Fortbildung

Mehr Sicherheit im Umgang mit
Varianten der Geschlechtsentwicklung

Online-Kurs gibt Orientierung flir Diagnostik und Betreuung

Agnes Bauer, Martin Wabitsch, Ulla Déhnert, Olaf Hiort

Von einer Variante der Geschlechtsentwicklung wird gesprochen,
wenn bei einem Menschen der Chromosomensatz, die Auspragung
der Keimdriisen — Hoden, Eierstocke — und das duBere geschlechtliche
Erscheinungsbild nicht Gbereinstimmen.

bhingig von den zugrunde lie-
A genden Kriterien wird geschitzt,

dass eine Variante der Ge-
schlechtsentwicklung (differences of sex
development, DSD) bei 0,05 % bis 1,7 %
aller Menschen vorkommt [1]. Dabei
handelt es sich um ,Menschen, deren ge-
schlechtliches Erscheinungsbild von Ge-
burt an hinsichtlich der Chromosomen,
der Keimdriisen, der Hormonprodukti-
on und der Korperform nicht nur (ty-
pisch) ménnlich oder nur (typisch) weib-
lich ausgepragt ist, sondern [...] eine Mi-
schung darstellt [2]. Anlass fiir eine Di-
agnose aus der Gruppe der DSD geben
meist Beobachtungen rund um die Ge-
burt und um die Pubertit. Fehlendes
Wissen iiber DSD fiithrt hdufig dazu, dass
diese Menschen diskriminiert werden,
da sie keine addquate Versorgung erhal-
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ten [3]. Oft vergehen wie bei Menschen
mit seltenen Erkrankungen Jahre bis zur
Diagnosestellung. Eine Online-Fortbil-
dung bietet leicht zugéngliches Wissen
tiber Hintergriinde und Behandlung und
gibt Orientierung fiir eine einfithlsame
und kompetente Betreuung der jungen
Patient*innen sowie ihrer Familien.

Diagnostische Zeitpunkte

Die Geschlechtsentwicklung ist ein
komplexer Prozess, der von verschiede-
nen Faktoren beeinflusst wird. In
Deutschland werden jahrlich etwa 140
Kinder mit einem varianten Genitale
geboren [4]. Erfahrungsgemafl werden
einige erst in der Folge entdeckt - mog-
licherweise erkennt man bei einer frii-
hen Vorsorgeuntersuchung erstmals,
dass das Genitale des Sauglings unty-
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Abb. 1: Diagnosestellung einer varianten Geschlechtsentwicklung
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pisch aussieht. Jedoch zeigen sich die
wenigsten Varianten so offensichtlich
[5]. Es kann vorkommen, dass Madchen
wegen einer Leistenhernie operiert wer-
den miissen und hierbei Hoden gefun-
den werden. In anderen Féllen kann ein
unerwartetes Ergebnis auftreten, wenn
zur Beurteilung der Wachstums- und
Pubertatsentwicklung in der Jugend
eine Chromosomenanalyse durchge-
fihrt wird.

Strukturierte Diagnostik und
diversitatssensible Begleitung
Akuter medizinischer Handlungsbedarf
besteht vorrangig bei der Diagnose des
adrenogenitalen Syndroms (AGS). Die
meisten anderen Varianten erfordern
eine strukturierte Diagnostik (Abb. 1),
die sensible Begleitung der Familien und
eine Uberweisung an ein DSD-Zentrum
(mehr unter: www.info.dsdcare.de).
Aufgrund der Seltenheit der Diagno-
sen bestehen in der Praxis oft Unsicher-
heiten. Kein Wunder, denn die Pravalen-
zen reichen vom Klinefelter-Syndrom
mit 1:500 mannlichen Geburten [6] bis
zu 1:20.000 oder noch seltener fiir die
komplette Androgenresistenz (CAIS)
[7]. Hinzu kommen Berithrungsingste
und Befangenheit, da gesellschaftlich
bedingt oft die Ubung fehlt, Geschlecht
als Spektrum oder auch jenseits von zwei
Polen zu sehen [8]. In der Folge erleben
Menschen mit einer DSD in medizini-
schen Settings Diskriminierung und
meiden gegebenenfalls medizinische
Versorgungssituationen.

Online-Fortbildungsangebot

Die Online-Fortbildung ,,Varianten der
Geschlechtsentwicklung: Grundlagen -
Diagnostik — Therapie und Begleitung®
bietet anhand von Lernvideos einen in-
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Beispielvideos und Anmeldung

Beispielvideos finden
Sie unter www.short.
saps-ulm.de/dsdmed

Anmeldung zur
Fortbildung unter
www.wissenschaftliche-
weiterbildung.org/
angebote/varianten-der-
geschlechtsentwicklung/

20 CME-Punkte, Kosten 250 €

Informationen zu DSD-Zentren in
Deutschland finden Sie unter
www.info.dsdcare.de

terdisziplindren Uberblick zum Thema
DSD. Nach einer thematischen Einfiih-
rung mit O-T6nen von Betroffenen und
ihren Familien werden die Grundlagen
der Geschlechtsentwicklung sowie ein
Uberblick iiber die Varianten der Ge-
schlechtsentwicklung vermittelt [4].

Das Herzstiick der Fortbildung bilden
acht Videos mit Fallbeispielen, die ver-
schiedene Zeitpunkte der Diagnose-
stellung und unterschiedliche Leitsymp-
tome behandeln: Diagnostik rund um
die Geburt, Befunde im Sauglings- und
Kleinkindalter, Zufallsbefunde im Kin-
desalter, Diagnostik rund um die
Pubertit sowie die Diagnosestellung im
Erwachsenenalter.

Interdisziplindre Versorgung

Expert*innen sowie Leitlinien weltweit
weisen auf die Notwendigkeit einer in-
terdisziplindren Versorgung hin [9, 10].
Dies greift das Folgekapitel zu Therapie
und Begleitung auf: Neben endokrino-
logischen Therapien (AGS, Pubertitsin-
duktion/Hormonersatztherapien) wer-
den chirurgische Eingriffe (wie Gonad-
ektomien und Genitaloperationen)
sowie Moglichkeiten zur Erhaltung der
Fertilitdt behandelt. Zentrale Angebote
der Selbsthilfe, wie Peerberatung und
Vernetzung, werden ebenfalls beschrie-
ben. Das Abschlusskapitel zur psycho-
sozialen Situation veranschaulicht an-
hand konkreter Beispiele, wie eine
diversititssensible Gesprichsfithrung
gestaltet werden kann und welche psy-
chosozialen Bediirfnisse Patient*innen
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und ihre Familien in unterschiedlichen
Lebenssituationen haben. Es bietet
Informationen zu sozialrechtlichen
Rahmenbedingungen (zum Beispiel
Eintrag des Personenstandes) sowie zu
den Maoglichkeiten und Grenzen der
Geschlechtsidentitidtsprognosen.

Um diese Breite kompetent abzude-
cken, wurden bei der inhaltlichen Kon-
zeption und Umsetzung zwei Selbsthil-
feorganisationen (Intergeschlechtliche
Menschen e.V. [www.im-ev.de] und die
AGS Eltern- und Patienten-Initiative
[www.ags-initiative.de]) sowie zahlrei-
che Expert*innen aus verschiedenen
DSD-Zentren eingebunden. Dies ge-
schah im Rahmen des vom Bundesge-
sundheitsministerium geférderten Pro-
jekts ,DSDCare” (FKZ 2519FSB503).

Keine Scheu vor Seltenem

Auch wenn Varianten der Geschlechtsent-
wicklung selten sind, ist das Wissen dazu
nunmehr leicht zuginglich. Entscheidend
fiir eine erfolgreiche ganzheitliche Betreu-
ung ist eine offene und wertschitzende
Haltung aller Beteiligten [11]. Fiir eine
spezialisierte Betreuung kénnen Sie Thre
Patient*innen stets an ausgewiesene Zen-
tren (oder DSD-Zentren) {iberweisen. In-
formationen dazu finden Sie iiber das
Deutsche Referenznetzwerk DSD.
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