren Ausbleiben entdeckt. Seltener 
sind die späten Diagnosen. 
Genauso kann es sein, dass direkt bei der Geburt etwas 
„offensichtlich anders“ ist, als erwartet.  
Hier ist dann, unter anderem, die betreuende Hebamme 
gefordert, den Eltern und ihrem Kind hilfreich zur Seite zu 
stehen.  
Dieser Ratgeber soll Hebammen erste Hilfen für die 
Entwicklung von Verhaltensweisen im Umgang mit solchen 
Neugeborenen und den Eltern an die Hand geben. 
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Die Frage nach dem Geschlecht ist eine der ersten Fragen, 
die Eltern nach der Geburt stellen. Eine Hebamme, die über 
Intersexualität Bescheid weiß, kann auch dann ruhig und 
sachlich mit den Eltern kommunizieren, wenn diese Frage 
nicht eindeutig beantwortet werden kann. 
Wie könnte eine Hebamme auf die Geburt eines intersexuellen 
Kindes regieren? Was und vor allem wie könnte sie es den 
Eltern sagen? 
Auf diese Fragen kann es keine allgemein gültige Antwort 
geben. Die Reaktion einer Hebamme ist immer von der 
jeweiligen Situation abhängig. Diese wird durch vielfältige 
Faktoren bestimmt, wie z.B. durch den Verlauf der Geburt 
oder die dabei entstandene Beziehung zwischen der 
Hebamme und den werdenden Eltern.  
Direkt nach der Geburt sollte den Eltern und dem Kind die Zeit 
gegeben werden, die sie zur Erholung und zum Kennenlernen 
brauchen. Die Hebamme sollte sich bemühen, eine 
Atmosphäre zu schaffen, die dazu die notwenige Ruhe und 
Geborgenheit vermittelt. 
Danach müssen natürlich die medizinischen Ursachen 
abgeklärt werden. Dazu gehört neben den in der U2 durch-
geführten Untersuchungen auch eine genetische Blutanalyse, 
die einen Hinweis auf den Chromosomensatz gibt. Bei diesen 
Dingen ist es wichtig, die Eltern umfassend und verständlich 
aufzuklären und sie auch auf die Wartezeit für die Genanalyse 
vorzubereiten.  
Parallel dazu kann die Hebamme den Eltern mögliche Gründe 
für das nicht einzuordnende Genital geben und etwas über 
Intersexualität erzählen. Hierbei sollte sie darauf hinweisen, 
dass die meisten Formen der Intersexualität, trotz der 
schwierigen Diagnosefindung, die Gesundheit des Kindes 
sowie dessen frühkindliche Entwicklung grundsätzlich nicht 
beeinträchtigen. Eine Ausnahme stellt der mögliche Salz-
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verlust bei CAH bzw. AGS dar, der jedoch im Rahmen der 
Vorsorgenuntersuchungen kontrolliert wird. 
Wichtig ist zu diesem Zeitpunkt den Eltern Gesprächs-
angebote zu machen. Dies schließt auch die Vermittlung von 
Kontakten zu Selbsthilfegruppen und/oder zu spezialisierten 
Kliniken bzw. Behandlern ein. Somit können sich die Eltern 
selbst ein Bild davon machen, dass medizinisch keine akute 
gesundheitliche Gefahr für ihr Kind besteht. 
Bei allen Gesprächen ist jedoch zu berücksichtigen, dass das 
Thema Geschlecht und damit auch Sexualität für jeden 
Menschen zu seiner Intimsphäre gehört. Die Wahrung dieser 
Intimsphäre ist daher in jedem Gespräch sicher zu stellen. Die 
Hebamme sollte stets Sachlichkeit bewahren und persönliche 
Meinungen zurückhalten. Ferner sollte sie auch Ärzte und 
Pflegefachkräfte durch entsprechende Hinweise für diese 
Problematik sensibilisieren. 
Die Eltern sind am Anfang häufig verunsichert und verfügen 
zudem noch nicht über die notwenigen Kompetenzen, um mit 
Außenstehenden bzw. Dritten angemessen über das Thema 
sprechen zu können. Die Möglichkeit des Rückzuges in ein 
Einzelzimmer wäre ein Angebot, dass dazu beitragen könnte, 
die von den Eltern empfundene Belastung zu reduzieren sowie 
die Situation in Ruhe zu reflektieren. 
Von manchen Ärzten wird auch heute noch eine sofortige an 
ein Geschlecht angleichende Operation, inklusive der 
Entfernung der Gonaden, empfohlen. Ohne eine medizinische 
Indikation  sollte den Eltern nahe gelegt werden, diese vorerst 
abzulehnen. 
Eine solche geschlechtangleichende Operation ist irreversibel 
und es können Körperfunktionen beeinträchtigt oder ganz 
vernichtet werden, wie z.B. das sexuelle Empfinden. Zudem 
sind, bedingt durch den unausgereiften  Kinderkörper, Folge-
operationen keinesfalls die Ausnahme. 
Es braucht Zeit die Tragweite einer solchen Operation zu 
überblicken. Für die zukünftige Lebensqualität des Kindes ist 
es zudem wichtig hierüber selbst zu bestimmen. 
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Untersuchungen zur Patientenzufriedenheit bei betroffenen 
Erwachsenen haben inzwischen Anlass dazu gegeben, 
ethische Leitlinien und Empfehlungen zu formulieren, in denen 
sich ebenfalls für eine abwartende Haltung gegenüber 
geschlechtsangleichenden Operationen ausgesprochen wird. 
Dort heißt es u.a.: “Besonderheiten der Geschlechtsent-
wicklung sind nicht per se korrekturbedürftig und stellen bei 
einem Neugeborenen keinen chirurgischen, jedoch in der 
Regel einen psychosozialen Notfall dar. Jede Therapie-
entscheidung, die nicht eine unmittelbare Gefahr für Leben 
und Gesundheit des Kindes abwenden soll, muss unter 
Vermeidung von Zeitdruck und unter hinreichender Abwägung 
unterschiedlicher Optionen im Gespräch mit Vertretern des 
therapeutischen Teams und den Eltern sorgfältig geprüft 
werden“ (Ethische Grundsätze und Empfehlungen bei DSD, 
Monatsschrift Kinderheilkunde 3/2008, S. 241-245) 
Um ein kompaktes Bild über die Diagnose zu erhalten werden 
sich die Eltern weiter informieren wollen. Hierfür ist das An-
gebot einer Selbsthilfegruppe von großem Nutzen. In diesen 
Selbsthilfegruppen gibt es sowohl erwachsene Betroffene als 
auch Eltern mit betroffenen Kindern. Sie organisieren Treffen 
sowie den allgemeinen Austausch, vermitteln persönliche 
Kontakte und leiten spezielle Informationen zum Thema an 
Ihre Mitglieder weiter. Eventuell gibt es in der Nähe der Klinik 
auch Sofortpaten, deren Kontaktdaten in der Klinik bekannt 
sind und die eine Begleitung der neuen Eltern anbieten 
können, solange sie noch mit ihrem Kind in der Klinik sind. 
Informationen hierüber kann der Verein Intersexuelle 
Menschen e.V. geben. 
Wichtig für  Eltern ist die Information, dass die Eintragung des 
Kindes beim Standesamt zwar Pflicht ist, sie aber keiner 
zwingen kann, ein Geschlecht auszuwählen. Es gibt die 
Möglichkeit die Beurkundung vorerst zurückzustellen und eine 
Geburtsbescheinigung ohne Geschlecht beim Amt zu 
beantragen.  
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�  Sagen Sie den Eltern die Wahrheit 
�  Weisen Sie darauf hin, dass Intersexualität in der Regel 

kein medizinischer Notfall ist 
�  Bestärken Sie die Eltern darin, sich Zeit für die 

Entscheidung zu einer Gonadektomie oder einer 
geschlechtsverändernden Operation zu nehmen, denn 
Operationen sind unumkehrbar und folgenschwer 

�  Erwähnen Sie mögliche Diagnosen 
�  Verweisen Sie auf das Vorhandensein von 

Selbsthilfegruppen und die Möglichkeit einen 
Sofortpaten zu bekommen 

�  Achten Sie auf die Wahrung der Intimsphäre 
�  Geben Sie Hinweise bzgl. der Eintragung beim 

Standesamt 
�  Empfehlen Sie den Kontakt zu spezialisierten 

Behandlern bzw. zu Kompetenzzentren 
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Intersexualität tritt in den verschiedensten Formen auf. Die 
häufigsten haben wir hier zusammengestellt: 

CAIS (Complete Androgen Insensitivity Syndrome, 
Komplette Androgenresistenz mit 46XY) 
Beim CAIS reagieren die Körperzellen in sehr weitem Umfang 
nicht auf die von den Hoden gebildeten männlichen 
Geschlechtshormone (Testosterone). Sie erscheinen äußerlich 
deshalb bei der Geburt überwiegend weiblich. In ihrer 
späteren medizinisch unbehandelten Entwicklung bleibt, trotz 
männlicher Testosteronproduktion der Hoden, dass weibliche 
Erscheinungsbild erhalten. Andere, vom CAIS unabhängige 
Wirkungen, der Testosterone bleiben unbeeinflusst. Menschen 
mit CAIS haben normal funktionierende Hoden aus reinem 
Hodengewebe. 

PAIS (Partial Androgen Insensitivity Syndrome, Part ielle 
Androgenresistenz mit 46XY) 
Beim PAIS reagieren die Körperzellen mehr oder minder 
eingeschränkt auf die vom Hoden gebildeten Testosterone, 
dementsprechend erscheinen dies Menschen bei der Geburt 
äußerlich über alle Zwischenstufen von weiblich bis männlich. 
Ihre spätere medizinisch unbeeinflusste körperliche Entwick-
lung verläuft nach der Intensität des PAIS. Auch hier bleiben, 
andere vom PAIS unabhängige Wirkungen der Testosterone, 
unbeeinflusst. Für die Struktur und Gesundheit der Hoden von 
Menschen mit PAIS gilt dasselbe wie bei CAIS. 

Gonadendysgenesie 
ist eine Sammelbezeichnung für eine Gruppe von Syndromen. 

Swyer-Syndrom (46, XY) 
Menschen mit Swyer- Syndrom haben einen männlichen 
Karyotyp 46, XY und erscheinen zum Zeitpunkt ihrer Geburt in 
Abhängigkeit von der Funktion der Hoden mit mehr oder 
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minder weiblich erscheinendem Genitalstatus, bis hin zum 
hypospaden Penis. Der Körper zeigt jedoch, auch in der 
späteren Entwicklung, wenn keine medizinischen Eingriffe 
erfolgen, keine weiteren Fehlbildungen. Auch bleibt die Ent-
wicklung sekundärer weiblicher Geschlechtsmerkmale aus.  

5-alpha-Reduktase-Mangel (mit 46XY) 
Menschen mit 5a- Reduktasemangel können zunächst infolge 
eines Enzymmangels aus dem in ihren vollständig differen-
zierten Hoden gebildeten Testosteron nicht in ausreichendem 
Maße das wesentlich stärker wirkende 5a- Dihydrotestosteron 
bilden. Sie erscheinen daher bei der Geburt in zahlreichen 
Genital- Varianten von weiblich bis männlich. Der Mangel an 
5a- Reductase kann sich aber durchaus bis zur Pubertät quasi 
selbst reparieren, sodass ein männlicher Entwicklungsschub 
einsetzt der diese Menschen bis hin zur Fortpflanzungfähigkeit 
vollständig männlich werden lässt. Bekannt ist auch, dass eine 
überwiegende Anzahl von Menschen mit 5a- Reduktase-
mangel, trotz früher verweiblichender medizinischer Eingriffe, 
von ihrer Psychosexualität männlich sind und bleiben 
(Westenfelder 2004 et. al.). 

17-beta-Hydroxysteroidlase-DehydrogenaseSteroid-
Mangel (17-beta-HSD mit 46XY) 
Hier liegt nur ein Enzym- Mangel ähnlich wie beim  
5a- Reduktasemangel vor. Die Hoden dieser Menschen sind 
jedoch vollständig entwickelt. Je nach Intensität des Enzym- 
Mangels sind bei der Geburt alle denkbaren Formen des 
Genitalstatus von weiblich nach männlich möglich. 

Leydigzell-Hypoplasie (mit 46XY) 
Hier verhindert eine mangelnde Reaktion auf Hormone der 
Hirnanhangdrüse die Entwicklung der Hodenzellen. Bei diesen 
Menschen liegt eine Unterfunktion der Hoden, infolge des 
teilweisen (Hypoplasie) bis hin zum vollständigen (Agenesie) 
Fehlen der Leydigzellen, damit der Testosteronproduktion, vor. 
Ursache ist eine Punktmutation des LH-Rezeptor-Gens. Ein 
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geschlechts-hormonelles Management ist, je nach Ausprä-
gung, ab der Geburt zu bedenken um körperlichem und 
seelischem Infantilismus infolge Geschlechtshormonmangels 
entgegen zu wirken. 

Klinefelter-Syndrom 
Diese Menschen erscheinen in Regel bei der Geburt weit 
überwiegend männlich. In der Regel ist die Psychosexualität 
auch überwiegend männlich ausgebildet. Es gibt jedoch auch 
hier nur durch den Menschen selbst zu definierende Abw-
eichungen der Psychosexualität. Eine hormonelle „Hilfe“ kann 
infolge von Entwicklungsdefiziten der Hoden erforderlich sein. 

CAH bzw. AGS (mit 46XX und 46XY) 
Diese Menschen entwickeln infolge einer genetischen Verän-
derung, Störungen der Cortisolproduktion in den Neben-
nierenrinden (NNR), und bilden im Zusammenwirken mit 
anderen Organen ein Übermaß an Steroiden, die zu einer 
Virilisierung des genetisch eigentlich weiblichen Körpers 
führen. Dies kann in einigen Fällen zu einem behand-
lungsbedürftigen, lebensbedrohlichen, Salzverlust-Syndrom 
führen. Derzeit werden die unterschiedlichen Ausprägungen in 
fünf verschiedene Gruppen eingeteilt. Die vermännlichenden 
Folgen, dass Ausbilden eines mehr oder minder entwickelten 
äußeren männlichen Genitals, des CAH oder AGS können 
bereits zum Zeitpunkt der Geburt sichtbar sein oder aber erst 
viel später sichtbar werden. Die Anlage der inneren 
Fortpflanzungsorgane ist jedoch immer zweifelsfrei als 
weiblich differenziert. Die Psychosexualität dieser Menschen 
ist wohl häufig weiblich, es sind jedoch auch eine nicht 
unerhebliche Zahl psychosexuell männlicher Menschen mit 
„46, XX“ (CAH bzw. AGS) bekannt. Manche dieser Menschen 
definieren sich auch nicht als intersexuell, andere wiederum 
schon. Manche definieren sich als männlich andere als 
weiblich, letztlich kann nur der so betroffene Mensch dies 
selbst entscheiden. 
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Blasenekstrophie 
Dies ist eine Defektbildung der Harnblase als Teilbild einer 
Bauchdeckenspalte. Diese Schädigung kann mit einer Störung 
der Genitalentwicklung einhergehen. 

Hypospadie 
Bei der Hypospadie mündet die Harnröhre auf der Unterseite 
des Penis. Häufig tritt dies in Verbindung mit einer Krümmung 
des Penisschaftes (Chorda), einer Verengung der äußeren 
Harnröhrenmündung (Meatusstenose), einem gespaltenen 
Präputium (lange Vorhaut auf der einen Seite, fehlen der 
Vorhaut auf der anderen Seite) oder einem Hodenhochstand 
(Maldescensus testis) auf. 

Epispadie 
Die Epispadie ist das Gegenteil der Hypospadie, d.h. die 
Mündung der Harnröhre liegt auf der Oberseite des Penis. 
 
 
 
 
 
Bei all diesen medizinischen Definitionen dieser 
Syndrome ist zu berücksichtigen, dass die Psycho-
sexualität dieser Menschen nur durch das Individuum  
selbst bestimmt ist. 
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Erscheinungsbild 
Diagnose 

weibl. da-
zwischen männl. 

med. 
Notfall 

CAIS X   nein 

PAIS X X X nein 

Swyer-Syndrom X X X nein 

Gonadendysgenesie X X X nein 

5-alpha-Reduktase-
Mangel X X X nein 

17-beta-HSDydroxylase-
Mangel X X X nein 

Leydigzell Hypoplasie X X X nein 

Klinefelter-Syndrom  X X nein 

CAH bzw. AGS  
ohne Salzverlust X X X nein 

CAH bzw. AGS 
mit Salzverlust X X X ja 

Blasenekstrophie    ja 
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Grundsätzlich besteht nach einer Geburt die Verpflichtung 
zum Eintrag eines Geschlechtes im Geburtenregister bzw. 
beim Standesamt. Dieses muss innerhalb einer Woche 
erfolgen und ist nach einer Verwaltungsanweisung für 
Standesbeamte derzeit auf zwei Geschlechter beschränkt.  
Die Nichteinhaltung der Fristen und/oder eine Falschangabe 
bezüglich des Geschlechtes ist eine Ordnungswidrigkeit und 
kann mit einem Bußgeld belegt werden. Daraus resultiert, 
dass bei einem nicht feststellbaren Geschlecht eine will-
kürliche Geschlechtseintragung auch eine Ordnungswidrigkeit 
darstellt. (vgl. Deutsches Personenstandsrecht Kap. 5  §§18ff. 
PStG) 
Seit dem 01.01.2009 gibt es jedoch die Zurückstellung der 
Beurkundung!  
In der Personenstandsverordnung §7 PSTV lautet es wie folgt: 
(1) Fehlen Angaben oder Nachweise für die Beurkundung 
eines Personenstandsfalls, kann das Standesamt die 
Beurkundung zurückstellen. Die Beurkundung des 
Personenstandsfalls ist in diesem Fall in angemessener Frist 
nachzuholen. 
(2) Dem Anzeigenden ist auf Antrag eine Bescheinigung 
darüber auszustellen, dass der Personenstandsfall angezeigt 
wurde, aber noch nicht beurkundet werden konnte. 
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XY-Frauen (intersexuelle Diagnosen) mit Elterngruppe 
 www.xy-frauen.de 

Intersexuelle Menschen e.V. 
 www.intersexuelle-menschen.net 

IVIM - Internationale Vereinigung Intergeschlechtlicher Menschen 
 www.intersexualite.de 

Deutsche Klinefelter-Syndrom Vereinigung e.V.  
 www.klinefelter.org 

AGS-Eltern- und Patienteninitiative e.V 
 www.ags-initiative.de 

Turner-Syndrom-Vereinigung-Deutschland e.V. 
 www.turner-syndrom.de 

Intersex Österreich – Selbsthilfe 
 www.intersex.at 

Intersex.ch - Selbsthilfegruppe in der Schweiz 
 www.intersex.ch 

Verein Selbsthilfe Intersexualität (Schweiz) 
 www.si-global.ch 

,�
����
�������

Schattenbericht UN-CEDAW deutsch 
 http://www.intersexuelle-menschen.net/Schattenbericht/ 
 CEDAW_2008_Schattenbericht_Intersexuelle.pdf 

Schattenbericht UN-CEDAW englisch 
 http://www.intersexuelle-menschen.net/Schattenbericht/ 
 CEDAW_2008_Schattenbericht_Intersexuelle_en.pdf 
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Netzwerk DSD/Intersexualität 
 www.netzwerk-is.de 

Hamburger Forschergruppe Intersex 
 www.intersex-forschung.de 

Interdisziplinäre klinische Forschergruppe - 
Vom Gen zur Geschlechtsidentität 
 www.forschergruppe-is.uk-sh.de 
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bei Wikipedia 
 http://de.wikipedia.org/wiki/Intersexualität 

Sickkids, Kanada 
www.aboutkidshealth.ca 
siehe Menüpunkt: 
How the Body works �  Sex development 
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Ulla Fröhling: Leben zwischen den Geschlechtern.  
Intersexualität - Erfahrungen in einem Tabubereich  
 ISBN: 978-3-86153-290-3 

Claudia Lang: Intersexualität. Menschen zwischen den 
Geschlechtern. 
 ISBN: 978-3-593-38223-4  

Michael Groneberg und Kathrin Zehnder (Hrsg.): "Intersex". 
Geschlechtsanpassung zum Wohl des Kindes? Erfahrungen 
und Analysen.ISBN: 978-3-7278-1506-5 

Pschyrembel Klinisches Wörterbuch 
 www.pschyrembel.de 
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