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Sehr geehrte Damen und Herren

Als sogenannt 'intersexuelle' Menschen und in diesem Zusammenhang auch Betroffene
von nicht eingewilligten medizinischen Massnahmen sind wir sehr besorgt dartuber, dass
Ihre Organisationen ebensolche Zwangsmassnahmen propagieren und durch ihre Mitglie-
der durchflhren lassen.

Wir beziehen uns dabei insbesondere auf die AWMF-Leitlinien 027/022 "Stérungen der
Geschlechtsentwicklung" und 027/047 "Adrenogenitales Syndrom", die wiederholt solche
kosmetischen Eingriffe an Kleinkindern propagieren und dabei ethische und menschen-
rechtliche Gesichtspunkte entweder gar nicht oder nicht adaquat bertcksichtigen.

Zwar bezieht sich die Leitlinie 027/022 teilweise unter anderem auf das Konsensuspapier
"Ethische Grundsatze und Empfehlungen bei DSD" der Arbeitsgruppe Ethik im Netzwerk
Intersexualitat "Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung" (1). Dessen Schlussfolgerun-
gen werden jedoch in den Leitlinien einseitig und selektiv bertcksichtigt. So benutzt zum
Beispiel die Leitlinie das Ethikpapier dazu, Grund- und Menschenrechte der Kinder zu ne-
gieren, indem es abschliessend als einziger Beleg daflur hinzugezogen wird, dass "[r]lecht-
lich [...] letztlich den Eltern die Entscheidung [zusteht]".

Dabei wird ausgeblendet, dass auch das Ethikpapier verschiedentlich bestatigt, dass auch
die Kinder Rechte haben, darunter insbesondere das Recht auf "korperliche Integritat und
Lebensqualitat, insbesondere im Bereich der Fortpflanzungsfahigkeit sowie des sexuellen
Erlebens, und die freie Entwicklung der Personlichkeit", sowie das "Recht von Kindern und
Jugendlichen auf Partizipation bzw. Selbstbestimmung" (2).



Ebenso halt auch das Ethikpapier unmissverstandlich fest, dass medizinisch nicht notwen-
dige, irreversible Eingriffe an Kindern klar unzulassig sind: "MalRnahmen, fir die keine zu-
frieden stellende wissenschaftliche Evidenz vorliegt, sowie MaRnahmen, die irreversible
Folgen fur die Geschlechtsidentitat oder negative Auswirkungen auf Sexualitat oder Fort-
pflanzungsfahigkeit haben kénnen, sind besonders begrindungs- und rechtfertigungs-
pflichtig und bedurfen einer zwingenden medizinischen Indikation." (3)

Auf die grund- und menschenrechtlichen Implikationen medizinisch nicht notwendiger Ein-
griffe ohne Evidenz geht die Leitlinie 027/022 gar nicht erst ein.

Die 2010 neu eingefiihrte Leitlinie 027/047 "Adrenogenitales Syndrom" Iasst ethische Be-
denken gleich ganz auflen vor und propagiert stattdessen medizinisch nicht notwendige
,Genitalkorrekturoperationen“ an Kleinstkindern als selbstverstandlich:

»In der Regel wird die Operation in Deutschland im ersten Lebensjahr durchgefiihrt.”

Nebst unkontrollierten chirurgischen Menschenversuchen leistet die Leitlinie 027/047 auch
unkontrollierten pranatalen Hormonexperimenten mit Dexamethason Vorschub. Zwar halt
die Leitlinie hierzu immerhin fest:

"Die prénatale AGS-Therapie ist nach wie vor eine experimentelle Therapie. Sie sollte im Rahmen
kontrollierter Studien durchgefiihrt werden (zentrale Datenerfassung fiir die Arbeitsgemeinschaft
Pédiatrische Endokrinologie tiber Prof. Dr. H.G. Dérr, Kinder- und Jugendklinik der Universitat Er-
langen)."”

Trotzdem belasst es die von Prof. Dr. Dorr mitverantwortete AWMF-Leitlinie 027/042 letzt-
lich bei unverbindlichen Empfehlungen ("sollte”) — und erlaubt es so eigenmachtig "experi-
mentierenden" Medizinern, dies weiterhin nach eigenem Gutdlnken willkirlich zu tun,
ohne dass sie fur ihre menschenrechtswidrigen unkontrollierten Humanexperimente je ir-
gendwelche Konsequenzen zu vergegenwartigen hatten.

Dieses Unterlassung ist umso emporender, als Prof. Dr. Dorr schon seit langerem beklagt,
dass sich die meisten Endokrinologen seit 1990, also seit zwanzig Jahren einen Deut um
die Datenerfassung kimmern:

"Das Ausfiillen der Fragebégen erfolgt auf freiwilliger Basis. [...] Leider muss man somit feststellen,
dass die Fragebégen nahezu nie komplett ausgefiillt zuriickgeschickt werden [...]. Aufgrund der
derzeit bestehenden Strukturen besteht jedoch keine Mdglichkeit, gezielt nach den fehlenden Da-
ten nachzufragen.[...] Man muss allerdings davon ausgehen, dass die dokumentierten Félle in der
Datenbank nur einen Teil der tatséchlich prénatal behandelten Félle in Deutschland darstellen.
Zum Beispiel wurden fiir das Jahr 1999 nur 2 Félle und fiir das Jahr 2000 (iberhaupt kein Fall do-
kumentiert." (4)

"Dexamethason wird nicht selten gro3ziigig Risikoschwangeren verordnet, ohne dabei einige der
Grundregeln zu beachten, (...) und vor allem ohne die schriftliche Aufklarung der betroffenen Fa-
milie (iber die Therapie einschliel3lich der potenziellen Nebenwirkungen fiir Mutter und Kind." (4)

Unserer Auffassung nach sind seit den Nurnberger Prozessen unkontrollierte Menschen-
experimente, noch dazu ohne umfassende Aufklarung, nicht nur ethisch, sondern auch
rechtlich nicht mehr haltbar, und eigentlich ein Fall fir den Staatsanwalt.



Es ist verdankenswert, dass ein Mitglied der APE hier hinschaut und die Tatsachen beim
Namen nennt. Dass eine zwei Jahre spater erstellte Leitlinie aus diesen bekannten Tatsa-
chen keine Konsequenzen zieht, stimmt mehr als nachdenklich.

Unter diesen Voraussetzungen lasst die aktuell auf 2011 angekindigte AWMEF-Leitlinie
027/029 "Hypospadie" unter FederfiUhrung derselben Verantwortlichen wie schon bei den
Leitlinien 027/022 "Stérungen der Geschlechtsentwicklung" und 027/047 "Adrenogenitales
Syndrom", namlich DGKJ, APE, AG DSD/Stérungen der Geschlechtsdifferenzierung und
DGE, wenig Gutes erahnen.

Wie interne Untersuchungen der APE (5) und ESPE (6) zudem bestatigen, sind es haupt-
sachlich Endokrinologen, die allein oder zusammen mit einem Kinderchirurgen in den Kin-
derkliniken den Eltern medizinisch nicht notwendige, irreversible Genitaloperationen auf-
drangen.

Eine Mutter, die von einer Netzwerk DSD/Intersexualitat-Endokrinologin "beraten" wurde:

,Wir Eltern wurden von den Arzten massiv unter Druck gesetzt, das Kind geschlechtsbestimmend
operieren zu lassen, obwohl es vollkommen gesund war und keine Beschwerden hatte. Nicht zu
operieren, wére fir das Kind ein gesellschaftliches Desaster, lautete die Begriindung. Die Rede
war zuerst von einem Madchen. ‘Aber wir machen auch einen Bub, wenn Sie das lieber wollen’,
bot uns die Arztin an.“ (7)

Als Betroffene sowohl von nicht eingewilligten "Genitalkorrekturen™ wie auch von
nicht eingewilligten Gonadektomien sind wir liber diese Leitlinien und solche "Bera-
tungen” entsetzt und halten fest:

Geschlechtszuweisende chirurgische Genitalkorrekturen ohne medizinische Indikation, wie
sie auch in Deutschland immer noch regelmassig an Kleinkindern durchgefiihrt werden,
sind auch in der medizinischen Lehre alles andere als unumstritten. Nach wie vor gibt es
keine gesicherten Erkenntnisse, dass sie auf lange Sicht wirksam und sicher sind. Hinge-
gen gibt es viele Indizien, welche ihre Wirksamkeit in Frage stellen.

Weder ist gesichert, dass Genitalkorrekturen langfristig zu besseren psychosozia-
len Resultaten fiihren, als wenn sie unterlassen werden. Noch kann garantiert wer-
den, dass ein Kind sich entsprechend der ihm zugewiesenen Geschlechtsidentitat
entwickelt. Im Gegenteil, aktuelle Studien belegen:

"Die Behandlungsunzufriedenheit von Intersexuellen ist [...] eklatant hoch. [...] Ein Drittel [der Pati-
enten] bewertet geschlechtsangleichende Operationen als zufriedenstellend bzw. sehr zufrieden-
stellend, ein weiteres Drittel ist unzufrieden bzw. sehr unzufrieden und das letzte Drittel ist z.T. zu-
frieden, z.T. unzufrieden." (8)

Die Behandlungszufriedenheit ist bei intersexuellen Erwachsenen und auch Eltern interse-
xueller Kinder "gering". Eltern beurteilen "die behandelnden Arzte/Arztinnen schlechter als
Eltern von Kindern mit anderen chronischen Erkrankungen®. (9) "Als Ergebnis zeigt sich,
dass viele Erwachsene mit DSD mit der medizinischen Behandlung sehr unzufrieden
sind." (10)



"The outcome of early genital vaginoplasty is poor and repeat procedures are common. Complica-
tions such as stenosis and persistent offensive vaginal discharge and bleeding are common. [...] It
is also increasingly clear that clitoral surgery in childhood is detrimental to adult sexual function.”

(11)

LJAuch aus der Literatur ist bekannt, dass sich ein liberdurchschnittlich hoher Prozentsatz von Men-
schen mit DSD im Lauf der Pubertat oder im Erwachsenenalter entschliel3t, das ihnen zugewiese-
ne soziale Geschlecht zu wechseln.” (12)

Dass die Wirksamkeit der chirurgischen und hormonellen Behandlungsmethoden an Klein-
kindern auch nach sechzigjahriger Praxis immer noch nicht erwiesen werden konnte, un-
terstreicht zudem auch die aktuelle Leitlinie selbst, die sich bekanntlich auf der niedrigsten
Entwicklungsstufe 1 befindet.

Flachendeckende prophylaktische Gonadektomien sind laut medizinischen Studien
in den meisten Fallen medizinisch nicht notwendig, haben aber fiir die Betroffenen
lebenslange, sehr schwerwiegende Folgen, insbesondere bei anschliessender Hormo-
nersatztherapie entgegen der urspringlichen Hormonproduktion des Korpers. So betragt
beispielsweise bei CAIS das Krebsrisiko lediglich 0.8 %, bei PAIS 15 %. (13) Sogar
Winsch und Wessel halten in einer aktuellen Publikation fest: "Indikation und Zeitpunkt
der Gonadenentfernung mussen dem individuellen Tumorrisiko angepasst werden. Der
Schutz der Fertilitat ist ein zentrales Anliegen." (14)

Auch aus ethischen und juristischen Griinden sind geschlechtszuweisende chirur-
gische Genitalkorrekturen und prophylaktische Gonadektomien an Kindern ohne
deren informierte Zustimmung strikt abzulehnen.

Wie bereits eingangs erwahnt, sind laut "Ethische Grundsatze und Empfehlungen" irrever-
sible, medizinisch nicht notwendige Eingriffe ohne ausreichende Evidenz klar unzulassig:

"MalBnahmen, fiir die keine zufrieden stellende wissenschaftliche Evidenz vorliegt, sowie Mal3nah-
men, die irreversible Folgen flir die Geschlechtsidentitidt oder negative Auswirkungen auf Sexuali-
tat oder Fortpflanzungsféhigkeit haben kbnnen, sind besonders begriindungs- und rechtfertigungs-
pflichtig und bedlirfen einer zwingenden medizinischen Indikation. [...] Die Verfiigung lber Organe
und Strukturen, die fiir die kérperliche Integritét oder Geschlechtsidentitét wichtig sind (z.B. Keim-
driisen), sollten in der Regel — wenn keine gewichtigen, das Kindeswohl betreffenden Griinde ent-
gegenstehen — dem Betroffenen selbst liberlassen bleiben." (15)

2010 bestatigte der Deutsche Ethikrat:

"Der Umgang mit der Intersexualitéat bertihrt eine Reihe medizin-, rechts- und sozialethischer Fra-
gen, insbesondere das Recht auf kérperliche Unversehrtheit.” (16)

Und auf dem Forum Bioethik des Deutschen Ethikrates vom 23.6.2010 fand die Leitung
der Arbeitsgruppe Ethik im Netzwerk Intersexualitat "Besonderheiten der Geschlechtsent-
wicklung", Prof. Dr. Claudia Wiesemann, angesprochen auf die selektive Berlcksichtigung
der ethischen Grundsatze und Empfehlungen in der aktuellen Leitlinie, deutliche Worte
und sprach von Situationen, in denen

"operiert wird auf Teufel komm raus (...) und (...) der informed consent aller Wahrscheinlichkeit
nach Makulatur ist und letztendlich die Ethik nur noch als Freifahrtschein dazu dient, an die Eltern
eine ohnehin feststehende Entscheidung abzudelegieren” (17).



(Claudia Wiesemann bezog sich dabei hauptsachlich auf "Kleinstzentren". Nach allen uns
vorliegenden Informationen ist genau dasselbe jedoch auch in den grossen Behandlungs-
zentren der Fall, und ist noch nirgends die auch in der Leitlinie geforderte Beteiligung von
Psychologen, Sozialarbeitern und Ethikern in den multidisziplindren Behandlungsteams
wirklich gewahrleistet, auch durch entsprechende Festanstellungen.) (18)

Auch internationale Ethikgremien kommen zum Schluss:

"Our working group unanimously supported waiting for children to be old enough to participarte in
decisions about risky and painful surgeries that might fail to reliably retain function and produce
more normal appearance (for example, surgery for intersex and achondroplasia)." (19)

Die Rechtsprofessorin Konstanze Plett vertritt seit langem den Standpunkt, dass das me-
dizinisch nicht notwendige Gonadektomieren intersexueller Kinder gegen das Sterilisati-
onsverbot verstosse. (20)

Auch international werden medizinisch nicht notwendige Eingriffe an Kindern als Verstol
gegen ihre hochstpersonlichen Rechte gewertet. Vgl. zum Beispiel Prof. Dr. iur. Andrea
Buchler, Professorin fur Privatrecht an der Universitat Zurich:

"Ein medizinischer Eingriff braucht die Zustimmung der betroffenen Person. In der Regel kénnen
die Eltern fiir ihr Kind zustimmen. Geschlechtszuweisende Operationen aber tangieren die héchst-
persénlichen Rechte und diirfen nicht ohne Zustimmung des betroffenen Kindes vorgenommen
werden — ausser es ist medizinisch notwendig." (21)

Nicht zuletzt verletzen medizinisch nicht notwendige, kosmetische Genitaloperatio-
nen an Kleinkindern Grund- und Menschenrechte, insbesondere das Recht auf kor-
perliche Unversehrtheit und Selbstbestimmung.

Namhafte Menschenrechtsorganisationen unterstreichen zudem die Parallelen zur
weltweit geachteten Praxis der weiblichen Genitalverstimmelung.

Die Juristin Dr. Angela Kolbe kritisiert in ihrer mit dem Deutschen Studienpreis der Korber-
Stiftung ausgezeichneten Dissertation Uber die verfassungsrechtliche Situation intersexu-
eller Menschen insbesondere die schweren Eingriffe bei Kleinkindern als Verstol3 gegen
das Grundrecht auf korperliche Unversehrtheit. (22)

Als Reaktion auf einen Schattenbericht von Intersexuelle Menschen e.V., der verschiede-
ne Menschenrechtsverletzungen von Intersexuellen durch medizinische Zwangseingriffe
auflistete (23), rugte 2009 das UN-Komitee CEDAW die Bundesregierung wegen Missach-
tung ihrer Schutzpflicht gegenuber intersexuellen Kindern. In den daraus resultierenden
schriftichen Empfehlungen forderte das Komitee die Bundesregierung auf, "wirksame
Malinahmen zum Schutz ihrer Menschenrechte zu ergreifen” (24).

Die Sektionen Deutschland und Schweiz von Amnesty International verabschiedeten 2010
an ihren Jahresversammlungen je eine Motion, worin sie Handlungsbedarf unterstrichen.
Amnesty Deutschland wertete die kosmetischen Genitaloperationen an Kindern als "fun-
damentalen Verstol} gegen die Menschenrechte":



"Im Mittelpunkt der Bemiihungen steht die Achtung einer medizinischen Praxis, intersexuellen
Menschen entweder im friihen Kindesalter ohne Einwilligungsféhigkeit — oder Erwachsenen ohne
Aufklérung (ber Folgen — auf operativ-medikamentésem Weg ein eindeutiges Geschlecht ,zuzu-
weisen”, Dies wird als fundamentaler Verstol3 gegen die Menschenrechte (Recht auf kérperliche
Unversehrtheit, auf Selbstbestimmung und Wiirde und auf Nicht-Diskriminierung) gewertet, da sol-
che MaBnahmen in den allermeisten Féllen aus medizinisch-gesundheitlicher Sicht keinerlei Be-
griindung haben." (25)

Und Amnesty Schweiz flhrte in der Begriindung aus:

"Wir erachten genitale Zwangsoperationen fiir ein schweres Verbrechen, das gegen die Men-
schenrechte auf kdérperliche Unversehrtheit, Selbstbestimmung und Wiirde verstdsst. Genitale
Zwangsoperationen sind schwere medizinische Eingriffe an Kindern mit gesunden, aber soge-
nannten nicht eindeutigen Geschlechtsmerkmalen, die ohne die Einwilligung der Betroffenen vor-
genommen werden. Die Folgen von chirurgischen und medikamentésen Eingriffen werden von
den Betroffenen oft als Verstiimmelungen wahrgenommen. Die Suizidrate bei operierten und hor-
monbehandelten Intersexuellen ist stark erh6ht; auch verstédsst die Zuweisung zum explizit ménnli-
chen oder weiblichen Geschlecht gegen die Menschenrechte auf kérperliche Unversehrtheit,
Selbstbestimmung und Wiirde, die nicht nur bei Female Genital Mutilation (FGM) in Entwicklungs-
landern, sondern weiterhin auch bei genitalen Zwangsoperationen in Industrieléndern verletzt wer-
den."” (26)

Terre des Femmes und internationale Expertinnen konstatieren seit Jahren, dass kosmeti-
sche Genitaloperationen an Kleinkindern eine Form von Genitalverstimmelung sind und
fur die Opfer vergleichbar schadlich wie die weibliche Genitalverstimmelung. (27)

Erwachsene, die als Kinder kosmetischen Genitaloperationen unterzogen wurden, bekla-
gen seit den 1990er-Jahren offentlich die "Zerstérung des sexuellen Empfindens" und der
"korperlichen Unversehrtheit" (28) durch diese Eingriffe, welche sie als "Genitalverstim-
melung" erfahren. (29)

Wir betroffene Menschen bitten Sie deshalb instindig, die fragwiirdigen Praktiken
im Zusammenhang mit Intersexualitat zu uberpriifen, und bitten um eine diesbezlgli-
che Stellungnahme innert nutzlicher Frist.

Ebenso bitten wir Sie instandig um angemessenen Einbezug der Betroffenen und ihrer Or-
ganisationen beim Erarbeiten kunftiger Behandlungsrichtlinien sowie in der Behandlung
selbst (Anbieten von kontinuierlichem Peer Support sowohl fiur die betroffenen Kinder wie
auch fur ihre Eltern).

In der Hoffnung auf einen konstruktiven Dialog zwischen verantwortlichen Arzten und uns
Betroffenen grissen wir Sie freundlich

Im Namen von Zwischengeschlecht.org

Daniela Truffer

Grindungsmitglied Zwischengeschlecht.org
Grindungsmitglied Selbsthilfegruppe Intersex.ch
Mitglied XY-Frauen

Mitglied Intersexuelle Menschen e.V.
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