»Schnitt im Kopf«

Zur Rolle der Kommunikation in der Behandlung
»intersexueller« Kinder am Kinderspital Zirich
in der zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts

Andrea Althaus, Mirjam Janett, Jiirg Streuli, Rita Gobet und Flurin Condrau

Abstract

In the second half of the twentieth century, the Zurich Children’s Hospital (Kispi) developed into an in-
ternationally renowned treatment center for »intersexuality.« Children with ambiguous body-sexual
characteristics were given there a clearly male or female identification by means of surgical interven-
tions and/or hormone therapies. This study examines the question of how medical and family com-
munication shaped the (narrated) experience of »intersex« treatments. Our analysis is based on nine
oral history interviews with former Kispi patients. We show that communication in connection with
the treatments was semi-tabooing and directive. We discuss the mode of communication in its social
and medical-historical conditions (tabooing of the clitoris and »intersex,« paternalistic relationship
between doctors and patients, concealment of »intersex« diagnoses as a doctrine), examine its biogra-
phical effects (ignorance of one’s own body, feelings of shame, stigmatization) and address individual
processing strategies (breaking taboos, acquisition of knowledge).

Keywords Children’s Hospital Zurich, Communication, Differences/Disorders of Sex
Development (DSD), Shame, Stigma

Mit dem Transparent »Menschenrechte auch fiir Zwitter!« demonstrierten »Intersex«-
Aktivist*innen der Organisation Zwischengeschlecht im Juli 2008 erstmals vor dem
Universitats-Kinderspital Ziirich und kritisierten Genitaloperationen an Kindern mit
biologischen Geschlechtsvarianten. 2012 protestierten sie erneut und forderten eine
historische Aufarbeitung.' Ihr Vorstof3 resultierte in dem Forschungsprojekt, in des-
sen Rahmen dieser Aufsatz entstand. Wir — ein interdisziplinires Team von Histo-
riker*innen und Mediziner*innen - untersuchten die Behandlung von Kindern mit
Varianten der Geschlechtsentwicklung am Ziircher Kinderspital (Kispi) nach dem

1 Vgl. Daniela Truffer, Offener Brief an Universitit und Kinderspital Ziirich »Klitorisamputationen an
Kindern — historische Aufarbeitung tut not«, Zirich 10.5.2012, www.zwischengeschlecht.org (letzter
Zugriff 24.5.2020).

WERKSTATTCGESCHICHTE 84 2021-02 | ©transcript 2021



84

WERKSTATTGESCHICHTE 84

Zweiten Weltkrieg.” In den 1950er und 1960er Jahren entwickelte sich dieses zu einem
fihrenden europdischen Forschungs- und Behandlungszentrum fiir »Intersexuali-
tit«.’ Der dort titige Pidiater Andrea Prader, der 1947 als Assistent ans Kispi kam und
diesem zwischen 1962 und 1986 als Direktor vorstand, galt als Koryphie auf dem Ge-
biet. Sein Interesse an der Thematik wurde vom Kinderendokrinologen Lawson Wil-
kins geweckt, der sich seit den frithen 1940er Jahren am Johns Hopkins Hospital in Bal-
timore mit biologischen Geschlechtsvarianten auseinandergesetzt und den Umgang
mit »intersexuellen« Kindern nachhaltig gepragt hatte.* Prader, der als Assistenzarzt
in Baltimore hospitiert hatte und sich anschliefiend in Ziirich als »Intersex«-Spezialist
etablierte,’ stand viele Jahre im engen Austausch mit Wilkins.® Er und sein Team — ins-
besondere Gertrud Miirset, Ruth Illig und Milo Zachmann — waren auch im europii-
schen Kontext bestens vernetzt.” [hnen zur Seite stand Max Grob, der 1939 ans Kispi
berufen worden war. Er gilt als Pionier der padiatrischen Chirurgie, der mit seinem
1957 erschienenen Lehrbuch — worin auch Genitaloperationen fiir »intersexuelle« Kin-
der diskutiert werden —, eine ganze Generation deutschsprachiger Kinderchirurg*in-
nen beeinflusste.® Aufgrund der wissenschaftlichen Expertise und internationalen
Vernetzung der Kispi-Arzt*innen genoss dieses weltweit einen guten Ruf® — nicht nur,
aber auch im Bereich »Intersexualitit«. Kinder, die geschlechtlich nicht eindeutig in
das dichotome Raster mannlich/weiblich passten, wurden daher aus ganz Europa
zur Diagnose und Therapie nach Ziirich geschickt. Welche Behandlungserfahrungen

2 DasProjektwurde von 2017 bis 2020 vom Schweizerischen Nationalfonds finanziert. Das Kinderspital
Zlrich forderte die Projektvorbereitung. Wir bedanken uns fiir die Vor- und Mitarbeit bei Sandra
Eder, Marion Hulverscheidt, Verena Schonbucher, Livia Merz, Laura Bitterli, Noélla Gérard, Eliane
Schenk, Natalja Burkhardt und Muriel Fischer.

3 »Intersexualitit« ist ein veralteter medizinischer Sammelbegriff fir Varianten biologischer Ge-
schlechtsentwicklung (zuvor: »Hermaphroditismus«, heute: Disorders of Sex Development). Wir nutzen
ihnim Folgenden in Anfiihrungszeichen. Zum einen, um auf die historische Wandelbarkeit der Kate-
gorie aufmerksam zu machen, die heute andere Diagnosen umfasst als im Untersuchungszeitraum.
Zum anderen, weil die Endung -sexualitit einen Zusammenhang zu sexuellem Begehren und ambiva-
lenter Geschlechtsidentitdt suggeriert, was einige Betroffene problematisieren. Zur umstrittenen
Terminologie vgl. Heinz-Jirgen Vof3, Intersexualitdt, Intersex. Eine Intervention, Miinster 2012,
S.9-11.

4 ZuWilkinsals Person vgl. Robert M. Blizzard, Lawson Wilkins, in: The Journal of Pediatrics 133 (1998) 4,
S.577-580. Zu seinem Einfluss auf das Intersexmanagement vgl. Suzanne]. Kessler, The Medical Con-
struction of Gender. Case Management of Intersexed Infants, in: Signs 16 (1990) 1, S. 3-26, hier S. 6-8.

5 1957 habilitierte er sich zum Thema: Andrea Prader, Intersexualitdt, Habil. Univ. Ziirich, Berlin 1957.
Von 1950 bis 1986 verdffentlichte er dazu 165 Publikationen.

6 Vgl. Andrea Prader, Endokrinologie, in: Kinderspital Ziirich (Hg.), 100 Jahre Kinderspital Zirich, Zi-
rich 1974, S. 1174120, hier S. 117f. Vgl. auch Sandra Eder, Gender and Cortisone. Clinical Practice and
Transatlantic Exchange in the Medical Management of Intersex in the 1950s, in: Bulletin of the History
of Medicine, 92 (2018), S. 604-633, hier S. 604f.

7 Vgl. Wolfgang G. Sippell, ESPE —The First 50 Years. A History of the European Society for Paediatric
Endocrinology, Kiel 2011.

8 Vgl.Hans-Rudolf Wiedemann, Max Grob (1901-1976), The Pioneers of Pediatric Medicine, in: European
Journal of Pediatrics 150 (1991), S. 823; Max Grob, Lehrbuch der Kinderchirurgie, Ziirich1957, S. 539, 581-
589.

9 Vgl. Erwin H. Ackerknecht, Die ersten100Jahre des Kinderspitals Ziirich, in: Kinderspital Ziirich (Hg.),
100 Jahre Kinderspital Ziirich, Ziirich 1974, S. 37-56, hier S. 39.
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sie dort — von den frithen 1950er Jahren bis in die 1980cer — machten, gehért zu den
grundlegenden Fragen unseres Forschungsprojekts. Da diese Thematik intime, tabui-
sierte und potenziell traumatische Erlebnisse beriihrt, gestaltete sich die Suche nach
gesprachsbereiten Betroffenen schwierig. Die Fokussierung auf eine Institution und
einen bestimmten Zeitraum grenzte die Zahl der méglichen Interviewpartner*innen
zusitzlich ein. Dank der Vermittlung von Betroffenenorganisationen und mit Hilfe
eines Aufrufs in den Medien gelang es uns schliefdlich, neun Personen zu finden, die
bereit waren, uns von ihren Erfahrungen am Kispi zu erzdhlen.”® Vier Interviews fithr-
te die Psychologin Verena Schonbucher auf der Basis eines themenzentrierten Frage-
bogens. Die restlichen fiinf Gespriche gestaltete die Historikerin Andrea Althaus nach
der biografisch-narrativen Methode, die darauf abzielt, den Interviewten moglichst
viel Raum fiir die eigene Gestaltung ihrer Erzihlung zu lassen.”

Unser Sample ist zwar klein, aber vielfiltig. Neben Angehorigen verschiedener
Generationen — die Jahrginge der Interviewten reichen von 1941 bis 1982 —, umfasst
es funf unterschiedliche Diagnosen, die mit »Intersexualitit« in Verbindung gebracht
werden. Dementsprechend divers sind die erzihlten Behandlungserfahrungen. In der
Analyse kristallisierte sich jedoch ein Themenkomplex heraus, der — unabhingig von
der Diagnose und generationeniibergreifend — in allen Narrativen relevant gesetzt
wird: das (Nicht-)Reden im Zusammenhang mit »Intersex«-Behandlungen und die
folgenreichen Auswirkungen der Kommunikationsweisen auf biografischer Ebene.
Der Aufsatz beschiftigt sich daher mit den Fragen, wie die drztliche und familiire
Kommunikation das Erleben der Behandlungen prigte, welche Folgen das fiir die Be-
troffenen hatte und welchen Umgang sie damit fanden. Da (Kindheits-)Erinnerungen
in Interviews immer aus einer gegenwartigen Perspektive heraus prisentiert und vor
dem Hintergrund spiterer Lebenserfahrungen bedeutsam gemacht werden, inter-
pretieren wir die Narrative sowohl in ihren historischen als auch in ihren lebensge-
schichtlichen Zusammenhingen.” Bevor wir uns vertieft mit dem Themenkomplex
Kommunikation beschiftigen, stellen wir unser Sample niher vor. Dabei gehen wir
zum einen auf die Geschlechtervorstellungen ein, die den Behandlungen zugrunde la-
gen und diese mafigeblich prigten. Zum anderen geben wir einen Uberblick iiber die
Bandbreite der Behandlungsformen, die in den Interviews thematisiert werden.

10 Wir bedanken uns herzlich bei allen Interviewten fir ihre Offenheit und ihre wertvollen Erzdhlun-
gen.

11 Die Verwendung verschiedener Interviewmethoden in einem Projekt hangt mit einem Personal-
wechsel zusammen. Simtliche Interviews werden im Archiv der Universitat Zirich (UZH-Archiv)
archiviert.

12 Zum Quellenwert von Oral-History-Interviews in ihrer (lebens-)geschichtlichen Gebundenheit vgl.
Andrea Althaus, Vom Gliick in der Schweiz? Weibliche Arbeitsmigration aus Deutschland und Oster-
reich, Frankfurta.M. 2017, S. 28-51.
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»Richtige« Madchen und »normale« Buben machen.
Handlungsleitende Geschlechterbilder

Fiinf der neun Interviewten leben heute in der weiblichen Geschlechtsrolle, die rest-
lichen vier in der médnnlichen. Obwohl alle mit einer Diagnose aufwuchsen, die mit
»Intersexualitit« in Verbindung gebracht wurde, sind sie entweder als Madchen oder
als Jungen erzogen worden. Ein Kind zwischen den Geschlechtern aufwachsen zu las-
sen, zogen im Untersuchungszeitraum weder die medizinischen Akteur*innen noch
die Eltern in Betracht.” Auf der Basis des Zweigeschlechtsmodells, das Medizin und
Gesellschaft seit dem 18. Jahrhundert in hohem Maf3e prigt,* wurden die geschlecht-
lich ambivalenten Kinderkoérper in der zweiten Hilfte des 20. Jahrhunderts mittels
Operationen und/oder Hormontherapien eindeutig mannlich oder weiblich gemacht.
Wihrend »intersexuelle« Erwachsene bereits seit dem frithen 20. Jahrhundert — meist
auf eigenen Wunsch - operiert wurden,” sind chirurgische Eingriffe an korperge-
schlechtlich mehrdeutigen Kindern ein Phinomen der zweiten Jahrhunderthilfte. Ba-
sis dafiir sind die Baltimorer Behandlungsempfehlungen — auch Hopkins-Protokolle
genannt —, die Lawson Wilkins in Zusammenarbeit mit den Psycholog*innen John Mo-
ney, Joan und John Hampson Mitte der 1950er Jahre formulierte. Sie sprechen sich fiir
eine frithe operative Anpassung der dufleren Genitalien an das (irztlich) zugewiesene
Geschlecht aus, um Zweifel daran zu verhindern und eine stabile Geschlechtsidentitit
zu ermoglichen.’ Andrea Prader und seine Kolleg*innen am Kispi bezogen sich auf
Wilkins und sein Team. Die Ziircher*innen folgten zwar nicht in allen Punkten den
Begriindungen aus Baltimore und verfolgten etwa eine eigene psychosexuelle Theorie,
aber die therapeutischen Mafdnahmen glichen sich stark: frithe Geschlechtszuweisung
auf der Basis der dufleren Genitalien sowie eine rasche operative Anpassung an das
zugewiesene Geschlecht.” Dass die geschlechtliche Vereindeutigung — das Herstellen
von »richtigen« Middchen und »normalen« Buben — auch am Kispi oberstes Behand-
lungsziel war, betont die Mehrheit unserer Interviewpartner*innen. So erzihlen sie
etwa, dass operative Eingriffe mit den Worten erklart wurden: »Ja, du willst doch ein-
mal ein Mann werden [..], der normal pinkeln kann«*® oder »deshalb machte man aus
dir ein richtiges Madchen«.”

13 Vgl. Sandra Eder, The Volatility of Sex. Intersexuality, Gender and Clinical Practice in the 1950s, in:
Gender & History 22 (2010) 3, S. 692-707, hier S. 696.

14 Vgl. Myriam Sporri, Vom Hermaphroditen zum Pseudohermaphroditen. Geschlechterkonzeptionen
im Wandel, in: Rosa 19 (1999), S. 7-10.

15 Vgl. Geertje A. Mak, Conflicting Heterosexualities. Hermaphroditism and the Emergence of Surgery
around 1900, in: Journal of the History of Sexuality 24 (2015) 3, S. 402-427.

16 Vgl.Joan G. Hampson, Hermaphroditic Genital Appearance, Rearing and Eroticism in Hyperadreno-
corticism, in: Bulletin of the Johns Hopkins Hospital, 96 (1955) S. 265-273, hier S. 267.

17 Money und die Hampsons begriindeten die (angebliche) geschlechtliche Anpassungsfihigkeit von
»intersexuellen« Kindern mit der damals revolutionaren These, dass Geschlecht mehr sozial als bio-
logisch bedingt sei. Im Gegensatz dazu bezog sich Prader auf Studien des Ziircher Psychiaters Man-
fred Bleuler, der »Intersexen« eine schwache Psychosexualitit attestierte, die es ihnen ermdgliche,
sich anjede Geschlechtsrolle anzupassen. Vgl. Eder, Gender, S. 627-631.

18 Andrea Althaus/Mirjam Janett, Interview mit Robert Schmid [Alias], 23.1.2019, 01:28:26.
19 Verena Schonbucher, Interview mit Bernadette Gasser [Alias], 22.3.2018, 01:09:28.
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Aufgrund der unhinterfragt dichotomen Geschlechterordnung verstanden Medi-
ziner*innen — wie auch das soziale Umfeld der Kinder — eine koérpergeschlechtliche
Mehrdeutigkeit zwingenderweise als Abweichung von der Norm und interpretierten
sie als Missbildung, die es zu beheben galt.*° Oder wie es einer unserer Interview-
partner in der Vorrede zu seinem schriftlichen Lebensbericht formuliert: »Tanzt man
etwas aus der Reihe, muss es auf Biegen und Brechen an das >normale« System ange-
passt werden.«* Das »normale Systemc, die Geschlechterordnung, war durchdrungen
von heteronormativen Vorstellungen und Setzungen im Hinblick auf AufRerlichkeiten,
Funktionen und Praktiken minnlicher oder weiblicher Korper. Ein »normaler« Junge
sollte einen geniigend groféen und geraden Penis haben, der es ihm ermoglichte, eine
Vagina zu penetrieren und im Stehen zu pinkeln. Der Scheideneingang eines »richti-
gen« Madchens musste dementsprechend penetrierbar und die Klitoris durfte nicht
zu grofd sein. In der Pubertit hatten beide Geschlechter hinsichtlich Kérpergréfie und
-behaarung, Brustentwicklung und Stimme eindeutig als weiblich oder minnlich
identifizierbar zu sein. Das Ermoglichen oder Verbessern der Fertilitit waren weitere
wichtige Behandlungsabsichten.”” Um diese normierenden Ziele zu erreichen, schlu-
gen die Arzt*innen verschiedene therapeutische Mafinahmen vor. Welchen Behand-
lungen wurden unsere Interviewpartner*innen am Kispi konkret unterzogen?

Von Operationen, Hormontherapien und Kontrolluntersuchungen

Die Wahl der therapeutischen Mafdnahmen hing vom zugewiesenen Geschlecht ab und
war diagnosespezifisch. Bei vier Interviewten — Barbara Weber (Jg. 1957), Bernadette
Gasser (Jg. 1959), Sabine Merz (Jg. 1963) und ihrer Schwester Martina Merz (Jg. 1964)
- wurde das Adrenogenitale Syndrom (AGS) diagnostiziert. Ihre Nebennieren produ-
zieren aufgrund einer genetischen Verinderung zu viele Androgene, was bei chromo-
somal weiblichen Personen (XX) zu einer Verminnlichung der dufieren Genitale (u.a.
penisartig vergrofderte Klitoris, gemeinsamer Gang zu Harnréhre/Vagina) und bei
beiden Kerngeschlechtern zu einer verfrithten Entwicklung sekundirer Geschlechts-
merkmale fithrt.?® Ein Teil der AGS-Patient*innen leidet am Salzverlustsyndrom, das
todliche Krisen auslésen kann — in unserem Sample alle bis auf Barbara Weber. Alle
vier standen fast zeitgleich von den frithen 1960er bis Mitte der 1980cer Jahre am Ki-
spi in Behandlung. Zu der Zeit hatte sich Prader bereits seit mehreren Jahren intensiv
mit dem AGS auseinandergesetzt.>* Das Steroidhormon Kortison, das die Verminn-
lichung stoppen kann, war bereits entdeckt® und alle vier wurden dauerhaft damit
behandelt. Zudem waren sie alle mindestens zweimal am Kispi hospitalisiert, erstens

20 Vgl. Kathrin Zehnder, Zwitter beim Namen nennen. »Intersexualitit« zwischen Pathologie, Selbst-
bestimmung und leiblicher Erfahrung, Bielefeld 2010, S. 122f.

21 Patrick Mischler [Alias], Lebensgeschichtliche Aufzeichnungen (unveréffentlicht), 2018, S. 1.

22 Vgl. Katrina Karkazis, Fixing Sex. Intersex, Medical Authority, and Lived Experience, Durham 2008,
S.137-142.

23 Vgl. Rainer Finke/Sven-Olaf Hohne (Hg.), Intersexualitat bei Kindern, Bremen 2008, S. 31-34, 65-67.

24 Mehr als die Halfte von Praders Publikationen, die er als Alleinautor zwischen 1950 und 1959 verof-
fentlichte, thematisieren schwerpunktmafig das AGS (9 von 15 Publikationen).

25 Vgl. Lea Haller, Cortison. Geschichte eines Hormons, 1900-1955, Ziirich 2012.
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zur diagnostischen Abklirung und zweitens zur Amputation der Klitoris* und Erwei-
terung des Scheideneingangs. Denn als »normale« Mddchen durfte Erstere nicht zu
grofd und Zweiterer nicht zu klein sein. Dariiber hinaus mussten sie sich regelmifiig
zu ambulanten Kontrollen am Kispi einfinden, bei denen ihre medikamentdse Ein-
stellung tiberpriift und die Genitalien examiniert wurden.”

Die Erfahrung der ambulanten Kontrollen teilen auch Manuel Keller (Jg. 1962) und
Patrick Mischler (Jg. 1976), bei denen die Arzt*innen das Klinefelter-Syndrom diagnos-
tizierten. Dieses wurde 1942 erstmals als Unterfunktion der Keimdriisen beschrieben
und erst 1956 mit einer chromosomalen Besonderheit in Zusammenhang gebracht.?®
Menschen mit Klinefelter haben den Chromosomensatz 47, XXY. Aufgrund einer re-
lativ geringen Testosteronproduktion bleiben das Hodenvolumen und die Spermien-
produktion klein, was eine Sterilitit zur Folge hat.”” Beide Interviewten wurden, wie
bei Klinefelter iiblich, in der mannlichen Geschlechtsrolle sozialisiert. Patrick Mischler
erhielt bereits in der frithen Kindheit Testosteron zugefithrt, Manuel Keller erst im
Erwachsenenalter. Hormonbehandlungen standen auch bei Simona Diorio (Jg. 1979)
im Fokus der Therapie. Sie lebt mit dem Turner-Syndrom, das — dhnlich wie das Kli-
nefelter — seit der Zwischenkriegszeit bekannt ist, aber erst 1959 mit einer chromoso-
malen Eigenheit in Verbindung gebracht wurde. Menschen mit Turner haben nur ein
X-Chromosom (45, X0). Sie werden als Frauen definiert, die eine Wachstumsstérung
(Kleinwuchs) haben. Thre Eierstocke sind nicht oder nur bedingt funktionsfihig, so-
dass meist eine Sterilitit vorliegt. Die Zufuhr von Ostrogen erméglicht die Ausbildung
sekundirer weiblicher Geschlechtsmerkmale.*® Simona Diorio begann daher im Alter
von acht Jahren eine Wachstumshormonbehandlung am Kispi, drei Jahre spater kam
eine Ostrogenbehandlung dazu, um eine »normale« weibliche Pubertit einzuleiten.
Auch sie ging regelmiflig zu ambulanten Kontrollen, bei denen sie gynikologisch
untersucht und die Dosierung ihrer Medikamente iiberpriift wurde.

Die Geschichte von Robert Schmid (Jg. 1941) ist von zahlreichen stationiren Auf-
enthalten gepragt. Er kam mit einem stark gekriimmten Penis, bei dem die Harn-
rohre im Hodenbereich miindet - einer sogenannten Hypospadia scrotalis — zur Welt.
Zwischen seinem 8. und 14. Lebensjahr operierten Kispi-Chirurg“innen ihn zwolfmal
am Penis — mit der oben zitierten Begriindung, dass er doch ein Mann werden wol-
le, der »normal« im Stehen pinkeln konne. Laut Krankenakte verbrachte er insgesamt
190 Tage — also mehr als ein halbes Jahr — auf der chirurgischen Abteilung des Kispi.
Grund fir die zahlreichen Eingriffe waren stindige Komplikationen: sogenannte Fis-

26 Bei der Amputation wurde die Klitoris oberhalb des Schambeins abgetrennt. Auch wenn ein Rest-
stumpferhalten blieb, fihrte die Entfernung der Glans—des sensibelsten Teils der Klitoris—zu einem
massiven Sensitivitatsverlust. Die Klitoris als erogenes Organ wurde am Kispi der1960erJahre bei der
Entscheidungsfindung nicht beriicksichtigt. Vgl. Grob, Lehrbuch, S. 587.

27 Zuden konkreten Untersuchungsabldufen vgl. bspw. die Krankenakte von B.W., Staatsarchiv Ziirich
(StAZH) Z 810.3823.

28 Das Forschungsfeld »Intersexualitit« differenzierte sich im Untersuchungszeitraum erst aus, was
mit neuen diagnostischen Moglichkeiten wie der Kerngeschlechtsbestimmung zusammenhangt.
Vgl. Andrea Prader, Intersexformen mit normalem dusseren Genitalbefund, in: Annales Nestlé 14
(1959), S. 3-24, hierS. 3.

29 Vgl. https://www.pezz.ch/syndrome/klinefelter-syndrom (letzter Zugriff 9.5.2020)

30 Vgl. https://www.pezz.ch/syndrome/turner-syndrom (letzter Zugriff 9.5.2020).
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telbildungen, d.h. kleine Locher in der rekonstruierten Harnrohre.** Maik Peters — mit
Jahrgang 1982 der jiingste unseres Samples — erhielt von Prader die Diagnose Pseudo-
Hermaphroditimus masculinus mit 17-20 Desmolase-Defekt oder anders formuliert: ein
mannlicher >Schein-Zwitter« mit »gestorter« Testosteronsynthese, Mikropenis und
Hypospadie.”* Nachdem er als Siugling am Kispi diagnostisch untersucht worden
war, nahmen Chirurg*innen in Miinchen die operative »Anpassung« an das mannliche
Geschlecht vor. Ans Kispi zuriick kam er erst 1995, wo ihm zur Einleitung der méinn-
lichen Pubertitsentwicklung Testosteronspritzen verschrieben wurden.

Die Behandlungserfahrungen unserer Interviewten sind also — je nach Diagnose
und zugewiesenem Geschlecht — vielfiltig. Ein Thema, das von allen relevant gesetzt
wird, sind die irztlichen und familiiren Kommunikationsweisen.

Reden ohne »wirklich« zu reden. Die semi-tabuisierende Kommunikation

Die AGS-Patientin Barbara Weber war fiinf Jahre alt, als ihr eine Kispi-Chirurgin 1962
die Klitoris amputierte, weil diese mit 3,5 Zentimetern deutlich von der Norm abwich.*
Obwohl sie zum Zeitpunkt des Eingriffs kein Kleinkind mehr war, konnte sie sich spa-
ter nicht mehr an ihre Klitoris erinnern: »Die Amputation war fir mich dann, ich weiss
nicht, ich hatte einen Schnitt im Kopf. [...] Man operierte etwas, man redete nicht darii-
ber.«** Weder ihre behandelnde Arztin am Kispi noch ihre Eltern thematisierten je, was
damals eigentlich operiert worden war. Dass es sich um ihre Klitoris handelte, erfuhr sie
erst Jahrzehnte spater.”® Auch Bernadette Gasser wurde erst 30 Jahre nach der Klitoris-
operation klar, dass ihr ein wichtiges erogenes Organ fehlt. In Gesprachen mit anderen
Frauen merkte sie, dass sie beim Geschlechtsverkehr »dort« nichts spiirt.’® Anders als
Weber erinnert sie sich jedoch an Erklirungen ihres Vaters, der ihr anhand von Skizzen
die Operation erklirte: »Da hattest du ein Pfiifeli [kleiner Penis], [das] hat man weg-
genommen, damit du ein normales Madchen bist.«*” Dass es sich bei diesem »Pfiifeli«
um ihre Klitoris handelte, diese Verbindung habe sie jahrzehntelang nicht gemacht: »Ich
dachte spiter, bin ich blod? [...] Aber es war halt ein Tabu [...]. Dieses Wort Klitoris horte
ich nie, weder zu Hause noch von Dr. Prader, also das war ein solches Tabu.«*®
Bernadette Gassers Beispiel zeigt, dass die drztliche und familidre Kommuni-
kation nicht ausschliefdlich tabuisierend war. Die Operation an sich wurde nicht be-
schwiegen. Tabu war >nur« die Klitoris, insbesondere ihre sexuelle Funktion. Neben
der (weiblichen) Sexualitit - jenseits von Fortpflanzung — bezog sich die Tabuisierung
auf das Thema der Zwischengeschlechtlichkeit. Dass geredet wurde, ohne wirklich zu
reden, betont auch Maik Peters. Seine Eltern teilten ihm zwar offen mit, dass sein
Penis »geflickt« wurde, seine geschlechtliche Mehrdeutigkeit thematisierten sie hin-

31 Vgl.»Krankenakte von R.S.«, StAZH, Z.810.3617.

32 »Briefvon Andrea Praderan K. und D. P,, Ziirich 23.7.1982«, Privatarchiv M.P.
33 Vgl.»Krankenakte von B.W.,, Eintrag vom 20.7.1962«, StAZH Z 810.3823.

34 Verena Schonbucher, Interview | mit Barbara Weber [Alias], 7.8.2017, 00:07:28.
35 Ebd., 01:38:00.

36 Interview Gasser, 00:41:09.

37 Ebd., 01:09:12.

38 Ebd., 00:42:46;00:11:24.
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gegen nie.* Kurz vor dem Abitur fand er zufillig Briefe, in denen Prader seinen Eltern
die Vor- und Nachteile einer weiblichen und mannlichen Geschlechtsangleichung aus-
legte. Auf diese Weise von seiner »Intersexualitit« zu erfahren, so Maik Peters, sei ein
grofler »Schock« gewesen. Insbesondere weil seine Eltern nie Zweifel an seinem Ge-
schlecht gedufdert hatten.* Thr Schweigen ist sozial und medizinhistorisch bedingt.
Erstens hingt es mit der gesellschaftlichen Tabuisierung von Mehrgeschlechtlichkeit
zusammen. Eine Geschlechtszugehorigkeit jenseits von minnlich oder weiblich war
schlicht nicht denk- geschweige denn sagbar. Erst in den 1990er Jahren begannen
Wissenschaftlerinnen — prominent etwa die Biologin Anne Fausto-Sterling — so-
wie »Intersex«-Aktivist*innen die zweigeschlechtliche Ordnung 6ffentlich zu hinter-
fragen.” Auch wenn sie dichotome Geschlechtervorstellungen herausforderten, sind
Geschlechtsvarianten noch heute gesellschaftlich oft tabu. Zweitens war das zeit-
gendssische »Intersex«-Management ein Grund fiir die halboffene Kommunikation
von Arzt*innen und Eltern. Patrick Mischler, der aufgrund des Klinefelter-Syndroms
chromosomal XXY ist, schreibt in seinen lebensgeschichtlichen Aufzeichnungen: »Die
Arzte verschwiegen jahrelang meinen Eltern die ganze Wahrheit itber mich.«* Nur
durch Zufall, weil sich eine Assistenzirztin »verplapperte«, erfuhren seine Eltern von
der chromosomalen Besonderheit.* In der Tat war das Verschweigen chromosomaler
Auffilligkeiten Teil der damaligen Behandlungsempfehlungen, um die Entwicklung
einer stabilen Geschlechtsidentitit nicht zu gefihrden. So plidierte etwa Prader (mit
Bezug auf Lawson Wilkins) dafiir, Eltern unter gewissen Umstinden — wie etwa im
Fall der kompletten Verminnlichung eine*r chromosomal weiblichen AGS-Patient*in
— nichts von dem »wirklichen« Geschlecht ihres Kindes zu sagen, sondern sie nur iiber
den Krankheitsverlauf zu unterrichten. Wihrend itber Wachstum, Entwicklung und
Fruchtbarkeit zu informieren sei, sollten diagnostische Erkenntnisse, die das Ge-
schlecht in Frage stellten, verschwiegen werden.**

Die Verheimlichung diagnostischer Erkenntnisse hat - iiber die »Intersex«-Be-
handlung hinaus - eine lange Tradition. Mit dem Aufkommen der Klinikmedizin im
19. Jahrhundert verlor die Stimme der Patient*innen an Gewicht.* Die zunehmende
Technologisierung ermoglichte eine Diagnosestellung, die weitgehend ohne Selbst-
aussagen der Untersuchten auskam, was die Macht der medizinischen Expert*innen

39 AndreaAlthaus, Interview mit Maik Peters [Alias], 5.3.19, 01:35:16.

40 Ebd., 00:32:19; 00:52:02.

41 Vgl. Anne Fausto-Sterling, The Five Sexes. Why Male and Female Are Not Enough, in: The Sciences 33
(1993), S. 20-30. Zentrale Texte des frithen »Intersex«-Aktivismus, der sich zuerstin den USA formierte,
finden sich in der Spezialausgabe »Intersex Awakening« der Zeitschrift Chrysalis: Journal for Trans-
gressive Gender Identities 2 (1997/98) 5.

42 Mischler, Lebensgeschichtliche Aufzeichnungen, S.37.

43 Ebd.,S. 8f.

44 Vgl. Andrea Prader, Vollkommen méannliche Genitalentwicklung und Salzverlustsyndrom bei Mad-
chen mit kongenitalem adrenogenitalem Syndrom, in: Helvetica Paediatrica Acta 13 (1958) 1, S. 5-14,
hier S.12. Ebenso: Guido Fanconi/Arvid Wallgren, Lehrbuch der Padiatrie, 5. Aufl., Basel 1958 [1950].

45 Vgl. Karin Nolte, Vom Verschwinden der Laienperspektive aus der Krankengeschichte. Medizinische
Fallberichte im 19. Jahrhundert, in: Sibylle Brandli/Barbara Liithi/Gregor Spuhler (Hg.), Zum Fall ma-
chen, zum Fall werden. Wissensproduktion und Patientenerfahrung in Medizin und Psychiatrie des
19. und 20. Jahrhunderts, Frankfurt a.M. 2009, S. 33-61.
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ausbaute und ein bevormundendes Arzt-Patient*innen-Verhiltnis beférderte. Das Zu-
ritckhalten von Informationen kann als Ausdruck dieser asymmetrischen Machtbe-
ziehung gelesen werden, in der Arzt*innen zu wissen meinten, was am besten fiir ihre
Patient*innen sei.*® Dass die Arzt*innen am Kispi nach bestem Wissen und Gewissen
handelten, davon ist Barbara Weber, der mit fiinf Jahren die Klitoris amputiert wur-
de, iiberzeugt: »Ich sage immer [..], die handelten wahrscheinlich im besten Ding, wie
man es halt so entschied frither.«*” So kritisiert sie weniger die Behandlungsentschei-
dung an sich als vielmehr die fehlende Kommunikation. Thre Mutter habe sie zum Bei-
spiel nicht auf den Spitalaufenthalt vorbereitet, was fiir sie das »grofiere Traumax sei
als die Operation an sich. Sie bedauert, »dass man [...] das Gefiihl hatte, ich sei noch
zu wenig alt, als dass man mir das erklaren [konnte].«** Auch das Spitalpersonal habe
einfach »rack zack« gehandelt, ohne je etwas zu erkliren.*

Einen solch direktiven Kommunikationsstil erinnert auch Robert Schmid, der als
Hypospadie-Patient gefiihlt seine halbe Kindheit im Kispi verbrachte: »Ja man redete
nicht, man machte einfach [..] Die sagten, »jetzt wird operiert« und fertig. [...] Mit mei-
ner Mutter kommunizierten sie schon, [...] aber sie sagte dann einfach, >Ja, ist gut, ok.«*°

Susanna Merz folgte als Mutter zweier AGS-Patientinnen ebenfalls unhinterfragt
dem arztlichen Rat. Sie sei zwar iiber Behandlungsentscheidungen informiert, aber
nicht dariiber aufgeklirt worden. So weifd sie noch heute nicht, ob ihren Téchtern
die Klitoris amputiert oder lediglich reduziert wurde: »Das weif} ich [nicht], das ha-
ben sie uns nicht gesagt, sie sagten einfach: sWir haben operiert.«’* Obwohl sie »im
Ungewissenc blieb, fragte sie nie nach: »Man dachte einfach: >Ja das ist jetzt in Ord-
nung.«* Sie habe volles »Zutrauen« gehabt, dass die behandelnden Arzte die richtigen
Entscheidungen fillten. Denn sie seien wie »Viter« gewesen, die Sabine und Martina
»wie eigene Kinder« behandelten.” Susanna Merz beschreibt hier wortwortlich das im
Untersuchungszeitraum vorherrschende paternalistische Arzt-Patientinnen-Verhilt-
nis. Sie positioniert die Arzte als viterliche Autoritit und weist ihnen die Entschei-
dungsmacht zu. Auch wenn die Kommunikation nicht auf Augenhédhe stattfand und
die Macht asymmetrisch verteilt war, beurteilt sie die Beziehung im positiven Sinn als
Vertrauensverhiltnis. Auch der Klinefelter-Patient Manuel Keller bewertet die (Abhan-
gigkeits-)Beziehung zu Prader im positiven Sinn: »Fiir mich war er eine Fachperson,
die ein wenig Dominanz ausstrahlte. [...] Also man hatte Respekt vor ihm [...] aber ich

46 Vgl.G. Thomas Couser, Recovering Bodies. llIness, Disability, and Life Writing, Madison 1997, S. 18-23.
47 AndreaAlthaus, Interview Il mit Barbara Weber, 15.4.2019, 00:08:47.

48 Ebd.,00:11:19. Dasssie bei der Einlieferung nichts von der Operation wusste, wird auch in der Kranken-
akte erwahnt (und positiv bewertet). »Krankenakte von B.W., Eintrag vom 14.11.1962«, StAZH Z
810.3823.

49 Interview Il Weber, 00:37:51. Ahnlich: Andrea Althaus, Interview mit Patrick Mischler [Alias], 27.3.2019,
02:15:50 und Interview Gasser, 00:07:34.

50 Interview Schmid, 01:21:56; 01:11:46. Ahnlich: Interview || Weber, 01:34:33; Interview Gasser, 01:57:58.

51 Andrea Althaus, Interview mit Susanna, Sabine und Martina Merz [Alias], 24.5.2019, 00:22:32. Zum
Wandel vom Best-Interest-Prinzip zum Informed-Consent-Standard in den 1970ern vgl. Michaela Koch,
Discursive Intersexions. Daring Bodies between Myth, Medicine, and Memoir, Bielefeld 2017, S.125.

52 Gruppeninterview Merz, 00:23:10.
53 Ebd., 00:40:00; 01:33:12.
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habe eigentlich nur gute Erinnerungen an ihn.«** Im Gegensatz zu den anderen betont
er, dass Prader immer offen mit ihm geredet habe. So rechnet er ihm beispielsweise
hoch an, dass er ihn »ganz sachte« iiber seine Sterilitit aufklirte.”

Die Mehrheit der Interviewten erinnert die Arzt*innen hingegen eher negativ und
beschreibt sie als einschiichternde Autorititen, denen man Respekt zollen musste,
wihrend sie einen respektlos als Forschungsobjekte und nicht als Menschen behan-
delten.”® Auch sie verbinden ihre Einschitzung mit der drztlichen Art zu kommuni-
zieren. Neben der oben geschilderten Kritik, dass Arzt*innen redeten, ohne wirklich
zu reden, werfen sie ihnen vor, iiber sie und nicht mit ihnen gesprochen zu haben. Ein
solches »Sprechen iiber« beschreibt etwa Bernadette Gasser und begriindet damit ihre
negative Bewertung der Kontrollen: »Das hat mit dieser Respektlosigkeit der Unter-
suchungen zu tun und [...] dass die Gespriache immer mit meiner Mutter liefen, nie mit
mir.«*’ Sie ist itberzeugt, dass Prader ihre Mutter iiber alles »aufgeklart« habe, diese
die Information aber nicht weiterleitete, weil sie »sexuell so verklemmt« gewesen sei,
um iiber das Tabuthema Klitoris sprechen zu kénnen.*® Die indirekte Kommunikation
via Eltern erhéhte das Risiko, dass zentrale Informationen nicht iibermittelt wurden
und im Zuge der Ubersetzung verloren gingen. Neben gravierenden Wissensliicken
hatte die semi-tabuisierende Kommunikation weitere biografisch folgenreiche Wir-
kungen wie im Folgenden am Beispiel von Schamgefiihlen aufgezeigt wird.

Scham und Stigma. Folgenreiche Tabuisierung

Die Untersuchungen, die Gasser als »respektlos« erinnert, waren fitr sie stark mit dem
Gefiihl der Scham verbunden: »Dass ich immer mein Geschlechtsteil zeigen musste,
das war so ein Tabu, also das war fiir mich schlimm [...] weil das so mit Scham belastet
war.«** Robert Schmid entwickelte aufgrund der Behandlungen ebenfalls Schamge-
tihle, die jedoch weit iitber die Untersuchungssituation hinausreichten. Wegen seines
stark vernarbten Penis — die zwolf Hypospadie-Operationen gingen nicht spurlos an
ihm vorbei -, verlebte er »gehemmte und verklemmte« Jugendjahre: »Wenn ein Mid-
chen etwas von mir wollte, bin ich rot geworden und davongelaufen.«*® Lange Zeit
dachte er, dass Sexualitit in seinem Leben nicht stattfinden werde.® Dass sein »verun-
stalteter«®? Genitalbereich zum Schimen sei, wurde ihm auch von aufSen vermittelt.
Bei der Musterung habe der Militirarzt seinen Penis angeschaut und gleich geurteilt:
»Untauglich! Der hat viel zu viel zu leiden in der Rekrutenschule, der wird ja aus-

54 Verena Schonbucher, Interview mit Manuel Keller [Alias], 29.1.2018, 00:06:00.

55 Ebd., 00:22:11.

56 Vgl. Interview Schmid, 01:21:08; Interview Mischler, 00:31:10; Interview Il Weber, 01:10:29; Interview
Casser, 00:09:46 sowie Interview Peters, 01:26:22.

57 Interview Gasser, 00:10:24. Ahnlich: Interview Peters, 01:28:17 und Interview Mischler, 01:33:36.

58 Interview Gasser, 00:45:20.

59 Ebd., 00:24:04; 02:08:24. Ahnlich: Interview Mischler, 01:34:13 und Interview Peters, 01:25:09.

60 Interview Schmid, 00:07:33; 01:48:17.

61 Vgl. Ebd., 00:41:46; 00:08:52. Ahnlich: Interview Il Weber, 00:12:48.

62 Interview Schmid, 00:08:52.
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gelacht bis zum Geht-Nicht-Mehr.«* Damit verstirkte er nicht nur Robert Schmids
Schamgetfiihle, sondern zerstorte auch seinen Wunsch Militarpilot zu werden. Die Be-
handlungen hatten also nicht nur auf einer sexuellen Ebene, sondern auch fiir seine
berufliche Laufbahn weitreichende Konsequenzen.

Dass die Behandlungen biografisch folgenreich waren und stigmatisierend wirk-
ten, erzahlt auch Bernadette Gasser. Andere Kinder lachten sie aus, weil sie jedes Jahr
ihr »Fiidi« [Po] zeigen gehen musste, was ihre Scham vergrofRerte.** Zudem markier-
ten die Behandlungen, die eigentlich normalisierend wirken sollten, sie iiberhaupt erst
als »absolut abnormal«.® Denn kein anderes Kind in ihrer Umgebung musste jihrlich
seine Genitalien untersuchen lassen. Auch Barbara Weber betont, dass die Behand-
lungen ihr die »Normalitit« raubten.®® Da ihre Eltern nie mit ihr iiber die Operation
sprachen, habe sie angenommen, dass »das irgendetwas ist, iber das man nicht reden
darf«.”” Die Tabuisierung der Amputation, so fithrt sie weiter aus, vermittelte ihr den
Eindruck: »Mit mir stimmt etwas nicht. Ich bin nicht normal.« Das Gefiihl, eine »Exo-
tin« zu sein, wurde durch einen drztlichen »Duschdispens« zusitzlich beférdert. Da
ihr aufgrund des AGS bereits im Kindesalter Schamhaare wuchsen, durfte sie nicht
mit anderen Madchen duschen - eine Erfahrung, die auch Bernadette Gasser teilt.®®
Paradoxerweise argumentierte der Kispi-Chirurg Max Grob gerade damit fiir Klito-
risoperationen, dass AGS-Patientinnen »beim Baden [und] Umkleiden« nicht in Ver-
legenheit gerieten.® Da gemeinsames Duschen auch nach der Entfernung der Klitoris
nicht moglich war, wurde dieses Behandlungsziel also griindlich verfehlt.

Das diffuse Gefiihl »anders« zu sein — auch wenn dieses »anders« nicht genau be-
nannt werden konnte —, wirkte sich negativ auf das Selbstwertgefiihl aus. Mit Barbara
Weber gesprochen: »Es stimmt einfach etwas nicht mit dir, du bist nichts.«” Bevor sie
sich mit ihrer Geschichte auseinanderzusetzen begann, habe sie sich emotional abge-
kapselt und nach dem Motto gelebt: »Sei unauftfillig, mach deine Arbeit und geh nie-
mandem auf den Keks.«” Im Gegensatz dazu erzihlen die Merz-Schwestern, dass sie
sich nie »anders« fithlten. Thre Mutter begriindet das im Interview folgendermafien:
»Sie haben nie ein anderes Kind gesehen, [..] welches normal gebaut war. Sie kann-
ten gar nichts anderes.«’> Da beide Geschwister das gleiche Syndrom haben, waren
frithe Schamhaare und stindige Kontrolluntersuchungen »selbstverstindlich« fiir
sie.” Im Gegensatz zu Bernadette Gasser, die von anderen Kindern ausgelacht wur-
de, fithlten sich die beiden Schwestern nie allein. Sie gingen immer gemeinsam zu

63 Ebd., 00:12:08.

64 Interview Gasser, 01:05:59. Die Verwendung des allgemeinen Wortes »Po« verweist auf einer sprach-
lichen Ebene auf die Tabuisierung der Klitoris, fiir die es im Gegensatz zum Penis (»Pfiifeli«) kein Wort
in Gassers Kindersprache zu geben scheint.

65 Ebd., 02:05:40.

66 Interview | Weber, 00:54:33.

67 Ebd., 00:10:08; 00:12:11. Ahnlich: Interview Mischler, 02:12:37.
68 Interview | Weber, 00112:23. Ahnlich: Interview Gasser, 01:54:51.
69 Grob, Lehrbuch, S. 587.

70 Interview Il Weber, 00:14:25.

71 Interview | Weber, 00:18:47.

72 Gruppeninterview Merz, 02:02:19.

73 Ebd., 01:24:25.
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den Kontrollen am Kispi und wurden von beiden Eltern begleitet, die das notwendige
Ubel in einen »schénen Ausflug« verwandelten.” Vor diesem familiiren Hintergrund
ist es wenig(er) erstaunlich, dass Martina und Sabine Merz die Behandlungen am Kispi
ausschliefilich positiv bewerten. Im Interview betonen sie mehrfach, dass sie »nichts
Negatives« sagen konnten, weil sie es »immer gut« hatten.” Dass die Familiendynamik
die lebensgeschichtliche Deutung der Behandlungen beeinflusst, kann auch anhand
der Erzahlung von Simona Diorio, die 1979 mit dem Turner-Syndrom zur Welt kam,
verdeutlicht werden. Sie verlebte laut eigenen Aussagen eine »normale« Kindheit, bei
der ihre korperliche Besonderheit nie im Fokus stand.” Als Griinde dafiir nennt sie das
Verhalten ihrer Eltern, die sie gleich wie ihre Geschwister behandelten, stets offen mit
ihr tiber alles redeten und sie in alle Entscheidungen einbezogen.” Zudem gestalteten
auch sie die Behandlungssituation so, dass Simona Diorio sie in guter Erinnerung hat:
»Wir gingen nachher [immer] Pouletbrust mit Reis essen [...], das war natiirlich schon.
Ich hatte mal einen Morgen lang meine Mutter fiir mich.«”

Einen Zusammenhang zwischen elterlichem Verhalten und Behandlungserfahrung
stellen auch Barbara Weber, Maik Peters und Bernadette Gasser her — wenn auch im
negativen Sinn. So meint etwa Gasser im Interview: »Das Problem war [...] meine Eltern
kamen mich nie [im Spital] besuchen. [..] Das ist etwas, was mich nachtriglich beschif-
tigte. Warum haben [sie] mich nicht besucht?«” Diese und andere Fragen konnte sie nie
mit ihren Eltern kliren. Der Versuch, als Erwachsene ein offenes Gesprach mit ihnen zu
fithren, scheiterte, worauf sie beschloss: »dann mache ich das mit mir selber aus.«®° In
einer mehrjihrigen Psychotherapie lernte sie mit den Folgen der tabuisierenden Kom-
munikation — der Unkenntnis tiber den eigenen Korper und dem Gefiihl des Anders-
Seins — umzugehen. Wichtig fir sie war, das Tabu zu brechen und insbesondere mit
ihrem Lebenspartner offen iiber alles zu reden.” Wie Gasser fanden alle Interviewten
unseres Samples einen Weg, mit ihren Erfahrungen am Kispi umzugehen. Manuel Kel-
ler, der die Behandlungen in guter Erinnerung hat und dies narrativ mit Praders offener
Art zu kommunizieren verbindet, nennt im Interview das Nicht-Wissen als Schliissel
zum gliicklichen Leben. Er habe sich nie fir das Klinefelter interessiert und weil er nichts
tiber seine Diagnose wisse, habe es ihn — weder in der Behandlungssituation noch heute
— je belastet.®* Kontrir dazu stellt fiir Barbara Weber, Patrick Mischler und Maik Pe-
ters gerade die Aneignung von Wissen eine wichtige Selbstermichtigungsstrategie dar.
Als erstes und wichtigstes Medium zur Wissensgewinnung nennen sie das Internet.®
Neben dem dort zugédnglichen, allgemeinen Wissen erachten sie die genaue Kenntnis

74 Gruppeninterview Merz, 01:58:34.

75 Ebd., 01:43:52; 01:52:46; 02:52:38.

76 Verena Schoénbucher, Interview mit Simona Diorio [Alias], 30.8.2018, 01:34:11.

77 Vgl. Ebd., 00:49:25; 01:20:50; 01:38:30.

78 Ebd., 01:23:25.

79 Interview Gasser, 00:05:40. Zum fehlenden elterlichen »Ausgleich« oder »Schutzraum« vgl. auch
Interview Il Weber, 00:39:25 und Interview Peters, 01:24:25; 01:29:21.

80 Interview Gasser, 00:46:33; 00:43:27. Ahnlich: Interview Schmid 01:56:23; Interview | Weber, 01:05:44
und Interview Peters 01:30:43; 01:36:18.

81 Vgl. Interview Gasser, 01:58:04; 02:14:29.

82 Vgl. Interview Keller, 01:20:00; 01:28:29.

83 Vgl. Interview Mischler, 02:43:40; Interview Peters, 00:52:02 und Interview | Weber, 01:29:01.
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der eigenen Behandlungsgeschichte als relevant fir die individuelle Verarbeitung und
das (Selbst-)Verstindnis. So meint etwa Barbara Weber: »Mir war [die Akteneinsicht]
ganz wichtig, [...] weil ich niemanden hatte und nie dariiber reden konnte.«** In der Ki-
spi-Krankenakte, so fiihrt sie aus, fand sie Dinge bestatigt, die durch jahrelanges Be-
schweigen blofde Ahnungen geblieben waren und ihre Psyche belastet hatten. Das Ta-
buisierte benennen zu kénnen, war der Anfang, um es zu verstehen und einen Umgang
mit dem Erlebten zu finden. Heute engagiert sie sich dafiir, ihr Wissen weiterzugeben,
um zu verhindern, dass heutige AGS-Patient*innen das Gleiche erleben miissen wie sie
selbst: jahrelang nichts iiber ihre Geschlechtsvariante zu wissen, trotzdem zu spiiren,
»anders« zu sein und sich daher allein und nichtig zu fihlen.® Auch Maik Peters und
Robert Schmid wollen heutigen »Intersex«-Kindern die eigenen Erfahrungen ersparen.
Sie sprechen sich deshalb fiir eine konsequent offene — in keiner Hinsicht tabuisieren-
de — Kommunikation aus. Es solle nicht nur erklirt werden, was, sondern auch warum
etwas gemacht werde. Dazu gehore insbesondere die Thematisierung der geschlecht-
lichen Vielfalt, damit Kinder lernten, dass Geschlechtsvarianten das »Normalste« der
Welt sind — und nichts wofir man sich zu schimen braucht.®

Fazit und Ausblick

Das drztliche und familidre Reden tiber »Intersex« kann als semi-tabuisierend charak-
terisiert werden. Wihrend Themen wie Wachstum oder Fertilitit offen angesprochen
wurden, waren insbesondere die sexuelle Funktion der Klitoris sowie Zwischenge-
schlechtlichkeit tabu. Um die Entwicklung einer stabilen Geschlechtsidentitit zu er-
moglichen, sollte jeglicher Zweifel am zugewiesenen Geschlecht vermieden werden
— wenn notig durch Verschweigen diagnostischer Erkenntnisse. Das Verheimlichen
von Diagnosen im Untersuchungszeitraum hingt nicht nur mit dem zeitgendssischen
»Intersex«-Management zusammen, sondern liegt auch im paternalistischen Verhilt-
nis zwischen Arzt*innen und Patient*innen begriindet. Diese asymmetrische Bezie-
hung pragte nicht nur was, sondern auch wie kommuniziert wurde. Das Spitalpersonal
handelte, ohne zu erkliren und sprach nicht mit den Kindern, sondern iiber sie. Diese
historisch bedingte Art (nicht) zu reden, hatte folgenreiche Auswirkungen auf der bio-
grafischen Ebene. Sie fithrte, mit Barbara Weber gesprochen, zum »Schnitt im Kopf«:
zur Unkenntnis iber den eigenen Koérper und seine Geschichte. Zudem lésten Tabuisie-
rungen im Zusammenhang mit den Behandlungen bei einem Grof3teil der Interview-
ten Schamgefiihle aus, die ihre Lebensqualitit auf vielfiltige Weise beeintrachtigten.
Die Problematik der tabuisierenden Kommunikation ist heute international be-
kannt. Seit den 1990er Jahren weisen »Intersex«-Aktivist“innen auf deren gravierende
Folgen hin.*” Ihre Kritik fithrte dazu, dass im heutigen »Intersex«-Management die

84 Interview | Weber, 01:47:20. Ahnlich: Interview Peters, 00:02:53; 00:53:25 und Interview Gasser,
00:47:00.

85 Interivew || Weber, 02:38:13, Interview | Weber, 01:04:00. Ahnlich: Interview Peters 01:02:44.

86 Interview Schmid, 01:53:07; vgl. Interview Peters, 00:32:14.

87 Vgl. bspw. Morgan Holmes, Is Growing up in Silence Better than Growing up Different?, in: Chrysalis:
Journal for Transgressive Gender Identities 2 (1997/98) 5, S. 7-9; Martha Coventry, Finding the Words,
in:ebd., S. 27-30.
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offene Kommunikation als essenziell erachtet wird.® Obwohl sich seit einigen Jahren
die Sprechweisen und die psychosoziale Unterstiitzung im Umgang mit Geschlechts-
varianten verbessert haben, bestehen nach wie vor grofie Liicken zwischen ethischen
Richtlinien und der klinischen Praxis.®” Das Plidoyer fiir eine umfassende, ehrliche
und ausgewogene Information gehort daher nach wie vor zum Forderungskatalog ak-
tueller medizinethischer Studien.”® Dabei wird der Fokus jedoch meist auf die Eltern-
aufklirung und nicht auf das Gesprach mit den Kindern gelegt. Eltern sollten befdhigt
werden, ihre Kinder angemessen iiber vergangene und anstehende Therapiemafinah-
men zu unterrichten.” Vor dem Hintergrund unserer Erkenntnisse aus dem Kispi-
Projekt lassen sich einige Fragen erginzen, deren weitere Erforschung wir als sinn-
voll erachten: Wie geben Eltern die drztlich vermittelten Informationen an ihre Kinder
weiter? Was kommt im Zuge dieses Ubersetzungsprozesses an und was geht verloren?
Welche Art(en) von Wissen werden tiberhaupt kommuniziert? Finden in unserer zwei-
geschlechtlich strukturierten Welt auch Gesprache tiber die Vielfalt von Geschlechtern
statt, wie das unsere Interviewpartner Maik Peters und Robert Schmid fordern?

Andprea Althaus ist promovierte Historikerin und seit Herbst 2020 in der »Werkstatt der Evinne-
rung« an der Forschungsstelle fiir Zeitgeschichte in Hamburg titig. Ihre Arbeits- und Forschungs-
schwerpunkte sind Oral History, Migrations-, Geschlechter- und Medizingeschichte im 20. Jahr-
hundert. Der Aufsatz entstand wihrend ihrer Titigkeit als wissenschaftliche Mitarbeiterin am
Institut fiir Biomedizinische Ethik und Medizingeschichte der Universitit Ziirich.
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