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Ubersicht

Geschlechtszuweisende Eingriffe, Sozialisation
und Integritat der Kinder
Personlichkeitsschutz des (urteilsunfahigen)

Kindes
a. Darstellung der Problematik
(DSD, Consensus statement, Internationale Entwicklungen,
Integritat)
b. Soziale und rechtliche Spannungsfelder
c. Eingriff in die Integritat als Verstoss gegen
Behandlungsstandards?
d. Professionelle Betreuung und Beratung der Eltern und Kinder
e. Heilbehandlung oder Heilversuch?
f. Die elterliche Einwilligung und Vertretung im Rahmen einer
Eeilb_e;\andlung oder eines Heilversuchs (oder medizinischer
raxis
dg. Amtliche Mitteilung des EAZW und das Personenstandsrecht
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Zielkonflikt operativ-hormonelle

Eingriffe und Sozialisation der Kinder

Geburt eines Kindes mit untypischen
Geschlechtsmerkmalen und Persodnlichkeitsschutz

In welchem Geschlecht soll das Kind aufwachsen, bzw.
welches Geschlecht sollte zugewiesen werden?

Operative Eingriffe an den Genitalien in den ersten 2-3
Lebensjahren (optimal Gender policy)?

Psychosoziales Geschlecht (Geschlechtsidentitat —
Geschlechtsrolle) - Gl ist nicht nur sozial beeinflusst,
viele Faktoren sind noch nicht bekannt

Genitale Operationen bis zur Einwilligungsfahigkeit
zuruckstellen, um Gesundheit (Heiloehandlung oder
medizinische Behandlung) des Kindes zu erhalten
(full consent policy)?

Informed Consent policy
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a. Darstellung der Problematik

« Varianten der Geschlechtsentwicklung: Was ist DSD und warum
wird auf den Begriff der «Intersexualitat» verzichtet?

« Position der NEK
« (Consensus statement on the management of intersex disorders
« Schutzinstrumente: internationale Ubereinkommen, BV, ZGB

 Internationale Entwicklungen: Z.B. durch das Kolumbianische
Verfassungsgericht
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Varianten der Geschlechts-
entwicklung: Was ist DSD

«Von DSD wird gesprochen, wenn von einem in Bezug auf die
chromosomale, gonadale oder phanotypische respektive
anatomische Entwicklung untypischen und v.a. angeborenen Zustand
auszugehen ist.» (HUGHES/ET AL., Best Practice 2007, 353)

Klassifikation unter dem neuen Begriff DSD — HIORT
Geschlechtsdifferenzierung und Pravalenz — KUHNLE/KRAHL
Bipotente oder vielleicht multipotente Gonaden? — WIEACKER

DSD weitet Spektrum von Varianten der Geschlechtsentwicklung
aus, und schliesst Formen ein, die vorher nichts mit «Intersexualitat»
zu tun hatten — WESTENFELDER

Zusammenfassend ist m.E. die neue Terminologie ein Meilenstein
im Umgang mit Menschen mit DSD. Auch weil die Thematik der
«Intersexualitat» eine der korperlichen Geschlechtlichkeit ist und
nicht eine der Sexualitat, ist der Ausdruck «Intersexualitat»
abzulehnen, da er das Gegentell suggeriert. Letzteres qilt nicht nur
betreffend die Nomenklatur, sondern auch fur die medizinisch-
psychologische Betreuung (vgl WERLEN, Personlichkeitsschutz,
Glossar).
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Position der NEK

«Ein irreversibler geschlechtsbestimmender Eingriff, der mit
korperlichen und seelischen Schaden[*] verbunden ist, kann
nicht dadurch gerechtfertigt werden, dass die Familie, die
Schule oder das soziale Umfeld Schwierigkeiten haben, das
Kind in seinem natlrlich gegebenen Korper anzunehmen. [...]
Uberdies garantieren sie [Behandlungen] nicht, dass der
vermeintliche Zweck der Integration erreicht wird.»

Als Grundsatz far den Umgang mit DSD solle gelten, dass alle
nicht bagatellhaften, geschlechtsbestimmenden
Behandlungsentscheide, die irreversible Folgen haben, aber
aufschiebbar sind, erst dann getroffen werden, wenn die zu
behandelnde Person selbst dartber entscheiden kann.

*u.a. Verlust der Fortpflanzungsfahigkeit und der sexuellen Empfindungs-
fahigkeit, chronische Schmerzen, Stenosen, Adipositas (beim AGS), u.U.

Arbeitsunfahigkeit sowie Schmerzen beim Bougieren
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Consensus statement 2005

From ‘disorders like no other’ to ‘disorders like many others’

« Die neue Nomenklatur weitet nicht nur das Spektrum von
«untypischen» Varianten der Geschlechtsentwicklung aus, sondern
soll eine Termlnologle verwenden, ,that is sensitive to the concerns
of patients”.

Elemente der Konsensuskonferenz :

« Multidisziplinare Diagnose, Behandlung und Betreuung

« Operative Geschlechtszuweisung nur bei schwerer Virilisierung
« Psychosoziale Betreuung
« Einzelfallgerechte Risikoabschatzung bei Gonadaltumoren

« Qualifizierte und wiederholte Aufklarung der Eltern, nicht nur Gber
Risiken, sondern auch Alternativen, Prognosen (mit oder ohne OP)

« Keine absolute Ablehnung von chirurgischen Eingriffen in den ersten
Lebensjahren, jedoch Kritik (z.B. betreffend frihen Vaginalplastiken)

« Diskussion der Option, operative Eingriffe aufzuschieben

« Funktionelles Outcome ist wichtiger als das kosmetische Resultat
« Psychische Gesundheit, Lebensqualitat, soziale Partizipation

« Bedeutung von Selbsthilfegruppen
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Schutz der Integritat

Selbstbestimmungsrecht, Schutz der physischen und psychischen
Integritat des Kindes (Art. 8 Abs. 1 EMRK — auch im Verhaltnis zu
seinen Eltern,

Recht auf Identitat,

Anhorungs- und Mitspracherechte, wobei die Ansicht, dass Art. 12
KRK die Urteilsfahigkeit voraussetze (so Bger), abgelehnt wird,

Art. 24 Abs. 3 KRK,

Art. 7 UNO-Pakt Il,

Art. 14 BMK (Verbot der Geschlechtswahl),

Art. 6 Abs. 1 BMK, Art. 17 Abs. 1 Bst. i BMK i.V.m. Art. 16 Bst. iii BMK.
Art. 11 BV (Vorrang und Verfassungsrang des Kindeswohls),

Art. 11 Abs. 2 BV bezieht sich auf die hochstpersdnlichen Rechte nach
Art. 19c Abs. 1 ZGB.

Elterliche Sorge in Art. 296 ff. ZGB, inbs. Art. 301 ZGB

These

Im Verhaltnis Eltern-Kind haben die Grundrechte des Kindes
zumindest in ihrem Kerngehalt eine direkte Geltung. Damit sind auch
staatliche Schutzpflichten angesprochen (N 414 meiner Dissertation).
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Kolumbianisches
Verfassungsgericht

Das Gericht befand insbesondere in Sentencia SU-

337/99 und Sentencia T-551/99,

dass die Eltern in den operativen Eingriff einwilligen
konnten, falls das Kind noch nicht das 5. Altersjahr
erreicht hatte — zumal durch ein absolutes
Stellvertretungsverbot auch der Eingriff des Staates in
das Erziehungsrecht, in die Privatheit der Familie
betroffen sei;

allerdings ist gemass dem Gericht eine ,,qualifizierte,
bestandige und informierte Einwilligung® erforderlich. Die
Aufklarung muss ausfihrlich erfolgen, sie muss
besonderen Formerfordernissen gentgen und die darauf
aufbauende Einwilligung der Eltern muss in Etappen,
wiederholt, bestatigt werden, damit sie die Risiken und
Optionen verstehen bzw. konsistent vertreten kdnnen.
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b. Soziale und rechtliche
Spannungsfelder

« «Storungen» der Geschlechtsentwicklung als (lebensbedrohliche)
Krankheit?

« Eine geschlechtszuweisende Behandlung als kosmetischer Eingriff?
« Operativ-geschlechtszuweisende Operationen als «Heilung»?

« Elterliche Sorge oder Entscheid durch Medizin?
Oder weder noch?
Oder gemeinsam?

« Erziehungsrecht, Integritatsschutz und soziale Integration

« Staatliche Schutzpflichten zugunsten besonders Schutzbedurftiger
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c. Eingriff in die Integritat als
Verstoss gegen
Behandlungsstandards?

Bisherige medizinische Praxis bei DSD

Einteilung der einzelnen Syndrome nach Art des Eingriffs:
Dringlichkeit und Notwendigkeit

Die wissenschaftliche Beurteilung der Eingriffe

Auswirkungen der Genital«korrektur», Operationen und
Hormonbehandlungen

... und Antworten im wissenschaftlichen Diskurs, insb.
Entscheidungsprozess

Enttabuisierung und medizinethische Erfordernisse arztlichen
Handelns
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d. Professionelle Betreuung
und Beratung

« Gemass dem Consensus statement 2005 ist fur die Diagnose,
Untersuchung und das Behandlungsmanagement die
Hinzuziehung eines multidisziplinaren Teams erforderlich
(Endokrinologin, Kinderchirurg, Kinderurologin, Psychologen,
sowie Gynakologen und Sozialarbeiterinnen, Medizinethiker),
erforderlich sind z.B.

- chromosomale/molekulargenetische Untersuchungen,
bildgebende Verfahren, endokrinologische Evaluation nur in
einem padiatrisch-endokrinologischen Speziallabor;

« wichtigstes Kriterium bei operativen Eingriffen ist eher die
zukunftige Funktionalitat der Organe und die
Zukunftsperspektive des Kindes, als das kosmetische
Erscheinungsbild,

« eine endgultige Diagnosestellung gelingt nur bei etwa 40% aller
Kinder (HIORT, Z Sexualforsch 2007, 103).
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Professionelle Betreuung/ Beratung

Pflege und Recht in Bezug auf
Geschlechtsvariationen (Shaha):

« In der Schweiz besteht kein Zentrum fr die Behandlung und
Betreuung von Personen mit Geschlechtsvarianten,

« Fachpersonen in einem Kompetenzzentrum konnen spezifischer
auf Bedurfnisse von Eltern und Kindern eingehen,

- erforderlich ist vor allem psychosoziale Unterstitzung, und dass
keine voreiligen Entscheidungen getroffen werden,

« Betreuung muss bis ins Erwachsenenleben geplant werden,

« Pflegefachpersonen konnen Empathie und Warme und
Kenntnislse bezlglich Patienten- und Angehorigenedukation
vermitteln,

« esist die Rolle eines Case Managers zu Uberlegen.
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e. Heilbehandlung oder
Heilversuch ?

Heilbehandlung als subjektive Wertentscheidung:
Das Kriterium der Einwilligung

Objektive Schranken einer medizinischen Behandlung des Kindes

Heilbehandlung von urteilsfahigen und urteilsunfahigen Kindern
(Prafungskatalog)

Schema zum therapeutischen Zweck einer Heilbehandlung oder
einem Heilversuch an einem urteilsunfahigen Kind

Psychosozialer Notfall als Rechtfertigung?
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Helloehandlung/Heilversuch und
therapeutischer Zweck

Der Begriff Heilbehandlung impliziert, dass der medizinische
Eingriff:

 indiziert ist und lege artis durchgefthrt wird,

« durch die Einwilligung der urteilsfahigen Patientin oder eines
sorgeberechtigten Dritten bzw. der Eltern des urteilsunfahigen Kindes
gerechtfertigt ist,

« wobei die Einwilligung die gegebenenfalls kindesgerechte Aufklarung
durch den Arzt bedingt.

« Zusatzlich ist die Heilbehandlung eines urteilsunfahigen Kindes durch
objektive Kriterien eingeschrankt, wobei der therapeutische Zweck der
Heilbehandlung auch bedin?t, dass der medizinische Eingriff
notwendig oder gegebenenfalls dringend erforderlich sein muss.
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Helloehandlung/Heilversuch und
therapeutischer Zweck

Die Heiloehandlung bzw. der Eingriff in die Integritat des Kindes
muss verhaltnismassig sein,

Beachtung der Zukunftsperspektive des Kindes, einer
medizinischen Indikation (als objektives Kriterium) und einer an der
Personlichkeit des Kindes orientierten Therapie,

unsichere Proghose des Nutzens und Risikos einer irreversiblen
Behandlung,

vital indizierte Eingriffe liegen analog zu einer dringend
erforderlichen Bluttransfusion nicht im Einwilligungsermessen der
Eltern,

« eine wissenschaftlich nicht abgesicherte Praxis stellt keine
eigentliche Heilbehandlung dar,

« aufgrund bestehender Leitlinien, und fehlender evidenzbasierter,
medizinischer Erkenntnisse von Fachgesellschaften kbnnen
geschlechtszuweisende Operationen nicht als anerkannte
Heilmethode betrachtet werden.
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Schema zum therapeutischen
Zweck an urteilsunfahigem Kind

Der Arzt oder die Arztin hat sich vor dem Eingriff folgendes
Prufungsraster vor Augen zu halten:

1.
2.

3.

Ist das Kind urteilsunfahig? Wenn ja:

Wurde das Kind soweit mdglich angehdért und seinem Widerspruch i.S.e.
«informed assent» Rechnung getragen?

Ist die Heilbehandlung aus medizinischen Grinden absolut indiziert: Falls ja,
durfen die Eltern den Eingriff nicht verweigern — dies gilt aber nicht zwingend
fir einen Heilversuch. Falls keine dringende Indikation vorliegt, stellen sich
folgende Fragen:

. Ist die Heilbehandlung anderweitig objektiv-medizinisch indiziert, d.h. zur

Heilung oder Linderung einer Krankheit oder zur Gesundheitserhaltung des
Kindes zweckmassig?

. Kann eine Heilbehandlung im Einzelfall lege artis durchgefihrt werden

oder/und muss sie aufgrund der Komplexitat in einem Kompetenzzentrum
durchgefihrt werden?

. Entspricht die Heilbehandlung einer anerkannten und bewahrten

Heilmethode?

. Foérdert die Heilboehandlung die Gesundheit nachhaltig oder angemessen —

auch im Sinne sozialer oder psychologischer Indikation — langfristig?
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Psychosozialer Notfall

These 1: Die Einwilligungskompetenz der Eltern fur ihr urteilsunfahiges
Kind ist flr eine Genitaloperation ausgeschlossen, wenn diese weder als
Heilbehandlung noch als Heilversuch gewertet werden kann.

Vgl. weibliche Genitalverstimmelungen

These 2: Bei geschlechtszuweisenden Genitaloperationen handelt es
sich nicht um therapeutische Eingriffe.

Frage nach dem Krankheitswert der untypischen
Geschlechtsentwicklung, und nach der Notwendigkeit und/oder
Dringlichkeit des geschlechtszuweisenden Eingriffes.

These 3: Ein «psychosozialer Notfall» rechtfertigt therapeutisch-
psychologische, nicht aber chirurgisch-hormonelle Massnahmen.

Geschlechtszuweisende Eingriffe bezwecken nicht die Erhaltung
oder Rekonstruktion der Funktionalitat der Organe, sondern sind
kosmetischer Natur.
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f. Elterliche Einwilligung und

Vertretung im Rahmen einer

Heilbehandlung oder eines
Heilversuchs

« Rechtsnatur der stellvertretenden Einwilligung

« Stellvertretung in Bezug auf das Aussen- und Innenverhaltnis
Eltern-Kind

« Gemeinsamer Entscheidungsprozess

« Reichweite der elterlichen Einwilligung
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Stellvertretung in Bezug auf
Aussen- und Innenverhaltnis Eltern-
Kind

« Die stellvertretende Einwilligung ist relativ hochstpersonlich

« Vertretungsrecht der Eltern: Differenzierung zwischen einem Innen-
und Aussenverhaltnis Eltern-Kind, d.h. es stellt sich die Frage, wie weit
die Eltern — Uber die Lebensphase der Kindheit hinaus — und damit
auch auf zukinftige Beziehungen (Aussenverhaltnis) einwirken
konnen und durfen

« Aussenverhaltnis: Wenn Eltern far inr Kind in eine medizinisch-
irreversible Behandlung einwilligen, die weit Gber das Kindesverhaltnis
hinaus Folgen fir das Kind hat

« Interessenkonflikt: Medizinisch (nicht) indizierte Behandlung vs.
subjektive Wertvorstellungen der Eltern

« Ablehnung der Eltern in medizinisch indizierte Behandlung als
Gefahrdung der Leitsatze des Kindesschutzes > Einmischung des
Staates bzw. Aktivwerden im Rahmen staatlicher Schutzpflichten

« Bestimmung des Kindeswohls
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Gemeinsamer
Entscheidungsprozess

Biomedizinrechtliche Regelungen:

 Subjektiv-privatrechtlich: Bei Eingriffen in die Integritat, die nicht als
Heilbehandlung oder Heilversuch gelten und mit einem Eingriff in die
Personlichkeit / Integritat des urteilsfahigen Kindes verbunden sind,
Ist eine doppelte Einwilligung von Eltern und Kind vorgesehen (bei
Urteilsunfahigkeit sind Vetorechte des Kindes vorgesehen).

- Objektiv-offentlichrechtlich: Es ist zusatzlich eine vorgehende
Prufung oder Genehmigung von Forschungsvorhaben durch ein
unabhangiges, wenn moglich interdisziplinar zusammengesetztes
Gremium (Ethikkommission) erforderlich.

« Gemeinsamer Endscheidungsprozess fur schwere, komplexe und
ethisch problematische Entscheide (wie bei DSD,
Transplantationen, Sterilisationen oder der Forschung am
urteilsunfahigen Kind).
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Reichwelte der elterlichen
Einwilligung

Mitbestimmung des urteilsunfahigen Kindes ist Bestandteil des
Kindeswohls, eine Doktrin des «informed assent» fehlt noch

Medizinisch motivierte Eingriffe in Integritat des Kindes mussen
danach unterschieden werden, ob sie therapeutisch motiviert sind
(Heilbehandlung/Heilversuch) oder nicht (kosmetische Eingriffe)

Prifungskatalog (Folie N 17)

Relativitat der Hochstpersonlichkeit der Einwilligung:
— Schutzbedurftigkeit des Kindes, d.h. Kindeswohl

« Konkrete Fallkonstellationen: Frage, ob elterlich-stellvertretende
Einwilligung oder eine Verweigerung der Eltern, stellvertretend
einzuwilligen, ausgeschlossen ist (Folie N 20)

« Nicht therapeutische Eingriffe: Es ist zusatzlich eine Drittinstanz
(beispielsweise eine Ethikkommission, ein Gericht oder eine
Behorde) erforderlich, welche die Eingriffe in die Integritat der
Versuchsperson beurteilt
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dg. Personenstandsrecht

« Amtliche Mitteilung des EAZW Nr. 140.15 vom 1. Februar 2014
,Eintragung und Anderung des Geschlechts und der Vornamen im
Personenstandsregister”

« Vornamenswahl bei Kindern mit einer biologischen
Geschlechtsvariante

« Funktionen und Prinzipien des Personenstandsregisters
« Sicherstellung des Kindeswonhls bei der Vornamenswahl

« Forderung nach einer flexiblen Praxis der Zivilstandsbehorden
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