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Leipzig, 8. November 2014

Sehr geehrte AWMF-Leitlinienverantwortliche
Sehr geehrte an AWMF-Leitlinien beteiligte Fachgesellschaften

Als Uberlebende von nicht-eingewilligten, medizinisch nicht notwendigen Genitaloperatio-
nen, Hormongaben und anderen Eingriffen, als Betroffene, die dankbar sind, solchen Ein-
griffen entgangen zu sein, als Partner, Familienmitglieder und Freunde von Betroffenen,
und als Unterstitzer_innen sind wir sehr besorgt Uber angemeldete, bestehende sowie zur
Uberarbeitung anstehende AWMPF-Leitlinienvorhaben,' die weiterhin nicht-eingewilligte,
medizinisch nicht notwendige, irreversible, kosmetische Genitaloperationen an Kindern mit
Varianten der Geschlechtsanatomie propagieren sowie sterilisierende Eingriffe und Auf-
zwingung von Hormonen, wéahrend gleichzeitig Betroffene und ihre Organisationen wenn
uberhaupt, dann hoéchstens punktuell konsultiert werden.

Wir mdchten Sie deshalb respektvoll erneut? darauf aufmerksam machen, dass nicht-ein-
gewilligte, medizinisch nicht notwendige, irreversible kosmetische Genitaloperationen, hor-
monelle und weitere Eingriffe an Intersex-Kindern

* gegen Grundgesetz und Menschenrechte verstoBen (siehe nachfolgend)
* gegen Strafrecht, Zivilrecht und internationales Recht verstoBen?
* gegen ethische Prinzipien und Vorschriften verstoBen*

« von Uberlebenden seit mehr als 20 Jahren als schadlich und verstimmelnd kritisiert
werden.

Wir méchten Sie besonders auf folgende Auflistung von staatlichen und internationalen
Menschenrechtsgremien hinweisen, die alle nicht-eingewilligte Intersex-Behandlungen ex-
plizit kritisieren. Bitte beachten Sie, dass allein im vergangenen Jahr zuséatzlich drei weite-
re nationale Stellen und nicht weniger als neun weitere internationale Gremien neu nicht-
eingewilligte Intersex-Behandlungen explizit kritisieren und alle strafrechtliche Verschér-
fungen und/oder Entschadigungen diskutieren:

1 EinschlieBlich:
* 174/001 “Stoérungen der Geschlechtsentwicklung”
+ 027/019 “Leitlinie zur prénatalen Therapie des Adrenogenitalen Syndroms mit 21-Hydroxylase-Defekt”
+ 027/022 “Stérungen der Geschlechtsentwicklung”
*+ 027/047 “Adrenogenitales Syndrom”
* 015/052 “Weibliche genitale Fehlbildungen”
+ 006/026 “Hypospadie”

2 Vgl. bisherige Offene Briefe u.a. an: ESPE 19.09.2014, WOFAPS 14.10.2013, ESPE, PES, APEG, APPES, ASPAE,
JSPE, SLEP, SIEDP, 19.09.2013, I-DSD 07.06.2013, DGU 28.09.2012, ESPE 21.09.2012, DGKJ, DGKCH
15.09.2012, ESPU 11.05.2012, DGE 09.03.2012, JA-PED 13.11.2011, ESFFU-ESGURS, EAU 06.10.2011, ISHID
18.09.2011, Euro-DSD 21.05.2011, DGE, CAEK 01.04.2011, JA-PED 05.11.2010, DGKJ, DGKCH 18.09.2010

3 Am 03.09.2008 wurde in K6In ein Chirurg zur Zahlung von € 100’000 Schadenersatz verurteilt (Oberlandesgericht

Koln, 5 U 51/08). 2014 ist in Niirnberg/Flirth ein weiteres Verfahren hingig gegen einen Chirurg sowie die
Universititsklinik Erlangen. In einem derzeit hingigen Verfahren auf Staats- sowie Bundesverfassungsebene in
South Carolina (USA) sind simtliche BehandlerInnen sowie die Universititsklinik und zusténdige Fiirsorgestellen
und MitarbeiterInnen angeklagt. 2014 wurden Antrige, die Verfahren gegen nicht-chirurgisch téitige Angeklagte
einzustellen, auf allen Ebenen von den zustédndigen Gerichten abgelehnt.
Zur strafrechtlichen Ahndung von nicht-eingewilligten Intersex-Eingriffen und eventuelle Verschéarfungen vgl.
weiter Antwort der Bundesregierung an den UN-Behindertenrechtsausschuss vom 29.08.2014
(CRPD/C/DEU/Q/1/Add.1, S. 16, 17).

4 Nachweise vgl. bisherige Offene Briefe (oben Fufinote 2)




24. Konferenz der Gleichstellungs- und Frauenministerinnen und -minister, -senato-
rinnen und -senatoren der Léander (GFMK), S. 52-54, 1.-2.10.2014

Interministerielle Arbeitsgruppe Intersexualitat/Transsexualitdt (BMFSFJ, BMG,
BMI, BMJV, BMBF) beschliet Prifung “gesetzliche[r] Regelungsmoglichkeiten fr
ein Verbot von geschlechtszuweisenden und -anpassenden OPs an minderjahrigen
Intersexuellen ohne deren ausdrickliche Einwilligung (Ausnahmen bei Lebensge-
fahr bzw. Vorliegen einer medizinischen Indikation)”, 24.9.2014

WHO, UNICEF, OHCHR, UN Women, UNAIDS, UNDP, UNFPA Interagency State-
ment “Eliminating forced, coercive and otherwise involuntary sterilization”, Mai 2014
Commissioner for Human Rights of the Council of Europe, Human Rights Comment
“A boy or a girl or a person — intersex people lack recognition in Europe”,
09.05.2014

UN Committee on the Rights of Persons with Disabilities, CRPD/C/DEU/Q/1, paras
12-13, 17.04.2014

Australian Senate, Community Affairs References Committee, Second Report: Invo-
luntary or coerced sterilisation of intersex people in Australia, 25.10.2013
Parliamentary Assembly of the Council of Europe, Resolution 1952 (2013) “Child-
ren’s right to physical integrity”, paras 2, 6, 7, 01.10.2013

UN Special Rapporteur on Torture, A/HRC/22/53, paras 77, 76, 88, 01.02.2013
Nationale Ethikkommission im Bereich der Humanmedizin (NEK-CNE), Stellung-

nahme 20/2012 “Zum Umgang mit Varianten der Geschlechtsentwicklung. Ethische
Fragen zur "Intersexualitat"”, 09.11.2012

Deutscher Ethikrat, Stellungnahme “Intersexualitat”, 23.02.2012

UN Committee against Torture, CAT/C/DEU/CQ/5, para 20, 12.12.2011

UN High Commissioner for Human Rights, A/HRC/19/41, para 57, 17.11.2011
Special Rapporteur on the right of everyone to the enjoyment of the highest attaina-
ble standard of physical and mental health, A/64/272, para 49, 10.08.2009

UN Committee on the Elimination of Discrimination against Women,
CEDAW/C/DEU/CO/6, para 61-62, 10.02.2009

San Francisco Human Rights Commission, A Human Rights Investigation into the
“Normalization” of Intersex People, 28.04.2005

Wir méchten deshalb aus gegebenem Anlass unsere Bitten wiederholen, kiinftig in
Leitlinienvorhaben sowie in lhrer taglichen Praxis

Empfehlungen fiir nicht-eingewilligte kosmetische Behandlungen an Kindern
und Jugendlichen mit Varianten der Geschlechtsanatomie (einschlieBlich Hy-
pospadie und AGS) freundlicherweise noch einmal zu liberdenken

die stigmatisierende Nomenklatur “Stérungen der Geschlechtsentwicklung”
freundlicherweise noch einmal zu Giberdenken

dabei Betroffene und ihre Organisationen angemessen zu konsultieren

den Schaden und das Leid 6ffentlich anzuerkennen, das durch nicht-eingewil-
ligte kosmetische Behandlungen an Kindern und Jugendlichen mit Varianten
der Geschlechtsanatomie (einschlieBlich Hypospadie und AGS) unbeabsich-
tigt verursacht wurde



* einen Prozess der Aufarbeitung und Wiedergutmachung zu initiieren als not-
wendigen ersten Schritt fiir eine Ausséhnung.

Wir denken, einer verantwortungsvollen Medizin und ihren Fachgesellschaften wirde in ei-
nem solchen Prozess eine aktive Rolle gut anstehen, und méchten respektvoll zu beden-
ken geben, dass es wohl im besten Interesse aller Beteiligten wére, einen solchen Pro-
zess einzuleiten, bevor schlieBlich der Gesetzgeber sich einschaltet.

Wir danken lhnen flr eine wohlwollende Prifung.
Freundliche GriBe

Daniela Truffer, Markus Bauer (korrespondierende Autoren)
Grandungsmitglieder Menschenrechtsgruppe Zwischengeschlecht.org
Postfach 2122, CH-8031 Zirich

info_at_zwischengeschlecht.org
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Beratungsstelle und Selbsthilfegruppe "ZWANG?los! T-1-S KIDS", Erfurt, Deutschland

Franziska Thiel, Bremen, Deutschland

Prof. Dr. Ingrid Tomkowiak, Géttingen, Deutschland
Hedwig Toth-Schmitz, Gau-Algesheim, Deutschland
Rhoda Tretow, Hamburg

Emma Charlott Ulrich, Potsdam, Deutschland

Aleksej Urev, Landeskoordination der Anti-Gewalt-Arbeit fir Lesben und Schwule in NRW,
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Dawn Vago, Co Director, Intersexuk, Princetown, UK
Prof. Dr. Heinz-Jirgen VoB, Merseburg, Deutschland
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Christiane Vélling, Dusseldorf, Deutschland

Christian Wagner, Praxis fur Gestalttherapie, Berlin, Deutschland
Vicky Wagner, Berlin, Deutschland

Wolfgang Wagner, Hamburg, Deutschland

Solveigh Wallrabenstein, Brihl, Deutschland

Jessica Ward, Berlin, Deutschland

Judith Welz, Wien, Osterreich

Heike Wichert, Erding, Deutschland

Martina Willi Bugmann, Domat/Ems, Schweiz

Lars Winterstein, Braunschweig, Deutschland

Dr. Stefanie Wéhl, Wien, Osterreich

Simon Wérmann, Wendo Netzwerk NoWe, Bremen, Deutschland

Dr. Mag. Bettina Zehetner, Institut fir Philosophie und Institut fir Soziologie der Universitat
Wien, Osterreich

Kimberly Zieselman, JD, Executive Director, Advocates for Informed Choice, USA
Alina Zitzmann, Leipzig, Deutschland

Simon Zobel, CEng Chartered Engineer Biology, Environmental Engineering, Berlin,
Deutschland
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Kinderurologie

An die Menschenrechtsgruppe

Zwischengeschlecht (P:HIfEFS\RZTIdN 5 y

. rof. Dr. med. susanne Krege
Daniela Truffer und ¢
Markus Bauer TEL: (0 21 51) 334 - 2381
Postfach 2122 FAX: (021 51) 334 - 3720

.. E-MAIL: susanne.krege @alexianer-krefeld.de
CH-8031 Ziirich d

Krefeld, 13.11.2014/Wa

Sehr geehrte Frau Truffer,
sehr geehrter Herr Bauer,

bezugnehmend auf Ihren offenen Brief zu den AWMF-Leitlinien zur Thematik Intersex/DSD mdchten
wir als Koordinatoren der Leitlinie folgendermaRen Stellung nehmen:

Ausgehend von der Deutschen Gesellschaft fir Urologie und hier speziell dem Arbeitskreis Kinder-
urologie sowie der Deutschen Gesellschaft fir Kinderchirurgie wurde beschlossen, unter anderem
eine Interdisziplindre Leitlinie zum Thema DSD zu verfassen. Beide Fachgesellschaften haben dann
die Deutsche Gesellschaft flir Padiatrische Endokrinologie angesprochen, die bereits Vorarbeiten in
dieser Hinsicht geleistet hatte, wenn auch nicht interdisziplinar. In gemeinsamer Koordination dieser
drei Fachgesellschaften wurde dann die Erstellung einer solchen Leitlinie beschlossen. Nach
Ricksprache mit der AWMEF hielten wir eine S2K-Leitlinie flir sinnvoll. Hier missen verschiedenste
mit dem Thema befasste Fachgruppen mitarbeiten bzw. kdnnen Mandatstrager benennen, unter
denen dann die Aussagen der Leitlinien abgestimmt werden. Dies ist entsprechend erfolgt. Eine
Ubersicht der beteiligten Fachgesellschaften bzw. Personen kénnen Sie bei der AWMF einsehen.
Ganz wichtig in diesem Zusammenhang war auch, dass Selbsthilfegruppen beteiligt wurden. Dies ist
geschehen. Mit von der Partie sind Lucie Veith sowie Romy Lauche, beide vom Verein Intersexueller
Menschen; Christiane Wald fir die AGS Eltern- und Patienteninitiative und Gerda Janssen-
Schmidchen fiir die Elterngruppe XY-Frau. Das im etwas engeren Kreise erstellte Basismanuskript
wurde dann allen Beteiligten zugesandt zur Kommentierung. Hier haben insbesondere die Vertreter
der Selbsthilfegruppen zahlreiche Kommentare angebracht, die sorgfaltig eingearbeitet wurden. Das
Uberarbeitete Manuskript liegt zurzeit wieder allen Beteiligten vor. Um eine Kommentierung wurde
bis Ende diesen Monats gebeten. Im Januar werden wir uns dann zur abschlieBenden Konsentierung
der Kernaussagen des Manuskriptes treffen. Soviel zum Ablauf.

Ich weiR nun nicht, ob Sie das aktuelle Manuskript bereits gesehen haben. Meiner Ansicht nach
wirden sich dann einige Ihrer Bedenken ausrdumen lassen, da wir finden, dass Ihre Vorstellungen in
das Papier eingeflossen sind.

ALEXIANER KREFELD GMBH / Postfach 10 12 51 / 47712 Krefeld / DieBemer Bruch 81 / 47805 Krefeld / TEL: (0 21 51) 334-0 / FAX: (0 21 51) 334-36 80 / E-MAIL: info@alexianer-krefeld.de /
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Zu den einzelnen Punkten:

Die Leitlinie heilt ,Varianten der Geschlechtsentwicklung” und nicht ,Stérungen der Geschlechts-
entwicklung”. Wir haben einen Abschnitt Begriffsbestimmungen eingefiigt, in dem wir auf diese
Thematik noch einmal eingehen. Dass an verschiedenen Stellen dann doch der Begriff ,Stérung”
(Disorders) gebraucht wird, ist unserer Ansicht nach nicht falsch, da es aus medizinischer Sicht unter
den Varianten der Geschlechtsentwicklung auch Erkrankungen gibt wie z. B. AGS. Ganz klar wird aber
auch gesagt, dass nicht alle Erscheinungsformen einer Erkrankung entsprechen.

Hinsichtlich der Begleitung von Patienten mit Stérungen der Geschlechtsentwicklung steht an
mehreren Stellen, dass Betroffene und ihre Organisationen zur Beratung einbezogen werden sollen.

Ganz klar geht aus dem Papier auch hervor, dass im Zeitraum, in dem die Kinder in konservativ
medikamentdse oder operative MaBnahmen nicht selbst einwilligen kénnen, von diesen Abstand
genommen werden soll. Natirlich haben wir fiir den Fall, dass zu einem spateren Zeitpunkt derartige
MaRnahmen erfolgen sollen, fiir die behandelnden Arzte auch eine Handlungsanweisung gegeben,
welche Vorgehensweisen dann infrage kommen.

Zu dem Punkt, dass Sie darum bitten, den Schaden und das Leid 6ffentlich anzuerkennen, welcher
durch nicht eingewilligte kosmetische Behandlungen an Kinder und Jugendlichen mit Varianten der
Geschlechtsanatomie unbeabsichtigt verursacht wurde, kann man sagen, dass auch dies an einer
Stelle in der Leitlinie angesprochen wird, dass man sicherlich heute einiges anderes machen wiirde
als in der Vergangenheit geschehen.

Fiir einen Prozess der Aufarbeitung und Wiedergutmachung im Sinne einer Aussd6hnung ist eine
Leitlinie sicher nicht das geeignete Mittel.

Wir, als Koordinatoren der Leitlinie, denken, dass die bisherige Zusammenarbeit bei diesem Projekt
fiir beide Seiten gut war. Es ware schade, wenn dies nun alles (iber den Haufen geworfen werden
misste. Wie gesagt, wir wissen nicht, ob Sie schon Einblicke in die Leitlinie gehabt haben. Sollte dies
der Fall sein und von |hrer Seite weiterhin ein grofRerer Dissens bestehen, kann man lhren offen Brief
z.B. als festen Bestandteil an die Leitlinie anhdngen, so dass nochmals Ihre Intentionen klar zum
Ausdruck kommen. Tatsache ist aber, dass die Leitlinie Anfang nachsten Jahres geschlossen werden
muss.

Mit freundlichen GriiRen

(D.—D\\k Lﬁfw«w&t QAW

Prof. Dr. med. S. Krege  Prof. Dr. med. F. Eckoldt Prof. Dr. med. A. Richter-Unruh
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Klinik fiir Urologie und Kinderurologie
Prof. Dr. med. Susanne Krege

Postfach 10 12 51

D-47712 Krefeld

Ziirich, 16. Dezember 2014

Ihre Antwort vom 13.11.2014 auf den Offenen Brief zu AWMPF-Intersex/DSD-Leitlinien
Sehr geehrte Leitlinienkoordinatorinnen

Besten Dank fiir Ihre umgehende Antwort auf den Offenen Brief. Es freut uns sehr, dass die
Leitlinie neu “Varianten der Geschlechtsentwicklung” und nicht mehr “Stérungen der
Geschlechtsentwicklung” heissen soll. Wir hoffen, dass diese Anderung auch in der AWMF-
Leitlinienanmeldung' iibernommen wird.

Das von Thnen angesprochene aktuelle Leitlinien-Manuskript liegt uns nicht vor. Wie im Offenen
Brief (FuBBnote 2) nachgewiesen, wenden wir uns seit Jahren an beteiligte Fachgesellschaften. Etwa
von DGKJ und DGKCH wurde uns schon zugesichert, unsere Kritik werde “an die zusténdige
Leitlinienkommission weiter[geleitet]” um sie “bei der nichsten Uberarbeitung der Leitlinien zu
beriicksichtigen™?, jedoch erfolgten bis auf Thr Schreiben bisher keine entsprechenden
Riickmeldungen.

Wir begriiflen sehr, dass mit Intersexuelle Menschen e.V. zum allerersten Mal iiberhaupt auch eine
emanzipatorische Betroffenenorganisation beteiligt wurde. Wie Thnen sicher bekannt, ist die
Intersex-Community vielfaltig und keine homogene Gruppierung. Deshalb wére es aus unserer
Sicht nachhaltiger und damit letztlich wohl im Sinne aller Beteiligten, kiinftig eine angemessene
Konsultation aller interessierten Betroffenen und ihrer Organisationen ins Auge zu fassen.

Gerne konnen Sie wie vorgeschlagen vorerst den Offenen Brief und diese Riickantwort der
geplanten Leitlinie anhdngen oder darauf verweisen. Infolge der knappen Deadline sind beim
Oftfenen Brief {ibrigens 21 weitere Unterschriften dazu gekommen, darunter Christiane Volling,

Dr Tiger Devore und NNID Nederlands Netwerk Intersekse/DSD. Sie finden die aufdatierte Version
samt angehidngter Antwort Threrseits und dieser Riickantwort online:
http://zwischengeschlecht.org/public/Offener-Brief AWFM-Intersex-DSD-Leitlinien 2014.pdf

1 http://www.awmf.org/leitlinien/detail/anmeldung/1/11/174-001.html
2 http://zwischengeschlecht.org/public/DGKJ-DGKCH_Antwort Zwischengeschlecht.pdf
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Ebenfalls freut uns sehr, dass in der kommenden Leitlinie laut Ihrer Antwort ausdriicklich von
nicht-eingewilligten Maflnahmen “[g]anz klar [...] Abstand genommen werden soll”’; gespannt
erwarten wir den Wortlaut der Verdffentlichung. Angesichts jliingster Pressemitteilungen,
Medienauftritte und Fachpublikationen blieben aus unserer Sicht bisher leider stets erhebliche
Zweifel, ob grund- und menschenrechtliche Mindestanforderungen an eine wirksame informierte
Einwilligung in der geplanten Leitlinie bereits angekommen sind. Im Sinne der im Offenen Brief
angefiihrten Stellungnahmen und Beschliisse nationaler und internationaler Menschenrechtsgremien
sind zum Beispiel folgende Darstellungen unserer unverdanderten Auffassung nach unhaltbar bzw.
klar rechtswidrig:

* Kinder “kurz vor oder zu Beginn der Pubertit” seien in der Lage, betreffend medizinisch
nicht notwendigen Genitaloperationen mit dem bekannten Risiko von Verminderung oder
Verlust der sexuellen Empfindungsféhigkeit eine informierte Entscheidung zu treffen
(obwohl sie ohne entsprechende eigene Erfahrungen gar nicht wissen kdnnen, was sie
eigentlich aufs Spiel setzen).’

* Betreffend “feminisierende Korrekturoperationen” wiirde AGS eine “Ausnahme” darstellen,

die “friih operiert werden sollte”.*

* Fiir medizinisch nicht notwendige Genitaloperationen ohne Evidenz an Kleinkindern,
gerechtfertigt u.a. durch Expertenmeinungen, Elternwille und kulturelle sowie religidse
Aspekte, wiirde eine wirksame “informierte Einwilligung” vorliegen.’

Gerne lassen wir uns durch die kommende Leitlinie gegebenenfalls eines Besseren belehren, und

begriilen ausdriicklich weiteren konstruktiven Dialog der Leitlinienkoordination mit allen
interessierten Betroffenen und ihren Organisationen.

Besten Dank und freundliche Griifie

Daniela Truffer, Markus Bauer / Zwischengeschlecht.org

3« Pressemitteilung DGU zur geplanten Leitlinie, 13.05.2014, http://idw-online.de/pages/de/news586665
* Interview Susanne Krege, rbb-Kulturradio 16.05.2014
* Interview Susanne Krege, Spiegel 22/2014, S. 102

4 Michael Koczorek: “Storung der Geschlechtsentwicklung: Operation? Klare Sache beim Adrenogenitalen
Syndrom”, basierend auf: F. Eckoldt: “Korrekturoperationen am Genitale”, Vortrag vom 13.09.2014 an der 110.
Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin (DGKJ), springermedizin.de 17.09.2014,
http://www.springermedizin.de/dgkj-operation-klare-sache-beim-adrenogenitalen-syndrom/5327262.html

5 Felicitas Eckoldt-Wolke: Timing of Surgery for Feminizing Genitoplasty in Patients Suffering from Congenital
Adrenal Hyperplasia, in: Olaf Hiort, S. Faisal Ahmed (eds.): Understanding Differences and Disorders of Sex
Development (DSD). Endocrine Development 27: 203-209, Basel: Karger 2014, S. 207
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