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Arbeitsgruppe Ethik im Netzwerk Intersexualitat,Besonderheiten der

Geschlechtsentwicklung”

Ethische Grundsatze und
Empfehlungen bei DSD

Therapeutischer Umgang mit Besonderheiten
der Geschlechtsentwicklung/Intersexualitat
bei Kindern und Jugendlichen

Mit Besonderheiten der Geschlechtsent-
wicklung (engl. ,,differences of sex develop-
ment, DSD) oder Intersexualitit wird in
der Medizin eine angeborene fehlende
Ubereinstimmung von Chromosomen, in-
neren und dufleren Geschlechtsorganen
bei einem Menschen bezeichnet. Dabei
handelt es sich aus biologischer Perspekti-
ve um verschiedene Formen der Stérung
der Organanlage bzw. der Produktion oder
Wirkung von Sexualhormonen. Bei kom-
plexen Hormonstorungen kénnen auch
andere Korpersysteme betroffen sein.

Die folgenden Grundsitze und Emp-
fehlungen beziehen sich auf die ethischen
Aspekte medizinischer Mafinahmen zur
Korrektur von untypischen inneren oder
dufleren Geschlechtsorganen, nicht auf
Erkrankungen, die als Folge von DSD auf-
treten konnen. Konflikte entstehen durch
das Fehlen eines sozialen Raums, in dem
Kinder mit DSD ihr Anderssein als nor-
mal erleben konnen.

Hat ein Kind ein unklares inneres oder
dufleres Genitale, versetzt dies die Betrof-
fenen, 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 entscheiden, ohne
die Orientierungen, Interessen und Be-
diirfnisse des zukiinftigen Jugendlichen
und Erwachsenen zu kennen. Unabhingig
davon, ob man sich fiir oder gegen eine Be-
handlung entscheidet, der gewéhlte Weg ist
fast immer irreversibel und greift zugleich
in hochsensible Bereiche der Fortpflan-

zung, der Sexualitat, der kérperlichen und
seelischen Integritit und der Identitatsbil-
dung sowie der Eltern-Kind-Beziehung
ein. Meist fithlen sich Eltern, die vor die-
sem Hintergrund eine Entscheidung stell-
vertretend fiir ihr Kind treffen miissen, von
der Tragweite des Entschlusses iiberfor-
dert. Aber auch das behandelnde Team be-
findet sich angesichts der Auswirkungen
sowohl der Anwendung medizinischer
Mafinahmen als auch deren Unterlassung
in einem Dilemma, zumal, wenn es Maf3-
nahmen und Eingriffe veranldsst, fiir die
keine validen Ergebnisse aus Langzeitun-
tersuchungen vorliegen. Dennoch gibt sei-
ne Expertise haufig den Ausschlag fiir die
Behandlungsentscheidung.

Sowohl in der medizinischen Fachwelt
als auch unter den Betroffenen ist um-
stritten, ob und welche Konditionen als
krankhaft und behandlungsbediirftig an-
zusehen sind.

Die geschlechtliche Identitit beruht auf
biologischen, psychischen und sozialen
Faktoren. Eine ausschliefllich an biolo-
gischen oder morphologischen Fakten ori-
entierte Kategorisierung des Geschlechts
wird der Individualitit und Subjektivitit
des Einzelnen sowie der Abhéngigkeit der
geschlechtlichen Identitit von sozialen und
psychischen Faktoren nicht gerecht. So
wird der Begriff Intersexualitat von Betrof-
fenen und Selbsthilfeorganisationen einer-
seits als einengend, stigmatisierend und
diskriminierend, andererseits aber auch als
identitétsstiftend empfunden. Dieser Be-
griff ist damit so ambivalent wie die ihm
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Ethische Grundsatze und Empfehlungen bei DSD.
Therapeutischer Umgang mit Besonderheiten der Geschlecht-
sentwicklung/Intersexualitat bei Kindern und Jugendlichen

Zusammenfassung

Es lassen sich folgende Empfehlungen fiir
das therapeutische Team aufstellen: 1. Beson-
derheiten der Geschlechtsentwicklung sind
nicht per se korrekturbeddirftig. Jede Thera-
pieentscheidung, die nicht eine unmittelbare
Gefahr fiir Leben und Gesundheit des Kindes
abwenden soll, muss sorgféltig gepriift wer-
den. 2. Das therapeutische Team muss die EI-
tern von Anfang an und umfassend einbezie-
hen. 3. Die Wahrung des Kindeswohls erfolgt
nicht automatisch durch die Festlegung auf
ein eindeutiges Geschlecht, vielmehr ist die
Entwicklung von Selbstvertrauen und Selbst-
bewusstsein im Hinblick auf die personliche
und geschlechtliche Identitat ein vorrangiges
therapeutisches Ziel. 4. Offenheit und Ak-
zeptanz sind wichtig. 5. Die Behandlung soll-

te stets optimal und damit interdisziplinar er-
folgen. 6. MaBnahmen ohne ausreichende
Evidenz oder mit irreversiblen Folgen fiir die
Geschlechtsidentitat oder negativen Aus-
wirkungen auf Sexualitat/Fortpflanzungsfa-
higkeit sind besonders kritisch abzuwagen.
7. Das Kind ist stets altersgerecht und umfas-
send aufzuklaren. 8. Eine detaillierte Doku-
mentation ist unerlasslich. 9. Diese Grundsat-
ze und Empfehlungen miissen in regelma-
BRigen Abstanden tberpriift und neuesten Er-
kenntnissen angepasst werden.

Schliisselworter

Besonderheiten der Geschlechtsentwick-
lung - Empfehlungen - Geschlechtsidentitat -
Akzeptanz - Aufklarung

Ethical principles and recommendations for DSD.
Therapeutic approach to disorders of sexual
development/intersexuality in children and juveniles

Abstract

The following recommendations for thera-
py teams can be made: 1. disorders of sexu-
al development do not per se require correc-
tion. Every therapeutic decision which is not
designed to avert immediate life-threatening
danger or damage to the child’s health must
be carefully considered. 2. The therapy team
must include parents fully and from the out-
set. 3. Ensuring the well-being of the child is
not automatically achieved by determining a
definitive gender; developing self-confidence
and self-esteem in terms of personal and sex-
ual identity is considered a far more impor-
tant aim of therapy. 4. Openness and accep-
tance are important. 5. Optimal treatment is
always only guaranteed in an interdisciplin-
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ary context. 6. Measures lacking sufficient ev-
idence or with irreversible consequences in
terms of gender identity or negative side-ef-
fects to sexuality or ability to reproduce are to
be considered particularly judiciously. 7. The
child should always be fully informed by age-
appropriate means. 8. Detailed documenta-
tion is essential. 9. These basic principles and
recommendations should be revised at reg-
ular intervals and updated as and when new
information is available.

Keywords

Disorders of sexual development - Recom-
mendations - Gender identity - Acceptance -
Patient information

zugrunde liegende Abweichung von der
geschlechtlichen Norm.

Geschlechtliche Uneindeutigkeit ist
per se keine behandlungsbediirftige Kon-
dition. Nicht nur Betroffene stellen einen
Heilauftrag der Medizin bei DSD grund-
satzlich in Frage. Als pathologisierend er-
leben sie zunichst den gesellschaftlichen
Druck zu Zweigeschlechtlichkeit bzw. ge-
schlechtlicher Eindeutigkeit. Zur Bewer-
tung dieser geschlechtlichen Normabwei-
chungliegen 2 unterschiedliche Konzepti-
onen von Geschlechtsidentitat vor:
== Vertreter des biologisch-naturwissen-

schaftlichen Modells betonen die Aus-

wirkungen prénataler genetischer und
hormoneller Einfliisse auf die Ge-
schlechtsentwicklung;

== Vertreter des sozialkonstruktivisti-
schen Modells hingegen verweisen auf
die Ausformung des Geschlechts
durch gesellschaftliche Normierung.

Ausgangsposition der
Autorinnen und Autoren dieser
Grundsatze und Empfehlungen

Die Autorinnen und Autoren dieser Grund-
sitze und Empfehlungen verstehen die
beiden erwdhnten Modelle als komple-
mentér, deshalb werden in die folgenden
Ausfithrungen zu DSD Aspekte beider
Konzepte einbezogen. Sie wollen dem Be-
fund DSD nicht grundsitzlich Krankheits-
wert zuschreiben, weil dieser auch eine ge-
sellschaftliche Geschlechternormierung
widerspiegelt, welche ihrerseits einem his-
torischen Wandel unterliegt. Sie sind sich
dieser Problematik bewusst, respektieren
das Unbehagen und die Ablehnung von
Fremdzuschreibungen und akzeptieren al-
ternative Eigenentwiirfe.

Die Grundsitze und Empfehlungen
sind von dem Bewusstsein gepragt, dass im
Bereich der medizinischen Betrachtung
von DSD auch gesamtgesellschaftliche Pro-
bleme verhandelt werden, die sich in Zu-
kunft als Folge einer sozialen Verdnderung
der Auffassungen von Geschlecht in dieser
Schirfe moglicherweise nicht mehr stellen
werden. Dennoch ist es nétig, Handlungs-
optionen fiir die gegenwirtige Situation zu
entwickeln und die heutigen Akteure in jh-
ren aktuell anstehenden Entscheidungen
und bei der Bewiltigung von Konflikten zu
unterstiitzen.
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Ziele der vorliegenden
Grundsitze und Empfehlungen

Die vorliegenden Empfehlungen sind so-

wohl fiir Arztinnen und Arzte gedacht als

auch fiir alle weiteren mit der Diagnose,

Behandlung, Pflege und psychosozialen

Betreuung von Kindern und Jugendlichen

mit DSD befassten Personen. Dazu zahlen

Personen folgender Fachrichtungen:

== Geburtshilfe (inklusive Hebammen),

== Kinder- und Jugendmedizin,

== (Kinder-)Endokrinologie,

== (Kinder-)Chirurgie,

== (Kinder-)Urologie,

== (Kinder- und Jugend-)Gynikologie,

== (Kinder- und Jugend-)Psychotherapie
und

== (Kinder-)Krankenpflege.

Ziel sind ein sensibler und einzelfallorien-
tierter Umgang mit der Feststellung ,,un-
eindeutiges Geschlecht® und die Sicher-
stellung eines hochstmoglichen Mafes an
aktueller und zukiinftiger Lebensqualitat
fiir die Betroffenen. Notwendig ist dazu
die enge Zusammenarbeit des therapeu-
tischen Teams mit den betroffenen Kin-
dern und Jugendlichen, ihren Eltern und
Selbsthilfeorganisationen. Die Grundsitze
und Empfehlungen konnen jedoch weder
die Eltern als Stellvertreter ihrer Kinder
noch die Mitglieder des therapeutischen
Teams von ihrer personlichen Verantwor-
tung fir ihr Verhalten und ihre Entschei-
dungen im Einzelfall entbinden.

Leitende ethische Prinzipien

Die Grundsitze und Empfehlungen orien-
tieren sich am Respekt vor der Selbstbe-
stimmung des Patienten und den Partizipa-
tionsrechten von Kindern. Sie beriicksichti-
gen das Kindeswohl einschliefSlich des
kindlichen Anspruchs auf eine gute Eltern-
Kind-Beziehung und betrachten die Eltern
nicht nur als Stellvertreter ihrer Kinder in
allen Behandlungsentscheidungen, son-
dern auch als Betroffene, die selbst Hilfe
und Unterstiitzung bendtigen. Sie tragen
einem kulturellen Wandlungsprozess in-
nerhalb der Gesellschaft Rechnung, der ge-
kennzeichnet ist durch ein allméhliches
Aufbrechen geschlechtlicher Normen sowie
eine grofiere Toleranz fiir geschlechtliche
Uneindeutigkeit bei Mannern und Frauen.
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Vor dem Hintergrund der fritheren Tabui-
sierung dieses Themas und der bis heute
anhaltenden Stigmatisierung von Betrof-
fenen sollen diese Grundsétze und Empfeh-
lungen einen professionellen, respektvollen
und toleranten Umgang mit DSD f6rdern
und einem stigmatisierenden Verhalten von

Medizin und Gesellschaft entgegenwirken.
Die Berticksichtigung zentraler ethischer

Prinzipien in der Medizin wie der Fiirsorge-

pflicht, des Nichtschadensgebots oder des

Respekts vor der Patientenautonomie kann

zueinander widersprechenden Schlussfolge-

rungen beziiglich anstehender Behand-
lungsentscheidungen fithren. Die Behand-
lung von Kindern und Jugendlichen mit Be-
sonderheiten der Geschlechtsentwicklung
geht mit medizinethischen Problemen ein-
her, weil aufgrund der Prognoseunsicher-
heit bzw. der Lange des zu prognostizieren-
denZeitraumsundderdamitzusammenhan-
genden unzureichenden Datenlage die Fra-
ge, was im besten Interesse des Kindes und
des zukiinftigen Erwachsenen ist, haufig
nicht sicher zu beantworten ist. Angesichts
der Tragweite der Behandlungsentscheidun-
gen ist bei nicht einwilligungsfihigen Kin-
dern die stellvertretende Entscheidung der
Eltern besonders sorgfiltig zu priifen. Zu-
gleich mussbedacht werden, dass die Interes-
sen des zukiinftigen Erwachsenen — ob-
gleichwichtiger Maf3stabklinischer Entschei-
dungen - nicht zwangslaufig deckungsgleich
mit den Interessen des Kindes sind. Fiir das

Kind, zumal fiir das Kleinkind, ist die liebe-

und vertrauensvolle Beziehung zu seinen

Eltern von besonderer Bedeutung. Auch die

Sorge fiir die Eltern und fiir eine gute Eltern-

Kind-Beziehung geh6ren damit zum Hand-

lungsauftrag aller Mitglieder des therapeuti-

schen Teams. Dies sollte zum Ziel haben,
die Eltern zu einem verantwortungsvollen,
liebevollen und gelassenen Umgang mit ih-
rem Kind zu befihigen.

Eslassen sich 3 ethische Prinzipien bzw.

Rechte voneinander abgrenzen:

1. Die Berticksichtigung des Wohls des
Kindes und zukiinftigen Erwachsenen
Dazu zéhlen die kérperliche Integritét
und Lebensqualitit, insbesondere im
Bereich der Fortpflanzungsfihigkeit
sowie des sexuellen Erlebens, und die
freie Entwicklung der Personlichkeit.

2. Das Recht von Kindern und Jugend-
lichen auf Partizipation bzw. Selbstbe-
stimmung bei Entscheidungen, die sie

jetzt oder spiter betreffen Dazu zéh-
len das Recht des zukiinftigen Erwach-
senen auf umfassende Information
iiber seine Kondition sowie alle durch-
gefiihrten Eingriffe bzw. eine entspre-
chende Informations- und Dokumen-
tationspflicht auf Seiten des therapeu-
tischen Teams.

3. Die Achtung der Familie und der El-
tern-Kind-Beziehung Dazu zahlen
das Recht und die Pflicht der Eltern
auf stellvertretende Entscheidung fiir
ihr Kind sowie ihr Anspruch auf fach-
kundige Unterstiitzung und Hilfeleis-
tung durch das therapeutische Team.

Ein Ausgleich dieser Rechte, Bediirfnisse

und Interessen ist anzustreben.

Grundsatze und Empfehlungen
fiir das therapeutische Team

1. Besonderheiten der Geschlechtsent-
wicklung sind nicht per se korrektur-
bediirftig und stellen bei einem Neu-
geborenen keinen chirurgischen, je-
doch in der Regel einen psychosozi-
alen Notfall dar. Jede Therapieent-
scheidung, die nicht eine unmittelbare
Gefahr fiir Leben und Gesundheit des
Kindes abwenden soll, muss unter Ver-
meidung von Zeitdruck und unter
hinreichender Abwagung unterschied-
licher Optionen im Gespréch mit Ver-
tretern des therapeutischen Teams und
den Eltern sorgfiltig gepriift werden.

2. Das therapeutische Team muss die El-
tern von Anfang an und umfassend in
die Entscheidungsfindung und Thera-
pieplanung einbeziehen und sich da-
von iiberzeugen, dass sie die geplanten
Mafinahmen, deren Bedeutung und
Tragweite verstanden haben. Rechtlich
steht letztlich den Eltern die Entschei-
dung zu.

3. Die Wahrung des Kindeswohls erfolgt
nicht automatisch durch die Festlegung
auf ein duflerlich und ggf. biologisch
eindeutiges Geschlecht. Die Entwick-
lung von Selbstvertrauen und Selbstbe-
wusstsein beim Kind im Hinblick auf
seine personliche und geschlechtliche
Identitit ist ein hochrangiges therapeu-
tisches Ziel. Dieses wird jedoch in ers-
ter Linie durch Unterstiitzung und Ak-
zeptanz des Kindes und allenfalls in 2.
Linie durch Herstellung einer bestimm-



ten korperlichen Ausstattung erreicht.
Die Autorinnen und Autoren der
Grundsiétze und Empfehlungen sind
sich bewusst, dass zwischen funktionell
bedeutsamen Eingriffen und rein asthe-
tischen Korrektureingriffen — wie bei
einer Scheideneingangs-/Vaginalplastik
— nicht immer eine klare Trennung
moglich ist. Eine Abwagung muss hier
fiir jeden Einzelfall erfolgen. Im Zwei-
felsfall hat die psychische und soziale
Unterstiitzung des Kindes und seiner
Eltern einen hoheren Wert als die Her-
stellung einer biologischen Normalitit.
Die Erziehung des Kindes in einem so-
zialen Geschlecht ohne entsprechende
operative asthetische Korrekturen er-
halt dem Kind zudem die Option auf
einen evtl. notwendigen spéiteren Wech-
sel der Geschlechtsidentitit. Bei der Be-
urteilung des Kindeswohls sind eine
mogliche Verunsicherung und Trauma-
tisierung durch operative Mafinahmen,
Korrektureingriffe und wiederholte Un-
tersuchungen im Intimbereich ebenso
zu berticksichtigen wie eine mogliche
Einschrankung der sexuellen Erlebnis-
fihigkeit und der Fortpflanzungsfahig-
keit des zukiinftigen Erwachsenen. Sie
miissen gegen die Vorteile einer dufer-
lich oder ggtf. biologisch eindeutigen
Geschlechtsidentitit fiir das Kind abge-
wogen werden, zumal die Frage nach
dem fiir das operative Ergebnis optima-
len Operationszeitpunkt umstritten ist.
. Eine therapeutische Haltung der Offen-
heit und Akzeptanz ist gefordert. Sie
hat nachhaltigen Einfluss auf die Ent-
wicklung einer guten Eltern-Kind-Be-
ziehung, ein weiteres wesentliches thera-
peutisches Ziel. Das familidre Umfeld,
der kulturelle Kontext und die Wertpra-
ferenzen der betroffenen Familie miis-
sen dabei berticksichtigt werden. Die
Kompetenz der Eltern zur Bewiltigung
von Konflikten muss besonders gefor-
dert werden. Dazu sollten Eltern auch
tiber das Angebot von Selbsthilfegrup-
pen und Betroffenenvertretern infor-
miert werden. Je nach Wunsch und Be-
diirfnissen der Familie sind entspre-
chende Kontakte herzustellen bzw. ist
die Kontaktaufnahme zu unterstiitzen.

. Alle Mafinahmen miissen sich unter

Einbeziehung der kindlichen und fami-
lidren Gesamtsituation auf eine mog-

lichst umfassende Diagnostik und best-
mogliche Prognose stiitzen. Dazu ist es
unerlasslich, dass sich Spezialisten aus
unterschiedlichen Disziplinen gemein-
sam beraten. Je geringer die Evidenz
fiir ein bestimmtes Vorgehen ist, desto
wichtiger wird es, weitere Fachmeinun-
gen einzuholen. Im Team sollte immer
medizinische, pflegerisch-soziale und
psychologisch-psychotherapeutische
Kompetenz vertreten sein. Zu einer
angemessenen professionellen Haltung
gehort es, eigene Gefiihle von Scham
und Verunsicherung aufzuarbeiten.

. Mafinahmen, fiir die keine zufrieden

stellende wissenschaftliche Evidenz
vorliegt, sowie Mafinahmen, die irre-
versible Folgen fiir die Geschlechts-
identitit oder negative Auswirkungen
auf Sexualitét oder Fortpflanzungsfa-
higkeit haben konnen, sind besonders
begriindungs- und rechtfertigungs-
pflichtig und bediirfen einer zwingen-
den medizinischen Indikation. Auch
Unterlassungen, die solche Folgen ha-
ben konnen, bediirfen einer besonde-
ren Begriindung und Rechtfertigung.
Generell muss den Eltern der Auf-
schub von prognostisch unsicheren
Maf3nahmen bis zur Entscheidungsrei-
fe des Kindes als erste Priferenz darge-
stellt werden. Die Verfiigung tiber Or-
gane oder Strukturen, die fiir die kér-
perliche Integritét oder Geschlechts-
identitét wichtig sind (z.B. Keimdrii-
sen), sollte in der Regel — wenn keine
gewichtigen, das Kindeswohl betreffen-
den Griinde entgegenstehen — dem
Betroffenen selbst {iberlassen bleiben.
Maf3nahmen, fiir die nur eine geringe
Evidenz vorliegt, sollten — wenn iiber-
haupt — moglichst nur unter Studien-
bedingungen und in spezialisierten
Einrichtungen durchgefiihrt werden.

. Eine altersgerechte und umfassende

Aufklarung des Kindes iiber seine Kon-
dition sowie seine Partizipation an The-
rapieentscheidungen sind unerlassli-
cher Teil der Behandlung. Die Partizi-
pationsrechte des Kindes sind so frith
wie moglich zu beriicksichtigen. Ein
Vetorecht kann dem Kind bereits im
Kleinkindalter zustehen, wenn eine
Mafnahme im Hinblick auf die Ge-
sundheit des Kindes nicht dringlich
und der Wille des Kindes erkennbar

gegen sie gerichtet ist. Mit zunehmen-
dem Alter des Kindes sollte dessen Mei-
nung neben jener der Eltern im wach-
senden Maf erfragt und beriicksichtigt
werden. Das Recht auf alleinige Einwil-
ligung in einen Heileingriff steht einem
Jugendlichen in der Regel schon mit
Erreichen des 14. Lebensjahres zu. Fiir
altersgerechte Umgebungsbedingun-
gen bei Untersuchungen und Behand-
lungen sowie Riicksichtnahme auf das
kindliche Schamgefiihl ist stets zu sor-
gen. Das Kind sollte dabei in einer sei-
nem Entwicklungsstand angemesse-
nen, partnerschaftlichen Weise in samt-
liche Untersuchungs- und Behand-
lungsschritte einbezogen werden.

. Dem Recht des zukiinftigen Erwachse-

nen auf Kenntnis seiner Behandlung in
Kindertagen ist durch eine liickenlose
Dokumentation zu entsprechen. Die
zur Selbstbestimmung befahigten Be-
troffenen bzw. ihre Eltern sind tiber die
Moglichkeit zu informieren, Einsicht in
die Krankenakten zu nehmen. Eine de-
taillierte Dokumentation der Befunde
und Behandlung ist auch im Interesse
des Kindes an einem spéteren Nachvoll-
zug der medizinischen Eingriffe von
grofler Bedeutung. Die Dokumenta-
tion sollte stets die Wiirde der Person
wahren und auf die Intimitatsbediirfnis-
se der Betroffenen Riicksicht nehmen.
Eine Weitergabe von Befunden zu
Zwecken, die nicht dem unmittelbaren
Nutzen des betroffenen Patienten die-
nen, ist nur nach sorgfiltiger Abwé-
gung der Vor- und Nachteile sowie um-
fassender Aufklarung und Einwilli-
gung der Betroffenen bzw. ihrer Stell-
vertreter zuldssig. Datenschutzbedin-
gungen bei der Dokumentation und
Archivierung von personenbezogenen
Daten in der Forschung miissen sorg-
faltig eingehalten werden.

. Diese Grundsitze und Empfehlungen

sollten in regelmafligen Zeitabstanden
iberpriift und neuesten Erkenntnissen
angepasst werden. Mit Hilfe von ethi-
scher Begleitforschung soll evaluiert
werden, ob sie in der Praxis umgesetzt
und inwieweit sie von Betroffenen, den
Eltern oder dem therapeutischen Team
als hilfreich und angemessen empfun-
den werden.
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