Ethische Grundsatze und Empfehlungen
zum therapeutischen Umgang mit
Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung (DSD) / Intersexualitat
bei Kindern und Jugendlichen

Arbeitsgruppe Ethik*
im Netzwerk Intersexualitat «Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung»?

Einleitung

Mit 'Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung' (engl. disorders of sex development, DSD)
oder ‘Intersexualitat’ wird in der Medizin eine angeborene fehlende Ubereinstimmung von
Chromosomen, inneren und &ufReren Geschlechtsorganen bei einem Menschen bezeichnet.
Dabei handelt es sich aus biologischer Perspektive um verschiedene Formen der Stérung der
Organanlage beziehungsweise der Produktion oder Wirkung von Sexualhormonen. Bei komple-
xen Hormonstérungen kénnen auch andere Korpersysteme betroffen sein.

In diesen Grundsatzen und Empfehlungen geht es um die ethischen Aspekte medizinischer
MaRBnahmen zur Korrektur von untypischen inneren oder aufleren Geschlechtsorganen, nicht
um Erkrankungen, die als Folge von DSD auftreten kénnen. Konflikte entstehen durch das
Fehlen eines sozialen Raums, in dem Kinder mit DSD ihr Anderssein als normal erleben kénnen.

Hat ein Kind ein unklares inneres oder &uf3eres Genitale, versetzt dies die Betroffenen, ihre
Familien und das behandelnde Team in eine schwierige Situation. Da eine solche Konstellation
oft schon in den ersten Tagen nach der Geburt festgestellt wird, sind weitere Schritte zu ent-
scheiden, ohne die Orientierungen, Interessen und Bedurfnisse des zuklnftigen Jugendlichen
und Erwachsenen zu kennen. Ganz gleich ob man sich fur oder gegen eine Behandlung ent-
scheidet, der gewéhlte Weg ist fast immer irreversibel und greift zugleich in hochsensible Be-
reiche der Fortpflanzung, der Sexualitat, der koérperlichen und seelischen Integritat und der
Identitatsbildung sowie der Eltern-Kind-Beziehung ein. Zumeist fuhlen sich Eltern, die vor die-
sem Hintergrund eine Entscheidung stellvertretend fur ihr Kind treffen mussen, von der Trag-
weite des Entschlusses Uberfordert. Aber auch das behandelnde Team befindet sich angesichts
der Auswirkungen medizinischer MalBhahmen, wie auch deren Unterlassung, in einem Dilemma,
zumal, wenn sie Malinahmen und Eingriffe veranlassen, fur die keine validen Ergebnisse aus
Langzeituntersuchungen vorliegen. Dennoch gibt ihre Expertise haufig den Ausschlag fur die
Behandlungsentscheidung.

Sowohl in der medizinischen Fachwelt als auch unter den Betroffenen ist umstritten, ob und
welche Konditionen als krankhaft und behandlungsbedirftig anzusehen sind.

Die geschlechtliche Identitat beruht auf biologischen, psychischen und sozialen Faktoren. Eine
ausschlie3lich an biologischen oder morphologischen Fakten orientierte Kategorisierung des
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Geschlechts wird der Individualitdt und Subjektivitidt des Einzelnen sowie der Abhangigkeit der
geschlechtlichen ldentitat von sozialen und psychischen Faktoren nicht gerecht. So wird der
Begriff 'Intersexualitat’ von Betroffenen und Selbsthilfeorganisationen einerseits als einengend,
stigmatisierend und diskriminierend, andererseits aber auch als identitatsstiftend empfunden.
Der Begriff Intersexualitat ist damit so ambivalent wie die ihm zugrunde liegende Abweichung
von der geschlechtlichen Norm.

Geschlechtliche Uneindeutigkeit ist per se keine behandlungsbedurftige Kondition. Nicht nur
Betroffene stellen einen Heilauftrag der Medizin bei DSD grundsatzlich in Frage. Als pathologi-
sierend erleben sie zunachst den gesellschaftlichen Druck zu Zweigeschlechtlichkeit bzw. ge-
schlechtlicher Eindeutigkeit. Zur Bewertung dieser geschlechtlichen Normabweichung liegen
zwei unterschiedliche Konzeptionen von Geschlechtsidentitdt vor. Vertreter des biologisch-
naturwissenschaftlichen Modells betonen die Auswirkungen pranataler genetischer und hormo-
neller Einflisse auf die Geschlechtsentwicklung; Vertreter des sozialkonstruktivistischen Modells
hingegen verweisen auf die Ausformung des Geschlechts durch gesellschaftliche Normierung.

Die Ausgangsposition der Autorinnen und Autoren dieser Grundsatze

und Empfehlungen

Die Autorinnen und Autoren dieser Grundsatze und Empfehlungen verstehen beide Modelle als
komplementar, deshalb werden in die folgenden Ausfihrungen zu DSD Aspekte beider Konzep-
te einbezogen. Sie wollen dem Befund DSD nicht grundséatzlich Krankheitswert zuschreiben,
weil dieser auch eine gesellschaftliche Geschlechternormierung widerspiegelt, welche ihrerseits
einem historischen Wandel unterliegt. Sie sind sich dieser Problematik bewusst, respektieren
das Unbehagen und die Ablehnung von Fremdzuschreibungen und akzeptieren alternative
Eigenentwiirfe.

Die Grundsatze und Empfehlungen sind von dem Bewusstsein geprégt, dass im Bereich der
medizinischen Betrachtung von DSD auch gesamtgesellschaftliche Probleme verhandelt wer-
den, die sich in Zukunft als Folge einer sozialen Veranderung der Auffassungen von Geschlecht
in dieser Scharfe moglicherweise nicht mehr stellen werden. Dennoch ist es nétig, Handlungs-
optionen fur die gegenwaértige Situation zu entwickeln und die heutigen Akteure in ihren aktuell
anstehenden Entscheidungen und bei der Bewaéltigung von Konflikten zu unterstitzen.

Die Ziele dieser Grundsatze und Empfehlungen

Diese Empfehlungen sind sowohl fir Arztinnen und Arzte gedacht wie auch fur alle weiteren,
mit der Diagnose, Behandlung, Pflege und psychosozialen Betreuung von Kindern und Jugendli-
chen mit DSD befassten Personen. Dazu zahlen Personen folgender Fachrichtungen: Geburts-
hilfe (incl. Hebammen), Kinder- und Jugendmedizin, (Kinder-)Endokrinologie, (Kinder-) Chirur-
gie, (Kinder-)Urologie, (Kinder- und Jugend-)Gynakologie, (Kinder- und Jugend-) Psychothera-
pie und (Kinder-)Krankenpflege. Ziel ist ein sensibler und einzelfallorientierter Umgang mit der
Feststellung 'uneindeutiges Geschlecht' und die Sicherstellung eines héchstmdglichen MalRes an
aktueller und zukunftiger Lebensqualitat fur die Betroffenen. Notwendig ist dazu die enge Zu-
sammenarbeit des therapeutischen Teams mit den betroffenen Kindern und Jugendlichen, ihren
Eltern und Selbsthilfeorganisationen. Die Grundsatze und Empfehlungen kdnnen jedoch weder
die Eltern als Stellvertreter ihrer Kinder noch die Mitglieder des therapeutischen Teams von
ihrer personlichen Verantwortung fur ihr Verhalten und ihre Entscheidungen im Einzelfall ent-
binden.
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Leitende ethische Prinzipien

Die Grundsatze und Empfehlungen orientieren sich am Respekt vor der Selbstbestimmung des
Patienten und den Partizipationsrechten von Kindern. Sie bericksichtigen das Kindeswohl ein-
schlieBlich des kindlichen Anspruchs auf eine gute Eltern-Kind-Beziehung und betrachten die
Eltern nicht nur als Stellvertreter ihrer Kinder in allen Behandlungsentscheidungen, sondern
auch als Betroffene, die selbst Hilfe und Unterstitzung bendtigen. Sie tragen einem kulturellen
Wandlungsprozess innerhalb der Gesellschaft Rechnung, der gekennzeichnet ist durch ein
allméhliches Aufbrechen geschlechtlicher Normen sowie eine grbRere Toleranz fur geschlechtli-
che Uneindeutigkeit bei Mannern und Frauen. Vor dem Hintergrund der frlheren Tabuisierung
dieses Themas und der bis heute anhaltenden Stigmatisierung von Betroffenen sollen diese
Grundsétze und Empfehlungen einen professionellen, respektvollen und toleranten Umgang mit
DSD fordern und einem stigmatisierenden Verhalten von Medizin und Gesellschaft entgegenwirken.

Die Bericksichtigung zentraler ethischer Prinzipien in der Medizin wie der Fiursorgepflicht, des
Nichtschadensgebots oder des Respekts vor der Patientenautonomie kann zu einander wider-
sprechenden Schlussfolgerungen bezliglich anstehender Behandlungsentscheidungen fiuhren.
Die Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung
bringt medizinethische Probleme mit sich, weil aufgrund der Prognoseunsicherheit bzw. der
Lange des zu prognostizierenden Zeitraumes und der damit zusammenhangenden unzurei-
chenden Datenlage die Frage, was im besten Interesse des Kindes und des zukilnftigen Er-
wachsenen ist, haufig nicht sicher zu entscheiden ist. Angesichts der Tragweite der Behand-
lungsentscheidungen ist bei nicht einwilligungsfahigen Kindern die stellvertretende Entschei-
dung der Eltern besonders sorgfaltig zu prifen. Zugleich muss bedacht werden, dass die Inte-
ressen des zukunftigen Erwachsenen — obgleich wichtiger Mal3stab klinischer Entscheidungen —
nicht zwangslaufig deckungsgleich mit den Interessen des Kindes sind. Fur das Kind, zumal fur
das Kleinkind, ist die liebe- und vertrauensvolle Beziehung zu seinen Eltern von besonderer
Bedeutung. Auch die Sorge fur die Eltern und fur eine gute Eltern-Kind-Beziehung gehdrt damit
zum Handlungsauftrag aller Mitglieder des therapeutischen Teams. Sie sollte zum Ziel haben,
die Eltern zu einem verantwortungsvollen, liebevollen und gelassenen Umgang mit ihrem Kind
zu beféahigen.

Drei ethische Prinzipien bzw. Rechte lassen sich voneinander abgrenzen:

1. Die Berucksichtigung des Wohls des Kindes und zukiinftigen Erwachsenen. Dazu zahlen die
korperliche Integritat und Lebensqualitat, insbesondere im Bereich der Fortpflanzungsfahigkeit
sowie des sexuellen Erlebens, und die freie Entwicklung der Personlichkeit.

2. Das Recht von Kindern und Jugendlichen auf Partizipation bzw. Selbstbestimmung bei Ent-
scheidungen, die sie jetzt oder spater betreffen. Dazu zahlt das Recht des zukiinftigen Erwach-
senen auf umfassende Information Uber seine Kondition sowie alle durchgefihrten Eingriffe
bzw. eine entsprechende Informations- und Dokumentationspflicht auf Seiten des therapeuti-
schen Teams.

3. Die Achtung der Familie und der Eltern-Kind-Beziehung. Dazu zéhlen das Recht und die
Pflicht der Eltern auf stellvertretende Entscheidung fur ihr Kind sowie ihr Anspruch auf fachkun-
dige Unterstitzung und Hilfeleistung durch das therapeutische Team.

Ein Ausgleich dieser Rechte, Bedurfnisse und Interessen ist anzustreben.
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Grundséatze und Empfehlungen fur das therapeutische Team

1. Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung sind nicht per se korrekturbedurftig und stellen bei
einem Neugeborenen keinen chirurgischen, jedoch in der Regel einen psychosozialen Notfall
dar. Jede Therapieentscheidung, die nicht eine unmittelbare Gefahr fir Leben und Gesundheit
des Kindes abwenden soll, muss unter Vermeidung von Zeitdruck und unter hinreichender
Abwéagung unterschiedlicher Optionen im Gesprach mit Vertretern des therapeutischen Teams
und den Eltern sorgfaltig geprift werden.

2. Das therapeutische Team muss die Eltern von Anfang an und umfassend in die Entscheidungs-
findung und Therapieplanung einbeziehen und sich davon Uberzeugen, dass sie die geplanten
MaRBnahmen, deren Bedeutung und Tragweite verstanden haben. Rechtlich steht letztlich den
Eltern die Entscheidung zu.

3. Die Wahrung des Kindeswohls erfolgt nicht automatisch durch die Festlegung auf ein &ul3erlich
und ggf. biologisch eindeutiges Geschlecht. Die Entwicklung von Selbstvertrauen und Selbstbe-
wusstsein beim Kind im Hinblick auf seine persdnliche und geschlechtliche ldentitat ist ein
hochrangiges therapeutisches Ziel. Dies wird jedoch in erster Linie durch Unterstitzung und
Akzeptanz des Kindes und allenfalls in zweiter Linie durch Herstellung einer bestimmten korper-
lichen Ausstattung erreicht. Die Autorinnen und Autoren der Grundsatze und Empfehlungen
sind sich bewusst, dass zwischen funktionell bedeutsamen Eingriffen und rein asthetischen
Korrektureingriffen — wie zum Beispiel bei einer Scheideneingangs-/Vaginalplastik — nicht im-
mer eine klare Trennung maglich ist. Eine Abwéagung muss hier fur jeden Einzelfall erfolgen. Im
Zweifelsfall hat die psychische und soziale Unterstitzung des Kindes und seiner Eltern einen
héheren Wert als die Herstellung einer biologischen Normalitat. Die Erziehung des Kindes in
einem sozialen Geschlecht ohne entsprechende operative asthetische Korrekturen erhalt dem
Kind zudem die Option auf einen eventuell notwendigen spateren Wechsel der Geschlechtsiden-
titat. Bei der Beurteilung des Kindeswohls sind eine mdogliche Verunsicherung und Traumatisie-
rung durch operative MalBhahmen, Korrektureingriffe und wiederholte Untersuchungen im
Intimbereich ebenso zu berlcksichtigen wie eine mégliche Einschrankung der sexuellen Erleb-
nisfahigkeit und der Fortpflanzungsfahigkeit des zukinftigen Erwachsenen. Sie missen gegen
die Vorteile einer auBlerlich oder ggf. biologisch eindeutigen Geschlechtsidentitat fur das Kind
abgewogen werden, zumal die Frage nach dem fur das operative Ergebnis optimalen Operati-
onszeitpunkt umstritten ist.

4. Eine therapeutische Haltung der Offenheit und Akzeptanz ist gefordert. Sie hat nachhaltigen
Einfluss auf die Entwicklung einer guten Eltern-Kind-Beziehung, ein weiteres wesentliches
therapeutisches Ziel. Das familiare Umfeld, der kulturelle Kontext und die Wertpraferenzen der
betroffenen Familie missen dabei bertcksichtigt werden. Die Kompetenz der Eltern zur Bewal-
tigung von Konflikten muss besonders gefdordert werden. Dazu sollten Eltern auch Uber das
Angebot von Selbsthilfegruppen und Betroffenenvertretern informiert werden. Je nach Wunsch
und Bedurfnissen der Familie sind entsprechende Kontakte herzustellen bzw. ist die Kontakt-
aufnahme zu unterstitzen.

5. Alle MaBnahmen missen sich unter Einbeziehung der kindlichen und familiaren Gesamtsituation
auf eine mdglichst umfassende Diagnostik und bestmdgliche Prognose stiutzen. Dazu ist es
unerlasslich, dass sich Spezialisten aus unterschiedlichen Disziplinen gemeinsam beraten. Je
geringer die Evidenz fir ein bestimmtes Vorgehen ist, desto wichtiger wird es, weitere Fach-
meinungen einzuholen. Im Team sollte immer medizinische, pflegerisch-soziale und psycholo-
gisch-psychotherapeutische Kompetenz vertreten sein. Zu einer angemessenen professionellen
Haltung gehort es, eigene Gefiuihle von Scham und Verunsicherung aufzuarbeiten.
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6. MaRnahmen, fur die keine zufrieden stellende wissenschaftliche Evidenz vorliegt, sowie
MalRnahmen, die irreversible Folgen fur die Geschlechtsidentitdt oder negative Auswirkungen
auf Sexualitat oder Fortpflanzungsfahigkeit haben kénnen, sind besonders begrindungs- und
rechtfertigungspflichtig und bedirfen einer zwingenden medizinischen Indikation. Auch Unter-
lassungen, die solche Folgen haben koénnen, bedurfen einer besonderen Begrindung und
Rechtfertigung. Generell muss den Eltern der Aufschub von prognostisch unsicheren Mal3nah-
men bis zur Entscheidungsreife des Kindes als erste Préferenz dargestellt werden. Die Verfu-
gung Uber Organe oder Strukturen, die fur die korperliche Integritat oder Geschlechtsidentitét
wichtig sind (wie z. B. Keimdrisen), sollte in der Regel — wenn keine gewichtigen, das Kindes-
wohl betreffenden Grinde entgegenstehen — dem Betroffenen selbst Uberlassen bleiben. MaR3-
nahmen, fur die nur eine geringe Evidenz vorliegt, sollten — wenn uberhaupt — mdaglichst nur
unter Studienbedingungen und in spezialisierten Einrichtungen durchgefihrt werden.

7. Eine altersgerechte und umfassende Aufkldrung des Kindes Uber seine Kondition sowie seine
Partizipation an Therapieentscheidungen sind unerlasslicher Teil der Behandlung. Die Partizipa-
tionsrechte des Kindes sind so frith wie moglich zu bericksichtigen. Ein Vetorecht kann dem
Kind bereits im Kleinkindalter zustehen, wenn eine MalBhahme im Hinblick auf die Gesundheit
des Kindes nicht dringlich und der Wille des Kindes erkennbar gegen sie gerichtet ist. Mit zu-
nehmendem Alter des Kindes sollte dessen Meinung neben jener der Eltern im wachsenden
Mal3e erfragt und bericksichtigt werden. Das Recht auf alleinige Einwilligung in einen Heilein-
griff steht einem Jugendlichen in der Regel schon mit Erreichen des 14. Lebensjahres zu. Fur
altersgerechte Umgebungsbedingungen bei Untersuchungen und Behandlungen sowie Rick-
sichtnahme auf das kindliche Schamgefihl ist stets zu sorgen. Das Kind sollte dabei in einer
seinem Entwicklungsstand angemessenen, partnerschaftlichen Weise in samtliche Untersu-
chungs- und Behandlungsschritte einbezogen werden.

8. Dem Recht des zukunftigen Erwachsenen auf Kenntnis seiner Behandlung in Kindertagen ist
durch eine luckenlose Dokumentation zu entsprechen. Die zur Selbstbestimmung beféhigten
Betroffenen bzw. ihre Eltern sind Uber die Mdéglichkeit zu informieren, Einsicht in die Kranken-
akten zu nehmen. Eine detaillierte Dokumentation der Befunde und Behandlung ist auch im
Interesse des Kindes an einem spateren Nachvollzug der medizinischen Eingriffe von grol3er
Bedeutung. Die Dokumentation sollte stets die Wirde der Person wahren und auf die Intimi-
tatsbedurfnisse der Betroffenen Rucksicht nehmen. Eine Weitergabe von Befunden zu Zwecken,
die nicht dem unmittelbaren Nutzen des betroffenen Patienten dienen, ist nur nach sorgfaltiger
Abwéagung der Vor- und Nachteile sowie umfassender Aufklarung und Einwilligung der Betroffe-
nen bzw. ihrer Stellvertreter zuléassig. Datenschutzbedingungen bei der Dokumentation und
Archivierung von personenbezogenen Daten in der Forschung mussen sorgfaltig eingehalten
werden.

9. Diese Grundsatze und Empfehlungen sollten in regelmaligen Zeitabstdnden uberprift und
neuesten Erkenntnissen angepasst werden. Mit Hilfe von ethischer Begleitforschung soll evalu-
iert werden, ob sie in der Praxis umgesetzt und inwieweit sie von Betroffenen, den Eltern oder
dem therapeutischen Team als hilfreich und angemessen empfunden werden.
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