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1 PROBLEMAUFRISS, AUFTRAG UND
VORGEHEN

Das Bundesministerium fiir Bildung und Forschung und
das Bundesministerium fiir Gesundheit haben im Dezember
2010 dem Deutschen Ethikrat den Auftrag erteilt, den Dialog
mit den von Intersexualitit betroffenen Menschen und ihren
Selbsthilfeorganisationen fortzufithren und ihre Situation und
die damit verbundenen Herausforderungen umfassend und
unter Einbeziehung der érztlichen, therapeutischen, sozial-
wissenschaftlichen und juristischen Sichtweisen aufzuarbeiten
und dabei klar von Fragen der Transsexualitdt abzugrenzen.

Hintergrund ist die Aufforderung des UN-Ausschusses
zur Uberwachung des internationalen Ubereinkommens
zur Beseitigung jeder Form von Diskriminierung der Frau
(CEDAW)' an die deutsche Bundesregierung, in einen Dialog
mit intersexuellen Menschen zu treten und Mafinahmen zum
Schutz ihrer Menschenrechte zu ergreifen.?

1 Convention on the Elimination of All Forms of Discrimination against Women
vom 18.12.1979; in Deutschland in Kraft getreten am 9.8.1985 (BGBI. 1985 11,
648).

2 Die Konvention verpflichtet die Staaten, MaRnahmen zur Umsetzung der
Konvention zu ergreifen. Als Kontrollmechanismus sieht die Konvention
regelméaRige Staatenberichte zum Stand der Umsetzung der Konvention vor,
zu denen Nichtregierungsorganisationen ,Parallel-“ oder ,Schattenberich-
te* abgeben kénnen. Zum Sechsten Staatenbericht der Bundesregierung
vom 8.6.2007, der die Frage der Intersexualitdt nicht aufgreift (Deutscher
Bundestag 2007a), liegt ein Schatten- bzw. Parallelbericht des Vereins
Intersexuelle Menschen und seiner angeschlossenen Selbsthilfegruppe
XY-Frauen vom 2.7.2008 vor. Darin werden die Situation insbesondere von
intersexuellen Frauen, ergdnzt um Einzelfallberichte, dargestellt, VerstoRe
gegen grundlegende Verpflichtungen der Konvention im Einzelnen kritisiert
und eine Reihe von Fragen an die Bundesregierung in Bezug auf MaRnah-
men zur Aufhebung der VerstoRe gestellt sowie schlieRlich Empfehlungen
zur Vermeidung und Behebung von KonventionsverstRen ausgesprochen
(Intersexuelle Menschen 2008). In seinen abschlieBenden Bemerkungen
vom 10.2.2009 stellt der CEDAW-Ausschuss mit Bedauern fest, dass die
Forderung nach einem Dialog, die von intersexuellen und transsexuellen
Menschen erhoben wurde, von der Bundesregierung nicht positiv aufgegrif-
fen wurde, und fordert die Bundesregierung auf, in einen Dialog mit Nicht-
regierungsorganisationen von intersexuellen und transsexuellen Menschen
einzutreten, um ein besseres Verstandnis flir deren Anliegen zu erlangen



Das Thema Intersexualitit wurde in den letzten Jahren
insbesondere durch die Aktivititen von Betroffenengruppen,
aber auch durch Diskussionen im Bereich des Sports in den
Medien starker als frither wahrgenommen, wenngleich es ins-
gesamt noch immer mit einem starken Tabu belegt scheint
und in der Offentlichkeit kaum und auf der Basis nicht ausrei-
chender Informationen diskutiert wird.

Mit dem Zusammenschluss von Intersexuellen in der In-
tersex Society of North America (ISNA) 1990 und dem damit
beginnenden offentlichen Auftreten der Betroffenen wurden
das Grundproblem eines uneindeutigen Geschlechts in einer
zweigeschlechtlich geprigten Gesellschaft und die damit ver-
bundenen psychischen und sozialen Folgen erstmals zu einem
offentlichen Thema. Auch wurde damit die Kritik an dem me-
dizinischen und rechtlichen Umgang mit Intersexuellen laut.3
Es entstand weltweit eine zunehmende Anzahl von Organisati-
onen und Selbsthilfegruppen, die fiir Anerkennung und mehr
Aufmerksamkeit fiir Intersexuelle kimpfen. Auflerdem kriti-
sieren diese Organisationen den Umgang mit Intersexualitit in
der Medizin und die Einordnung als Krankheit; sie verstehen
Intersexualitit als individuelle Variation.# Die Geschlechtszu-
ordnung bei méglicher Intersexualitit hat in den letzten Jahren
aber auch insbesondere im Bereich des Sports aufgrund popu-
larer Fille, wie zum Beispiel von Erika Schinegger® oder Caster
Semenya®, Aufmerksamkeit erregt (vgl. Abschnitt 5.2).

und wirksame MaRBnahmen zum Schutz ihrer Menschenrechte zu ergreifen
(UN Committee on the Elimination of Discrimination against Women 2009).
Im schriftlichen Bericht vom 18.8.2011 legt die Bundesregierung im Einzelnen
die von der Antidiskriminierungsstelle des Bundes durchgefiihrten Aktivi-
taten zu transsexuellen Menschen dar (Bundesministerium fiir Familie, Se-
nioren, Frauen und Jugend 2011). Zum Dialog mit intersexuellen Menschen
verweist die Bundesregierung auf ihren Auftrag an den Deutschen Ethikrat.
Vgl. Kolbe 2010, 18.
Vgl. Kolbe 2010, 144.
Ehemaliger 6sterreichischer Skirennldufer, der 1968 die Goldmedaille in
der Skiabfahrt der Frauen errang, jedoch die Geschlechtstiberpriifung nicht
bestand und aus dem Sport ausscheiden musste.
6 Sudafrikanische Mittelstreckenlduferin, die 2009 bei den Weltmeis-
terschaften in den Verdacht geriet, keine Frau zu sein, 2010 aber vom
Leichtathletik-Weltverband wieder zugelassen wurde.

v AN W



Der Begriff Intersexualitit, wie er in der 6ffentlichen Debat-
te verwendet wird und dem Auftrag der Bundesregierung an
den Deutschen Ethikrat zugrunde liegt, ist allerdings weder ein-
deutig noch unstrittig. Die Bezeichnung Intersexualitit bezieht
sich auf Menschen, die sich aufgrund von koérperlichen Beson-
derheiten nicht eindeutig als mannlich oder weiblich einord-
nen lassen. Der Begriff soll dltere Bezeichnungen wie Zwitter
oder Hermaphrodit ablosen, die diskriminierenden Charakter
haben kénnen. Der Begriff Intersexualitit, manchmal auch
durch Intergeschlechtlichkeit oder Zwischengeschlechtlichkeit
ersetzt, lasst offen, ob es sich um ein drittes Geschlecht handelt
oder ob die Zuordnung nur nicht festgelegt oder festlegbar ist.

Im Gegensatz dazu sind Transsexuelle Menschen mit ei-
nem eindeutigen biologischen Geschlecht, die sich jedoch
psychisch dem anderen Geschlecht zugehdorig fithlen und des-
halb fiir sich oft medizinische Eingriffe zur Anpassung ihres
Korpers an das psychische Geschlecht wihlen und ihren Ge-
schlechtseintrag im Personenstandsregister entsprechend den
Méglichkeiten des Transsexuellengesetzes andern lassen.

Der Begriff der Intersexualitit wird zum Teil auch fiir
Personen verwendet, die genetisch eindeutig dem weiblichen
Geschlecht zugeordnet werden kénnen, aber aufgrund hor-
moneller Stérungen eine Verminnlichung der dufleren Ge-
schlechtsorgane aufweisen, wie es bei Mddchen und Frauen
mit dem sogenannten Adrenogenitalen Syndrom (AGS) der
Fall ist.” Diese Gruppe lehnt den Begriff ,Intersexualitat® fiir
sich ab, gehort aber gleichwohl zu dem Personenkreis, der vom
Auftrag an den Deutschen Ethikrat umfasst ist.

Dartiber hinaus wird der Begriff Intersexualitit von einem
Teil der Betroffenen auch als Selbstbeschreibung verwendet,
um deutlich zu machen, dass es sich bei einer Uneindeutigkeit
des Geschlechts nicht um eine Krankheit, sondern um eine
komplexe Situation handelt, die nicht nur biologische, sondern
auch psychische und soziale Dimensionen hat. Andere lehnen

7 Ausfuhrlich hierzu Abschnitt 4.3.
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diesen Begriff zur Selbstbeschreibung jedoch ab. Der Deutsche
Ethikrat verwendet den tibergeordneten und international ver-
wendeten medizinischen Begriff DSD fiir die Gesamtgruppe,
zu der er in seiner Stellungnahme Position bezieht. In seiner
urspriinglichen Verwendung steht der Begriff zwar fiir disor-
ders of sex development (Storungen der sexuellen Entwicklung);
der Ethikrat verwendet DSD jedoch im Folgenden in Uber-
einstimmung mit dem heute in der Debatte in Deutschland
vorherrschenden Verstindnis als differences of sex development
(Unterschiede der sexuellen Entwicklung).® Mit dieser ledig-
lich die Unterschiedlichkeit beschreibenden Verwendung ver-
meidet der Begriff seine negative Zuschreibung im Sinne von
Krankheit und Storung, auch wenn es unter der Bezeichnung
DSD zweifellos einzelne Formen mit erheblichem Krankheits-
wert gibt. Der Begriff bleibt auf die biologisch-medizinische
Beschreibung eines korperlichen Befundes beschrankt (vgl.
Kapitel 2).

Die hier vorgelegte Stellungnahme beschiftigt sich nicht
mit allen Formen von DSD. So behandelt sie zum Beispiel
nicht die Syndrome, die durch numerische Abweichungen der
Geschlechtschromosomen gekennzeichnet sind. Beispiele da-
fur sind das Turner-Syndrom und das Klinefelter-Syndrom.
In beiden Fillen gibt es zwar Abweichungen der sexuellen
Entwicklung, die auch oft der Therapie mit Sexualhormonen
bediirfen; es handelt sich bei diesen Personen jedoch um ge-
schlechtlich eindeutig zuzuordnende Individuen, die anato-
misch keine zwischengeschlechtlichen Merkmale aufweisen.?

Im Folgenden wird von Intersexualitit gesprochen, wenn
DSD mit zwischengeschlechtlichem Erscheinungsbild vorliegt
und dabei auch die ethische, soziale und juristische Problema-
tik behandelt wird.

8 Dieses Verstandnis legt so zum Beispiel das Netzwerk Intersexualitat in
seinen Empfehlungen zugrunde (Arbeitsgruppe Ethik im Netzwerk Interse-
xualitdt 2008).

9 Ausnahmen hiervon bilden Tragerinnen des Turner-Syndroms mit Mosaizis-
mus (siehe Abschnitte 4.1 c und 4.5).



Um den doppelten Auftrag, nimlich die Fortsetzung des
Dialogs mit den Betroffenen und die Erarbeitung einer Stel-
lungnahme, zu erfiillen, hat der Deutsche Ethikrat mehrere
aufeinander bezogene Schritte unternommen.™

In einem ersten Schritt wurde vom 2. Mai bis 19. Juni 2011
eine Online-Befragung zur Situation intersexueller Menschen
in Deutschland durchgefiihrt.” Ziel der Befragung war es, die
Erfahrungen beziiglich medizinischer Behandlungen, die Ein-
schitzungen der eigenen Lebensqualitit und Einstellungen zu
Fragen der kulturellen und gesellschaftlichen Perspektive zu
erfassen.

Die um Beantwortung des Fragebogens gebetenen Perso-
nen wurden tiber drei Wege erreicht. Zum Ersten informierte
der Ethikrat auf seiner Webseite tiber die geplante Befragung
zum Thema Intersexualitit und warb um eine breite Teilnah-
me. Zum Zweiten wurden Informationen iiber die Befragung
und schriftliche Exemplare des Fragebogens tiber Interessen-
verbande und Selbsthilfegruppen verbreitet. Diese Unterstiit-
zung war fiir den Erfolg der Befragung von grofier Bedeutung.
Ein grofler Teil der Antworten wurde {iber diese Netzwerke
gewonnen. Zum Dritten verdffentlichten die Arzte Zeitung
und das Deutsche Arzteblatt mehrfach Hinweise auf die Befra-
gung. Auf diese Weise sollten iiber praktizierende Mediziner
als Multiplikatoren weitere Betroffene erreicht werden.

Insgesamt haben sich 201 Personen an der Befragung be-
teiligt, von denen 78 postalisch und 123 iiber den Onlinefrage-
bogen geantwortet haben. 199 Fragebogen waren auswertbar.™
Die wichtigsten Ergebnisse sind in das Kapitel 6 eingegangen.

10 Alle durch den Deutschen Ethikrat erhobenen Daten sind in der Dokumen-
tation ,Intersexualitat im Diskurs“ (vgl. Deutscher Ethikrat 2012).

11 Den Fragebogen der Online-Umfrage entwarf die Arbeitsgruppe Intersexu-
alitat des Deutschen Ethikrates. Eine Projektgruppe an der Universitat Bie-
lefeld unter Leitung von Alfons Bora, Mitglied des Ethikrates, entwickelte
den elektronischen Fragebogen, betreute die Datenerhebung und wertete
die Umfrage aus (vgl. Bora 2012).

12 Zwei der postalisch eingegangenen Fragebogen konnten nicht beriick-
sichtigt werden, da hierbei innerhalb eines Fragebogens jeweils fiir zwei
Personen geantwortet wurde.



Erginzend wurden Stellungnahmen von auf diesem Ge-
biet titigen Wissenschaftlern eingeholt. Die Wissenschaftler
aus den Bereichen Medizin, Psychologie, Soziologie und an-
grenzenden Bereichen wurden zu den Behandlungsempfeh-
lungen und der Behandlungspraxis befragt, des Weiteren zur
Beweiskraft der wissenschaftlichen Ergebnisse, zur Indikation,
zur Lebensqualitdt und zur kulturellen und gesellschaftlichen
Perspektive. Die Wissenschaftler aus dem juristischen Bereich
wurden zur Behandlung und Einwilligung in die Behandlung,
zum Personenstandsrecht und zur Entschddigung befragt.
18 Stellungnahmen aus den Bereichen Medizin, Psychologie,
Soziologie und angrenzenden Wissenschaften® sowie 15 Stel-
lungnahmen aus dem juristischen Bereich liegen dem Deut-
schen Ethikrat vor und waren eine der Grundlagen fiir die vor-
liegende Stellungnahme.™

Den zweiten Schritt zur Erarbeitung der Stellungnah-
me bildete eine offentliche Anhorung von Betroffenen,
Eltern und Wissenschaftlern, die am 8. Juni 2011 in Ber-
lin stattfand. Sie umfasste zwei Themenblocke, zu denen
zwolf eingeladene Experten — vier Betroffene, zwei Miitter
von betroffenen Kindern, zwei Juristinnen, zwei Psycholo-
ginnen, ein Arzt und ein Philosoph - befragt wurden. Der
erste Themenblock betraf Fragen zum Bereich ,,Medizini-
sche Behandlung - Indikation - Einwilligung®, der zweite
Themenblock Fragen zum Bereich ,Lebensqualitit Betrof-
fener und gesellschaftliche Situation und Perspektiven®.
Nach den Statements der Experten und der Befragung durch
den Deutschen Ethikrat waren auch Fragen der anwesen-
den Offentlichkeit zugelassen, die durch Publikumsanwilte

13 Darunter acht Stellungnahmen von Medizinern, drei von Psychologen so-
wie jeweils eine von einer Soziologin, einem Philosophen, einem Biologen,
einer Kulturwissenschaftlerin, einer Erziehungswissenschaftlerin, einem
Medizinethiker und einem Medizinhistoriker.

14 Die eingegangenen Stellungnahmen nebst den zugrunde liegenden Frage-
stellungen sind, soweit die Autoren zugestimmt haben, online im Internet
unter www.ethikrat.org/sachverstaendigenbefragung-intersexualitaet
[7.2.2012] verfugbar.



gesammelt und den Sachverstindigen gebiindelt vorgelegt
wurden.”

Im Anschluss an die Anhorung fithrte der Ethikrat einen
Online-Diskurs® zum Thema Intersexualitit durch. Er er-
moglichte Betroffenen, Angehérigen und Wissenschaftlern
aus verschiedenen Disziplinen einen niedrigschwelligen Aus-
tausch. Insbesondere sollten auf diesem Wege auch Personen
erreicht werden, die nicht organisiert sind, keine einschligige
Expertise haben oder sich aus verschiedensten Griinden bisher
nicht geduflert hatten und nicht an der 6ffentlichen Anhérung
teilnehmen konnten. Der Online-Diskurs fand in Form eines
Weblogs statt, das den Nutzern mit mehrmals wochentlich
erschienenen von Wissenschaftlern verfassten oder redaktio-
nell erstellten Artikeln Diskussionsanreize zu verschiedenen
Fragestellungen bot. Der Online-Diskurs wurde vom 8. Juni
bis 7. August 2011 in Zusammenarbeit mit der Kooperative
Berlin” durchgefiithrt. Zu den 50 eingestellten Beitrigen gab
es insgesamt 727 Kommentare. Die Zahl der Seitenaufrufe lag
bei iiber 34.000, die der Besucher, die linger auf der Seite ver-
weilten, lag bei iiber 8.000.®

Bereits im Juni 2010, das heif3t vor der Beauftragung durch
die Bundesregierung, hatte der Deutsche Ethikrat mit der 6f-
fentlichen Veranstaltung zum Thema ,, Intersexualitit — Leben
zwischen den Geschlechtern® den Dialog mit den Betroffenen
und ihren Selbsthilfeorganisationen aufgenommen. An diesen
Dialog konnte der Ethikrat mit der offentlichen Anh6rung
und dem Online-Diskurs ankniipfen.

15 Die Redebeitrage der Anhérung sind online im Internet unter
http://www.ethikratorg/veranstaltungen/anhoerungen/intersexualitaet
[7.2.2012] verfuigbar.

16 Siehe online im Internet unter http://diskurs.ethikratorg [7.2.2012].

17 Die Kooperative Berlin — Netzwerk fiir Kulturproduktion besteht seit 2006
und versteht sich als Redaktions- und Produktionsnetzwerk. Arbeitsfelder
sind Zeitgeschichte und Zeitgeschehen, Netz und Medien, Vermittlung und
Beratung, Kunst und Kultur.

18 Die durchschnittliche Verweildauer betrug 08:08 Minuten. Die Auswertung
ergibt eine Zahl von 2574 ,eindeutigen Besuchern®, die die Seite mehrfach
an einem Tag besucht haben.



Zur Vervollstindigung seiner Informationen fiihrte der
Deutsche Ethikrat zudem einzelne Expertengespriche mit Me-
dizinern sowie eine schriftliche Befragung von drei dem Ethik-
rat bekannt gewordenen Eltern durch, die ihr intersexuell ge-
borenes Kind ohne Geschlechtszuordnung aufwachsen lassen.

Als wesentliche Kontroversen haben sich in all diesen Be-
fragungen, Anhorungen und Diskussionen die Probleme der
medizinischen Eingriffe, ihrer Legitimitit bzw. ihres Gebo-
tenseins auch im entscheidungsunfihigen Alter sowie Fragen
des Personenstandsrechts erwiesen, demzufolge jeder Mensch
derzeit als weiblich oder mdnnlich staatlich registriert werden
muss.

Zur Frage der Legitimitit von medizinischen Eingriffen
hat sich iiber alle Diskussionsforen und Erhebungen hinweg
ergeben, dass hier sehr stark nach der jeweils vorliegenden
Form von DSD unterschieden werden muss. Hinzu kommt,
dass sich in den letzten Jahren nicht nur die medizinischen
Behandlungsmethoden verbessert haben, sondern auch ein
Wandel in den Einstellungen eingesetzt hat und frith vorge-
nommene geschlechtszuordnende Operationen zunehmend
kritisch beurteilt werden (vgl. Kapitel 6). Solche Operationen,
wie beispielsweise die Entfernung der Keimdriisen im nicht
entscheidungsfahigen Alter, hat jedoch eine Reihe von heute
erwachsenen Betroffenen erlitten.

Dem Deutschen Ethikrat sind im Laufe des Dialogs und
der Erarbeitung der Stellungnahme einige leidvolle Schicksale
heute erwachsener Betroffener bekannt geworden. Eindriicke
aus dem Leben Betroffener sind Teil unserer Stellungnahme.
Sie machen die existenzielle Bedeutung der aufgeworfenen
Fragen fiir die Betroffenen deutlich; deshalb unterstiitzt der
Deutsche Ethikrat den Anspruch der Betroffenen, in ihrem
Sosein anerkannt zu werden und mit ihrer jeweiligen Beson-
derheit ein normales Leben frei von Diskriminierung leben zu
kénnen.



11 Aus dem Leben Betroffener

1.1a Fallbericht: Auszug aus dem CEDAW-
Schattenbericht»

Ich bin 1965 mit einem schweren Herzfehler und uneindeutigem Ge-
nitale geboren. Aufgrund des Herzfehlers wurde ich ein paar Tage
nach meiner Geburt notgetauft, da die Mediziner davon ausgingen,
dass ich nicht lange iiberleben wiirde. Sie behielten mich in der Fol-
ge im Krankenhaus, meine Eltern durften mich nicht nach Hause
nehmen. [...] Die Mediziner begriindeten diese Mafinahme mit der
Infektionsgefahr aufgrund des Herzfehlers. Wiahrend diesen drei
Monaten wurden geméfd Krankenakte auch verschiedene Untersu-
chungen aufgrund meines uneindeutigen Genitales durchgefiihrt,
wobei festgestellt wurde, dass sich im Bauchraum Hoden befanden
und ich tiber einen mannlichen Chromosomensatz verfiige. [...]
Trotz meines lebensbedrohenden Herzfehlers wurde ich Anfang
September 1965 im Alter von 2 1/2 Monaten kastriert, was aus zwei
Sichtweisen unverstindlich ist: Diese Operation barg einerseits auf-
grund meines Herzfehlers ein grofies Risiko. Andererseits machte
sie aufgrund der angenommenen geringen Lebenserwartung keinen
Sinn. [...] Die durchgefiihrte Kastration wurde ohne Einwilligung
meiner Eltern vorgenommen und sollte ihnen in der Folge ver-
schwiegen werden. Die Arzte entschieden sich dann doch anders: [...]
»Besprechung mit Eltern: Entgegen dem friiheren Entschluss kamen wir
itberein, dass man den Eltern doch sagen muss, dass das Kindlein kast-
riert werden musste und in der Pubertiit streng iiberwacht werden miiss-
te, da die Nachkontrolle eben nicht gesichert ist und die Mutter eine [...]
ist und ev. zu einem spiiteren Zeitpunkt nach [...] verschwinden kann.
Die Kastration wurde spiter als Fehler beurteilt: ,,7. Weiteres Pro-
cedere: Ich habe den Fall unmittelbar nach der Cystoskopie nochmals
mit Herrn Prof. [...] besprochen. Es liegt seiner Ansicht nach ein mdnn-
liches Geschlecht mit Hypospadie vor. Obwohl er selbst bei der friiheren

Beurteilung und vor der Castratio anwesend war, glaubt er retrospektiv
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doch, dass ein Fehler begangen wurde. Die Situation ist nun jedoch so,
dass auf diesem Wege fortgefahren werden muss und aus dem kleinen
Patienten ein Mddchen gemacht werden muss. Zur Frage der Vaginal-
plastik dussert er sich so, dass diese sobald wie maoglich durchgefiihrt
werden sollte und nicht erst dann, wenn sich das Kind dariiber im Kla-
ren wird.

Die Mediziner haben meine Eltern angelogen und in der Folge
angewiesen, wie sie mich zu erziehen hétten: ,,Das Kind ist ein Mid-
chen und wird es bleiben, die ganze Erziehung hat sich danach zu rich-
ten. Mit niemandem ausser den Eltern u. dem Arzt [...] soll iiber die
Geschlechtfrage weiter diskutiert werden.*

Meinen Eltern wurde verschwiegen, dass ich chromosomal
minnlich bin und dass man meine Hoden entfernt hatte. Natiirlich
wurde ihnen auch verschwiegen, dass man einen Fehler gemacht hat-
te. Meine Eltern wurden also in der Folge systematisch belogen: ,, Die
Eltern fragten dann natiirlich ob das Mddchen Kinder haben kinne,
und es wurde gesagt, dass dies fraglich sei.“ Oder mit absurden Halb-
wahrheiten abgespiesen: ,Beide Eltern sind iibrigens gut orientiert
iiber die Situation. Sie wissen, dass D. ein Mddchen ist, und dass es ein
Midchen bleiben wird. Sie wissen, dass man die missgebildeten Ovari-
en entfernen musste, da sonst die Gefahr einer Virilisierung bestanden
hitte; [...].< (3.2.72)

Erstens hatte ich nie Eierstocke und zweitens kann man mit Eier-
stocken nicht verménnlichen! [...]

Ich wurde dann doch élter als vorgesehen. Ich war sieben Jahre
alt, als die Mediziner sich dazu entschlossen, die komplizierte Herz-
operation durchzufiithren, obwohl die Prognose nicht sehr gut war:
»Die Operation des Endokardkissendefektes ist an sich sehr schwierig
und zeigt eine hohe Operationsmortalitit von rund 50 % bei der kom-
pletten Form. In diesem Fall besteht zusdtzlich eine Hypoplasie der lin-
ken Seite mit wahrscheinlicher Mitralstenose, was die Operationschan-
cen noch weiter verschlechtert. [...] Die Gesamtprognose zusammen mit
dem Pseudohermaphroditismus und dem schweren Vitium schauen wir
als nicht sehr gut an. Allerdings kann erfahrungsgemdiss keine Dauer
angegeben werden. Trotzdem glauben wir nicht, dass das Mddchen das

Erwachsenenalter erreichen wird.



Wegen Voruntersuchungen zur Herzoperation war ich im Feb-
ruar 1972 im Krankenhaus. Aufgrund einer Infektion konnten die-
se Voruntersuchungen jedoch nicht durchgefithrt werden. Und da
ich schon mal dort war, wurde kurzerhand mein Genital korrigiert,
wie folgender Auszug aus meiner Krankenakte dokumentiert: ,,Da
die Kardiologen wegen eines interkurrenten Streptococceninfektes den
geplanten Herzkatheterismus hinausschieben mussten, haben wir die
Gelegenheit benutzt, die schon 1965 geplante Genitalkorrektur vorzu-
nehmen.

[...] Heute, mit 42 Jahren, lebe ich immer noch (zih, wie eine
Katze, sagt mein Vater immer) und hatte bisher keine besonderen
gesundheitlichen Probleme, wobei man das eigene Erleben nur be-
dingt mit anderen vergleichen kann. Nun beginne ich mir Gedanken
betreffend meiner contrachromosomalen Hormonersatztherapie als
Folge der Kastration und den mdglichen Folgeschdden zu machen,
die sich abzuzeichnen scheinen: seit etwa zwei Jahren habe ich ver-
mehrt Gelenkschmerzen (Riicken, linke Hiifte, Knie, Fiisse) nach nur
einer Stunde spazieren mit Hund (vorher kein Problem), habe oft
bleischwere Beine, fast taglich Schwindelgefiithle, wieder vermehrt
Hitzewallungen, Miidigkeit. Ich bin sehr diinn geworden. Vor zwei
Jahren hat man bei mir eine Vorstufe zur Osteoporose diagnostiziert.
Heute habe ich mit ziemlicher Sicherheit eine Osteoporose. Ich sollte
mich deshalb aufraffen und doch wieder mal zum Arzt gehen.

Meine psychischen Probleme konnte ich zum grofiten Teil in
einer Psychoanalyse (seit sieben Jahren in Behandlung) aufarbeiten.
Ich werde jedoch mein Leben lang unter den Folgen dieser men-
schenverachtenden Behandlung leiden. Ich bin weder Mann, noch
Frau, aber vor allem bin ich auch kein Zwitter mehr. Ich bleibe Flick-
werk, geschaffen von Medizinern, verletzt, vernarbt. Ich muss mich
neu erfinden, wenn ich weiter leben will.

Heute habe ich dank Jahre langer Psychoanalyse meinen inne-
ren Frieden gefunden, kann wieder Nihe und Liebe zulassen. Und
dennoch ist es schwierig. Ich fithle mich wie jemand, der nach vier-
zig Jahren aus dem Koma erwacht ist, seine Hinde betrachtet und
realisiert, wie die Zeit vergangen ist und wie wenig er vom Leben

hatte. Mein korperlicher Urzustand ist unwiederbringlich verloren.



Meine Identitit, meine Wiirde wurden mir genommen. Nun mache

ich mich auf, um sie mir wieder zuriick zu erobern!

1.1.2 Fallbericht: Auszug aus dem CESCR-
Schattenbericht»

[...] Ich bin im Februar 1957 [...] geboren. Ich habe 2 jiingere Schwes-
tern. [...] Meine Eltern erzogen uns als Madchen. Als ich Jahre 1969
ins ehemalige Jungengymnasium wechselte, weigerte ich mich im
Rock zur Schule zugehen. [...] Ende 1972 wurde ich wegen ausblei-
bender Menstruation humangenetisch untersucht, es wurde eine XY-
Gonadendysgenesie/Hermaphroditismus masculinus festgestellt.
Meinen Eltern und spater mir, wurde Folgendes mitgeteilt: Ich hatte
einen XY-Chromosomensatz, konne wohl keine eignen Kinder be-
kommen und ich miisse wegen eines Krebsrisikos operiert werden.
Meine Mutter begehrte Einsicht in die Rontgenbilder, was ihr ver-
wehrt wurde.

Im Mirz 1973 [...] wurden beide Keimdriisen komplett entfernt.
[..] Man erklérte mir, dass ich nun Hormontabletten lebenslang ein-
nehmen miisse. Meine schulischen Leistungen wurden schlechter
und ich verlie das Gymnasium.

In der Folge befolgte ich jeden édrztlichen Rat. Jedoch musste ich
alle paar Jahre die Ostrogenpriparate wechseln, da sich mein Ge-
sundheitszustand kontinuierlich verschlechterte.

Im Jahr 1976 beendete ich die Fachoberschule mit dem Abschluss
der Fachhochschulreife. Ich studierte Landwirtschaft an der Gesamt-
hochschule/ Witzenhausen und schloss 1982 als Agraringenieur ab.
Eine Stelle in Grof8britannien auf einer ékologischen Versuchsfarm
konnte ich aus gesundheitlichen Griinden nicht halten.

Ich zog zu nach Berlin zu meinem Freund und studierte Inter-
nationale Agrarwirtschaft [...]. Ich hatte zunehmend gesundheitliche
Probleme und wurde auf drztlichen Rat auf meno-/ postmenopau-

sale Hormonpriparate gesetzt. Mein Gesundheitszustand und mein
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Wohlbefinden verschlechterte sich weiter. Ich dachte, an den Hor-
monen kann es nicht liegen, weil mir die behandelnden Arzte zusi-
cherten, mit den Hormonen sei alles in Ordnung. Nach dem 2. Stu-
dium ging meine Beziehung zu Ende. Ich zog in der Folge mehrfach
um, es gelang mir nicht, eine Arbeitsstelle zu halten. Eine weitere
Liebesbeziehung scheiterte daran, dass ich keine Kinder bekommen
konne.

Mit Freundinnen eine enge Beziehung einzugehen wagte ich
nicht. Ich wollte nicht, dass unser Beziehung als lesbisch gesehen
wiirde.

1996 zog ich nach mehreren Ortswechseln nach Hamburg. Dort
er6ffnete mir 2000 meine damalige Hausérztin, wenn wir meine
Stoffwechselwerte (Cholesterin- und Zuckerwerte) nicht in Ord-
nung bringen, wiirde ich nur noch 4-5 Jahren zu leben haben. 2002
kam ich tiber einen Zeitungsartikel tiber eine Dokumentation ,Das
verordnete Geschlecht” in Kontakt mit anderen intersexuellen Men-
schen und der Selbsthilfegruppe ,,xy-frauen®. In der Folge suchte ich
einen Spezialisten in Liibeck auf, der mir mitteilte, dass mit mir alles
in Ordnung sei, und mir eine Gesprachstherapie vermittelte. Obwohl
sich mein korperlicher Zustand, mein Wohlbefinden, meine Teilha-
be am gesellschaftlichen und kulturellen Leben immer weiter ver-
schlechterte, teilte mir die Psychologin mit: ,,Sie haben viele gesunde
Anteile, sie sind eine ganz normale Frau®. Dies war mir keine Hilfe.
Ich suchte weiter, die xy-frauen waren mir eine grof3e Hilfe. Auf ei-
ner Veranstaltung 2004 zum Thema Intersexualitit lernte ich meine
jetzige Ehefrau C. kennen.

In der Folge machten wir uns gemeinsam auf den Weg, die Ak-
ten einzufordern, Klarheit zu erlangen. Nachdem mir bewusst wurde,
dass ich kerngeschlechtlich eher keine Frau bin, ich erkannte, dass
die an mir vollzogene Kastration meiner Hoden der Grund meines
gesundheitlichen und dem damit einhergehendem Leistungsein-
bruch ist, die gegengeschlechtliche Hormontherapie mich 32 Jahre
von einem erfiillten Leben entfernt haben, stellte ich meine Hormon-
versorgung mit drztlicher Begleitung auf Testosteron um.

Die [...] Zitate von Prof. Dr. Claus Overzier (aus: Die Intersexu-

alitat, Thieme Verlag 1961, Schlusswort S. 537) unter dessen Leitung
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ich 1973 operiert wurde — mdoge sich der Leser immer wieder ver-
gegenwirtigen. ,,Nicht selten wird man ,gegen‘ die Kerngeschlechts-
diagnose und den histologischen Befund entscheiden. Man sollte
diese Befunde dann dem Patienten, vielleicht sogar dem Hausarzt
verschweigen.“ [...]

2010 nach tiber zwei Jahren der Begutachtungen und Widersprii-
che habe ich iiber Einschaltung des Sozialgerichts einen Grad der Be-
hinderung und Schwerbehindertenausweis erhalten: von 1977-2000
+2006-2007 GdB 70, von 2001-2006 einen GdB 90 und diesen seit
09/2007 unbefristet.

Der GdB bezieht sich auf folgende Sachverhalt, beinhaltet jedoch

nur die wesentlichsten gesundheitlichen Griinde und Ursachen:

1. XY-Gonadendysgenesie mit schwerer Unterentwicklung des Pe-
nis, Verlust beider Hoden vor Abschluss der korperlichen Ent-
wicklung, langjéhrige paradoxgeschlechtliche Hormontherapie
mit der Folge ausgepragter Gynakomastie, multipler Stoffwech-
selstorungen, Osteopenie und psychoreaktiver Storung (Einzel-
GdB 90)

2. Hypophysenadenom mit geringer Prolactindmie (Einzel-GdB
20)

Wirbelsdulenleiden (Einzel-GdB 10)

4. Rezidivierendes Erysipel am linken Fufl und Stammvarikosis
Grad IV an beiden Beinen (Einzel-GdB 10)

5. Metabolisches Syndrom bei Diabetes mellitus (Einzel-GdB 10)

[...] Wie wichtig mein Karyotyp ist, weif3 ich heute — unter Testoste-
ron normalisiert sich mein Stoffwechsel zusehends. Ich hatte z. b. 32
Jahre lang Testosteronwerte einer Frau nach den Wechseljahren. [...]
Die Folgen der Ostrogentherapie zwischen 1973-2005 jedoch waren
Arbeitsplatzwechsel incl. Arbeitslosigkeit - sowie mehrere Umziige
und Ende von Beziehungen - sind einzig durch die ablative Kastrati-
on und den Ostrogenen sowie den falschen gesellschaftlichen, recht-
lichen, psychologischen und medizinischen Vorstellungen von ,,den
beiden richtigen Geschlechtern® verursacht - lagen also zu keinem

Zeitpunkt in meiner eigenen Person.



Weitere Absurdititen und Aspekte meine Lebens sind:

Eine gesetzliche Vorschrift koppelt das Krankenkassenkarte-Ge-
schlecht an den Personenstand. Eine ,,médnnliche“ Krankenkassen-
karte wird mir ohne Personenstanddnderung verweigert. So kommt
es wegen ,,meiner weiblichen Karte“ vor, dass zu festgestellten Labor-
werten nicht die méannlichen sondern weil automatisiert die weibli-
chen Referenzwerte aufgefithrt werden. Dies fithrt zu Fehldiagnosen
und Falschbehandlungen. Es wire zwar einfach fiir mich den Per-
sonenstand nach § 47 PStG zu dndern - ich bin jedoch mit einem
Echten Hermaphroditen mit ménnlichem Personenstand verheiratet
(Keine Lebenspartnerschaft). Unsere Ehe konnte also gefahrdet sein.
Fiir die Krankenkasse wire es kein technisches Problem eine entspre-
chende Karte auszustellen - Wegen Geschlechts, Behinderung und
sexuellen Identitit werde ich diskriminiert Ein Fall nach dem AGG
und BGG und PStG.

Trotz guter Ausbildungen incl. Hochschulstudium konnte ich
mich wegen - stark eingeschrinkter Leistungsfihigkeit — Arbeits-
platze nicht halten - ich brauchte allein 80 % meiner Energie um
20 % meiner Leistungsfihigkeit zu mobilisieren. Gesunde Menschen
miissen zwar ihren inneren Schweinehund tiberwinden haben dann
aber mehr oder minder 100 % ihrer Leistungsfihigkeit/ Energie zur
Verfiigung. Inzwischen 54 sehe ich mich heute nicht mehr in der
Lage — auch unter Testosteron - bei aller Leistungsbereitschaft/ und
-willen einen 3-stiindigen Arbeitstag durchzuhalten.

Egal ob unter Ostrogen oder Testosteron - die Notwendigkeit
regelméfliger Kontrollen aller Gesundheitsparameter erfordern fast
monatlich irgendeinen Arzttermin - beim Hausarzt, Radiologen, En-
dokrinologen, Andrologen/ Urologen, Gynikologen etc. bei jedem
neuen Arzt bedeutet dies ,,wieder alles erklaren®. (Personenstand =
Geschlecht Krankenkassenkarte). Der Testosteronlevel ist genauso

schwierig einzustellen wie die Insulingabe bei Diabetes.
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2 INTERSEXUALITAT UND ABGRENZUNG
VON TRANSSEXUALITAT

Das anatomische Erscheinungsbild eines Menschen ist typi-
scherweise entweder eindeutig weiblich oder eindeutig mann-
lich. Dem entsprechen innere und duflere Geschlechtsorgane,
die jeweils entweder simtlich eindeutig weiblich (Eierstocke,
Gebidrmutter, Scheide, Klitoris u. a.) oder eindeutig ménnlich
(Hoden, Nebenhoden, Samenleiter, Vorsteherdriise, Penis
u. a.) sind. In der medizinischen Literatur wird jedoch eine
Fille von Besonderheiten und Fehlbildungen der anatomi-
schen Struktur der Geschlechtsorgane beschrieben, die unter
dem Begriff DSD (disorders oder differences of sex development)
zusammengefasst werden. Die Mehrzahl von ihnen (z. B. Ho-
denhochstand, Atresie der Vagina etc.) beeintrichtigt nicht
die Zuordnung zum Geschlecht. Diese Stellungnahme befasst
sich nur mit den selteneren Varianten des anatomischen Er-
scheinungsbildes, bei denen die Einordnung des Individuums
zum mannlichen oder zum weiblichen Geschlecht zweifelhaft
ist, weil bei den inneren und dufleren Geschlechtsorganen in
einem Individuum sowohl typisch weibliche als auch typisch
ménnliche Auspriagungen vorhanden sind. Diese Koexistenz
von Organen beider Geschlechter kann ohne korperliche Be-
eintrachtigung bestehen; sie kann jedoch auch zur Ausbildung
von korperlichen (insbesondere hormonellen) Befunden fiih-
ren, die den Betroffenen Beschwerden bereiten. Insbesondere
konnen sie zur Beeintrichtigung der sexuellen Entwicklung
und der sexuellen Identitét des Individuums Anlass geben.
Unter der nicht unumstrittenen Bezeichnung Intersexu-
alitat® (auch Zwischengeschlechtlichkeit) fasst man zumeist
diejenigen Fille zusammen, bei denen ein DSD-Syndrom mit
einem anatomisch zwischengeschlechtlichen Befund besteht.

21 Der Begriff ,Intersexualitat“ wurde 1916 vom Genetiker Richard Gold-
schmidt (1878-1958) eingefhrt.
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Der Begriff stellt die lebensweltlichen und psychosozialen Fol-
gen, die der Befund und seine korperlichen Wirkungen fiir
das Individuum haben, in den Vordergrund. Die lebenswelt-
lichen Folgen betreffen die administrative Zuschreibung eines
Geschlechts fiir das Kind und die spitere erwachsene Person
(oder den Verzicht darauf), ferner das Erziehungsgeschlecht
des Kindes sowie die Selbstwahrnehmung der Person in einem
Geschlecht oder im Zwischengeschlecht (was im Unterschied
zum korperlichen sex auch als gender unterschieden wird). Aus
medizinischer Sicht umfassen die Folgen diagnostische Maf3-
nahmen und therapeutische Eingriffe, die entweder im Kin-
des- oder im Adoleszentenalter oder erst spéter indiziert sein
und unter Umstdnden die Selbstwahrnehmung der Person er-
heblich beeinflussen kénnen.

Der Begriff Intersexualitdt hilt offen, ob es sich dabei um
ein drittes Geschlecht neben der iiblichen Einteilung in zwei
Geschlechter handelt oder ob auf eine Geschlechtszuordnung
verzichtet wird. Er soll weiterhin die oft diskriminierenden In-
terpretationen vermeiden, die mit dem alteren wissenschaft-
lichen Terminus Hermaphroditismus sowie seiner deutschen
Entsprechung Zwittertum einhergehen.?

Diese semantische Kontroverse zeigt an, dass die medi-
zinische oder gesellschaftliche Zuordnung einer Person zu
einem oder keinem der beiden Geschlechter keine neutrale
Diagnose darstellt (wie beispielsweise ,,Ellenbogenfraktur®),
sondern ihre Selbstwahrnehmung und Identitét bertihrt. Ein
Konflikt kann entstehen, wenn einer Person mit zwischen-
geschlechtlichem Erscheinungsbild ein Geschlecht zugewie-
sen wird, das sie nicht annehmen will oder kann. Umgekehrt
kann ein Konflikt auch dann entstehen, wenn eine Person
aufgrund korperlicher Merkmale als intersexuell klassifi-
ziert wird, obwohl sie sich selbst eindeutig einem Geschlecht

22 Manche intersexuellen Menschen benutzen solche Termini allerdings
ausdriicklich als unbefangene Selbstbeschreibung und akzeptieren den
Schimpfwortcharakter nicht.
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zugehorig fithlt und die korperliche Variation nicht fir be-
deutsam halt.

Im folgenden Text wird von DSD gesprochen, wenn es
um den genetisch-anatomisch-hormonellen Status und wei-
terhin um dessen Diagnostik und Therapie geht, also um eine
biologisch-medizinische Beschreibung eines korperlichen
Befundes. Die anatomische Variation impliziert jedoch nicht
automatisch, dass ein vom bindr klassifizierenden Typus ab-
weichender Befund an sich krankheitswertig oder korrektur-
bediirftig wére.?

Von den Begriffen DSD und Intersexualitét klar abzugren-
zen ist der Begriff Transsexualitit. Transsexuelle Individuen
stellen typischerweise fest, dass sich ihr korperliches Geschlecht
polar von ihrem psychischen Geschlecht unterscheidet. Man-
che Menschen streben einen Ubergang vom biologischen in
das als eigentlich wahrgenommene eigene (psychische) Ge-
schlecht an und wihlen zudem zur Harmonisierung mitunter
eine chirurgische oder hormonelle Therapie, um ihren Kor-
per an das psychische Geschlecht anzupassen. Eine korperli-
che und/oder seelische geschlechtsbezogene Zwischenstellung
nehmen sie in der Regel nicht ein. Es geht bei ihnen um Zuge-
horigkeit zum méannlichen oder weiblichen Pol, bei den Inter-
sexuellen hingegen um eine Zwischenstufe. Es gibt allerdings
auch (als transsexuell eingeordnete) Personen, die sich ohne
eine entsprechende DSD-Diagnose als intersexuell bezeich-
nen und den Grund dafiir in der hormonellen Pragung ihres
Korpers, speziell ihres Gehirns angeben. Dabei ist zu beachten,
dass bei kaum einem anderen Begriff in der Sexualforschung
so viele Schwierigkeiten hinsichtlich der Begriffsbestimmung
bestehen wie bei der Transsexualitét.2

23 Das Attribut ,zwischengeschlechtlich” wird rein deskriptiv verwendet,
um das Vorhandensein von mannlichen und weiblichen anatomischen
Geschlechtsmerkmalen in einem Individuum darzustellen.

24 Vgl. Richter-Appelt/Schénbucher/Schweizer 2008.
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3 GESCHLECHTSZUORDNUNG UND
GESCHLECHTSIDENTITAT

Geschlecht ist kein eindimensionales Merkmal. Vielmehr han-
delt es sich dabei um eine komplexe Kennzeichnung, die sich
aus der Kombination mehrerer, ganz unterschiedlicher Eigen-
schaften ergibt. Diese treten auf der genetischen, hormonel-
len und anatomischen Ebene in Erscheinung. Hinzu kommt
die Selbstwahrnehmung der betreffenden Menschen, die sich
einem Geschlecht, beiden Geschlechtern oder keinem Ge-
schlecht als zugehorig empfinden, sowie ihre soziale Zuord-
nung zu einem Geschlecht, das heifit die Einordnung durch
andere.

In der Regel wird einem neugeborenen Menschen auf-
grund des Erscheinungsbildes der dufleren Genitalien ein
bestimmtes Geschlecht (ménnlich oder weiblich) zugeschrie-
ben. Damit erfolgt gleichzeitig eine administrative und sozi-
ale Zuordnung. Bei Fillen von DSD kann die Bestimmung
des Geschlechts auf dieser Grundlage jedoch schwierig oder
unmoglich sein oder sich spdter auch als falsch herausstellen.
In solchen Fillen werden teilweise medizinische Mafinahmen
wie Hormongaben oder Operationen eingesetzt, um das Ge-
schlecht zu vereindeutigen oder die Zuordnung der Person zu
einem Geschlecht zu ermdglichen.

»> Im Folgenden werden medizinische Interventionen als
geschlechtsvereindeutigend charakterisiert, wenn sie dar-
auf abzielen, anatomische Besonderheiten der dufleren
Geschlechtsorgane, die bei ansonsten eindeutiger ge-
schlechtlicher Zuordnung bestehen, an das existierende
Geschlecht anzugleichen.

>> Als geschlechtszuordnend werden Interventionen be-
zeichnet, die bei tatsdchlich nicht méglicher Zuordnung
den Zustand der Uneindeutigkeit beenden und den
Korper einer Person — und hier besonders die inneren
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Geschlechtsorgane - in Richtung eines Geschlechts for-
men, ihr also ein bestimmtes Geschlecht zuordnen.

In der Diskussion und in der juristischen Literatur wird dem-
gegeniiber bisher weder im Sprachgebrauch noch in der medi-
zinischen Darstellung und auch nicht in der rechtlichen und
ethischen Bewertung zwischen geschlechtsvereindeutigenden
und geschlechtszuordnenden Mafinahmen, wie vorstehend
differenziert, systematisch unterschieden. Es werden tiber-
wiegend als gleichbedeutend die Begriffe Geschlechtszuwei-
sung, -anpassung oder -vereindeutigung gebraucht. Die hier
vom Deutschen Ethikrat getroffene Unterscheidung ist jedoch
rechtlich und ethisch von Bedeutung, wie im Folgenden noch
zu zeigen sein wird.

Die Beschreibungsebenen, die das komplexe Merkmal ,,Ge-
schlecht“ konstituieren, werden im Folgenden kurz vorgestellt.

3. Das biologische Geschlecht

Die geschlechtliche Fortpflanzung ist die Voraussetzung fiir
eine hohe Variabilitit der genetischen Ausstattung und somit
eine gute Anpassungsfihigkeit an sich verandernde Umwelt-
bedingungen. Wie alle Sdugetiere pflanzen sich Menschen da-
durch fort, dass ein médnnliches und ein davon verschiedenes
weibliches Exemplar ihre unterschiedlich ausgepriagten Keim-
zellen vereinigen und daraus ein neues Lebewesen entstehen
kann. In dieser biologischen Betrachtung ist das Zwittertum
eine seltene Variante; Zwitter, die sich selbst befruchten, kom-
men beim Menschen nicht vor.

3.1.1 Chromosomen

Von welchem Geschlecht das neu entstehende Lebewesen sein
wird, entscheidet sich zunichst danach, welche Chromosomen
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es von den Keimzellen der Eltern erhilt. Minnliche Keim-
zellen (Spermien) enthalten zusitzlich zu den 22 normalen
Chromosomen (Autosomen) ein X- oder ein Y-Chromosom.
X- und Y-Chromosom werden als Geschlechtschromosomen
(oder Gonosomen) bezeichnet. Die weibliche Eizelle enthalt
neben den 22 Autosomen typischerweise ein X-Chromosom.
Entsteht nach der Vereinigung von Ei- und Samenzelle ein
Individuum mit einem Chromosomenbild, das neben den 44
Autosomen ein X- und ein Y-Chromosom enthilt, gilt es als
mannlich; tragt es zwei X-Chromosomen, als weiblich. Min-
destens ein X-Chromosom ist notwendig, damit sich iiber-
haupt ein Embryo entwickeln kann.

Das mikroskopische Chromosomenbild, das in entspre-
chend préparierten Kernen aus den Zellen eines Menschen
sichtbar gemacht werden kann, heifit Karyogramm. Daran
lasst sich erkennen, ob der betreffende Mensch ein typisches
Chromosomenbild trigt oder ob Variationen davon vorliegen.
Ein Karyotyp wird durch die Gesamtanzahl an Autosomen
und den vorliegenden Satz an Geschlechtschromosomen, zum
Beispiel 46,XX, beschrieben.

Der entstehende Embryo und damit alle sich aus der be-
fruchteten Eizelle entwickelnden Millionen und spater Milliar-
den Korperzellen haben je nachdem, was fiir eine Samenzelle
die Eizelle befruchtet hat, entweder den Geschlechtschromo-
somensatz 46,XX oder 46,XY, also das ,chromosomale Ge-
schlecht” weiblich (XX) oder ménnlich (XY). Alle tibrigen 22
Chromosomenpaare sind strukturell paarweise gleich und bei
allen Menschen, ob weiblich oder ménnlich, nur in feinen Ein-
zelheiten (Genvarianten) unterschiedlich.

Von diesen typischen chromosomalen Unterschie-
den kommen Abweichungen vor.» Dariiber hinaus gibt es

25 Beispiele sind die Karyotypen 47,XXY (Klinefelter-Syndrom), 47,XXX
(Triple-X-Syndrom), 45,Xo (das heiRt nur ein X, Turner-Syndrom), sowie
Y-Polysomien: 47,XYY, 48,XXYY, 48,XYYY (sehr selten), 49,XYYYY (sehr
selten). Ein Embryo wird in diesen Sonderféllen in der Regel genau dann als
chromosomal méannlich eingeordnet, wenn mindestens ein Y vorliegt, sonst
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Personen, bei denen das chromosomale Geschlecht nicht fiir
alle Zellen oder Gewebe ihres Organismus identisch ist. In
diesen Fillen spricht man von einem chromosomalen Mosaik.
Solche Varianten konnen durch inkorrekte Teilungsvorginge
im frithen Embryo spontan entstehen. Welche Folgen dies fiir
die geschlechtliche Entwicklung hat, hingt davon ab, welche
Anteile des gemischten Karyotyps zur Ausbildung der Sexual-
organe beitragen.

Neben Variationen im Chromosomenbild sind auch Ver-
anderungen in der Feinstruktur der Chromosomen, also in der
DNA-Sequenz, bekannt, die die Ausbildung des Geschlechts
beeinflussen konnen. Man spricht dann von Mutationen. Thr
Vorliegen kann anhand einer Karyotyp-Untersuchung nicht
erkannt werden; zu ihrer Feststellung sind genauere genetische
Analysen in den DNA-Sequenzen erforderlich.

3.1.2 Keimdriisen (Gonaden)

Das ,gonadale Geschlecht” wird durch die Keimdriisen (Go-
naden) bestimmt. Paarige Hoden charakterisieren das mann-
liche, paarige Eierstocke das weibliche Geschlecht. Sehr selten
sind Hodengewebe und Eierstockgewebe in einem Individu-
um vorhanden. In diesem Fall spricht man von echtem Herm-
aphroditismus.

Die Gonaden entwickeln sich im Zusammenhang mit dem
harnbildenden Organsystem in der 5. bis 8. embryonalen Wo-
che. Bis zum Ende der 6. Woche kann man ménnliche und
weibliche Anlagen praktisch nicht unterscheiden. Die spon-
tane Entwicklung in Abwesenheit oder bei Blockade eines
Y-Chromosoms lduft in die Richtung der Ausbildung weib-
licher Geschlechtsorgane. Erst nach der 6. Woche wird beim

als weiblich. Die mit solchen atypischen Chromosomenbildern geborenen
Individuen weisen oft kérperliche Besonderheiten der Organe, auch der
Sexualorgane, oder deren Funktion auf, weisen aber in der Regel keine
zwischengeschlechtlichen Merkmale auf.
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mannlichen Embryo das sogenannte SRY-Gen auf dem Y-
Chromosom abgelesen. Nach dessen codierter Bauvorschrift
wird ein Eiweif3 gebildet, das als hoden-determinierender
Faktor (HDF) bezeichnet wird. Ist der Faktor nicht vorhan-
den (kein Y) oder nicht funktionsfihig (Mutation im SRY-
Gen), entwickeln sich die inneren Geschlechtsorgane stets
zum weiblichen Pol hin (paarige Eierstocke, Eileiter sowie
Gebédrmutter und Scheide); spiter bilden sich die dufleren Ge-
schlechtsorgane aus. Ist der Faktor HDF jedoch aktiv, findet
ein Umbau zu den méannlichen inneren Geschlechtsorganen
(paarige Hoden, Nebenhoden, Samenleiter sowie Vorsteher-
driise und einige weitere Driisen), spater die Ausbildung der
aufleren Geschlechtsorgane statt.

Die Bildung der Gonaden aus zunéchst neutralen Vorldu-
fern erklart ihren bindren Charakter, dass namlich in aller Re-
gel ein Individuum entweder Hoden oder Eierstocke besitzt.

3.1.3 AuRere Geschlechtsorgane

Neben den inneren Geschlechtsorganen werden in der spi-
teren Embryonalphase auch die dufleren Geschlechtsorgane
angelegt, die entweder weiblich (Klitoris, Schamhiigel, Scham-
lippen und einige Driisen) oder ménnlich (ménnliches Glied,
Hodensack und einige Driisen) ausgeprigt sind. Diese zu den
Genitalien gehorenden duferen Geschlechtsorgane sind Merk-
male fiir die Zuschreibung des Geschlechts beim Neugebore-
nen. Die Differenzierung dieser korperlichen Merkmale erfolgt
unter dem Finfluss von Sexualhormonen, die bereits in der fe-
talen Phase und bis zum Ende der Pubertit regulierend (im
Rahmen komplexer Regulationskreise unter Steuerung durch
das Gehirn) in die Auspragung des Korperbaus eingreifen.
Die dufleren Geschlechtsorgane bilden sich (wie die Go-
naden, siehe Abschnitt 3.1.2) aus zunichst undifferenzierten
gemeinsamen Vorldufern. Dies erklért, dass ein Individuum in
der Regel entweder einen Penis oder eine Klitoris aufweist. Im
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Fall von DSD kann es beim zwischengeschlechtlichen anato-
mischen Erscheinungsbild unentscheidbar sein, ob das Organ
als Klitoris oder Penis zu bezeichnen und gegebenenfalls un-
terschiedlich chirurgisch zu therapieren ist.

3.1.4 Hormone

Hormone sind genetisch codierte Botenstoffe, deren Produk-
tion in verschiedenen endokrinen Organen letztlich iiber das
Zwischenhirn gesteuert wird. Sie koordinieren die biochemi-
schen und physiologischen Funktionen des Korpers. Die so-
genannten Sexualhormone (Testosteron, Dihydrotestosteron,
Ostradiol, Ostriol etc.) sind entgegen ihrer iiblichen Charak-
terisierung nicht vollig geschlechtsspezifisch. Sie werden auch
nicht nur in den Gonaden gebildet. Deshalb treten sie bei
beiden Geschlechtern auf. Es sind allerdings deutlich unter-
schiedliche Konzentrationswerte, die fiir den mannlichen bzw.
weiblichen Korper charakteristisch sind. Dies gilt schon fiir die
vorgeburtliche Phase, in der sich bereits gewisse Geschlechts-
unterschiede in Korperstatus, Psyche, Temperament und Ver-
halten auszupragen beginnen und die spatere Differenzierung
vorbereiten. Durch Lebensumstinde und Erziehung werden
diese weiter gefestigt und letztlich von den meisten Erwachse-
nen als geschlechtliche Identitit angenommen.

Zwischen allen Hormonen - den Sexualhormonen wie den
tibrigen Koérperhormonen - besteht ein komplexes Wirkungs-
netzwerk mit charakteristischen Unterschieden in verschiede-
nen Organen, auch in den Geschlechtsorganen. Das hormona-
le Geschlecht ist im Unterschied zum genetischen Geschlecht
nicht typologisch bindr (das heif3t strikt mannlich oder weib-
lich), sondern prégt sich auf einer gleitenden Skala aus, bei der
der individuelle Status auch zwischen den beiden Polen liegen
kann.

Das hormonale Wirkungsnetzwerk umfasst alle gene-
tisch codierten Hormone des Korpers, unter ihnen auch die
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Steroidhormone. Steroidhormone bestehen aus folgenden
»Klassen:

»> Glukokortikoide (lebenswichtige ,Stresshormone mit
Einfluss auf den Kohlenhydratstoffwechsel, z. B. Cortisol)

»> Mineralokortikoide (lebenswichtige Regulatoren des
Salz-Wasser-Haushaltes, z. B. Aldosteron)

»> Minnliche Sexualhormone (Androgene, z. B. Testoste-
ron und Dihydrotestosteron mit Einfluss auf die ménn-
liche Korperkonstitution und auf die ménnlichen Ge-
schlechtsmerkmale)

»» Weibliche Sexualhormone (Progesteron, Ostrogene
[z. B. Ostradiol] mit Einfluss auf die weibliche Korper-
konstitution und die Regulation von Monatszyklus,
Schwangerschaft, Laktation).

Die Steuerung der Produktion von Steroidhormonen erfolgt
tiber das Zwischenhirn (den Hypothalamus), vermittelt durch
die Hirnanhangdriise (Hypophyse). Stérungen des Zusam-
menspiels konnen sich direkt oder indirekt auf das Gleichge-
wicht im Sexualsystem und gleichzeitig auf den iibrigen Stoff-
wechsel auswirken. Bei natiirlichen Varianten, Gendefekten
oder medikamentdsen Manipulationen im Hormonsystem
kann es zu hormonell bedingter DSD kommen. Ein nicht gene-
tisch verursachtes Beispiel ist die Vermannlichung von Sport-
lerinnen durch ein Hormondoping zur Leistungssteigerung.
Umgekehrt konnen durch Hormontherapie die korperlichen
Merkmale der DSD in Richtung eines der beiden Geschlechts-
pole verschoben werden. Bei linger dauernder Einwirkung
sind die Verdnderungen nicht mehr riickholbar.

3.2 Das psychische Geschlecht

Das psychische Geschlecht (die Geschlechtsidentitit) ist eine
Sammelbezeichnung dafiir, wie ein Mensch sich vor dem
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Hintergrund seines Korpers, seiner hormonellen Ausstattung,
seines Empfindens und seiner Biografie (einschliefllich der
kindlichen Erziehungsphase) geschlechtlich einordnet und
sich dariiber seine sexuelle Identitit herausbildet. Die sexuelle
Identitdt muss dem Korpergeschlecht nicht entsprechen und
kann in einem Spannungsverhiltnis dazu stehen. Von dieser
Selbstdefinition begrifflich abzugrenzen ist die sexuelle Ori-
entierung eines Menschen hinsichtlich der Bevorzugung von
Sexualpartnern eines bestimmten Geschlechts.

3.3 Das soziale Geschlecht

Das soziale Geschlecht ist das Resultat der Wechselwirkung
von Faktoren und Prozessen, die auf verschiedenen biologi-
schen und psychosozialen Ebenen wirksam werden. Dazu
gehoren die anatomische Konstitution der Person, ihre hor-
monelle Konstitution, ihre psychische Entwicklung und die
daraus resultierende Identitit, sowie ihre soziale Biografie (Er-
ziehung).

Die soziale Geschlechterrolle, die ein Individuum ein-
nimmt, wird im Englischen als gender bezeichnet. Das soziale
Geschlecht steht in der Regel in Ubereinstimmung, aber mit-
unter auch im Konflikt mit dem biologischen Geschlecht (sex).
Fiir ein Kind beschreibt das Erziehungsgeschlecht seine Rolle
in Familie und Gesellschaft.

Mit der Eintragung des Geschlechts beim Standesamt wird
das soziale Geschlecht administrativ festgelegt und in weiteren
Gesetzen als Unterscheidungsmerkmal eingesetzt, was bislang
in vielen lebensweltlichen Zusammenhéngen eine intersexuel-
le Zwischenstellung nicht zulasst.
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4 MEDIZINISCH RELEVANTE FORMEN
VON DSD

Vonder typischen Erscheinungsform abweichende Ausprigun-
gen des biologischen Geschlechts wurden frither und werden
teilweise auch noch heute als medizinisch behandlungsbediirf-
tig angesehen und unter anderem deshalb in die internationale
Krankheitsklassifikation (International Statistical Classification
of Diseases and Related Health Problems [ICD]*) aufgenom-
men. Die gingig unter DSD zusammengefassten Syndrome
werden in der 11. Revision der deutschen ICD-Variante (ICD-
10 GM) in zwei Hauptkapitel eingeordnet, namlich:

Kapitel IV: Endokrine, Erndhrungs- und Stoftwechsel-

krankheiten, darunter

»> E 25 mehrere Varianten des Adrenogenitalen Syndroms
(AGS oder engl. CAH),

»> E 29.1 5-alpha-Reduktase-Mangel,

»>> E 34.5 Androgeninsensitivitit (AIS, partielle Resis-
tenz [PAIS]: E 34.50 und komplette Resistenz [CAIS]:
E 34.51)

sowie:
Kapitel XVII: Angeborene Fehlbildungen, Deformititen

und Chromosomenanomalien
» Q 56.0 Hermaphroditismus¥,

26 Die Internationale statistische Klassifikation der Krankheiten und verwand-
ter Gesundheitsprobleme ist ein von der Weltgesundheitsorganisation he-
rausgegebenes, weltweit anerkanntes Klassifikationssystem fiir Diagnose
und Verschliisselung in der Medizin.

27 Von echtem” Hermaphroditismus im Gegensatz zu Pseudohermaphrodi-
tismus (alle anderen genannten Syndrome) wird in der Medizin gespro-
chen, wenn ein funktionsfahiger Eierstock und ein funktionsféhiger Hoden
in einem Organismus vorhanden sind oder wenn Eierstock- und Hodenge-
webe nebeneinander in einer Keimdriise vorhanden sind (auch Ovotestis
genannt).
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»> Q96 Turner-Syndrom (meist ohne zwischengeschlecht-
liche Befunde),

»> Q 98 Klinefelter-Syndrom (meist ohne zwischenge-
schlechtliche Befunde),

»> Q99 mehrere Formen von Gonadendysgenesie (Herm-
aphroditismus verus).

Diese Kapitelzuteilung betont, dass bei IV Hormonstérungen
(Mangel oder Uberschuss an hormonbildenden Enzymen)
und bei XVII Fehlbildungen gewisser Organe das Ursachen-
bild dominiert.

Demgegeniiber fasst der Vorschlag der padiatrischen En-
dokrinologen gemifl dem sogenannten Chicago Consensus
Statement®® zwischengeschlechtliche Syndrome gemeinsam
mit anderen Fehlbildungen der Geschlechtsorgane unter dem
Oberbegriff disorders of sexual development (DSD) zusammen
und unterteilt sie nach dem chromosomalen Geschlecht:

»>> DSD bei atypischer Variante des chromosomalen

Geschlechts,

>> DSD bei 46,XY Status (minnliches chromosomales
Geschlecht),

>> DSD bei 46,XX Status (weibliches chromosomales
Geschlecht).

Diese beiden medizinisch begriindeten Klassifizierungskon-
zepte teilen die DSD-Syndrome verschieden auf und sind Ge-
genstand einer kontroversen Fachdiskussion. Fiir diese Stel-
lungnahme hat sich die folgende Dreiteilung der Syndrome
darstellungstechnisch am giinstigsten erwiesen®:

28 Vgl. Hughes et al. 2006.

29 Eine analoge Einteilung wurde von einer niederldndischen Arbeitsgruppe
zwecks Einteilung des Tumorrisikos in fehlgebildeten Gonaden vorgenom-
men; sie spricht von Gonadendysgenesie, Untervirilisierung und Hyperviri-
lisierung (vgl. Cools et al. 2006; Looijenga et al. 2007).
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»>> DSD bei angeborener atypischer Ausprigung der
Gonaden,

>> DSD bei angeborenen Storungen des Hormonhaushal-
tes mit Unterfunktion der Androgene,

>> DSD bei angeborenen Storungen des Hormonhaushal-
tes mit Uberfunktion der Androgene.

Bei der ersten Gruppe besteht eine echte biologische Zwischen-
geschlechtlichkeit, die durch embryonale Entwicklungsstorun-
gen bedingt ist. Bei den anderen beiden Gruppen ist das ana-
tomische Erscheinungsbild sekundér durch eine hormonelle
Storung erzeugt. Bei der Unterfunktion der Androgene betrifft
das zwischengeschlechtliche anatomische Erscheinungsbild
die inneren Geschlechtsorgane und fithrt wegen des unauffal-
ligen Aussehens der dufleren Genitalien oft zum Wechsel in
das (weibliche) Gegengeschlecht (XY-Frauen), wihrend bei
Uberfunktion der zwischengeschlechtliche Status weniger tief
greifend ist, namlich im Wesentlichen die dufleren Genitalien
betrifft (XX-AGS-Frauen). Entsprechend unterschiedlich sind
die Folgen und therapeutischen Mafinahmen fir die Trager
des jeweiligen Syndroms.

Da die biologischen Befunde und die kérperlichen und see-
lischen Merkmale bei den verschiedenen Varianten von DSD
sehr vielgestaltig sind, konnen sie in dieser Stellungnahme nur
vereinfacht dargestellt werden.

4. DSD aufgrund von atypischer
Ausprdgung der Gonaden

Bei dem oben skizzierten vorgeburtlichen Verlauf der Bildung
der Geschlechtsorgane handelt es sich um ein sehr komplexes
Entwicklungs-,,Programm®, an dessen Steuerung ein Netzwerk
aus einer groflen Anzahl von miteinander wechselwirkenden
Produkten von Entwicklungsgenen beteiligt ist. Wichtige Gene
dieses Netzwerks sind auf den Geschlechtschromosomen (X und
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Y) lokalisiert. Storungen dieser Entwicklungsprozesse, oft durch
Mutationen in den Entwicklungsgenen verursacht, kénnen
atypische Ausprdgungen in den Gonaden verursachen (Gona-
dendysgenesie). Sie konnen bei atypischem Chromosomensatz
(Turner-Syndrom, Chromosomenmosaik) ebenso auftreten wie
bei reguldrem 46,XX- oder 46,XY-Chromosomensatz, wenn bei
diesem Mutationen der Steuerungsgene vorhanden sind.

Da die Ausbildung der inneren und duf3eren Geschlechts-
organe von funktionierenden Steuerungsgenen und einer in-
takten Hormonfunktion der Gonaden abhdngt, kommt es in
vielen Fillen von genetischen Varianten zur Ausbildung eines
zwischengeschlechtlichen anatomischen Erscheinungsbildes.

Das anatomische und hormonale Erscheinungsbild der Go-
nadendysgenesie ist vielgestaltig, wenngleich diese Fille insge-
samt selten auftreten. Gegenwirtig wird das entwicklungsgene-
tische und hormonale Netzwerk intensiv molekulargenetisch
untersucht, und es steht zu erwarten, dass bald eine genauere
Differenzierung in die Medizin eingeftihrt wird. Diese Kldrung
ist dringend erforderlich, weil durch eine differenzierte biolo-
gische Analyse sowohl die Ausbildung des Geschlechts in all
seinen Varianten als auch die moglichen krankheitswertigen
Folgen der Fehlbildungen (z. B. Neigung zur Entartung) genau-
er prognostiziert und diagnostiziert werden kénnen. Der fol-
gende Uberblick beruht auf den gegenwirtig akzeptierten Un-
terteilungen und kann angesichts der laufenden Forschung nur
deskriptiv-orientierenden Charakter beanspruchen. Die mit
einer Chromosomenanomalie einhergehenden anatomischen
Erscheinungsbilder des Turner-Syndroms (45,X0; weiblich
mit nur einem Geschlechtschromosom) sowie des Klinefelter-
Syndroms (47,XXY; médnnlich mit tiberschiissigem X-Chromo-
som) werden nicht ndher dargestellt, weil sie anatomisch keine
zwischengeschlechtlichen Merkmale aufweisen.3°

30 Wenn Chromosomenmosaik vorliegt, dann kénnen beide Anomalien auch
bei Individuen mit DSD vorhanden sein (siehe 4.1 c: Gemischte Gonaden-
dysgenesie).
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a)

b)

<)

Gonadendysgenesie bei reguldrem weiblichen Chromoso-
mensatz (46,XX). Haufigkeit: selten. Aus im Detail unge-
klarter Ursache bilden sich keine funktionsfihigen Eiersto-
cke aus. Die Personen weisen ein weibliches anatomisches
Erscheinungsbild auf, sind jedoch steril. Es kann unter kor-
pereigener Androgenwirkung zur Virilisierung der dufle-
ren Geschlechtsmerkmale kommen.

Gonadendysgenesie bei reguldrem méannlichen Chromoso-
mensatz (reine Gonadendysgenesie, Swyer-Syndrom). Sto-
rung der Entwicklung der Hoden. Haufigkeit: ca. 1:30.000.
Hier liegt ein genetischer Defekt vor, der die reguldre
Funktion des Y-Chromosoms verhindert. Es fehlt dann die
Wirkung des hoden-determinierenden Faktors (HDF) und
anderer Genprodukte, die bei der ,,mdnnlichen“ Umgestal-
tung der urspriinglich ,,weiblich“ Anlagen in der frithen
Embryonalphase mitwirken. Im Ergebnis bilden sich kei-
ne Hoden, sondern nur dysfunktionale ,,Stranggonaden®,
die zudem noch ein nicht unerhebliches Krebsrisiko dar-
stellen. Die inneren und dufleren Geschlechtsorgane ent-
wickeln sich anatomisch eher weiblich und die Personen
werden nach der Geburt dem weiblichen Geschlecht zuge-
ordnet (XY-Frau). Die zwischengeschlechtliche Konstel-
lation besteht darin, dass keine funktionalen Keimdriisen
vorhanden sind. Im Jugendalter stellt sich heraus, dass die
Geschlechtsreife ausbleibt. Hormonbehandlung kann das
anatomische Erscheinungsbild verdndern.

Gemischte Gonadendysgenesie. Haufigkeit: selten. Dies ist
ein Syndrom von auflerordentlicher Vielgestalt®, das durch
das Vorhandensein von eierstockdhnlichen Organen auf
der einen und hodendhnlichen Organen auf der anderen
Seite gekennzeichnet ist, wobei meist auf einer der beiden
Seiten stark rudimentdre sogenannte Stranggonaden auf-
treten. Solche Fehlbildungen haben eine hohe Tendenz,
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Einschldgige Fallbeschreibungen siehe Donahoe/Crawford/Hendren 1979;
Kim et al. 2002.
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d)

e)

zum Tumor zu entarten und das Leben zu bedrohen. Das
Syndrom kann mit regulirem Chromosomensatz auf-
treten. Meist liegt jedoch ein Chromosomenmosaik vor,
das heifSt, der Organismus besteht aus Zellen mit unter-
schiedlicher Ausstattung an Geschlechtschromosomen.
Man hat Individuen mit folgenden Mosaiken beobachtet:
(45,X0/46,XY), (45,X0/47,XXY), (46,XX/47,XY). Das ana-
tomische Erscheinungsbild der Personen ist zwischenge-
schlechtlich, eher weiblich mit Tendenz zur Verminnli-
chung der dufleren Geschlechtsorgane und der sekundiren
Geschlechtsmerkmale (Haarwuchs, Stimmlage etc.).
Miiller-Gang-Persistenz-Syndrom bei 46,XY-Karyotyp.
Hiufigkeit: selten. Es fehlt die Riickbildung des soge-
nannten Miiller-Ganges?** und die Ausbildung ménnlicher
innerer Geschlechtsorgane (nicht der Gonaden), sodass
anatomische Formen beider Geschlechter nebeneinander
bestehen (anatomisches Zwischengeschlecht). Neugebore-
ne haben unauffillig mannliche Genitalien, aber weibliche
innere Geschlechtsorgane. Erwachsene Individuen sind
unfruchtbar.

Ovotestikulare DSD (frither echter Hermaphroditismus
genannt). Haufigkeit: sehr selten. Dieses Syndrom kommt
sowohl bei chromosomal weiblichen (46,XX) als auch bei
chromosomal minnlichen (46,XY) Personen sowie bei
chromosomalem Mosaizismus (46,XX/46,XY) vor. Es ist
dadurch gekennzeichnet, dass im gleichen Organismus
sowohl Hoden- als auch Eierstockgewebe nachweisbar
sind. Wie sich der Korper ausprigt, hdngt davon ab, wel-
che Organe in der embryonalen Phase von welchem Anteil
tibernommen werden. Es kann zu einem mehr oder weni-
ger zum weiblichen (hdufiger) oder zum miénnlichen Pol
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Der Miiller'sche Gang (Ductus paramesonephricus), benannt nach dem deut-
schen Anatom und Physiologen Johannes Peter Miiller (1801-1858), ist eine
frihembryonale, noch geschlechtlich indifferente Struktur, aus der spater im
weiblichen Embryo Eileiter, Gebarmutter und Scheide entstehen, wéhrend
er bei der Entwicklung zum ménnlichen Geschlecht zuriickgebildet wird.



neigenden Zwischengeschlecht kommen. Wenn unreife
oder rudimentire Keimdriisen vorliegen, droht die Entste-
hung boésartiger Tumoren des Sexualsystems. Sind beide
Gewebe ausgereift, wird das Tumorrisiko als eher gering
eingeschitzt. Die bisher beschriebenen Fille zeigten ein
sehr vielfiltiges Bild, sodass jeder Fall gesondert untersucht
und beurteilt werden muss.

4.2 DSD aufgrund einer
Androgenunterfunktion

a)

b)

Storungen oder Blockade der Androgensynthese wegen
Leydig-Zell-Agenesie oder -hypoplasie®. Haufigkeit: sel-
ten. Das vom Zwischenhirn kommende Signal zur Diffe-
renzierung der Hoden und Produktion von Androgenen
wird nicht wirksam decodiert und es liegt eine gestorte An-
drogenbiosynthese vor. Bei der schweren Form entwickelt
sich ein weiblicher duflerer Phénotyp mit allerdings ver-
kiirzter Vagina und ohne Uterus und Ovarien. In der Leis-
tengegend sind Hoden vorhanden. Bei der milderen Form
(partielle Synthesestorung) ist der Phanotyp zwischenge-
schlechtlich bis madnnlich mit zu kleinem Penis und Hypo-
spadie (atypischer Ausgang der Harnrohre). Testosteron-
behandlung ist angezeigt.
Steroid-5-alpha-Reduktase-Mangel, ein sehr seltener, je-
doch in der Karibik hiufiger beobachteter erblicher En-
zymdefekt. Das Enzym hat die Funktion, Testosteron in
das wirksamere Dihydrotestosteron umzuwandeln. Sein
Fehlen beldsst die Genitalien im weiblichen Phénotyp, bei
verborgen vorhandenen Hoden. Die Menschen werden
meist als Madchen aufgezogen. In der Pubertit wirkt das
Testosteron und fihrt zur Verminnlichung mit Ausbil-
dung eines Penis (allerdings mit Hypospadie).
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Leydig-Zellen sind hormonproduzierende Zellen im Bindegewebe des Hodens.
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<)

d)

17-beta-Hydroxysteroid-Dehydrogenase-Mangel, ein erb-
licher Enzymmangel. Haufigkeit: selten. Das Enzym kata-
lysiert einen Schritt der Testosteronsynthese, weshalb bei
seiner Fehlfunktion das weibliche Grundmuster der Ge-
schlechtsorgane bestehen bleibt und nach der Geburt die
Zuordnung zum weiblichen Geschlecht bewirkt. Manche
Individuen sind auch duflerlich zwischengeschlechtlich.
In der Pubertidt kommt es zur Vermdnnlichung, in einem
Teil der Fille wechseln die Individuen in das minnliche
Geschlecht.3+ Laut dem Chicago Consensus Statement3 be-
steht ein erhohtes Risiko der malignen Entartung der Go-
naden.

Androgeninsensitivitit: Blockade der Androgenwirkung
als Folge einer Mutation im Androgenrezeptorgen. Héu-
figkeit 1:20.000. Wenn die Androgenwirkung komplett
blockiert ist (Complete Androgen Insensitivity Syndrome
[CAIS]), kommt das chromosomal ménnliche Neugebore-
ne mit weiblichem Genitale auf die Welt und wird deshalb
weiblich erzogen. In der Pubertit stellt sich der Zwischen-
geschlechtsstatus heraus (ausbleibende Monatsblutung,
kein Uterus, dafiir Hoden vorhanden, jedoch meist im
Bauchraum). Das Risiko eines bosartigen Wachstums der
Gonaden wird bei CAIS nicht hoch eingeschitzt. Ist die
Androgenwirkung nicht komplett blockiert (Partial An-
drogen Insensitivity Syndrome [PAIS], Haufigkeit: selten),
dann entwickelt sich je nach Ausmaf3 der Teilblockade der
Koérper mehr in Richtung zum minnlichen Pol, sodass das
auflere Aussehen gemischt mannlich-weiblich oder tiber-
wiegend méannlich ist. Bei PAIS besteht ein deutlich erhoh-
tes Risiko der Ausbildung bosartiger Tumoren, wenn die
unreifen Gonaden im Bauchraum verbleiben (zum Tu-
morrisiko siehe Abschnitt 4.5).
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Vgl. Jurgensen et al. 2010.
Vgl. Hughes et al. 2006, Tabelle 4.



4.3 DSD aufgrund einer
Androgeniiberfunktion

a) Adrenogenitales Syndrom bei 46,XX-Karyotyp. Die ange-

borene Nebennierenrinden-Hyperplasie (Adrenogenitales
Syndrom [AGS], im angelsichsischen Raum Congenital Ad-
renal Hyperplasia [CAH]) ist die haufigste Konstellation von
DSD mit anfinglich unklarer Geschlechtszuordnung bei
46,XX-Individuen (ca. 1:10.000 Geburten). Es liegt in der
Regel eine erbliche Mutation in einem der Gene vor, deren
Genprodukt (21-alpha-Hydroxylase, 11-beta-Hydroxylase,
3-beta-Hydroxysteroid-Dehydrogenase, 17-alpha-Hydro-
xylase) jeweils ein fiir den Stoffwechselweg der Glukokor-
tikoid- bzw. Mineralokortikoidsynthese in der Nebennie-
renrinde notwendiges Enzym ist. Diese Hormone werden
vermindert oder gar nicht hergestellt. Infolgedessen kommt
es zu einer Fehlsteuerung der Hirnanhangdriise, die bewirkt,
dass statt Cortisol die Produktion der im Normalfall im
weiblichen Geschlecht geringer ausgepragten Sexualhormo-
ne erhoht wird.3® Im Ergebnis bewirken Androgene bereits
wihrend der Schwangerschaft eine Verménnlichung der du-
Beren Geschlechtsorgane (Vergrofierung der Klitoris bis zu
penisdhnlicher Form und hodensackihnliche Ausbildung
der Schamlippen, gegebenenfalls mit Hypospadie). Wenn
keine hormonelle Behandlung erfolgt, bilden sich friithzei-
tig ,mannliche” sekundire Geschlechtsmerkmale, ndmlich
Schambehaarung und Akne, sodass bei von AGS betroffe-
nen Midchen die duleren Geschlechtsmerkmale mit dem

chromosomalen und gonadalen Geschlecht divergieren.
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Unter den benannten Enzymdefekten ist der Mangel an funktionsfahiger
21-alpha-Hydroxylase der haufigste (90 % aller Félle). Bei ihm staut sich das
Substrat des Enzyms, das Steroidhormon 17-Hydroxyprogesterone zurtick
und tritt ins Blutplasma tber. Ein gebrauchlicher biochemischer Test weist
eine erhhte Konzentration dieser Substanz in einem Blutstropfen nach,
der aus der Fingerbeere gewonnen werden kann. Die selteneren anderen
Enzymdefekte kdnnen mit diesem speziellen Test allerdings nicht nachge-
wiesen werden.
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Typisch ist bei Nichtbehandlung auch friih einsetzendes be-
schleunigtes Korperwachstum mit vorzeitigem Abschluss,
sodass die Individuen im Kindesalter grofler sind, dann frith
korperlich ausreifen und letzten Endes kleinwiichsig blei-
ben. Die Ausprigung der vergrof3erten Klitoris wird nach
einer von dem Schweizer Arzt Andrea Prader entwickelten
Skala mit den Stufen Prader I (geringe Auspragung) bis Pra-
der V (starke Hypertrophie, penisihnlich) klassifiziert. Bei
Prader V kann die Vagina fehlgebildet sein, was meist chir-
urgische Korrektur erfordert.3 Bei starker Ausprigung des
Syndroms ist das weibliche Geschlecht des Neugeborenen
aus dem anatomischen Erscheinungsbild nicht eindeutig
feststellbar. Bei geringerer Ausprigung fallen Verminn-
lichungserscheinungen erst spdter, manchmal erst in der
Pubertit durch Unterentwicklung weiblicher sekundérer
Geschlechtsmerkmale (fehlende Brustentwicklung und Mo-
natszyklen) und unerwiinschte Ausprigung typisch mann-
licher Merkmale (Behaarungstyp, Akne etc.) auf.

Bei DSD aufgrund von AGS handelt es sich also um eine
Entwicklungsstérung, die eine indirekte Folge einer erbli-
chen Mutation im Steroidhaushalt ist. Die resultierende
Verménnlichung betrifft in der Regel nur die dufleren Ge-
schlechtsorgane. Die 46,XX-DSD-Individuen sind chromo-
somal weiblich, haben Eierstécke, Gebarmutter und andere
weibliche innere Geschlechtsorgane, sind nach adiquater
Therapie fortpflanzungsfahig und akzeptieren in der Regel
ihr weibliches Geschlecht. Unter Cortisonbehandlung wird
der zum chromosomalen und gonadalen Geschlecht pas-
sende Hormonhaushalt stabilisiert und es kann innerhalb
des ersten Lebensjahres zur Riickbildung der Virilisierung
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Prader V ist gekennzeichnet durch weitgehend verménnlichtes Erschei-
nungsbild der duReren Genitalien: Ausbildung der Klitoris und der Labialfal-
ten als Pseudo-Phallus mit geschlossenem Pseudo-Hodensack; Harnrohre
endet auf der Spitze des Gliedes. Ferner besteht eine fehlgebildete Vagina,
weitgehend vereint mit der Harnréhre. Die Patientinnen leiden oft an
Harninkontinenz und Harnwegsinfektionen.



b)

der duferen Genitalien kommen. Diese Behandlung muss
von Geburt an lebenslang durchgefiihrt werden.

Dieses als ,,klassische Form“ von AGS bezeichnete Syn-
drom tritt bei etwa 10 % der mannlichen und weiblichen
Individuen auf, die die Mutation homozygot (das heif3t auf
beiden Kopien des Chromosoms 6) tragen. In etwa 25 %
dieser Fille fehlt infolge des vorbeschriebenen genetischen
Defektes auch die Produktion des Hormons Aldosteron
mit der Folge, dass schon beim Neugeborenen ein lebens-
gefahrlicher Salz- und Wasserverlust des Korpers auftritt.
Solche Fille von AGS miissen zusitzlich zur Cortisonbe-
handlung lebenslang mit weiteren Hormonpriparaten be-
handelt werden, die den Korper mit Aldosteron versorgen.

Sehr viel haufiger (90 %) als die ,klassische Form“ sind
mildere Verldufe von AGS. Sie treten zumeist spiter auf
und sind typischerweise nicht mit Veranderungen der 4u-
Beren Geschlechtsorgane verbunden. Diese Symptomatik
wird als ,,nicht-klassisches AGS® (oder ,,Late-onset-AGS®)
bezeichnet. Die Stellungnahme des Deutschen Ethikrates
konzentriert sich, wenn sie von AGS spricht, auf die ,klas-
sische Form® von AGS.

Seit dem Jahr 1997 empfehlen die Richtlinien der Ar-
beitsgemeinschaften fiir Pddiatrische Stoffwechselstérun-
gen und Piadiatrische Endokrinologie einen Test zur Frith-
erkennung von AGS beim Neugeborenen. Seit 2002 wird
der Test in allen Bundesldndern durchgefiithrt und wurde
2005 als Teil des Neugeborenenscreenings in die Richtlini-
en des Gemeinsamen Bundesausschusses aufgenommen.®
Adrenogenitales Syndrom bei 46,XY-Karyotyp. Hiufigkeit
wie bei 46,XX, da das Syndrom einen autosomal rezessiven
Erbgang hat. Das Syndrom hat kein zwischengeschlecht-
liches Erscheinungsbild, ist hinsichtlich der hormonalen
Auswirkungen jedoch dem bei 46,XX-Karyotyp dhnlich.
Eine entsprechende Hormonbehandlung ist erforderlich.
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Vgl. BAnz. Nr. 60 (S. 4833) vom 31.03.2005.
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4.4 Fehlbildungen des Urogenitalsystems
im Umfeld von DSD

Die embryonale Entwicklung des Urogenitalsystems mit der
Ausbildung eines davon getrennten Enddarmes fiihrt in sehr
seltenen Fallen zu schweren behandlungsbediirftigen Fehlbil-
dungen, bei denen die gegengeschlechtlichen Merkmale der
Genitalien eher in den Hintergrund treten (Hypospadie, per-
sistierender Sinus urogenitalis®®, kloakale Ekstrophie#°).#" Eine
weitere Fehlbildung der Geschlechtsorgane ist die vaginale
Atresie (Verschluss der Verbindung vom Uterus nach auflen).
Héufigkeit: 1:4.000. Die Individuen sind weiblich; nach der
Geburt kann jedoch die Fehlbildung zu Zweifeln und unter
Umstidnden zur ménnlichen Geschlechtszuordnung Anlass
geben.

4.5 Zum Tumorrisiko

Gegenwirtig werden die verschiedenen Varianten bosartiger
Tumoren des Keimzellgewebes intensiv mit molekulargeneti-
schen und zellbiologischen Verfahren untersucht.4* Es zeich-
net sich ab, dass in Zukunft das Tumorrisiko nach moleku-
largenetischen Kriterien genauer einschitzbar sein wird. Man
hilt Gonadendysgenesien mit vollstindiger oder mosaikar-
tiger Ausstattung mit XY sowie PAIS mit unreifen Gonaden
im Bauchraum fiir besonders gefihrdet (Haufigkeit je nach

39 Sinus urogenitalis ist die im Embryonalstadium zundchst gemeinsame Anla-
ge von Vagina und Harnrohre. Persistierend ist er als Missbildung, bei der
Vagina und Harnrohre nicht regular getrennt sind.

40 Kloakale Ekstrophie ist eine schwere Fehlbildung des Urogenital- und
Enddarmtraktes, unter Umstinden mit offener Bauchhohle.

41 Einige Autoren zdhlen die Fehlbildungen im Urogenitalbereich, die hier
genannt sind, ebenfalls zum Bereich DSD (vgl. Hughes 2008). Es handelt
sich dabei um anatomische Fehlbildungen in der Regel ohne zwischenge-
schlechtliches Erscheinungsbild.

42 Vgl. Hughes et al. 2006; Cools et al. 2006; Looijenga et al. 2007; Hersmus
et al. 2008.
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DSD-Form zwischen 15 und 60 %). Bei Turner-Syndrom-Mo-
saizismus mit teilweisem Vorhandensein von Y-Chromosom
sowie Gonadendysgenesie (wenn die Gonaden im Hodensack
sind) sowie beim Gendefekt 17-beta-Hydroxysteroid-Dehyd-
rogenase besteht ein mittleres Risiko (15 %). Bei Personen mit
CAIS (relativ haufiger Fall von DSD) wird das Tumorrisiko
vor Eintritt der Pubertdt gering eingeschatzt (unter 1 %). In-
dividuen mit AGS haben kein erhohtes Risiko fiir Gonaden-
tumoren.
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5 MEDIZINISCHE DIAGNOSTIK UND
THERAPIE

5.1 Historische Entwicklung

In den traditionellen europidischen Gesellschaften nahmen
Hermaphroditen eine ambivalente Sonderstellung ein. Sie
waren einerseits faszinierende ,Launen der Natur®, schon
durch ihre Seltenheit ausgezeichnet; andererseits galten sie als
auflerhalb der normalen Existenzweise stehend. Gegen Ende
des 19. Jahrhunderts wurden Hermaphroditen nicht mehr als
Laune der Natur, sondern als ein Fall fir die Medizin angese-
hen, da sie von der ,Norm*“ abwichen und sich nicht in das
bindre Geschlechterschema einordnen liefien.

Zu Beginn des 20. Jahrhunderts entstand der Begriff der
Intersexualitdt®, worunter eine Vielzahl von Erscheinungs-
formen der uneindeutigen Geschlechtsentwicklung fiel, die
grofitenteils als Krankheit angesehen wurden44. In den 50er-
Jahren des 20. Jahrhunderts hatte sich eine Vorgehensweise
eingebiirgert, die auf den Forschungen des Psychologen John
Money beruht. Er ging davon aus, dass die Geschlechtsidenti-
tit eines Menschen hauptsichlich sozial gepragt wird. Damit
vertrat er eine Position, die zu dieser Zeit populdr war: Die
Formbarkeit des Menschen durch Sozialisationseinfliisse wur-
de tiberwiegend als grofier angesehen als biologische Faktoren.
Insbesondere die feministische Bewegung bezog sich auf Auf-
sidtze Moneys, die als Beweis dafiir angefithrt wurden, dass die
Unterschiede zwischen Ménnern und Frauen weit mehr ge-
sellschaftliche Erwartungen und Vorurteile widerspiegelten als
dass sie biologisch begriindet seien. In diesem Klima wurde
Money zum gefeierten Wissenschaftler.

43 Vgl. Kolbe 2010, 17.
44 Vgl. Deutscher Bundestag 2001a; Kolbe 2010, 150.
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Moneys Theorie war lange Zeit duflerst wirkmachtig fiir
den Umgang mit intersexuell geborenen Kindern. Mit der Ab-
sicht, eine stabile Geschlechtsidentitit zu entwickeln, stellte
Money die These auf, dass ein intersexuell geborenes Kind so
frith wie moglich operativ an die individuell ,,optimale® Ge-
schlechtsnorm angeglichen werden sollte. Die Operation soll-
te in den ersten Lebensjahren stattfinden, da sich nach seiner
Meinung die Geschlechtsidentitit erst ab dem 3. Lebensjahr
entwickelt.#® Das duflere Erscheinungsbild sollte an die ge-
schlechtliche ,Norm® angepasst werden, wobei allerdings hau-
fig die sexuelle Empfindsamkeit zerstort wurde.#” Wegen tech-
nischer Schwierigkeiten bei der chirurgischen Konstruktion
eines Penis wurden eher feminisierende Operationen durch-
gefiihrt.*® Dem festgelegten Geschlecht entgegenstehende Go-
naden wurden operativ entfernt, um unter anderem den Hor-
moneinfluss auf den Kérper in der Pubertit zu verhindern.#

Auflerdem empfahl Money, niemals iiber die Diagnose und
Behandlungen zu reden, um die Entwicklung der Personlich-
keit des betroffenen Kindes nicht zu gefihrden.> Selbst er-
wachsenen Betroffenen wurde lange Zeit die zutreffende Dia-
gnose verschwiegen und keine Einsicht in ihre Patientenakten
gewidhrt.5" Doch auch die Eltern selbst wurden héufig tiber die
Besonderheiten ihrer Kinder im Ungewissen gelassen und dar-
iber, welche Behandlungen erfolgen wiirden bzw. insbesonde-
re welche Auswirkungen diese Behandlungen haben wiirden.s
Sie wurden im Glauben gelassen, ihr Kind sei nicht génzlich
entwickelt und miisse einer dementsprechenden Operation un-
terzogen werden, um ein normales Leben fithren zu kénnen.

45 Dies wird auch heute noch fiir wichtig erachtet, siehe Safken 2008, 8;
Wacke 1989, 889; Coester-Waltjen 2010, 855 m. w. N.

46 Siehe naher Kolbe 2010, 137.

47 Vgl. Kolbe 2010, 140.

48 Vgl. Kolbe 2010, 135.

49 Vgl. Kolbe 2010, 139.

50 Vgl. Beh/Diamond 2000; vgl. auch Kolbe 2010, 136.

51 Vgl. Kolbe 2010, 137 m. w. N.; vgl. auch Intersexuelle Menschen 2008, 17, 24, 28.

52 Vgl. Beh/Diamond 2000.

53 Vgl. Beh/Diamond 2000.
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Auf dieser Grundlage erteilten die Eltern fiir ihre interse-
xuellen Kinder in Ausiibung ihrer elterlichen Entscheidungs-
befugnisse oft ohne hinreichende Aufklirung die Einwilligung
in die medizinische Behandlung.

Stellte sich erst bei spateren Untersuchungen im Erwachse-
nenalter (z. B. bei einer Untersuchung wegen Kinderlosigkeit)
das wahre Geschlecht heraus, wurden gelegentlich ungefragt
Hoden entfernt oder Betroffene nicht iiber die Diagnose un-
terrichtet, um Belastungen zu vermeiden und den Betroffenen
ein ,normales” Leben zu ermdglichen.’* Dies war insbesonde-
re dann der Fall, wenn die betroffene Person im zugewiesenen
Geschlecht schon ein zufriedenes Leben gefiihrt hatte.

Allerdings gab es bereits zur Zeit Moneys Kritiker an sei-
ner Theorie, die sich insbesondere auf sein Paradebeispiel,
den Fall David Reimer, bezogen. Am bedeutendsten ist hier
wohl Milton Diamond, Professor fiir Anatomie und repro-
duktive Biologie, der im Gegensatz zu Money davon aus-
ging, dass Menschen mit einer psychosexuellen Disposition
geboren werden, die genetisch und hormonell fixiert ist, und
mit einer Neigung, bestimmte sexuelle und geschlechtliche
Muster zu entwickeln. Zudem wurde Moneys Gender Iden-
tity Clinic bereits 1979 geschlossen, nachdem der neue Leiter
des Johns Hopkins Hospital eine Uberpriifung der bisherigen
Behandlung inter- und transsexueller Menschen hatte durch-
fihren lassen, deren Bewertung stark von der Position Mo-
neys abwich.

Im Ergebnispapier der Chicago Consensus Conference
von 2005 werden die fritheren Richtlinien einer ,optimalen

54 Vgl. Kolbe 2010, 45, 82; Lang 2006, 105.

55 David Reimer (1965-2004) wurde als eineiiger Zwillingsbruder Bruce von
Brian Reimer geboren. Bei einer missgliickten Beschneidung verlor er im
Alter von acht Monaten seinen Penis. Auf Anraten von Money wurden
ihm mit 22 Monaten die Hoden entfernt und aus Bruce wurde Brenda. Fiir
Money wurde das Zwillingsexperiment zum Priifstein seiner These tiber die
Geschlechtsidentitat. Obwohl die Erziehung des mannlichen Kindes zum
Médchen scheiterte, publizierte er die Geschichte der Reimers unter der
Bezeichnung ,Fall John/Joan*“ als erfolgreichen Beweis seiner Theorie. Vgl.
dazu Colapinto 2000.
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Geschlechtszuschreibung® tiberwunden und geschlechtszu-
ordnende Operationen nur unter bestimmten Bedingungen
empfohlen.s

Auch zum Chicago Consensus Statement gab und gibt es
jedoch nicht nur vonseiten der Betroffenengruppen, sondern
auch innerhalb der Medizin und der angrenzenden Wissen-
schaften zunehmend kritische Stimmen, die besagen, dass der
individuellen Selbstbestimmung nach wie vor nicht geniigend
Raum gegeben werde. Parallel dazu wandelt sich der Umgang
mit DSD und Intersexualitdt in der Medizin weiter. So fordert
die Arbeitsgruppe Ethik im Netzwerk Intersexualitit in ihren
»Ethischen Grundsitzen und Empfehlungen bei DSD“ eine
»therapeutische Haltung der Offenheit und Akzeptanz“ und
betont, dass ,MafSnahmen, fiir die keine zufrieden stellende
wissenschaftliche Evidenz vorliegt, sowie Mafinahmen, die
irreversible Folgen fiir die Geschlechtsidentitit oder negative
Auswirkungen auf Sexualitit oder Fortpflanzungsfihigkeit ha-
ben konnen [...], einer zwingenden medizinischen Indikation®
bediirfen.s

Man legt heute zunehmend Wert darauf, das Kind entspre-
chend seinem Alter und seiner Verstindnisreife tiber seine
Besonderheit in Kenntnis zu setzen und es darin zu bestér-
ken.®® Speziell bei geschlechtszuweisenden Operationen wird
Zuriickhaltung empfohlen.s

56 Vgl. Hughes et al. 2006. Neben genauer Diagnostik gehdren hierzu beispiels-
weise Resektion der Klitoris nur ab einer bestimmten GréRenabweichung,
Vaginaldehnungen nicht vor der Pubertét, plastisch-chirurgische Eingriffe
wie Vaginal- und Penisplastik erst im Erwachsenenalter, Gonadenentfernung
vor der Pubertdt nur bei bestimmten Diagnosen, zum Beispiel Gonadendys-
genesie sowie partielle Androgeninsensitivitat (PAIS).

57 Arbeitsgruppe Ethik im Netzwerk Intersexualitdt 2008, 245. Gonadenent-
fernungen bei bestimmten Formen der Androgeninsensitivitdt, wie der
CAIS, bei der meist kein Tumorrisiko besteht, werden so heute vor Errei-
chen des entscheidungsfahigen Alters tiberwiegend als nicht zwingend
erforderlich angesehen und deshalb nicht mehr durchgeftihrt.

58 Vgl. Kolbe 2010, 147.

59 Vgl. Leitlinien der Gesellschaft fur Kinderheilkunde und Jugendmedizin
zu ,Stérungen der Geschlechtsentwicklung® (Arbeitsgemeinschaft der
Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften 2010, 5).
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5.2 Medizinische Diagnostik bei DSD

Ein nicht eindeutiges Geschlecht fillt oft sofort nach der Ge-
burt auf, vor allem dadurch, dass minnliche und weibliche
duflere Geschlechtsmerkmale ,,vermischt® vorliegen oder un-
klar ausgeprégt sind. Das klassische AGS wird heute dariiber
hinaus iiberwiegend im Wege des Neugeborenenscreenings
oder durch eine Salzverlustkrise entdeckt.®® Bei anderen Fal-
len von DSD konnen sich erst im Kindesalter vor der Pubertit
Verhaltensweisen zeigen, die eher auf das andere Geschlecht
hinweisen. Eine érztliche Diagnostik wird zumeist erst dann in
Anspruch genommen, wenn sich der Korper in der Pubertit,
unter der Regie des Zwischenhirns und vermittelt durch Hor-
monausschiittung umgestaltet und dabei atypische sekundé-
re Geschlechtsmerkmale auftreten (Bartwuchs, Stimmbruch,
Peniswachstum, mannliche Schambehaarung, mannlicher
Muskeltyp etc. beim ,Middchen® bzw. Brustwachstum, weib-
liche Schambehaarung, weibliche Korperformen etc. beim
»jungen®) oder sich atypische Korperfunktionen ausbilden
(regelméflige Spontanblutungen und/oder ausbleibende Sper-
mien- und Samenbildung beim ,,Jungen® bzw. fehlender Mo-
natszyklus beim ,,Madchen®).

Die medizinische Untersuchung richtet sich zunichst
auf die Erfassung des chromosomalen, gonadalen und hor-
monalen Geschlechtsstatus. Dies ist ein umfangreiches, oft
langwieriges und belastendes zellbiologisches, genetisches,
biochemisch-physiologisches und anatomisches Untersu-
chungsprogramm, dessen Einzelheiten in den Empfehlun-
gen der zustindigen medizinischen Fachgesellschaften (Pi-
diatrie, Endokrinologie, Urologie etc.) festgelegt werden.®

60 Nur die haufigste Variante von ,klassischer* AGS (némlich der 21-beta-Hyd-
roxylase-Defekt) kann durch das Screening entdeckt werden. Nicht erfasst
werden andere genetische Verdnderungen, und auch nicht die schwach
ausgepragte Variante des sogenannten Late-onset-AGS, vgl. Abschnitt 4.3 a.

61 Vgl. Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachge-
sellschaften 2010.
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Einige Untersuchungen sind invasiv und nicht ungefihrlich
(z. B. Hodenbiopsie), und es ist abzuwégen, ob man sie der
betroffenen Person zumuten darf. Andere Untersuchungen,
wie etwa die genaue Untersuchung des genitalen Befundes,
koénnen das Schamgefiihl der Person belasten und miissen
entsprechend taktvoll vorgenommen werden. Ein unsensibles
Vorgehen (auch mehrfach etwa zu Zwecken der Demonstrati-
on vor auszubildendem Personal) hat in der Vergangenheit zu
erheblichen und nachhaltigen Krankungen von intersexuellen
Personen gefithrt und das Ansehen der Medizin beschadigt
(siehe Abschnitt 7.2).

Das Ergebnis der Untersuchung ist im giinstigen Fall die
eindeutige Feststellung des korperlichen Geschlechts. Die
verschiedenen Teilaspekte des biologischen Geschlechts
(chromosomal, gonadal, hormonal) kénnen jedoch im weni-
ger glinstigen Falle einander widersprechende Befunde her-
vorbringen, sodass eine eindeutige biologische Zuordnung
nicht gelingt. Das Dilemma besteht dann darin, dass durch
den diagnostischen Prozess eine Zuschreibung zum weibli-
chen oder méinnlichen Geschlecht erfolgt, dies aber nach ei-
nem logisch konsistenten Schema genau genommen oft nicht
moglich ist.5

Dies hat dann Auswirkungen auf den zweiten Aspekt der
Diagnostik, ndmlich die Analyse der psychosozialen und psy-
chischen Befunde, die die Selbstwahrnehmung bzw. Selbst-
zuschreibung einer Person umfassen, auf diese aber auch
zuriickwirken. Die Zuordnung erfolgt dann nicht mehr unbe-
dingt dichotomisch, sondern im flieBenden Ubergang (minn-
lich, weiblich, Zwischengeschlecht). Diese Untersuchung muss
psychologischen und medizinischen Sachverstand einbringen
und die Selbstbeschreibung der betroffenen Person ebenso
wie die Auffassung der Umgebung und gegebenenfalls be-
ratender Betroffenengruppen beriicksichtigen. Das Ergebnis

62 Siehe ausftihrliche Darstellung der widerspriichlichen Komplexitét bei Lang
2006, 64-130.
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kann im Kontrast zum rein medizinischen Diagnosebefund
stehen.

Eine besondere Form der Diagnostik stellt die Geschlechts-
iberpriifung beim Sport dar. Hierunter fallen korperliche
und genetische Tests zur Feststellung des Geschlechts bei
Sportwettkdmpfen, in denen die Startberechtigung weibli-
chen Sportlerinnen vorbehalten ist. 1966 wurden erstmals
verpflichtende Geschlechtstests mittels Ganzkorperuntersu-
chung bei den Leichtathletik-Europameisterschaften einge-
fihrt, die dann ab 1967 durch die als weniger diskriminie-
rend bewerteten Chromosomentests ersetzt wurden. Bei den
Olympischen Sommerspielen 1996 in Atlanta wurden bei der
Untersuchung von weit mehr als 3.000 weiblichen Teilneh-
merinnen vier Frauen mit einer partiellen, drei mit einer kom-
pletten Androgenresistenz diagnostiziert und eine Frau mit ei-
nem Steroid-5-alpha-Reduktase-Mangel nach Gonadektomie
(Entfernung der Keimdriisen). Allen acht Athletinnen wurde
aber erlaubt anzutreten. Seit 1996 gibt es eine vom Internati-
onalen Olympischen Komitee ausgehende, zunehmend kriti-
sche Diskussion tiber die Praxis der Geschlechtsiiberpriifung.
Immer wieder wurde gefordert, die allgemeine Verpflichtung
aufzuheben und durch eine anlassbezogene Priifung zu er-
setzen. Haufig wird auch argumentiert, dass die mittlerweile
eingefithrten verpflichtenden Dopingkontrollen ausreichten.
Wie allerdings die jeweiligen Testergebnisse bewertet werden,
scheint weiterhin uneinheitlich zu sein. Wihrend in Atlanta
die genannten Athletinnen mit DSD antreten durften und bei-
spielsweise die stidafrikanische Mittelstreckenlduferin Caster
Semenya nach ihrer zunichst aberkannten Goldmedaille im
800-Meter-Lauf bei der Leichtathletik-Weltmeisterschaft 2009
in Berlin wieder eine Starterlaubnis erhielt, wurde der indi-
schen Mittelstreckenlduferin Santhi Soundarajan die Silber-
medaille, die sie 2006 bei den Asienspielen in Katar errungen
hatte, aufgrund des Nachweises eines mannlichen Chromoso-
mensatzes aberkannt.
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5.3 Medizinische Therapie bei DSDs

Das Beschreibungsmodell der Schulmedizin fiir die meisten

Fille von DSD ist das einer genetisch bedingten Stérung, ge-

kennzeichnet durch den Funktionsausfall eines oder mehrerer

wichtiger Genprodukte (Hormon, Enzym oder embryonaler

Transkriptionsfaktor). Kritiker dieser Auffassung verstehen

DSD hingegen als biologische Variation der Geschlechtlichkeit.

Folgt man dem bisher vorherrschenden medizinischen

Modell, befindet man sich in einer ungewdhnlichen Situation:

>

>

>

>

Ob eine Indikation fiir einen therapeutischen Eingriff
vorliegt, hangt von der Zuschreibung des Geschlechts
der Person ab, obwohl dies in den problematischen Fal-
len nicht widerspruchsfrei moglich ist.

Viele Menschen mit DSD, besonders Kinder, weisen
keine aktuellen korperlichen Funktionsstérungen auf,
die einen therapeutischen Eingriff unmittelbar nahele-
gen konnten. Die Indikationsstellung muss dann pra-
ventiv begriindet oder eine fiir behandlungsbediirftig
gehaltene psychosoziale Notlage nachgewiesen werden.
Der therapeutische Eingriff zielt in vielen Fallen auf die
»Herstellung®, ,,Angleichung® oder ,,Verdeutlichung"
eines bestimmten Geschlechts ab. Dies kann in den
Kernbereich der Identitit des Patienten eingreifen, was
bei medizinisch-therapeutischen Eingriffen in anderen
Disziplinen nur sehr selten der Fall ist (Ausnahmen in
der Neuropsychiatrie).

Der Eingriff in den Kernbereich der Identitit stellt er-
heblich groflere Anforderungen an die Begriindung
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Folgende medizinische Experten hat der Deutsche Ethikrat befragt: Hartmut
A. G. Bosinski, Annette Griiters-Kieslich, Olaf Hiort, Paul-Martin Holterhus,
Ulrike Kloppel, Birgit Kohler, Susanne Krege, Ursula Kuhnle-Krahl, Hertha
Richter-Appelt, Katinka Schweizer, Gernot H. G. Sinnecker, Knut Werner-
Rosen, Martin Westenfelder, Peter Wieacker, Claudia Wiesemann, Jorg
Woweries, Lutz Wiinsch. Siehe auch online im Internet: www.ethikratorg
/sachverstaendigenbefragung-intersexualitaet [7.2.2012].
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der Indikationsstellung, die Aufklirung und Beratung
sowie die aufgeklirte Einwilligung, speziell im Kindes-
und Jugendalter durch die Eltern, als dies sonst in der
Medizin notwendig ist.

Viele Eingriffe sind irreversibel und wirken sich oft erst
nach vielen Jahren aus, ebenso die Nebenwirkungen.
Da alle DSD-Syndrome selten auftreten und zudem
individuell sehr verschiedenartig verlaufen, ist es sehr
schwierig, Therapieverfahren zuverldssig zu beurteilen.
Man findet nur schwer gentigend umfangreiche und
homogene Stichproben von behandelten im Vergleich
mit unbehandelt gebliebenen Personen.

Von medizinischen Standards kann in dieser Situation
nur selten gesprochen werden. Eine Ausnahme ist die
Substitutionstherapie mit Cortison und/oder Aldoste-
ron bei Hyperplasie der Nebennierenrinde (AGS) zur
Stabilisierung des Hormonhaushalts.

Die fiir die Behandlung der DSD in Betracht gezogenen Mafi-
nahmen haben hinsichtlich ihrer Zielsetzung und Dringlich-

keit unterschiedlichen Charakter:
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Das Ziel einer hormonellen Behandlung kann die Be-
seitigung einer schweren, unter Umstédnden lebensbe-
drohlichen hormonellen Stérung sein (z. B. Salzverlust-
syndrom bei AGS). Das Geschlecht der Person spielt bei
dieser Indikation keine entscheidende Rolle.

Ein chirurgischer Eingriff ist im Falle von Fehlbildun-
gen des Urogenitalsystems (Hypospadie, Blasenekstro-
phie etc.) dann angezeigt, wenn vitale Funktionen ein-
schneidend beeintrichtigt sind und/oder Infektionen
des Unterleibsbereiches oder sogar des Bauchraums
drohen oder bereits vorliegen.

Die chirurgische Entfernung von fiir die Fortpflanzung
oder hormonell dysfunktionalen oder funktionslosen
Gonaden (z. B. Bauchhoden, Stranggonaden) kann



angezeigt sein, wenn das Risiko einer bosartigen Ent-
artung besteht. Die Dringlichkeit der praventiven The-
rapie hingt sehr vom vorliegenden DSD-Syndrom ab.
Allerdings liegen wenige Daten vor, um das zugehorige
Entartungsrisiko zuverlédssig abzuschitzen. Der funkti-
onelle Befund entscheidet auch, ob der Eingrift als Ent-
fernung dysfunktionalen Gewebes mit Tumorgefahr
oder als echte Kastration einzuordnen ist.% Die genaue
Indikationsstellung hat das Entartungsrisiko gegen die
Notwendigkeit lebenslanger belastender Hormoner-
satztherapie abzuwigen, falls funktionsfihige Gonaden
entfernt werden sollen.

»> Die Entfernung von ganz oder teilweise funktionsfahi-
gen Keimdriisen vom gegengeschlechtlichen Typ (Go-
nadektomie, Kastration; z. B. bei PAIS und Blockade
der Androgensynthese) wird teilweise vertreten, um
dem Korper das Leben im zugeordneten Geschlecht zu
erleichtern. Manche halten dies auch fiir angezeigt, um
die Fortpflanzungsfihigkeit im Gegengeschlecht auszu-
schalten.® Auch fiir diese Indikation wird zunehmend
empfohlen, die Entscheidung zur Entfernung von Go-
naden zuriickhaltend zu féllen, jedenfalls moglichst bis
zur Entscheidungsfihigkeit der betroffenen Person zu
warten und zu berticksichtigen, dass gonadektomierte
Personen einer meist sehr aufwendigen und unbeque-
men Dauertherapie mit substituierenden Hormonen
bediirfen.

»> Einige Verfahren zielen auf die Entfernung innerer Ge-
schlechtsorgane, die nicht zum zugewiesenen oder ge-
wihlten Geschlecht passen (Entfernung von Anlagen
fir Gebarmutter und Scheide beim ,,Mann® oder von
entsprechenden Driisen und anderen anatomischen

64 Kastration ist ein Eingriff, der die Keimdruisen entfernt oder auf andere
Weise funktionsunfihig macht.

65 Eine derartige ,paradoxe” Elternschaft im Gegengeschlecht ist mit den
modernen Methoden der Fortpflanzungsmedizin moglich.
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Gebilden bei der ,,Frau®). Solche Operationen sind kor-
perlich und seelisch eingreifend, jedoch nicht aus vita-
len Griinden notwendig.

Bei einer Reihe chirurgischer Eingriffe ist das Ziel die
Anpassung des dufleren genitalen Erscheinungsbildes
an das chromosomale und gonadale Geschlecht der
Person (Vulva- und Vaginalplastik, Klitorisreduktion),
ohne dass dies medizinisch notwendig wire. Gegen
eine Anwendung dieser Verfahren zu einem frithen
Zeitpunkt wird der Vorwurf der Verstimmelung der
sexuellen Empfindungsfahigkeit erhoben. Von drztli-
cher Seite wird argumentiert, dass bessere mikrochirur-
gische Verfahren dieser Gefahr nicht mehr unterliegen
und diese Operationen, wenn sie gelingen, das Selbst-
wertgefiihl stirken und die Stigmatisierung im Kindes-
alter vermeiden helfen.

Uber den richtigen Zeitpunkt fiir Operationen, die das
Genitale mit dem chromosomalen und gonadalen Ge-
schlecht in Ubereinstimmung bringen sollen, besteht
unter den Experten keine Einigkeit. Dies bezieht sich
vor allem auf den relativen hiufigen Fall von (46,XX-)
AGS-Personen. Eine Reihe von Experten rit dazu, ange-
sichts der Bedeutung solcher Operationen fiir die Ent-
wicklung der Personlichkeit abzuwarten, bis Einsicht in
die Natur des Eingriffs und die Fahigkeit zur Einwilli-
gung gegeben sind. Andere Experten betonen, dass die
Personen nicht intersexuell, sondern weiblich sind und
dass im frithen Lebensalter (widhrend der ersten zwolf
Monate) die neuen chirurgischen Techniken die besten
Korrekturerfolge auch hinsichtlich der Bewahrung der
sexuellen Empfindungsfihigkeit zeitigen und der frithe
Zeitpunkt psychische Belastungen des Kindes durch
den operativen Eingriff vermeiden kann.

Bei vielen betroffenen Personen muss eine Sexualhor-
monbehandlung vorgenommen werden, um die thera-
piebedingten Ausfille zu substituieren, um erwiinschte



Wirkungen im Sinne des zugewiesenen Geschlechts
hervorzubringen oder um unerwiinschte Nebeneffekte
zu unterdriicken. Die Therapie mit Sexualhormonen
muss in der Regel langfristig fortgefiihrt werden und
kann dauerhaft erhebliche Nebenwirkungen auf die
korperliche Gesundheit haben (Fettansatz, muskuldre
und skelettale Konstitution, Stimmbruch, Brustwachs-
tum, Haarausfall, Depressionsneigung).

Alle aufgezihlten Therapieformen zeigen mehr oder minder
einschneidende Wirkungen auf den Kernbereich der per-
sonalen Identitit und auf die korperliche Unversehrtheit.
Diese Wirkungen miissen sorgfiltig gegen die intendierten
korperlichen Verdnderungen und die dabei moglichen nicht
intendierten Nebenwirkungen abgewogen werden. Falls das
Therapieverfahren ein frithes Eingreifen vor der Entschei-
dungsfihigkeit der betroffenen Person erfordert, muss geklart
werden, ob die Eltern im gegebenen Fall stellvertretend einwil-
ligen diirfen. In die Abwéigung diirfen nicht nur anatomische
und physiologische, sondern miissen auch psychische, psycho-
soziale und rechtliche Gesichtspunkte integriert werden. Die
Indikation und Durchfithrung der Therapie bedarf dringend
der Zusammenarbeit eines interdisziplindren Teams.

In der aktuellen Leitlinie der Gesellschaft fiir Kinderheil-
kunde und Jugendmedizin zu ,,Stérungen der Geschlechtsent-
wicklung®027/022 vom 12. Mai 2011 werden - wie auch in den
alteren Leitlinien — Operationen immer noch als richtige Be-
handlung von DSD angesehen; allerdings wird gegentiber den
fritheren Leitlinien mehr Zurtickhaltung gegeniiber eingrei-
fenden Therapien im Kindesalter empfohlen.®® Dariiber hin-
aus plddiert die Leitlinie dafiir, die Eltern durch ein interdiszi-
plindres Team umfassend aufzukldren und ein entsprechendes

66 So wird eine chirurgische Therapie im Neugeborenenalter fiir in der Regel
nicht indiziert gehalten (vgl. Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften 2010, 4).
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interdisziplindres Therapiekonzept zu erstellen.¥ Operatio-
nen sollen der Leitlinie zufolge nur in Zentren durchgefiihrt
werden, deren Arzte iiber ausreichende Erfahrung verfiigen;
zudem sollten kontrollierte Studien durchgefiihrt werden.
Nach dem 12. Lebensmonat bis zur Adoleszenz wird bei feh-
lenden medizinischen Komplikationen von Operationen und
insbesondere der vaginalen Dilatation abgeraten. Wegen der
dirftigen Kenntnisse tiber das Tumorrisiko wird nur bei Go-
nadendysgenesie und weiblicher Zuordnung die frithzeitige
Entfernung der fehlentwickelten Gonaden empfohlen. Bei an-
deren Syndromen (CAIS, PAIS, Blockade der Androgensyn-
these bei weiblicher Zuordnung) soll lediglich eine Kontrollbi-
opsie durchgefiihrt und moglichst die Entscheidungsreife des
Kindes abgewartet werden. Dennoch wird die Besonderheit
der Geschlechtsentwicklung als psychosozialer Notfall an-
gesehen. Dariiber hinaus soll den Eltern erméglicht werden,
Beziehungen zu anderen betroffenen Eltern aufzubauen, um
einer Isolierung und Stigmatisierung der Betroffenen entge-
genzuwirken.®®

67 Vgl. Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachge-
sellschaften 2010, 4 f.

68 Vgl. Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachge-
sellschaften 2010, 5.
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6 LEBENSWIRKLICHKEIT UND
LEBENSQUALITAT

Sachlicher Ausgangspunkt dieser Stellungnahme sind die von
zahlreichen Betroffenen und Verbianden beklagten tatsachli-
chen Lebensumstinde von Menschen mit DSD in Deutsch-
land. Eine genauere Kenntnis dieser Umstinde ist fir die
ethische und rechtliche Beurteilung unerlésslich. Zur Erfas-
sung der aktuellen Lebenswirklichkeit und Lebensqualitdt von
Menschen mit DSD in Deutschland lagen dem Deutschen
Ethikrat die Stellungnahmen der vom Ethikrat befragten Ex-
perten®, die Aussagen aus dem vom Ethikrat veranstalteten
Online-Diskurs? und vor allem drei empirische Studien vor,
auf die wir im Folgenden naher eingehen.

6.1 Empirische Studien zur gegenwartigen
Situation von Menschen mit DSD

1) Die ,Klinische Evaluationsstudie im Netzwerk Stérungen
der Geschlechtsentwicklung/Intersexualitdt in Deutschland,
Osterreich und Schweiz”", im Folgenden Netzwerkstudie

69 Zum Fragenkomplex ,Lebenswirklichkeit und Lebensqualitat“ wurden
sozialwissenschaftliche und psychologische Experten befragt: Nina Degele,
Gabriele Dietze, Michael Groneberg, Christoph Rehmann-Sutter, Hertha
Richter-Appelt, Katinka Schweizer, Jirg C. Streuli, Knut Werner-Rosen,
Kathrin Zehnder. Alle Stellungnahmen finden sich online im Internet unter
www.ethikratorg/sachverstaendigenbefragung-intersexualitaet [7.2.2012].

70 Der Online-Diskurs wurde vom 8.6. bis 7.8.2011 vom Deutschen Ethikrat
zusammen mit der Kooperative Berlin durchgefiihrt. Zu den inhaltlichen
Schwerpunkten, die auch schon in der Anhérung gesetzt worden waren,
wurden regelmaRig Autorenbeitrage von Experten, Betroffen oder der
Redaktion eingestellt. Nach vorheriger Registrierung konnte jede interes-
sierte Person diese anonym kommentieren. Insgesamt haben sich 97 Nutzer
registriert, von denen 62 Personen Kommentare abgegeben haben. Der
gesamte Diskurs ist online im Internet unter http://www.diskurs.ethikrat.org
[7.2.2012] dokumentiert.

71 Bisher existiert keine abschlieBende Veroffentlichung der Gesamtstudie.
Ein allgemeiner Uberblick iiber die Teilnehmenden und die wichtigsten Er-
gebnisse befindet sich in einer Handreichung fuir Studienteilnehmerinnen
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genannt, wurde 2005 bis 2007 durchgefiihrt und ist noch nicht
in ihrer endgtiltigen Form verdffentlicht. Die Studie basiert
auf den Daten von 439 Teilnehmenden - 97 Kindern unter
vier Jahren, 80 Kindern zwischen vier und sieben Jahren, 86
Kindern zwischen acht und zwolf Jahren, 66 Jugendlichen
und 110 Erwachsenen. Fiir die Kinder unter vier Jahren ha-
ben nach Angaben der Autoren die Eltern geantwortet. In der
Gruppe der Kinder und Jugendlichen zwischen vier und 16
Jahren haben die Betroffenen die Antworten gemeinsam mit
ihren Eltern formuliert. Teilnehmende iiber 16 Jahren haben
die Antworten selbst gegeben. Die Daten der Netzwerkstudie
wurden in vier Studienzentren in Deutschland, der Schweiz
und in Osterreich erhoben und an der Universititsklinik fiir
Kinder- und Jugendmedizin Liibeck zusammengefithrt und
ausgewertet.

2) Die ,Katamnestische Untersuchung bei erwachsenen
Personen mit verschiedenen Formen der Intersexualitit und
bei Transsexuellen’?, im Folgenden Hamburger Intersex-Stu-
die, wurde 2007 und 2008 am Universitdtsklinikum Hamburg-
Eppendorf durchgefithrt. Die Studie basiert auf den Daten
von 69 Erwachsenen im Alter von 16 bis 60 Jahren mit einem
Mittelwert von 33 Jahren. Etwa zwei Drittel der Befragten wa-
ren zwischen 28 und 38 Jahren alt. Der Median der Altersver-
teilung liegt bei 31,5 Jahren. Uber die genaue Verteilung der
Altersgruppen geben die bisherigen Veroffentlichungen aller-
dings keine Auskunft.

3) Die Online-Umfrage des Deutschen Ethikrates ,,Zur Si-
tuation von Menschen mit Intersexualitit® wurde vom 2. Mai
2011 bis 19. Juni 2011 durchgefiihrt.” Sie bildet die Positionen

und -teilnehmer und fur Eltern, vgl. Kleinemeier/Jtrgensen 2008; fir eine
Designbeschreibung inklusive der Daten tiber die Zusammensetzung der
Teilnehmenden vgl. Lux et al. 2009; Teilauswertungen mit detaillierteren Er-
gebnissen finden sich unter anderem bei Kleinemeier et al. 2010; Jiirgensen
et al. 2010; Kohler et al. 2011.

72 Vgl. Richter-Appelt et al. 2008; ebenso Brinkmann/Schweizer/Richter-
Appelt 2007a; Brinkmann/Schweizer/Richter-Appelt 2007b; Schweizer et
al. 2012.

73 Vgl. hierzu Bora 2012.
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derjenigen Personen ab, die iiber die Netzwerke der Betroffe-
nenverbénde, die 6ffentliche Anhérung und die Aufrufe in der
medizinischen Fachpresse erreicht wurden. Aus der Befragung
gingen insgesamt 199 auswertbare Antwortbogen hervor. An
der Studie beteiligten sich Personen jeder Altersgruppe bis
einschliefllich 67 Jahren. Der Median der Altersverteilung liegt
bei 24 Jahren. Die ersten vier Dekaden (bis 9, 10 bis 19, 20 bis
29, 30 bis 39 Jahre) sind jeweils mit grob einem Fiinftel der
Befragten vertreten. Jeder achte Befragte ist zwischen 40 und
49 Jahren alt, wihrend es bei den 50- bis 59-Jdhrigen nur noch
6 % sind. Die Gruppe der iiber 60-Jdhrigen ist mit rund 3 % am
geringsten vertreten. Auch in dieser Untersuchung sind Fille
enthalten, in denen Eltern fiir ihre Kinder oder mit ihnen ge-
meinsam geantwortet haben.

Die Teilnehmenden werden in den Untersuchungen je
nach Diagnose zu verschiedenen Untergruppen zusammen-
gefasst.

In der Netzwerkstudie werden folgende vier Gruppen un-
terschieden: (1) Miadchen und Frauen (46,XX) mit AGS (178
Teilnehmende), (2) Madchen und Frauen (46,XY), bei denen
Androgene prénatal und danach teilweise eine Wirkung ent-
faltet haben (partielle Androgeninsensitivitit [PAIS], parti-
elle Gonadendysgenesie, Androgenbiosynthesestérung u. a.,
96 Teilnehmende), (3) Jungen und Ménner (46,XY) mit ei-
ner verminderten Wirkung von Androgenen, darunter auch
PAIS-Betroffene oder Menschen mit Gonadendysgenesien, die
in der mannlichen Identitit leben (121 Teilnehmende) sowie
(4) Madchen und Frauen (46,XY), bei denen in der Schwan-
gerschaft und unmittelbar danach keine Androgene gewirkt
haben (komplette Androgeninsensitivitit [CAIS], komplette
Gonadendysgenesie, komplette Androgenbiosynthesestérung
u. a., 39 Teilnehmende). Nur die Teilnehmenden der dritten
Gruppe lebten in der mannlichen Identitit.

In der Hamburger Intersex-Studie wird nach den ICD-Di-
agnosen unterschieden: 21 Teilnehmende mit 46,XX-AGS, 25
Teilnehmende mit Androgeninsensitivitit (davon 13 Personen
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mit CAIS und zwélf Personen mit PAIS), 14 Teilnehmende mit
Gonadendysgenesien, sieben Teilnehmende mit Stérungen
der Androgenbiosynthese und zwei Teilnehmende mit weite-
ren Formen von DSD.

Menschen mit AGS bei einem méannlichen Chromosomen-
satz nahmen an keiner dieser beiden Studien teil.” Die Ergeb-
nisse im AGS-Bereich beziehen sich somit in beiden Studien
auf Médchen und Frauen, die bis auf wenige Ausnahmen” in
der weiblichen Identitét leben?®.

In der Befragung des Deutschen Ethikrates haben 101 Teil-
nehmende eine AGS-Diagnose angegeben, 65 Teilnehmen-
de andere Formen von DSD, darunter als groflere Gruppen
21 Personen eine Androgeninsensitivitit und acht Personen
eine Gonadendysgenesie. 15 % der Teilnehmenden haben sich
nicht zu ihrer DSD-Form geéduf3ert. Die Gruppe der Befragten
mit AGS weist ein Durchschnittsalter von 19 Jahren und eine
Spannweite von 1 bis 67 Jahren auf. Bei der Halfte der AGS-Be-
troffenen (53 Personen) ist ein Alter bis 14 Jahre angegeben. Im
Vergleich hierzu hat die Gruppe der Personen mit einer ande-
ren Diagnose ein Durchschnittsalter von 37, bei einer Spann-
weite von 1 bis 64. Die Hilfte dieser Personengruppe ist 38
Jahre oder jiinger. Lediglich acht dieser Personen sind jiinger
als 20 Jahre, das sind etwa 12 %. In der Erhebung finden sich
also zwei Gruppen von Befragten, ndmlich eine Gruppe mit
AGS, bei der teilweise die Eltern fiir ihre noch jungen Kinder
geantwortet haben, und eine zweite Gruppe mit anderen DSD-
Diagnosen, die ein durchschnittlich hoheres Alter aufweist.

74 Sie haben einen erhohten Spiegel mannlicher Geschlechtshormone (And-
rogene), aber keine DSD-Merkmale (siehe Abschnitt 4.3 b).

75 Der Netzwerkstudie zufolge leben alle 173 AGS-Betroffenen in der weibli-
chen Identitat; von den 21 AGS-Betroffenen der Hamburger Intersex-Studie
leben drei in einer ménnlichen Identitédt oder sie wuchsen im mannlichen
Erziehungsgeschlecht auf. Es handelt sich um Erwachsene, die man heute
anders diagnostizieren und entsprechend anders behandeln wiirde.

76 Wenn im Folgenden von ,,AGS-Betroffenen* die Rede ist, bezieht sich
dieser Begriff auf Mddchen und Frauen, die bei der Geburt zwar aufgrund
hormoneller Einflisse wahrend der Schwangerschaft anatomisch mehr
oder weniger ausgepragte zwischengeschlechtliche Merkmale der duReren
Genitalien aufweisen, deren Geschlecht aber ansonsten eindeutig ist.
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Uber die Reprisentativitit aller drei Studien lassen sich
keine Angaben machen. Die Teilnehmenden kamen jeweils
aufgrund der Bekanntmachung durch die entsprechenden
Universitatsinstitute oder den Ethikrat oder durch Anspra-
che seitens der Interessenverbdnde und Selbsthilfegruppen
oder der behandelnden Arzte und Therapeuten zusammen.”
Verlassliche Daten iiber die Gesamtgruppe der Menschen mit
DSD in Deutschland, anhand deren die Représentativitit der
Befragten festgestellt werden konnte, fehlen. Soweit die Stu-
dien Informationen zur kdrperlichen, psychischen und sozi-
alen Situation der DSD-Betroffenen enthalten, lassen sie trotz
dieser genannten empirischen Schwéchen dennoch qualitative
Aussagen zur rechtlichen und ethischen Situation zu.

Dariiber hinaus kann man die Ergebnisse der drei Unter-
suchungen nicht wissenschaftlich exakt miteinander verglei-
chen. Dazu missten die Daten in allen Studien nach denselben
Kriterien und mit denselben Methoden erhoben worden sein.
Fiir eine Meta-Analyse miissten im Ubrigen die Rohdaten aller
Untersuchungen zur Verfiigung stehen. Wenn also im Folgen-
den die Befunde nebeneinandergestellt werden, so dient dies
dem Zweck, nach Gemeinsamkeiten und Unterschieden zu
suchen, ohne dabei die Aussagekraft der einzelnen Studie an
dieser Stelle beurteilen zu konnen.

Fir die folgende Darstellung der Lebenswirklichkeit Be-
troffener standen dem Deutschen Ethikrat dariiber hinaus als
weitere Quellen die Aussagen der befragten Experten sowie die
Auswertung des Online-Diskurses und drei frei formulierte
Antworten aufgrund einer nachtriglichen Befragung von Be-
troffenen bzw. von Eltern, deren Kinder ohne geschlechtliche

77 Firdie Netzwerkstudie vgl. zur Aussagekraft der Daten Lux et al. 2009.
Zur Umfrage des Deutschen Ethikrates vgl. Bora 2012. Hier wurden die
Teilnehmenden zum einen durch eine breite 6ffentliche Werbung des
Ethikrates auf seiner Website und wahrend der &ffentlichen Anhérung
erreicht, zum anderen Uber die Verteilung des Fragebogens direkt tber die
Interessenverbdnde, Netzwerke und Selbsthilfegruppen. Hinzu kam noch
eine Werbung ber das Deutsche Arzteblatt und die Arzte Zeitung, womit
insbesondere Behandelnde angesprochen werden sollten, ihre Patienten
auf die Befragung aufmerksam zu machen.
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Festlegung erzogen werden, zur Verfiigung. Auch diese Quel-
len gehen, soweit sie Aussagen zur Lebenswirklichkeit und Le-
bensqualitit enthalten, in die folgende Darstellung ein.

6.2 Behandlungserfahrungen

Der tiberwiegende Teil der an den Studien Teilnehmenden hat
Erfahrung mit medizinischen Behandlungen.

Die Hamburger Intersex-Studie erfasst neben Angaben zur
Hormonersatztherapie’ auch Angaben zu den verschiedenen
Operationsarten und kommt zu folgenden Ergebnissen:

Bei fast allen Befragten wurde eine Hormonersatztherapie
durchgefithrt (96 % iiber alle Formen von DSD hinweg). Bei
64 % der Befragten wurde eine Gonadektomie durchgefiihrt?,
wobei sich allerdings starke Unterschiede zwischen AGS-Be-
troffenen (2 von 21 Fillen) und den anderen DSD-Betroffenen
(41 von 43) zeigen. Bei 38 % der Befragten wurde eine Klito-
risreduktion vorgenommen, wobei 42 % dieser Eingriffe auf
die Gruppe der AGS-Betroffenen fillt. Bei 33 % der Befragten
wurden Vaginaloperationen vorgenommen, wobei der Anteil
dieser Eingriffe bei den AGS-Betroffenen deutlich hoher ist (11
von 21) als bei den anderen DSD-Betroffenen (12 von 43). Bei
13 % wurden Harnrohrenkorrekturen vorgenommen. Auch
Eingriffe wie Mastektomien (Entfernung der Brust) werden
berichtet. Ein solcher Eingriff wurde in vier von fiinf Fillen
von partieller Androgeninsensitivitit (PAIS), bei Personen, die
in der mannlichen Geschlechtsrolle leben, vorgenommen.2°

78 Bei der Erwahnung von Hormonersatztherapien bzw. Hormonbehandlun-
gen in dieser Studie ebenso wie in den anderen beiden Studien handelt es
sich zum einen um Ersatztherapien mit Sexualhormonen und zum anderen
- bei AGS - um die Therapie mit dem Hormon Cortison zur Stabilisie-
rung des Sexualhormonhaushaltes und Verhinderung von gravierenden
Entwicklungsstérungen und Gesundheitsschaden sowie (bei Aldosteron)
um lebensrettende Manahmen (Vermeidung von Salzverlustkrisen), siehe
Abschnitte 4.3 a und 8.3.4.

79 Vgl. Richter-Appelt et al. 2008, 23.

80 Vgl. Richter-Appelt et al. 2008, 24.

66



Nach den Erhebungen der Hamburger Intersex-Studie
wurden Hormonbehandlungen bei den AGS-Betroffenen zum
groflen Teil im Alter von unter 10 Jahren begonnen®, bei den
anderen Formen von DSD meist erst in einem Alter von tiber
10 Jahren. Genitaloperationen bei AGS-Betroffenen und Go-
nadektomien im Bereich der anderen DSD-Formen wurden
bei den in dieser Studie erfassten Personen teilweise im frithen
Kindesalter durchgefiihrt.®

In der Netzwerkstudie geben 81 % der Teilnehmenden an,
operiert worden zu sein. Die Ergebnisse sind aber im Einzel-
nen nur eingeschrankt mit den Ergebnissen der Hamburger
Intersex-Studie zu vergleichen, weil hier differenzierende An-
gaben, um welche Operationen es sich handelt und wie hiu-
fig es zu Hormonbehandlungen kam, nicht vorliegen. Diffe-
renzierte Angaben liegen allerdings zum Zeitpunkt und zur
Haufigkeit der medizinischen Eingriffe vor. Wahrend bei den
Neugeborenen bis 6 Monaten etwas mehr als ein Fiinftel der
Kinder operiert waren, traf dies bei Kindern zwischen 6 Mo-
naten und 3 Jahren bereits auf 68 % und bei Kindern bis zu 7
Jahren bereits auf 86 % zu. Bei der Altersgruppe 8 bis 12 Jahre
wichst die Operationsrate auf 87 %, bei den Jugendlichen (13
bis 18 Jahre) auf 91 %. Zwischen den verschiedenen Gruppen
zeigen sich dabei keine grofien Unterschiede. Nur bei Mad-
chen mit kompletter Androgeninsensitivitdt (CAIS) liegt die
Operationsrate mit 65 % unter der der anderen Gruppen. Im
Erwachsenenalter nivelliert sich aber auch dieser Unterschied,
was darauf hindeutet, dass heute bei Personen mit CAIS im
nicht einwilligungsfihigen Alter seltener Gonadektomien
durchgefiihrt werden. Die Autoren der Netzwerkstudie schlie-
en aus den Daten, dass in allen Diagnosegruppen ein Grof3-
teil der Operationen bereits bis zum Schulalter durchgefiihrt
werde. 18 % der Studienteilnehmer waren bis zum Zeitpunkt

81 Die Behandlung mit Cortison und gegebenenfalls Aldosteron bei AGS-
Betroffenen muss von Geburt an lebenslang erfolgen.
82 Vgl. Richter-Appelt et al. 2008, 2s.
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der Befragung nicht operiert, bei 7,6 % war aber zum Zeit-
punkt der Befragung eine Operation geplant.®

Bei der Hailfte der Operierten war eine Operation durch-
gefithrt worden, bei einem Viertel zwei Operationen, bei 12 %
drei Operationen, bei 10 % vier und mehr Operationen. Nach-
operative Komplikationen, wie Fistelbildung, Stenosen, Harn-
wegsinfekte und Miktionsbeschwerden wurden in 25 % der
Falle berichtet.34

In der Befragung des Deutschen Ethikrates geben 68 % der
Befragten eine chirurgische Behandlung und 74 % eine hor-
monelle Behandlung an. Gut die Hilfte der Teilnehmenden
berichtet, sowohl eine hormonelle wie auch eine chirurgische
Behandlung erhalten zu haben. Nur 13 % haben weder eine
hormonelle noch eine chirurgische Behandlung erhalten.’
Differenziert man nach AGS und anderen DSD-Diagnosen, so
ergibt sich folgendes Bild: Nach Angaben der befragten AGS-
Betroffenen haben 73 % eine Hormonbehandlung und 57 %
operative Eingriffe erfahren. Bei den anderen DSD-Diagnosen
geben 84 % eine Hormonbehandlung und 93 % eine chirurgi-
sche Behandlung an.

In 95 Fragebogen werden plastisch funktionale Eingriffe
berichtet, iiberwiegend das weibliche Geschlecht vereindeu-
tigende Eingriffe wie Klitorisresektion, Neovagina und Pe-
nisamputation. In 37 Fillen wurden Gonadektomien durch-
gefithrt. Bei knapp 70 % der Personen ist die chirurgische
Behandlung im Vorschulalter erfolgt.

Zur Hormonbehandlung konnen aus der Befragung des
Deutschen Ethikrates folgende Ergebnisse herangezogen
werden: 24 % geben an, weibliche Hormone zu nehmen, 3 %

83 Vgl. Kleinemeier/Jurgensen 2008, 16.

84 Vgl. Kleinemeier/Jiirgensen 2008, 17.

85 Dem Deutschen Ethikrat liegen hierzu zwei Berichte von erwachsenen
Betroffenen vor, die nicht behandelt wurden. In einem Fall handelt es sich
um eine Person, die nach eigenen Angaben mit (erst spat entdecktem)
AGS ohne Behandlung als Frau lebt, sich aber weder als Frau noch als Mann
sieht. Im anderen Fall handelt es sich um eine Person mit einer Gonaden-
dysgenesie ohne Behandlung, die Giberwiegend in der mannlichen Rolle
lebt und sich dabei als androgyn versteht.
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ménnliche Hormone, 54 % AGS-typische Hormone (Hydro-
cortison etc.), 16 % sonstige Hormone, 3 % Hormonersatzthe-
rapie.

Fragen der Aufklirung und Einwilligung werden in der
Hamburger Intersex-Studie nicht quantitativ erfasst, sondern
in Form von Einzelberichten dargestellt. So wird berichtet, dass
Teilnehmende der Studie die unzureichende Aufklarung tiber
die Diagnose und die Behandlungsmafinahmen, die fehlende
Einwilligung bei Interventionen in der Kindheit und Jugend-
zeit und die unangemessene sprachliche und fachliche Form
der Diagnosemitteilung beklagt hitten. Konkret kritisiert wor-
den seien auch bestimmte Begleitumstidnde der medizinischen
Behandlung wie die medizinische Fotografie und wiederholte
Untersuchungen der Genitalien vor oft groleren Arzte- und
Studierendengruppen.®

In der Netzwerkstudie wird berichtet, dass die Eltern mit
dem ,Diagnose- und Informationsmanagement®, beziiglich
der Dauer der Diagnosestellung, des Umgangs mit ihren Ge-
fithlen sowie des mangelnden Ausmafies an Informationen zu
den Behandlungsméglichkeiten und Medikamenten oft unzu-
frieden waren. Hervorgehoben wird, dass Eltern von Madchen
mit AGS allerdings deutlich zufriedener mit dem Diagnose-
und Informationsmanagement und der Koordination sind.
Die Anzahl der durchgefithrten Operationen hatte dabei kei-
nen Einfluss auf die Zufriedenheit.?”

Betroffene berichten im Online-Diskurs, dass keine aus-
reichende und sachgerechte Aufkldrung durch die Mediziner
stattfinde, was auch die schnelle Einwilligung von Eltern noch
nicht entscheidungsfihiger Kinder in operative Mafinahmen
begriinde.®® Im Online-Diskurs schildern einige Betroffene in

86 Vgl. Schweizer et al. 2012, [7].

87 Vgl. Kleinemeier/Jiirgensen 2008, 18.

88 So berichtet Claudia Kreuzer im Online-Diskurs: ,,Aus meinen Tatigkeiten
fur den Bundesverband Intersexuelle Menschen e. V. habe ich eine Vielzahl
von Akteneinsichten gehabt. In keiner dieser Akten, ausdrticklich keiner,
war auch nur ansatzweise eine minimal gentigende Aufklarung respektive
Selbstbestimmungsaufklarung erkennbar.“
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diesem Zusammenhang ihre Angste und das Misstrauen, mit
dem sie seither Medizinern und dem medizinischen Apparat
begegnen. Sie berichten von Fehlbehandlungen infolge nicht
zutreffender Diagnosen oder Prognosen sowie von Kompli-
kationen, die in den Empfehlungen der Mediziner nicht be-
riicksichtigt worden oder vorher nicht zur Sprache gekommen
seien. Betroffene duflern sich oft medizinkritisch, bedauern,
dass Intersexualitit in der Medizin nach wie vor defizitorien-
tiert betrachtet werde, und fordern, dass Intersexualitit nicht
als Krankheit bewertet wird.

Zur Frage der Einwilligung bzw. Beteiligung an der Ent-
scheidung zum operativen Eingriff liegen aus der Befragung
des Deutschen Ethikrates folgende Daten vor. In zwei Dritteln
der Fille geben die Befragten an, in die Entscheidung tiber den
Eingriff involviert gewesen zu sein. 51 Befragte haben die Ent-
scheidung selbst getroffen; 34 wurden in Gesprache einbezo-
gen; 23 wurden lediglich informiert. 60 Befragte geben aller-
dings auch an, nicht informiert oder einbezogen worden zu
sein, dabei zeigen sich keine relevanten Unterschiede zwischen
AGS- und anderen DSD-Betroffenen.

Zur Frage der Einwilligung bzw. Beteiligung an der Ent-
scheidung zur Hormonbehandlung berichten bei der Befra-
gung des Deutschen Ethikrates ein gutes Drittel der Befragten,
sich tiber ihre Medikation aufgeklért zu fithlen. Ein weiteres
Drittel fiihlt sich unzureichend oder gar nicht informiert, das
verbleibende Drittel macht sonstige Angaben. Personen mit
AGS antworten eher indirekt auf diese Frage und beschreiben

89 Einer der beiden DSD-Betroffenen ohne Behandlung (Person mit Gona-
dendysgenesie), der sich dem Deutschen Ethikrat gegentiber ausfiihrlich
geduRert hat, merkt an, dass die medizinische Betrachtung das einfache
»Belassen“ erschwert habe. ,,Dass ich unbehandelt geblieben bin, ist [...]
einer Kette von gliicklichen Umsténden zu verdanken und schlichtweg
Ignoranz [...] aktuell ware es wohl auch schwieriger, durch die Maschen der
Medizin zu schltipfen. Auch wiirde man bei einem androgynen Erschei-
nungsbild und gewissen Phdnomenen in der Pubertdt heute eher direkt
Intersexualitat vermuten [...] das zunehmende Wissen tiber geschlechtliche
Mehrdeutigkeit ist da kein Schutz. Eher umgekehrt. Teilweise wird da schon
Handlungsbedarf vermutet, wo man friiher manches erst mal belassen oder
ignoriert hat.
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die medikamentdse Behandlung als lebensnotwendig, weshalb
ihnen keine andere Entscheidungsmaoglichkeit gegeben sei.

In der Hamburger Intersex-Studie berichten 45 % der Teil-
nehmenden, dass sie Hilfe bei Psychotherapeuten oder Psy-
chologen in Anspruch genommen hitten.®® In der Erhebung
des Deutschen Ethikrates gibt etwa ein Viertel der Befragten
an, eine solche Behandlung in Anspruch genommen zu haben,
dies zweimal so hédufig nach einer medizinischen Intervention
wie vor dieser Intervention. Ein Viertel der so Behandelten er-
hielt eine psychiatrisch-medikamentdse Behandlung oder eine
Kombination aus psychiatrisch-medikamentéser Behandlung
und Psychotherapie, drei Viertel der Fille erhielten Psychothe-
rapie.

Im Kreis der vom Deutschen Ethikrat befragten Experten
wird in diesem Zusammenhang auch auf einen sich derzeit
vollziehenden Wandel hingewiesen. Mit der Diagnoseerhe-
bung und Mitteilung werde heute sorgsamer umgegangen.
Man konne, so wird gesagt, davon ausgehen, dass heute mit
den betroffenen Personen riicksichtsvoller umgegangen werde
als frither und dass sie besser aufgeklart und keine Mafinah-
men gegen ihren Willen mehr durchgefiihrt wiirden.

6.3 Lebensqualitdt und
Lebenszufriedenheit

Fir die Einschitzung der realen Lebenssituation von Men-
schen mit DSD in unserer Gesellschaft ist die Einschitzung
der eigenen Lebensqualitit ein wichtiger Faktor. Die drei vor-
liegenden Studien gehen hier jeweils unterschiedliche metho-
dische Wege, kommen aber zu dhnlichen Ergebnissen.

In der Hamburger Intersex-Studie wird die allgemeine
Lebenszufriedenheit auf den Skalen Gesundheit, Arbeit und
Beruf, finanzielle Lage, Freizeit und Freunde, Bekannte und

90 Vgl. Schweizer et al. 2012, [9].
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Verwandte erfasst. Gemessen wird mittels standardisierter
Fragebogen die Abweichung von einer Vergleichsgruppe ohne
DSD des gleichen Geschlechts. Ein wesentliches Ergebnis ist,
dass die allgemeine Lebenszufriedenheit der in einer weibli-
chen Geschlechtsrolle lebenden Personen mit DSD im Ver-
gleich zur Normstichprobe kaum Unterschiede aufweist. Die
hochsten Zufriedenheitswerte unter den DSD-Betroffenen ha-
ben hierbei Mddchen und Frauen mit AGS (46,XX). Demge-
geniiber weisen aber die in einer médnnlichen Geschlechtsrolle
lebenden Personen mit DSD in allen Unterskalen niedrigere
Lebenszufriedenheitswerte als in der Normstichprobe auf.?’

Gleichzeitig erhebt die Hamburger Intersex-Studie aber
auch die psychische Belastung, die unter anderem anhand de-
pressiver Symptome, Angst und Misstrauen erfasst wird. Hier
ergibt sich, dass 61 % (42 von 69) der Befragten klinisch re-
levante Belastungswerte aufzeigten, wobei Personen mit Sto-
rungen der Androgenbiosynthese die hochsten Werte hatten
(6 von 7), gefolgt von Late-onset-AGS (3 von 4), PAIS (8 von
12), CAIS (8 von 13) und AGS mit Salzverlust (6 von 10). Nur
die Untergruppe der AGS-Betroffenen ohne Salzverlust spiirte
eine geringe psychische Belastung.?

In der Netzwerkstudie weisen bei einer vergleichbaren
Vorgehensweise die erwachsenen DSD-Betroffenen, die in der
weiblichen Rolle leben, in den Bereichen der Lebensqualitat
beziiglich ihrer kérperlichen Gesundheit hohere Werte als die
Normstichprobe auf, beziiglich ihrer psychischen Gesundheit
niedrigere Werte. Die in der mannlichen Identitit lebenden
erwachsenen DSD-Betroffenen unterscheiden sich in ihrer all-
gemeinen Lebenszufriedenheit nicht von der Normstichpro-
be. Psychische Probleme werden bei 45 % der Teilnehmenden
festgestellt, wobei keine Unterschiede zwischen Personen in
der ménnlichen und der weiblichen Identitit bestehen. Diffe-
renziert man hier noch einmal nach AGS und anderen Formen

91 Vgl. Richter-Appelt et al. 2008, 74.
92 Vgl. Richter-Appelt et al. 2008, 27.

72



von DSD, ergeben sich fiir AGS-Betroffene keine tiberdurch-
schnittlichen Beeintrachtigungen im psychischen Bereich,
wihrend fiir andere DSD-Betroffene in der weiblichen Rolle
eine hohe Belastung im psychischen Bereich vorliegt.”

Auch in speziellen Auswertungen der Daten der Kinder
und Jugendlichen, die an der Netzwerkstudie teilgenommen
haben, bestitigt sich, dass sich die allgemeine Lebensqualitat
kaum von der der Normstichprobe unterscheidet. Allerdings
wiirden Eltern von Kindern mit DSD aller Alters- und Dia-
gnosegruppen das psychische Wohlbefinden ihrer Kinder oft
niedriger einschitzen als diese selbst. In der Altersgruppe 8
bis 12 schitzen die befragten Betroffenen dafiir haufiger ihr
korperliches Wohlbefinden und den Bereich Familie als be-
eintrachtigt ein. Besonders hiufig ist diese Einschitzung bei
AGS-Midchen dieser Altersgruppe und bei Jungen mit einer
verminderten Androgenwirkung. Bei den Méddchen fiihren die
Autoren der Studie dies darauf zuriick, dass die Betroffenen
dauerhaft auf die Einnahme von Cortison/Aldosteron ange-
wiesen seien und auf die Signale ihres Kérpers achten miissten,
was zu Auseinandersetzungen in der Familie fithren konnte.
Bei den Jungen werden die negativen Werte auf die Folgen der
teils mehrfachen Operationen und der daraus folgenden Kom-
plikationen zuriickgefiithrt.o4

In der Befragung des Deutschen Ethikrates werden die
Teilnehmenden nach der Selbsteinschétzung ihrer Lebensqua-
litdt gefragt, die sie auf einer mehrstufigen Skala angeben sol-
len. Menschen mit AGS geben dabei ihre Lebensqualitdt in al-
len erfragten Lebensbereichen durchweg positiv an (zwischen
86 % und 99 %). In der Gruppe der anderen DSD-Betroffenen
zeigt sich ein anderes Bild. Dort wird die eigene Lebensquali-
tat in durchschnittlich 55 % bis 65 % der Fille positiv bewer-
tet. Darunter liegen die Bereiche der psychischen Gesundheit
und der Sexualitit, bei denen lediglich 40 % ihre Situation als

93 Vgl. Kleinemeier/Jiirgensen 2008, 22 ff.
94 Vgl. Kleinemeier/Jurgensen 2008, 21.
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positiv bewerten. Im Hinblick auf die Bewertung der korperli-
chen Gesundheit wird bei den Befragten mit anderen DSD-Di-
agnosen ein schwacher Alterseffekt sichtbar: In dieser Gruppe
Befragte unter 37 Jahren schitzen ihre korperliche Gesundheit
mehrheitlich (69 %) als gut oder sehr gut ein, Befragte iiber
37 Jahren geben mehrheitlich (61 %) einen allenfalls durch-
schnittlichen, schlechten oder sehr schlechten korperlichen
Zustand an.

In einer Reihe von Eintrigen von Betroffenen im Online-
Diskurs tiberwiegen negative Beurteilungen der eigenen Le-
bensqualitit, die meist als psychische und physische Folge
von medizinischen Eingriffen verstanden wird. Betroffene be-
richten von psychischen Belastungen, wie Depressionen und
Traumata, und den nachfolgenden Schwierigkeiten, soziale
Beziehungen einzugehen. Es gibt auch Eintrdge, aus denen
Verzweiflung tiber die eigene Situation und die gesellschaftli-
che Situation von Intersexuellen spricht.

Fir die Beurteilung der Lebensqualitit insgesamt sind die
sexuelle Lebensqualitit und damit Fragen von Partnerschatft,
gelebter Sexualitit, Korpererleben und Geschlechtsidentitit®s
von besonderer Bedeutung. Hier zeigen die Ergebnisse der
Studien eine andere Tendenz als bei der allgemeinen Lebens-
qualitt.

In der Hamburger Intersex-Studie wird berichtet, dass
61 % der Befragten auffillig negative Werte auf den Skalen At-
traktivitit/Selbstvertrauen, Unsicherheit/Missempfinden und
Sensibilitidt/Akzentuierung des Korpers aufweisen. Zwischen
den verschiedenen Diagnosegruppen von DSD gibt es hier kei-
ne eindeutigen Unterschiede. Insgesamt fiihlen sich nach der
Hamburger Intersex-Studie etwa 40 % der betroffenen Befrag-
ten beziiglich ihrer korperlichen Attraktivitdt und dem darauf

95 Unter Geschlechtsidentitat ist dabei das innere Gefiihl eines Menschen
zu verstehen, sich einem Geschlecht zugehdérig zu fiihlen, wobei sich dies
darauf beziehen kann, weiblich, mannlich oder auch anders zu sein. Der
Begriff der Geschlechtsrolle betrifft dagegen die nach auRen gezeigte Rolle
und das damit verbundene erwartete Verhalten. Vgl. auch Kapitel 3.
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aufbauenden Selbstvertrauen beeintrichtigt. 30 % fiihlen sich
korperlich unsicher.%®

Nach Angaben der Hamburger Intersex-Studie machten
die an der Studie beteiligten Frauen mit AGS spiter und in
geringerem Umfang als Frauen gleichen Alters ohne DSD ihre
ersten sexuellen Erfahrungen und sind héufiger alleinstehend.
Sie duflern zwar eine allgemeine Zufriedenheit mit ihrem Se-
xualleben, seien aber oft unzufrieden mit ihrem Aussehen oder
der Funktion ihrer Genitalien, insbesondere wenn diese ope-
rativen Mafinahmen unterzogen wurden. Keine Unterschiede
ergaben sich hinsichtlich sexueller Orientierung und besonde-
rer sexueller Probleme.%”

Personen mit anderen Formen von DSD dagegen sind hiu-
figer als die Normstichprobe unzufrieden mit ihrem Sexualle-
ben. Dariiber hinaus leben die Betroffenen signifikant haufiger
als die Normstichprobe als Single%, erleben signifikant haufi-
ger Unsicherheit in sozialen und sexuellen Situationen, haben
hiufiger Partner desselben Geschlechts oder weibliche und
minnliche Partner. Insbesondere bestehen in dieser Gruppe
aber aufgrund erfolgter Genitaloperationen (Klitorisresek-
tion, Vaginalplastik oder Harnréhrenkorrektur) signifikant
hiufiger als in der Normstichprobe sexuelle Probleme, wie
Angst vor sexuellen Kontakten, sexuelle Erregungsprobleme,
Schwierigkeiten, sexuelle Kontakte zu initiieren, Angst vor
Verletzungen wihrend des Geschlechtsverkehrs, Dispareunie
und Vaginismus.?

In der Hamburger Intersex-Studie wird festgestellt, dass
bei 47 % der DSD-Betroffenen mit dem Karyotyp 46,XY
mit Genitaloperationen (Klitorisresektion, Vaginalplastik
oder Harnrohrenkorrektur) signifikant haufiger Angst vor

96 Vgl. Richter-Appelt et al. 2008, 28.

97 Vgl. Richter-Appelt et al. 2008, 34 f.

98 In der Befragung des Deutschen Ethikrates gaben etwa ein Drittel der Teil-
nehmenden an, in einer Partnerschaft zu leben, wobei es keine signifikan-
ten Unterschiede zwischen den verschiedenen Formen von DSD gab.

99 Vgl. Richter-Appelt et al. 2008, 33.
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sexuellen Kontakten und Angst vor Verletzungen wihrend
des Geschlechtsverkehrs vorliegt, als bei denjenigen, die keine
plastisch-funktionalen Eingriffe hatten. Bei AGS-Betroffenen
(46,XX), mit den gleichen operativen Eingriffen, die bei diesen
aber eine das weibliche Geschlecht vereindeutigende Funktion
haben, ldsst sich dieser Trend nicht feststellen.™®

Eine Auswertung der Daten der Netzwerkstudie zu Jugend-
lichen zwischen 13 und 16 Jahren belegt den meist frithen Zeit-
punkt der Entstehung der besonderen Probleme im Bereich
Sexualitdt und Partnerschaft. So weisen Madchen mit DSD
schon in der Pubertit weniger sexuelle Aktivititen und eine
geringere Zahl von Freunden und Freundinnen als Gleichalt-
rige ohne DSD auf, was die Autoren der Netzwerkstudie auf
Scham und Angst, DSD erkldren zu miissen, zuriickfiithren.
Bei Jungen mit DSD werden diese Schwierigkeiten nicht be-
richtet. Jugendliche - Méadchen wie Jungen - aber, die in der
Pubertit eine Therapie mit Sexualhormonen benétigen, zeigen
diese Schwierigkeiten in noch gréfierem Mafie.™

Hinsichtlich der urspriinglichen Geschlechtsrollenzuwei-
sung nach der Geburt duflern sich in der Hamburger Intersex-
Studie 70 % der Befragten zufrieden. Gleichzeitig zeigt aber
fast die Halfte der Befragten (48 %) eine auffillig hohe Ver-
unsicherung der Geschlechtsidentitdt. Mehr als ein Viertel der
Gesamtgruppe (28 %) zeigt danach Ziige einer ausgeprigten
Transgender-Identitit. Hervorzuheben sind des Weiteren die
niedrigen Werte auf einer Skala, die die Identifikation mit der
weiblichen Rolle misst: 35 % der in der weiblichen Rolle le-
benden Personen zeigen auffillig niedrige Weiblichkeitswerte,
19 % sogar hohe Mdnnlichkeitswerte.™

Ein dhnliches Ergebnis zeigt auch die Netzwerkstudie. Bei
DSD-Betroffenen in der weiblichen Rolle wird die weibli-
che Geschlechtsidentitdt als weniger stark ausgeprégt als bei

100 Vgl. Richter-Appelt et al. 2008, 34.
101 Vgl. Kleinemeier et al. 2010, 968 f.
102 Vgl. Schweizer et al. 2012, [8].
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Frauen der Vergleichsgruppe angegeben. DSD-Betroffene,
die in der ménnlichen Rolle leben, zeigten hinsichtlich ihrer
Geschlechtsidentitit keine Unterschiede zu den Ménnern der
Vergleichsgruppe.™

In der Befragung des Deutschen Ethikrates gaben etwa ein
Drittel der Teilnehmenden an, in einer Partnerschaft zu leben,
wobei es keine signifikanten Unterschiede zwischen den ver-
schiedenen Formen von DSD gab.

Auf die Frage nach der gewiinschten Benennung der ei-
genen Geschlechtsidentitit geben in der Befragung des Deut-
schen Ethikrates 50 % die weibliche und 10 % die méinnliche
Identitit an. Weitere 10 % geben intersexuell an, 6 % mochten
ihre Geschlechtsidentitdt gar nicht benennen. Jeweils wenige
Personen bezeichnen sich als Zwitter, Hermaphrodit, Mensch,
transidenter Mensch etc. Differenziert man diese Antworten
nach AGS-Betroffenen und anderen DSD-Betroffenen, so
zeigt sich, dass 86 % der AGS-Betroffenen sich im geltenden
bindren System weiblich/mdnnlich einstufen, wihrend nur
28 % der anderen DSD-Betroffenen sich im bindren System
weiblich/mdnnlich verorten.

6.4 Zusammenhang zwischen
medizinischer Behandlung und
Lebenszufriedenheit

In der offentlichen Debatte zur Intersexualitit wird ebenso wie
in der Literatur das Argument vorgetragen, dass die Lebens-
zufriedenheit der Betroffenen infolge der medizinischen Be-
handlungen oft gering sei. Vor diesem Hintergrund ist es von
Bedeutung, inwieweit sich dieser behauptete Zusammenhang
auch in den Studien niederschldgt und die Ursache der Beein-
trachtigungen der Lebensqualitidt und Lebenszufriedenheit in

103 Vgl. Kleinemeier/Jurgensen 2008, 29.
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der psychischen und physischen Bewiltigung medizinischer
Interventionen zu sehen ist.

Die vorliegenden Untersuchungen beschiftigen sich in
zwei Fragestellungen mit diesem Zusammenhang, zum ei-
nen hinsichtlich der Erfragung der Zufriedenheit mit der Be-
handlung selbst, zum anderen hinsichtlich der Einschitzung,
inwieweit die heutige Lebenszufriedenheit auf die medizini-
schen Eingriffe zurtickgefithrt wird. Einige der vom Deutschen
Ethikrat befragten Experten weisen vor diesem Hintergrund
darauf hin, dass die Zufriedenheit oder Unzufriedenheit der
Betroffenen unterschiedliche Ursachen haben kann. Dazu
zdhlen die Behandlungsmafinahmen selbst, die Umsténde der
Behandlung und medizinische Komplikationen in ihrer Folge,
aber auch das Maf3 der Zufriedenheit mit dem eigenen Korper,
die soziale Einbindung, die erfahrende oder erinnerte Reakti-
on und der Umgang der Eltern mit ihnen als ,,andere Kinder®
und die spatere berufliche Entwicklung.

In der Hamburger Intersex-Studie duflern sich 43 % der
Befragten zufrieden mit den Operationsergebnissen, 11 % wa-
ren teils zufrieden und teils unzufrieden, 46 % waren unzu-
frieden. Personen mit kompletter Androgeninsensitivitit und
Operationserfahrung weisen dabei die héchsten Unzufrieden-
heitswerte auf.’* In der Netzwerkstudie duflert sich der tiber-
wiegende Teil der erwachsenen Teilnehmenden unzufrieden
mit der Behandlung.™s Auf einer Zufriedenheitsskala, bei der
Werte bis 32 erreicht werden kénnen und Werte unter 24 als
»geringe Behandlungszufriedenheit® gelten, wird ein Durch-
schnittswert von 23 erreicht. Allerdings streut dieser Wert
in den verschiedenen Diagnosebereichen. So erreichen AGS-
Betroffene einen Wert von 26,4 und Betroffene mit CAIS, die

104 Vgl. Schweizer et al. 2012, [7].

105 Zum Thema Behandlungszufriedenheit wurden bei den teilnehmenden
Kindern und Jugendlichen in der Netzwerkstudie lediglich die Eltern nach
ihrer Zufriedenheit mit dem Diagnose- und Informationsmanagement, der
Koordination, dem Klinik- bzw. Praxisumfeld und dem Verhalten der Arzte
gefragt.
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in der weiblichen Rolle leben, einen Wert von 18,7. Wahrend
die Zahl der Operationen keinen Einfluss auf die Zufrieden-
heit hat, nimmt diese bei psychologischer Betreuung aber zu.
Betroffene ohne psychologische Betreuung weisen im Durch-
schnitt einen Zufriedenheitswert von 22,3 auf, mit psychologi-
scher Betreuung von 25,4. Dariiber hinaus wird berichtet, dass
die Unzufriedenheit mit der medizinischen Behandlung eng
mit der Frage zusammenhingt, ob es schwierig war oder ist,
kompetente fachliche Hilfe zu bekommen.™®

In einer speziellen Auswertung der nicht von AGS betrof-
fenen erwachsenen Teilnehmenden der Netzwerkstudie wird
die Zufriedenheit mit der allgemeinen Behandlung, der Ge-
nitalplastik und der Sexualitit erhoben und in einen unmit-
telbaren Zusammenhang gestellt. 37,5 % der Teilnehmenden
auflern sich unzufrieden mit der allgemeinen Behandlung. Be-
troffene mit PAIS, die in der weiblichen Rolle leben, duflern
sich speziell beziiglich des chirurgischen Ergebnisses unzu-
frieden (47,4 %), ebenso zur sexuellen Erregbarkeit (47,4 %).
Noch hoher liegen die Unzufriedenheitswerte bei Betroffenen
mit CAIS (63 %)."7

In der Befragung des Deutschen Ethikrates sehen zwischen
30 % und 45 % der Befragten einen Zusammenhang zwischen
den chirurgischen Mafinahmen und ihrer psychischen und
ihrer korperlichen Gesundheit sowie ihrer Geschlechtsrolle
und ihrer sexuellen Zufriedenheit. Unter diesen Personen ist
die Lebenszufriedenheit von intersexuellen DSD-Betroffenen
im Hinblick auf die Geschlechtsrolle nicht klar ausgepragt
(je etwa ein Drittel ,hoch®, ,mittel“ oder ,niedrig®), dagegen
bei AGS-Betroffenen tiberwiegend (90 %) ,hoch®. Beziiglich
der psychischen Gesundheit grenzt sich bei den Personen,
die einen Zusammenhang zu chirurgischen Eingriffen sehen,
die Gruppe der AGS-Betroffenen von der Gruppe anderer
DSD-Betroffener noch deutlicher ab; hier beurteilen 63 % der

106 Vgl. Kleinemeier/Jiirgensen 2008, 18 .
107 Vgl. Kéhler et al. 20m.
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intersexuellen DSD-Betroffenen ihre Zufriedenheit als ,,nied-
rig“ und 23 % als ,hoch®, wihrend bei der AGS-Gruppe 86 %
mit ,hoch® und 7 % mit ,niedrig® antworten. Die allgemei-
ne Lebenszufriedenheit wird von 40 % der Befragten mit den
chirurgischen Eingriffen in Zusammenhang gebracht. Hier
beschreiben 50 % der intersexuellen DSD-Betroffenen ihre
Zufriedenheit als ,,niedrig“ und nur 20 % als ,,hoch®, wiahrend
bei der AGS-Gruppe 92 % mit ,hoch® antworten. Die Berei-
che Arbeit, Finanzen, soziale Kontakte werden im Unterschied
zu den bislang geschilderten Aspekten als relativ schwach mit
operativen Eingriffen zusammenhingend bewertet (zwischen
16 % und 28 %). Die Unterschiede zwischen den verschiede-
nen Formen von DSD sind dabei nicht signifikant.

In 62 % der Fille sprechen die Teilnehmer der hormonel-
len Medikation einen Einfluss auf die korperliche Gesundheit
zu. Von diesen Teilnehmern bezeichnen 34 % der intersexu-
ellen Personen ihre Lebenszufriedenheit als ,hoch“ und 52 %
als ,niedrig®, 75 % der AGS-Betroffenen als ,hoch“ und 12 %
als ,,niedrig“. Auch die allgemeine Lebensqualitit (44 %), die
Geschlechtsrolle (33 %) und die psychische Gesundheit (37 %)
werden von einer nennenswerten Zahl der Befragten mit den
hormonellen Mafinahmen in Zusammenhang gebracht. Auch
hier ist die Lebenszufriedenheit der AGS-Betroffenen generell
hoher als diejenige der anderen DSD-Betroffenen. Nur etwa
jeder Fuinfte insgesamt bringt — bei ebenfalls ungleicher Ver-
teilung des Ausmafles der Zufriedenheit zwischen den Grup-
pen - die hormonelle Medikation mit der sexuellen Zufrieden-
heit und sozialen Kontakten in Verbindung.

Die Auswirkung einer psychiatrisch-psychotherapeuti-
schen Behandlung auf die Zufriedenheit wird erwartungsge-
mif im Wesentlichen auf den Bereich der psychischen Ge-
sundheit bezogen (49 %), teilweise aber auch auf die Bereiche
Finanzen und soziale Kontakte. AGS-Betroffene geben den
Folgen psychiatrisch-psychotherapeutischer Behandlung eine
geringere Bedeutung als andere DSD-Betroffene. Dieser Un-
terschied ist jedoch statistisch nicht signifikant.
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Ein Teil der Betroffenen, die eine chirurgische, hormonelle
oder psychiatrisch-psychotherapeutische Behandlung erfah-
ren haben, negiert eine Auswirkung auf ihre Lebenszufrieden-
heit tiberhaupt. So sehen 25 % der Befragten keinen Zusam-
menhang dieser Mafinahme zu ihrer psychischen Gesundheit,
29 % sehen keinen Zusammenhang zu ihrer sexuellen Zufrie-
denheit und 31 % keinen Zusammenhang zur allgemeinen Le-
bensqualitit, 40 % zur Arbeit und 48 % zu den Finanzen, 43 %
zu den sozialen Kontakten.

Nach Ansicht eines Grofiteils der vom Deutschen Ethik-
rat konsultierten sozialwissenschaftlichen Experten bedarf die
Frage der Behandlungszufriedenheit dringend weiterer Unter-
suchungen. Dabei sollten mindestens folgende Dimensionen
erfasst werden: der Umgang der Behandler mit den betroffe-
nen Personen, die Zufriedenheit mit den Entscheidungen fiir
bestimmte Mafinahmen, die Zufriedenheit mit Art und Aus-
maf der Aufklirung sowie die Zufriedenheit mit dem Ergeb-
nis der Behandlung. Als dringlich wird auch die Befragung von
DSD-Betroffenen ohne medizinische Behandlung angesehen.
Forschungsbedarf wird weiterhin auf den Gebieten der Auf-
klarung und des Informationsmanagements, insbesondere im
Hinblick auf das individuelle Erleben von Patientenaufkldrun-
gen formuliert, ebenso auf dem Gebiet der Elternerfahrungen
und -unterstiitzung. Vergleiche mit anderen Staaten sowohl
zu Fragen des medizinischen wie gesellschaftlichen Umgangs
sollten angestrebt werden.

Dringender Forschungsbedarf zu den psychosozialen Fra-
gen bei DSD wird dariiber hinaus beispielsweise in Bezug auf
folgende Aspekte gesehen: die psychosexuelle Entwicklung von
Kindern und Jugendlichen mit DSD, differenziert nach Diag-
nosegruppen, ressourcenorientierte psychotherapeutische Be-
handlungskonzepte aus tiefenpsychologischer und psychoana-
lytischer Sicht, Langsschnittuntersuchungen zur kindlichen
Entwicklung, Untersuchungen zur Eltern-Kind-Beziehung
(Bindungsreprisentation), Evaluierung der psychologisch/
psychotherapeutischen Versorgung in den medizinischen
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Einrichtungen (Referenzkliniken und -zentren), mit dem Ziel
der Optimierung von psychologisch-psychotherapeutischen
Angeboten und der Minimierung von (behandlungs- bzw.
kontextorientierten) Belastungspotenzialen und die Entwick-
lung von DSD-spezifischen Tests zur Erfassung von elterli-
chen und kindlichen Belastungspotenzialen und Entwick-
lungsfaktoren.

6.5 Diskriminierung

Fur die Beurteilung der Lebensqualitit von Menschen mit
DSD spielen Diskriminierungs-, Benachteiligungs- und Ge-
walterfahrungen eine wichtige Rolle. Deutliche Unterschiede
ergeben sich dabei in der Befragung des Deutschen Ethikrates
zwischen AGS-Betroffenen und den anderen DSD-Betroffe-
nen. Wihrend AGS-Betroffene in der Regel am hiufigsten die
Antwort geben, keine solchen Erfahrungen gemacht zu haben,
ergibt sich ein ganz anderes Bild bei der Gruppe der anderen
DSD-Betroffenen. Als Benachteiligungserfahrung werden hier
mit absteigender Haufigkeit genannt: Diskriminierungs- und
Ausgrenzungserlebnisse, negative Erfahrungen mit der Tabu-
isierung des Themas, Probleme mit der bindren Geschlechts-
einordnung, korperliche Gewalt, fehlende Aufklirung und
Verwechslung mit Transsexualitat, falsche medizinische Be-
handlung sowie Spott und Beleidigung. Die wenigen Befragten
dieser Gruppe, die berichten, keine belastenden Erfahrungen
gemacht zu haben, sind ganz tiberwiegend (8 von 9 Befragten)
jiinger als 37 Jahre.

Hierzu finden sich auch eine Reihe von Eintragungen und
Kommentare im Online-Diskurs. Bemangelt wird, dass inter-
sexuelle Menschen keinen Minderheitenschutz in der Gesell-
schaft gendssen und sich als schutz- und wiirdelos erlebten.™®

108 Hierzu u. a. Lucie Veith, Bundesvorsitzende des Vereins Intersexuelle Men-
schen, im Online-Diskurs: ,Ich erlebe meine Zugehérigkeit zur Kaste der
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Auch bei der Frage nach positiven Erfahrungen im Zusam-
menhang mit der eigenen Intersexualitit ergeben sich erhebli-
che Differenzen zwischen der AGS-Gruppe und den anderen
DSD-Betroffenen. Wahrend die meisten AGS-Betroffenen sich
von dieser Frage gar nicht angesprochen fiihlen, weil sie sich
nicht der Gruppe der Intersexuellen zugehorig sehen und sie
deshalb unbeantwortet lassen, geben 65 % der anderen DSD-
Betroffenen an, positive Erfahrungen gemacht zu haben. Etwa
10 % empfinden die Moglichkeit, beides zu sein, eine besonde-
re Auseinandersetzung mit sich selbst zu haben oder gewisse
Sonderrechte zu genieflen, als eine positive Erfahrung.

6.6 Hiirden im Alltag

Auch hier zeigt sich ein deutlicher Unterschied zwischen AGS-
Betroffenen und den anderen DSD-Betroffenen. Die Gruppe
der AGS-Betroffenen gibt in der Befragung des Deutschen
Ethikrates mit deutlicher Mehrheit an, keine Beeintridchtigun-
gen im Alltag zu sehen. Andere DSD-Betroffene benennen
eine Reihe von Hiirden, die sich aus der Uneindeutigkeit des
Geschlechts ergeben. Dazu gehoren das Verstecken der eige-
nen Intersexualitit, die tdgliche Entscheidung zwischen den
Geschlechtern (zum Beispiel auf offentlichen Toiletten), die
Antwortvorgaben in Fragebogen sowie die Zuordnung im
Sport.

Einige der Betroffenen weisen im Online-Diskurs in die-
sem Zusammenhang darauf hin, wie stark die Lebenswirk-
lichkeit von der jeweiligen Definition des Menschen iiber sein
Geschlecht geprigt ist. Ein Sich-zwischen-den-Geschlech-
tern-Befinden sei nur schwer vorstellbar und schwer lebbar.
Betroffene weisen in diesem Zusammenhang darauf hin, dass

intersexuellen Menschen in unserem Zweigeschlechtersystem als den Zu-
stand der Rechts-, Schutz- und Wirdelosigkeit, [...] weil weder die vorhande-
nen gesellschaftlichen, staatlichen, noch elterlichen, ethischen, moralischen,
religiosen, philosophischen Schutzmechanismen gegriffen haben.*

83



das Recht auf Nichtdiskriminierung fiir Menschen mit DSD
faktisch nicht bestehe. Auch gesetzliche Regelungen, die nur
die Kategorien Mann und Frau kennen, werden als Teil der
Diskriminierung intersexueller Menschen verstanden.

Zur Frage der eigenen gesellschaftlichen Integration geben
in der Befragung des Deutschen Ethikrates 87 % der AGS-Be-
troffenen an, gut oder sehr gut integriert zu sein, aber nur 46 %
der anderen DSD-Betroffenen. Schlecht integriert fithlen sich
nur 3 % der AGS-Betroffenen, aber 36 % der anderen DSD-
Betroffenen. Die allgemeine Integration von Menschen mit
DSD schitzen die Befragten insgesamt wesentlich schlechter
ein. Nur 13 % der Befragten meinen, intersexuelle Personen
seien im Allgemeinen gut oder sehr gut integriert, 42 % halten
sie dagegen fiir schlecht und sehr schlecht integriert. Zwischen
AGS-Betroffenen und anderen DSD-Betroffenen bestehen
hier keine signifikanten Unterschiede.

Beziiglich der Krankenversicherung gibt etwa ein Fuinftel
der Befragten an, Probleme zu haben. Es sind meist Schwierig-
keiten bei der Bewilligung und Abrechnung von Therapien, die
die spezifische Diagnose berticksichtigen, aber auch Kommu-
nikationsprobleme mit den Kassen, hohe Primien bei privaten
Krankenversicherern und Zusatzversicherern. Hinsichtlich der
geschlechtsspezifischen Einordnung weisen einige Teilneh-
mende auf besondere Schwierigkeiten hin. Zum einen sei es ein
unangenehmes Gefiihl, mit einer personenspezifischen Anre-
de (Frau/Herr) bei optischer Uneindeutigkeit oder bei optisch
gegensitzlichem Erscheinungsbild in der Arztpraxis aufgeru-
fen zu werden, zum anderen orientierten sich die Dosierungen
der Medikamente an dem eingetragenen Personenstand. Dies
konne zu Uber- und Unterdosierungen bei eventuell schidli-
chen oder lebensnotwendigen Medikamenten fiithren.

Auch der Bereich der Kontakte zu anderen Betroffenen
ist wichtig zur Erfassung der Lebenswelt der Menschen mit
DSD. Wihrend AGS-Betroffene iiberwiegend (vier Fiinftel
der Befragten) keinen oder nur selten Kontakt zu auf glei-
che Weise Betroffenen haben, haben vier Fiinftel der anderen
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DSD-Betroffenen hin und wieder oder sogar haufig Kontakt
zu anderen Personen mit DSD, zum Beispiel iiber Medien oder
tiber 6ffentliches und soziales Engagement.

Mit Blick auf gesellschaftliche Diskriminierung und Hiir-
den im Alltag weisen auch die vom Deutschen Ethikrat befrag-
ten Experten darauf hin, dass die 6ffentliche Wahrnehmung
der Intersexualitit lange Zeit von Verleugnung und Schweigen
geprigt war. Erst in den letzten Jahren beobachtet man eine
zunehmende 6ffentliche Wahrnehmung und ein entsprechen-
des Interesse an der Thematik. Sowohl die Ergebnisse der drei
Studien als auch die Eindriicke aus dem beruflichen Umgang
der Experten mit DSD-Betroffenen lassen insgesamt auf eine
Einschriankung der gesellschaftlichen Teilhabe von DSD-Be-
troffenen schliefSen.

Die Ausnahme bilden auch hier die Stellungnahmen der
Experten zu AGS. Sie verweisen auf eine insgesamt hohe Inte-
gration und Lebenszufriedenheit der Betroffenen.

Einig sind sich alle Experten darin, dass neben der Do-
minanz des medizinischen Diskurses der gesellschaftliche
Umgang mit Intersexualitit vor allem durch Nicht-Themati-
sierung gekennzeichnet ist — von der alltdglichen und sprachli-
chen Ebene bis hin zur institutionellen und juristischen Ebene.
Dies vermittle den Betroffenen vielfach den Eindruck, auf3er-
halb gingiger Kategorien zu stehen. Umgekehrt fithlten sich
Betroffene dadurch einem Druck ausgesetzt, Normen entspre-
chen zu miissen, denen sie nicht gewachsen sein konnen.

6.7 Einstellungen und Bewertungen

In der Diskussion um DSD ist die Frage von grofler Bedeu-
tung, ob und - falls ja - in welchen Fillen frithe medizinische
Eingriffe eingeschrankt oder verboten werden sollten. In der
Untersuchung des Deutschen Ethikrates wurden dazu den
Befragten unterschiedliche Aussagen vorgelegt, zu denen sie
jeweils Stellung beziehen konnten.
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Der Aussage, dass die Unterlassung einer frithen Ge-
schlechtszuweisung zu seelischen Schiden fithre und insofern
eine elterliche Zustimmung zu solchen Eingriffen gerechtfer-
tigt sei, stimmen 85 % aller AGS-Betroffenen zu, wohingegen
lediglich 6 % der anderen DSD-Betroffenen diese Aussage be-
fiirworten.

Der Aussage, dass mit der Durchfiihrung von Genitalope-
rationen aufler in medizinischen Notfillen bis zum entschei-
dungsfihigen Alter gewartet werden soll, stimmen nur 11 % der
AGS-Betroffenen zu, aber 97 % der anderen DSD-Betroffenen.

Im Online-Diskurs finden sich dagegen ausschliefSlich
Forderungen nach einem Verbot nicht lebensnotwendiger
Operationen im Kindesalter. Dariiber hinaus wird auch die
Verwirklichung des Selbstbestimmungsrechts fiir Kinder mit
DSD gefordert. Oft wird Unverstdndnis dariiber geduflert, wa-
rum diese Forderung nicht schon lingst umgesetzt wurde. In
der offentlichen Anhorung des Deutschen Ethikrates votier-
ten Miitter betroffener Kinder allerdings gegen ein Verbot.
Die Mutter zweier AGS-Midchen sprach sich im Namen der
AGS-Eltern- und Patienteninitiative fiir frithzeitige operative
Eingriffe bei AGS-Middchen aus. Die Mutter eines Kindes mit
einer anderen DSD-Diagnose sagte, dass bei allen Bedenken
die Entscheidung bei Eltern und Kind bleiben solle.”® Bei der
Frage, ob ein Kind mit uneindeutigem Geschlecht mit einem
bestimmten Erziehungsgeschlecht aufwachsen soll oder ob
dies offengelassen werden soll, pladiert eine Mehrheit der in
der Online-Umfrage des Deutschen Ethikrates befragten Per-
sonen (58 %) fiir ein Offenlassen. Differenziert man wieder
nach AGS-Betroffenen und den anderen DSD-Betroffenen, so
zeigt sich, dass nur 31 % der AGS-Betroffenen fiir ein Offen-
lassen stimmen, aber 92 % der anderen DSD-Betroffenen.

Die vom Deutschen Ethikrat befragten Experten weisen in
diesem Zusammenhang einerseits auf die Schwierigkeit hin,

109 Zur Anhorung siehe online im Internet: http://www.ethikrat.org
/veranstaltungen/anhoerungen/intersexualitaet [7.2.2012].
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ein Kind ohne Zuordnung zu einem Geschlecht zu erziehen.™
Viele Eltern seien mit dieser Situation tiberfordert. Auch kon-
ne nicht angenommen werden, dass alle Betroffenen offen in-
tersexuell leben wollen oder konnen. Diese Entscheidung solle
man den Betroffenen tiberlassen. Deshalb sollte die Erziehung
flexibel sein und Kinder nicht in ein bestimmtes Geschlechts-
rollenverhalten zwingen. Eine Geschlechtszuweisung sollte
reversibel und verdnderbar sein, da die Entwicklung der in-
dividuellen Geschlechtsidentitit bei DSD meist nicht vorher-
sagbar sei.

Die Experten bestitigen, dass eine frithe Geschlechtszu-
weisung und Eingriffe unter den Bedingungen, wie sie heute
erwachsene Personen mit uneindeutigem Geschlecht erlebt
haben, in sehr vielen Fillen zu traumatischen Erlebnissen,
psychischen und auch physischen Schiden fiithrten. Daher
fordern einige Experten ein Aussetzen der derzeitigen ope-
rativen Praxis und die Entwicklung eines neuen Handlungs-
algorithmus unter ausfithrlicher Beriicksichtigung ethischer

110 Dem Deutschen Ethikrat liegen hierzu zwei Berichte von Eltern vor. In
einem Fall sind es in den Niederlanden lebende Eltern eines heute 6-jshri-
gen Kindes mit gemischter Gonadendysgenesie bei 46,XY, die sich gegen
Operationen entschieden haben und ihr Kind offenlassend erziehen, bis es
sich selbst entscheiden kann. Es handele sich nicht um ein Entweder-oder,
sondern um ein Sowohl-als-auch. Zur Frage der psychosozialen Schwie-
rigkeiten berichten diese Eltern, dass sie auf ein duRerst férderliches und
verstandnisvolles Umfeld bei Nachbarn, Eltern und Lehrern gestoRen seien.
Sie sdhen ihre Aufgabe als Eltern nicht darin, ihr Kind ,mdglichen Anfein-
dungen jedweder Art zu entziehen, sondern vielmehr darin, es moglichst
stark und selbstbewusst werden zu lassen, um Anfeindungen zu trotzen.”
In dem anderen Fall geht es um Eltern eines heute 11-jahrigen XY-Madchens
(echter Hermaphrodit), bei dem mit 18 Monaten eine Operation bei ovo-
testikuldrer Gonadendysgenesie durchgefiihrt wurde, der jedoch die Eltern
nach ihrer heutigen Ansicht unter falschen Voraussetzungen zugestimmt
haben. Die Eltern berichten von tiberwiegend positiven Erfahrungen mit
ihrem die geschlechtliche Zuordnung offenlassenden Erziehungsstil. Wort-
lich berichten sie:,,Mit ihren 11 Jahren ist sich unsere Tochter derzeit sicher
ein Mddchen zu sein, hat einen bunten, lockeren Freundeskreis von Jungen
und Méadchen, interessiert sich noch immer mehr fiir Technik als fiir Mode,
weil, was sie will, und vor allem, was sie nicht will. Sie sieht ihre Situati-
on/ihre Diagnose und ihr nicht der medizinischen Norm entsprechendes
AuReres als etwas Gegebenes, einen Teil ihres Selbst an (aber noch lange
nicht den Wichtigsten), mit dem sich trotz aller Unkenrufe sehr gut leben
|asst. Eine Genitalanpassung wurde von ihr bis dato als wenig sinnstiftend
abgelehnt.”
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Aspekte sowie das Verbot von Kastrationen vor Erreichen der
Entscheidungsfihigkeit der Betroffenen.

Andererseits wird aber auch darauf hingewiesen, dass die
Traumatisierung nicht nur aus der (operativen) Geschlechts-
zuweisung resultiere, sondern auch im innerfamilidren und
gesellschaftlichen Umgang mit dem Phinomen begriindet
sei. Deswegen sei zwischen medizinischer Geschlechtszuwei-
sung und der Umgangsweise mit dem Phédnomen (gender as-
signment) zu unterscheiden. Zu Letzterem fehlen leider nach
wie vor fundierte Studien, die zeigen konnten, was fiir Kinder
und Familien hilfreich ist. Mit der Fokussierung von DSD auf
medizinische Fragen werden die Probleme des Umgangs mit
DSD (in Familie, Schule, Gesellschaft etc.) nicht angegangen.

Befragte Experten berichten aus ihrer Praxis, dass nicht
wenige Eltern ihre Kinder nicht annehmen kénnen, wenn de-
ren Geschlecht offenbleibt. Sie halten die Wahl eines sozialen
Geschlechts deshalb fiir grundsitzlich richtig. Die emotionale
Annahme eines Kindes sei ein so hohes Gut, dass die Eltern in
ihrer Wahl zum sozialen Geschlecht unterstiitzt und begleitet
werden sollten. Das gelte grundsitzlich auch, wenn Eltern diese
Wahl durch korperliche Mafinahmen abgesichert haben wol-
len. Dabei diirfe allerdings kein Automatismus greifen. Vor-
rang habe stets die Entscheidungsfindung des Kindes auf der
Basis starker Bindungserfahrungen, gestiitzt auf die psycholo-
gische Begleitung der Eltern nach der Geburt oder der Diag-
nosestellung. Einerseits, so eine Formulierung aus dem Exper-
tenkreis, solle eine endgtiltige Festlegung des Geschlechts bei
einem Kind mit unklarer Prognose der Geschlechtsentwick-
lung offengehalten werden; andererseits solle es kohdrent in
einer sozialen Geschlechtsrolle erzogen und behandelt werden,
solange es keine Widerstinde gegen die Geschlechtswahl zeigt.

Experten bemiéngeln, dass keine der streitigen Positionen
wirklich empirisch untermauert sei, da erstens zu wenige Ver-
gleichsfille bekannt seien, die keiner operativen Geschlechts-
zuordnung unterzogen wurden, und zweitens die operierten
DSD-Fille nicht systematisch begleitet wurden.
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Von AGS-Betroffenen wird vorgeschlagen, die Eltern zu
verpflichten, eine Beratung von Arzten und Therapeuten und
Selbsthilfegruppen wahrzunehmen, bevor Operationen an den
Genitalien durchgefiihrt werden.

Ein dhnlich differenziertes Bild ergibt sich auch beim The-
ma Personenstandsrecht und Geschlechtseintrag: Wiahrend
die in der Online-Befragung des Deutschen Ethikrates erfass-
ten AGS-Betroffenen iiberwiegend keine Anderung des Perso-
nenstandsrechts fordern, wird diese Forderung von den ande-
ren DSD-Betroffenen hiufig erhoben.

Das Ergebnis bei der Frage, ob die bisherige binire Ge-
schlechtsordnung im Gesetz beibehalten werden sollte, sieht
folgendermaflen aus: Nur 43 % aller Befragten plddieren dafiir,
wiahrend 22 % fiir eine Erginzung um eine dritte Kategorie
eintreten und 35 % eine andere Losung bevorzugen wiirden
(beispielsweise keine Nennung oder mehr als drei Kategori-
en). Differenziert man dieses Ergebnis nach Diagnosegruppen,
so zeigt sich, dass 70 % der AGS-Betroffenen fiir eine Beibe-
haltung der Zweiteilung der Geschlechtskategorien eintreten,
aber nur 5 % der anderen DSD-Betroffenen.

Bei der Frage nach alternativen rechtlichen Gestaltungs-
moglichkeiten pladieren AGS-Betroffene eher fiir eine Mo-
difikation, wie die Ergédnzung um weitere Geschlechtskate-
gorien oder die Moglichkeit des Offenlassens des Eintrags im
Kindesalter, wohingegen andere DSD-Betroffene eher fiir eine
Abschaffung des Geschlechtseintrags eintreten und sich nur
ersatzweise auch fiir die Einfithrung weiterer Kategorien aus-
sprechen.

Auch im Online-Diskurs werden verschiedene Positionen
zum Geschlechtseintrag vorgetragen. Uneinigkeit herrscht
auch dariiber, wie eine Anderung des Personenstandsrechts
aussehen sollte, ohne dass diese Positionen jedoch bestimmten
DSD-Gruppen zugeordnet werden konnten. Auszumachen
sind drei verschiedene Gruppierungen: Eine Gruppierung
fordert, den Personenstand entweder ganz oder bis zu einem
bestimmten Zeitpunkt offenzulassen beziehungsweise einen
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provisorischen Geschlechtseintrag einzufithren, eine andere
Gruppierung fordert die Eintragung eines dritten Geschlechts,
und eine weitere Gruppierung erachtet diese Frage als irrele-
vant und misst der Anderung der chirurgischen Praxis bei be-
troffenen Kindern eine grof3ere Bedeutung bei.

Betroffene begriinden ihre Kritik an der frithen Eintra-
gungspflicht entweder zugunsten des weiblichen oder des
mannlichen Geschlechts damit, dass sich Arzte bei ihrer Bera-
tung zu frithen Operationen darauf beziehen kénnen.

Bei der Frage, ob der Eintrag eines dritten Geschlechts er-
moglicht werden soll, argumentieren die einen, dass dies einer
erneuten Diskriminierung gleichkomme und deshalb nicht
sinnvoll sei, und die anderen, dass dies die Anerkennung in-
tersexueller Menschen bedeute und der Eintrag deshalb gebo-
ten sei.

Auch die vom Deutschen Ethikrat befragten Experten sind
in dieser Frage gespalten. Einige befiirchten, dass ein drittes
Geschlecht einer erneuten Diskriminierung Vorschub leisten
konnte. Sie pladieren eher fiir eine gédnzliche Abschaffung des
Geschlechtseintrags. Dessen Nutzen, so argumentieren sie, sei
minimal und werde zunehmend fragwiirdig. Andere meinen,
es solle eine dritte Kategorie keine Angabe eingefiihrt werden.
Dem konnte sich jede Person entsprechend ihrer Selbstdefini-
tion zuordnen. Ebenfalls fir denkbar gehalten wird die Ein-
fithrung einer Zwitter-Kategorie, die bis zum Alter sexueller
Miindigkeit in weiblich oder mdnnlich gedndert werden oder
gegebenenfalls beibehalten werden kann. Bedingung fiir die
Einfithrung einer zusitzlichen Geschlechtskategorie sei, dass
keine neue Verpflichtung oder Benachteiligung entsteht, son-
dern dass Intersexuelle auch die Freiheit hitten, den weibli-
chen oder ménnlichen Eintrag zu wihlen. Die Benennung ei-
ner dritten Kategorie fiir den Alltag solle, so wird gefordert,
auf jeden Fall mit intersexuellen Menschen diskutiert werden.
Im Ubrigen werden verschiedene Einzelvorschlige unterbrei-
tet, beispielsweise auf den Geschlechtseintrag zum Beispiel
im Pass zu verzichten, auch bei statistischen Befragungen
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drei Kategorien zu verwenden oder auf die Geschlechtsmit-
teilung in der ersten Woche nach der Geburt eines Kindes zu
verzichten. Weiterhin wird empfohlen, eine Altersgrenze der
Geschlechtsmiindigkeit festzulegen, die dhnlich der Religi-
onsmiindigkeit dem Kind erlaubt, beispielsweise ab dem 12.
Lebensjahr auch gegen den Willen der Eltern ein (oder kein)
Geschlecht zu wihlen.

Zur Frage des Schadensersatzes und der Entschadigung er-
gibt sich in der Online-Umfrage des Deutschen Ethikrates un-
ter den betroffenen Personen folgendes Bild: Viele empfinden
dies nicht als tatsidchliche Option, weil den Betroffenen fiir ein
gerichtliches Verfahren die Kraft fehle und die Gefahr einer
zweiten Traumatisierung grof3 sei.™

Als Alternative zum Klageweg wegen Korperverletzung
schlagen viele Betroffene die Einrichtung eines staatlichen
Hilfsfonds fiir Betroffene vor, die unter korperlichen und psy-
chischen Schiden nach medizinischer Behandlung leiden.

Auch im Kreis der befragten Experten wird die Frage eines
Hilfsfonds vereinzelt diskutiert.

6.8 Forderungen zur Verbesserung
der Lage

Bei der Frage nach gesellschaftlichen Verbesserungsvorschla-
gen gibt es bei vielen Gesichtspunkten keine signifikanten Un-
terschiede zwischen den verschiedenen Diagnosegruppen von
DSD.

1 Vgl. hierzu Lucie Veith, Bundesvorsitzende des Vereins Intersexuelle
Menschen, im Online-Diskurs: ,,Aus der Praxis kann ich lhnen berichten,
dass die meisten keine Chance haben, nach 20 Jahren irgendeine Akte zu
bekommen die a. vollstandig wére, b. ausreichend dokumentiert wére. His-
tologische Befunde sind nicht auffindbar, sind verbrannt, einem Hochwas-
ser zum Opfer gefallen oder es gibt wie in meinem Falle zwei histologische
Befunde der Hoden, die in ihrer Aussage 180° auseinanderliegen, beide
vom gleichen Tag aus dem gleichen Labor.“ Und weiter: ,Die zum Teil mehr-
fach geschadigten Altfalle konnen Sie nicht noch einmal durch die Hoélle
schicken, indem Sie diesen Menschen einen jahrelangen Prozess zumuten.
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36 % der vom Deutschen Ethikrat befragten betroffenen
Personen formulieren Wiinsche zur besseren allgemeinen
Aufklirung, Enttabuisierung, Schaffung von Offentlichkeit
und Sichtbarmachung von DSD. 10 % der Befragten wiinschen
sich Aufkldrung in Schulen und an Universitdten. 12 % der Be-
fragten fordern mehr Aufkldrung, speziell fiir Mediziner und
Psychologen. 86 % der Befragten stimmen der Aussage zu, dass
auflerklinische Kontakt- und Beratungszentren zu Aufklirung
und Vernetzung der DSD-Betroffenen 6ffentlich finanziert
und ausgebaut werden sollen.

In die gleiche Richtung gehen die Aussagen aus dem On-
line-Diskurs. Teilnehmende bemingeln, dass sich die Gesell-
schaft zu wenig mit intersexuellen Menschen beschiftige, was
zu Unverstdndnis, Diskriminierung und Ausgrenzung fiihre.
In den Kommentaren Betroffener spiegelt sich oftmals wider,
dass sie sich nicht als Teil der Gesellschaft sehen und sich von
ihr ausgegrenzt fithlen. Die Forderung nach Anerkennung ist
deshalb fiir viele Betroffene von zentraler Bedeutung und wird
in verschiedener Form immer wieder betont. Verlangt werden
Aufklirung und Offentlichkeitsarbeit, die schon frithzeitig im
Schulunterricht beginnen sollen. Viele Betroffene fordern, sich
offen und ohne Diskriminierung zur eigenen Geschlechts-
identitdt bekennen zu kénnen.

Gefordert werden besondere finanzielle und strukturelle
Hilfen fiir Selbsthilfegruppen, die ein bundesweites Hilfenetz-
werk bilden sollen, sowie die Einrichtung von Beratungsstel-
len, die im Sinne eines Peer-Beratungskonzepts mit Betroffe-
nen besetzt sein sollen.

Nicht nur Betroffene, auch Angehorige und Wissenschaftler
empfehlen die Einrichtung von interdisziplindren Kompetenz-
zentren, in denen die verschiedensten Professionen zusammen-
arbeiten und eine ausgiebige und fiir die jeweiligen Entschei-
dungen ausreichend Zeit lassende Beratung anbieten.™

12 Hierzu u. a. folgender Kommentar aus dem Online-Diskurs von einer von
DSD betroffenen Person: ,Wiirden in Deutschland intersexuell geborene
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Auch einige Arzte fordern mehr Zeit fiir Eltern, sich iiber
potenzielle Mafinahmen informieren zu lassen und sich erst
einmal mit ihrem Kind auseinanderzusetzen. Viele Kommen-
tatoren, darunter auch wiederum behandelnde Mediziner,
fassen ihre Forderung in dem Wunsch zusammen, dass die
Medizin im Falle von DSD umdenken solle und Richtlinien
festlegen miisse, in denen Medizinern im Umgang mit Be-
troffenen eine feste Orientierungshilfe gegeben wird. Verlangt
wird beispielsweise auch die stirkere Beriicksichtigung der
individuellen Geschlechtsempfindung der Betroffenen, was
wiederum sehr viel mehr Zeit in der Diagnose und Beratung
benotige.

Die rein biologische Betrachtung des Geschlechts solle
tiberwunden werden. Insbesondere die bessere Wahrung des
Selbstbestimmungsrechts der von DSD betroffenen Kinder
wird angemahnt. Auch hierfiir wird eine bessere und ganz-
heitliche Aufklirung tiber medizinische Eingriffe und die le-
benslangen Konsequenzen sowie die Dokumentation dieser
Aufklirung gefordert. Zudem wird vorgeschlagen, in den Be-
ratungs- und Aufklirungsgesprachen die Alternativlosungen
zu medizinischen Eingriffen zu thematisieren. Vor allem wird
ein grofieres Zeitfenster fiir Eltern nach medizinischer Aufkla-
rung fiir sinnvoll gehalten.

Die vom Deutschen Ethikrat befragten Fachleute sprechen
sich ebenfalls mehrheitlich fiir die Einrichtung auflerklinischer
Kontakt- und Beratungszentren und fiir eine offentlich finan-
zierte Aufklarung der Gesellschaft aus. Ob der Staat Mittel fiir
den Ausbau der bundesweiten Vernetzung von Menschen mit
DSD zur Verfiigung stellen sollte, ist umstritten. Vereinzelt wird
die Notwendigkeit betont, betroffenen Kindern einen ,,An-
walt“ bzw. Beistand anzubieten, der ihre Interessen unabhéngig
wahrt. Gefordert werden auch die Aktualisierung medizinischer

Kinder verpflichtend an Kompetenzzentren weitergeleitet, in denen ein
Team aus (spezialisierten) padiatrischen Endokrinologen, Urologen und
Psychologen zur Verfligung steht, wére zundchst einem ,unkontrollierten
Wildwuchs' von schnell operierenden Arzten Einhalt geboten.*
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Lehrbiicher, die Vermittlung von Kompetenzen in psychologi-
scher Gesprichsfithrung im Medizinstudium, die Aufnahme
von Fragen der DSD und Intersexualitit als Thema in die Curri-
cula der Psychotherapeuten- und Facharztausbildung sowie die
Zulassung von Psychotherapeuten mit erworbener Zusatzquali-
fikation durch die Kassendrztlichen Vereinigungen.

6.9 Fazit

Die wissenschaftlichen Untersuchungen, deren Ergebnisse in
den vorangegangenen Abschnitten geschildert wurden, las-
sen ein differenziertes Bild der Lebenssituation und Lebens-
qualitit von Menschen mit DSD erkennen. Je nach der im
Einzelfall vorliegenden Form der Sexualentwicklung und des
erlebten Umgangs mit DSD machen Betroffene verschiedene
Erfahrungen. Insbesondere AGS-Betroffene unterscheiden
sich insofern von Personen mit anderen Formen von DSD wie
beispielsweise Androgenunterfunktion oder Abweichung der
Gonadenentwicklung.

Insgesamt ist festzuhalten, dass, abgesehen von Personen
mit AGS, die Lebenssituation der DSD-Betroffenen trotz ei-
ner sich moglicherweise andeutenden Verbesserung der Lage
immer noch in starkem Mafle durch Leiderfahrungen, Miss-
achtung seitens der Medizin, mangelnde Sensibilitidt des ge-
sellschaftlichen Umfeldes, administrative und biirokratische
Hemmnisse und verbreitete gesellschaftliche Unkenntnis der
Lebenswirklichkeit von DSD-Betroffenen gekennzeichnet ist.
AGS-Betroffene schildern ihre soziale Situation allgemein als
weniger belastet.

Nach den Ergebnissen aller Studien diirften die Anforde-
rungen an die informierte Einwilligung in einen chirurgischen
Eingriff jedenfalls in fritherer Zeit oft nicht eingehalten wor-
den sein. Dies gilt erst recht aus dem Blickwinkel der heute gel-
tenden Maf3stdbe. Aus Sicht der Betroffenen ist das Erforder-
nis einer umfassenden Information, Beratung und Beteiligung
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auch heute in vielen Féllen noch nicht ausreichend erfiillt.
Bei den oft im Kindesalter vorgenommenen chirurgischen
Behandlungen von DSD stellt sich zudem das Problem einer
angemessenen Mitwirkung der Minderjahrigen bei der Ent-
scheidung bzw. der Zuléssigkeit stellvertretender Einwilligung
durch Erziehungsberechtigte. Die Studien zeigen, dass DSD-
Betroffene, mit Ausnahme von AGS-Betroffenen, sich hier mit
ihren Problemen allein gelassen fiihlen, sei es infolge einer un-
befriedigenden Rechtslage, sei es infolge einer gegeniiber den
Betroffenen unsensiblen Praxis.

In gleicher Weise fithlen sich viele DSD-Betroffene iiber
die Medikation, in der Regel eine Hormontherapie, nicht oder
nur unzureichend aufgeklért. Personen mit AGS, die eine me-
dikamentdse Behandlung erhalten haben, akzeptieren diese in
der Regel, da sie sie als lebensnotwendig empfunden haben.

Auch im Hinblick auf Diskriminierungs-, Benachteili-
gungs- oder Gewalterfahrungen zeigen sich Unterschiede zwi-
schen AGS-Betroffenen und Menschen mit anderen Formen
von DSD. Letztere berichten hiufig von Diskriminierungs-
und Ausgrenzungserfahrungen und tiber negative Erlebnis-
se mit der Tabuisierung des Themas Intersexualitit. Dartiber
hinaus gehoren auch Probleme mit der bindren Geschlechts-
einordnung, korperliche Gewalt, fehlende Aufkldrung und
Verwechslung mit Transsexualitit, falsche medizinische Be-
handlung und berufliche Nachteile zu den Erfahrungen von
Menschen mit DSD.

Sehr breit ist die Palette von Wiinschen und Forderungen,
die in den Studien zum Ausdruck gebracht werden. Am hiu-
figsten werden Offentliche Aufklirung und Enttabuisierung
— insbesondere in Schulen, an Universititen, bei Medizinern
und Psychologen - gefordert. Daneben werden 6ffentlich fi-
nanzierte auferklinische Kontakt- und Beratungszentren zur
Aufklirung und Vernetzung intersexueller Menschen fiir
wiinschenswert gehalten.

Ein Teil der DSD-Betroffenen spricht sich fiir ein Verbot
von Operationen im Kindesalter aus, wenn kein medizinischer
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Notfall vorliegt. Eine kleine Gruppe der Befragten lehnt Ope-
rationen bei DSD grundsitzlich ab.

Aufgrund der Schwierigkeiten, die viele DSD-Betroffene
im Alltag mit den Auswirkungen des an bindre Geschlechts-
zuordnung ankniipfenden Personenstandsrechts haben, wird
in allen Studien generell ein Uberdenken der Rechtslage ge-
fordert. Dabei besteht keine Einigkeit dartiber, ob ein drittes
Geschlecht eingetragen, auf einen Geschlechtseintrag zukiinf-
tig verzichtet oder ein Eintrag den betroffenen Personen frei-
gestellt werden soll.

Einige Betroffene fordern schliefflich eine finanzielle Un-
terstiitzung als Ausgleich bzw. Anerkennung fiir das ihnen in
der Vergangenheit widerfahrene Leid.

Neben der insgesamt unstrittigen Forderung nach einer
breiten gesellschaftlichen Aufklirung und nach Enttabuisie-
rung des Themas Intersexualitit sowie dem Erfordernis einer
Unterscheidung von AGS- und anderen DSD-Betroffenen
konzentrieren sich die aus der Fiille der Details in den Studien
resultierenden Fragen, zusammenfassend gesagt, vor allem auf
folgende drei kontrovers diskutierte Themenkomplexe:

»> die Behandlungssituation einschlieflich der Forderung
nach generellen Operationsverboten und die Legitimi-
tat der stellvertretenden Einwilligung durch Sorgebe-
rechtigte bei Eingriffen an Minderjéhrigen,

»> das Personenstandsrecht einschliefllich einer mogli-
chen Eintragung eines dritten Geschlechts oder der
Abschaffung bzw. zeitlichen Verschiebung eines Ge-
schlechtseintrags,

»> die Forderung nach finanzieller Unterstiitzung als Aus-
gleich bzw. Anerkennung fiir erfahrenes Leid.
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7 ETHISCHE ASPEKTE DES
GESELLSCHAFTLICHEN UND
MEDIZINISCHEN UMGANGS MIT
INTERSEXUALITAT

7.1 Sozialphilosophische und
sozialethische Uberlegungen

7.1.1 Neue Verantwortung im Verhaltnis von
Mensch und Natur

Die Probleme der Intersexualitit geben Anlass zur Betrach-
tung einiger fiir die Ethik bestehender grundsitzlicher Fra-
gen: In seinen durchaus unterschiedlichen Bedeutungen be-
zeichnete der griechische Ausdruck ethos sowohl die Herkunft
(Stall, Weide-, Wohnplatz oder Sitte) wie auch das Verhalten,
die Eigenart und die Tichtigkeit eines Menschen. Momen-
te der in der Umgebung vorgefundenen, an den Bewohnern
hervortretenden und sich am Einzelnen ausprigenden Natur
trafen mit den gewiinschten, verlangten und bevorzugten Ver-
haltensweisen von Gruppen und Individuen zusammen und
tiberschnitten sich in einer im Einzelfall nur schwer aufzulo-
senden Weise.

Der im fiinften vorchristlichen Jahrhundert in Griechenland
entstandenen Ethik war diese Verbindung zwischen gegebener
Natur und gesellschaftlicher Anforderung stets bewusst. Unter
dem Anspruch der Tugend hatte man die Normen zu erfil-
len, die der Sitte, dem Stand und dem Anspruch des Einzelnen
entsprachen; zugleich aber hatte man den Naturbedingungen
einer Handlungslage zu gentigen und musste die gegebenen
Mittel, die geografischen und jahreszeitlichen Besonderheiten,
das eigene Alter und, selbstverstindlich, auch das Geschlecht —
das eigene wie auch das der anderen - beachten.

In der modernen Ethik scheint es gelegentlich so zu sein,
als spiele die Natur gar keine Rolle mehr. Es sind vor allem
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die methodologischen Anspriiche, die durch die Kritik am
sogenannten ,naturalistischen Fehlschluss“ erhoben werden,
die den Eindruck entstehen lassen, die Natur komme nur noch
als ein von den Vernunftgesetzen bevormundetes Objekt vor
und habe sich unter allen Bedingungen dem zu fiigen, was die
Sittlichkeit, der kategorische Imperativ, die Selbstachtung, die
erwiinschte Leidvermeidung oder der Respekt vor dem Ande-
ren fordert.

Doch der Eindruck triigt. Auch die moderne Ethik hat,
ganz gleich unter welchen Primissen sie antritt, die duf3eren
und inneren Konditionen einer Handlungslage zu beachten —
und dies auch dann, wenn sie Wert darauflegt, Fehlschliisse zu
vermeiden. Dazu gehoren immer auch die (entweder im Au-
genblick oder auf Dauer) als unverinderlich angesehenen De-
terminanten eines Vorgangs, auf den man nach eigener Ein-
sicht Einfluss zu nehmen versucht. Schon wenn man genotigt
ist, unter Zeitdruck zu handeln, ist Natur im Spiel. Sobald es
um Geburt oder Tod, um die Abwehr einer Erkrankung oder
einer psychischen Notlage geht, sind Naturmomente gegen-
wirtig. Auf sie hat man durch ein der Lage angemessenes Tun
zu reagieren. Und allein in diesem Anspruch kann man we-
der vom Zusammenhang von Ursache und Wirkung noch von
dem absehen, was eine gegebene Situation erfordert. Schlief3-
lich enthalten auch die zum Einsatz gebrachten Techniken ein
Naturmoment - und dies nicht erst dort, wo sie zu unrevidier-
baren Folgen fiihren.

An diese gleichermafien duflere wie innere Bindung an die
Natur hat man zu erinnern, wenn unter dem wesentlich durch
die Medizin ermoglichten freieren Umgang mit der naturge-
gebenen Geschlechtlichkeit der Eindruck entsteht, der Mensch
16se sich aus seiner Bindung an die Natur. Tatsdchlich gewinnt
er, wie in seiner kulturellen Entwicklung tiberhaupt, Freirdu-
me des Handelns, die ihn jedoch zu einem erhéhten Maf$ an
Vorsicht und Riicksicht im gesellschaftlichen Handeln sowie
zu einer grofleren Dichte ethischer und juristischer Rege-
lungen nétigen. Die gewonnene Freiheit bringt ein Mehr an
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sozialer Verantwortung mit sich. Diese Verkniipfung tritt an
den mit der DSD verbundenen Problemen in exemplarischer
Deutlichkeit hervor; sie hat allen, die von ihnen betroffen sind
und die zu ihrer Lsung beitragen wollen, bewusst zu sein.

71.2 Neue Verantwortlichkeit fiir das Geschlecht

Die Probleme der Geschlechtlichkeit haben schon immer so-
wohl die Bedingungen als auch die Grenzen der Naturbin-
dungen der Ethik bewusst gemacht. Die Erscheinungen ge-
schlechtlicher Uneindeutigkeit haben dabei stets besondere
Aufmerksamkeit auf sich gezogen. So ist der Hermaphroditis-
mus ein in der Antike viel beachtetes Phinomen, und in Pla-
tons Symposion werden Erwigungen dariiber angestellt, dass
es urspriinglich drei Geschlechter gegeben haben konne. Die
Mehrgeschlechtlichkeit ist also alles andere als ein neuer Ge-
danke. Philosophie, Pddagogik und Medizin konnen auf eine
lingere Tradition des Nachdenkens tiber den Umgang mit der
uneindeutigen Geschlechtlichkeit verweisen.

Offenkundig ist jedoch, dass durch die Entwicklung der
Medizin, vor allem durch die Moglichkeit chirurgischer Kor-
rekturen der in Einzelfillen gegebenen organischen Beson-
derheiten eine neue Lage entstanden ist. Mit der Moglichkeit,
durch einen operativen Eingriff eine Eindeutigkeit der Ge-
schlechtszugehorigkeit herzustellen, dabei unter Umstidnden
auch alternative Optionen zu realisieren oder Entscheidungen
ganzlich offenzulassen, haben sich Folgeprobleme ergeben,
die vor weiter gehende ethische Fragen stellen. Sie betreffen
nicht nur die Tatsache einer Wahl des Geschlechts sowie die
Reichweite der jeweiligen Optionen, sondern beziehen sich
vor allem auch darauf, wer die Entscheidungen triftt, welchen
Anteil die Mediziner, die Eltern und die jeweils betroffenen
Individuen daran haben, welche gesellschaftlichen Muster es
fir solche Entscheidungen geben kann (oder geben muss),
und schlieSlich auf die Frage, ob und wie lange definitive
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Entscheidungen tiber eine geschlechtliche Option offengehal-
ten werden konnen.

Mit alledem sind sowohl auf der Seite der Betroffenen als
auch bei den behandelnden Medizinern, bei den beteiligten
Eltern und Ratgebern neue Verantwortlichkeiten gegeben.
Sie bediirfen der priifenden und begriindenden Reflexion und
konnen gar nicht gewichtig genug eingeschitzt werden. Man
mochte daher fordern, dass jede Entscheidung, die in die-
sem Feld getroffen wird, sich auf mehrfache Uberlegung und
grofitmogliche Beratung stiitzen kann, wobei der Grundsatz
zu gelten hat, dass jeder Betroffene, sofern es um seine eige-
ne Geschlechtlichkeit geht, sich in eigener Verantwortung zu
entscheiden hat. Wenn durch die korperliche Konstitution
keine eindeutige Geschlechtszuordnung geschaffen worden
ist, kommt die Entscheidung iiber das Geschlecht dem Betrof-
fenen selbst zu. Der leitende ethische Grundsatz ist auch hier
die Selbstbestimmung.

Die Plastizitat der menschlichen Natur, ihre Formbarkeit
durch gesellschaftliche Bedingungen sowie der kulturelle
Anspruch des Individuums auf Selbstbildung geben ethisch
keinen Grund, einem DSD-Betroffenen die freie Wahl seines
Geschlechts zu verweigern. Es gibt bei DSD keinen prinzi-
piellen ethischen Einspruch gegen eine Freistellung von der
bindren Geschlechtseinordnung. Wer als von uneindeutiger
Geschlechtszugehorigkeit Betroffener weder weiblich noch
ménnlich sein mdchte, muss den Anspruch auf ein von der
Zuordnung freies Geschlecht realisieren diirfen. Die betroffene
Person hat dann mit ihrer angeborenen Zwischengeschlecht-
lichkeit zu leben und darf erwarten, dass sie von der iblichen
Klassifikation befreit ist. Auch hier gilt, dass die Ethik schlecht
verbieten kann, was die Natur von sich aus einrichtet - sofern
dies dem ausdriicklichen Willen des Einzelnen entspricht und
seiner Gesundheit nicht abtraglich ist.

Andere Uberlegungen wiirden fiir die Realisierung von
Wiinschen nach extremer Abweichung von dem Ublichen der
Natur gelten. Nicht alles, was technisch méglich ist, kann als
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zutrdglich fiir das Individuum angesehen werden. Dartiber hi-
naus hat man auch auf die Sozialvertraglichkeit von korrigie-
renden Eingriffen zu achten - dies durchaus auch im Interesse
des Individuums, das die extreme Abweichung wiinscht. Al-
lerdings haben alle Beteiligten die ethische Verpflichtung, den
Einzelnen auf die moglichen Belastungen seiner Entscheidung
aufmerksam zu machen.

71.3 Stellvertretende Entscheidung

Die Selbstbestimmung tiber das eigene Geschlecht bei unein-
deutiger Geschlechtszugehorigkeit fordert, dass der Wille der
Betroffenen in allen Phasen der Diagnose und der Therapie
Vorrang hat. Dem muss auch in der Zeit ihrer Entwicklung bis
zur geschlechtlichen Reife und zur Volljihrigkeit Rechnung
getragen werden. So verstidndlich die Befiirchtungen und Er-
wartungen der Eltern auch sein mégen: Solange die Entschei-
dung tiber das Geschlecht des Einzelnen noch offen ist, darf
sie nur dann von anderen vollzogen werden, wenn dies aus be-
griindeter Sorge um die Gesundheit der Betroffenen geboten
ist. Dazu muss den Beteiligten eine unabhéngige medizinische
und psychologische Beratung offenstehen.

Kein Individuum mit uneindeutigem Geschlecht darf in
diesem Bereich durch die gesellschaftlichen Umstidnde oder
durch das geltende Recht gezwungen werden, eine Festlegung
zu treffen, die es nicht wiinscht. Und die Gesellschaft hat da-
fir zu sorgen, dass ihm weder aus der getroffenen Entschei-
dung fiir oder gegen ein Geschlecht noch aus dem Wunsch,
die Entscheidung offenzuhalten, Nachteile erwachsen, die
dem Gleichheitsgrundsatz widersprechen. Deshalb ist die un-
eindeutige Geschlechtszugehorigkeit nicht als ein Mangel zu
betrachten, der unabhéngig vom Wohl und Willen der Betrof-
fenen nach Mdoglichkeit zu beseitigen wiére. Vielmehr bilden
dort, wo stellvertretendes Entscheiden und Handeln anderer,
insbesondere der Eltern, notwendig sind, Wohl und Willen
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der Betroffenen den einzigen Mafistab, an dem sich dieses
Entscheiden und Handeln zu orientieren hat. Auch wenn dies
geschieht, bleiben den Beteiligten schwierige Situationen vor
und nach notwendigen Entscheidungen oft nicht erspart. Bei
bestem Willen der Eltern und Mediziner konnen stellvertre-
tende Entscheidungen sich als falsch erweisen und nicht in je-
dem Fall Leid verhindern. Dennoch ist es nicht angemessen,
auf sie ganz zu verzichten oder sie grundsitzlich zu untersa-
gen; sie miissen vielmehr immer dann getroffen werden, wenn
dies aus eindeutigen medizinischen Griinden erforderlich ist.

Es wire ein Missverstindnis, von der Ethik Wertungen
oder Normierungen zu erwarten, die der medizinischen Ent-
wicklung vorgreifen. Die lebendige Natur ist der Inbegriff ei-
ner dynamischen Entwicklung; in ihr hat sich die menschliche
Natur als besonders beweglich und produktiv erwiesen. Die
Kultur, die nun einmal zum Menschen gehort, bringt unab-
lassig neue Formen des menschlichen Verhaltens hervor. Sie
kann man nur einschranken, wenn grundlegende Prinzipien
des menschlichen Selbstverstandnisses verletzt und Verstof3e
gegen die Wiirde des Menschen zu befiirchten sind. Das ist
weder bei den natirlich entstanden Formen der DSD noch
bei den Moglichkeiten korrigierender medizinischer Behand-
lungen als solchen der Fall. Deshalb sind solche Behandlun-
gen ethisch nicht generell abzulehnen, sehr wohl aber gibt es
Formen ihrer Anwendung, die mit der Wiirde des Menschen
nicht vereinbar und daher ethisch abzulehnen sind.

Dem Wunsch von Menschen mit uneindeutigem Ge-
schlecht, sich einer Festlegung im bindren Schema von weib-
lich und ménnlich zu entziehen und den Versuch zu machen,
eine andere Form der Geschlechtlichkeit zu leben, kann nicht
unter Hinweis auf die Natur widersprochen werden. Sofern
eine klare Willensduflerung des Einzelnen vorliegt, eine dem
Stand des Wissens entsprechende Information angeboten
worden ist und die Rechte anderer nicht verletzt werden, gibt
es keine allgemeinen ethischen Griinde, einem solchen Ver-
langen entgegenzutreten.
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7.2 Die Anerkennung medizinisch
verursachten Leidens

Menschliche Gesellschaften haben in der Regel eine klare
Vorstellung davon, was einen Mann oder eine Frau charakte-
risiert. Zwar sind die gesellschaftlichen Bilder von Geschlecht
und Geschlechtlichkeit durch historische, soziale und kul-
turelle Faktoren geprdgt, die nicht immer zu einer rigiden
bindren Geschlechterordnung fithrten. Dennoch kann eine
uneindeutige Geschlechtsidentitit Irritationen verursachen,
da sie nicht in das Muster der biologischen und sozialen
Zweigeschlechtlichkeit einzuordnen ist. Die jeweils dominie-
renden Vorstellungen von Geschlecht schlagen sich in allen
Bereichen menschlichen Handelns nieder; auch der Umgang
mit Menschen unklarer Geschlechtszugehorigkeit wird davon
beeinflusst. Stigmatisierung und Diskriminierung koénnen
die Folge sein. Vor diesem Hintergrund dominierte lange
Zeit auch in der Medizin die Vorstellung, dass das Ziel der
Behandlung intersexueller Menschen und solcher mit hor-
monell bedingten Besonderheiten der Geschlechtsorgane ihre
»Normalisierung®, sprich ihre Anpassung an eines der beiden
Geschlechter, sein miisse. Dabei dominierte ein ,,benevolenter
Paternalismus“." Man argumentierte, dass es fiir die Entwick-
lung eines klaren psychischen Geschlechts fiir ein Kind besser
sei, Betroffene tiber die Art der vorliegenden Variationen und
den Umfang der als notwendig erachteten Korrekturen im
Unklaren zu lassen. Insofern war die Praxis lange Zeit durch
unvollstindige Aufklirung sowie durch frithzeitige chirur-
gische Interventionen zur Vereindeutigung oder Zuweisung
eines Geschlechts charakterisiert: Die Betroffenen oder — im
Falle einer noch nicht vorhandenen Verstindnis- oder Ent-
scheidungsfihigkeit — die Eltern wurden teilweise gar nicht
oder nicht im erforderlichen Umfang informiert und aufge-
klart und in korrekter Weise um Einwilligung ersucht oder

113 Vgl. Wiesemann 2010.
3 Vg
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die Eingriffe wurden ihnen sogar sehr nachdriicklich nahe-
gelegt.™

Dies hat bei den behandelten Personen in vielen Fillen zu
erheblichen physischen und psychischen Problemen gefiihrt
und teilweise grofles Leiden verursacht. Zahlreiche betroffe-
ne Menschen, die in ihrer Kindheit einem ,normalisierenden®
Eingriff unterzogen wurden, empfanden ihn spiter als ver-
stimmelnd und hitten ihm als Erwachsene nie zugestimmt.
Inzwischen ist das Verstindnis der Probleme, die mit der Fest-
stellung einer DSD-Diagnose und ihrer Behandlung einherge-
hen konnen, erheblich gewachsen. Vielen Arzten und Eltern
ist mittlerweile bewusst, dass chirurgische Eingriffe im Bereich
der Geschlechtsorgane traumatisierend sein konnen.

Ein erster Schritt, die Situation Betroffener zu verbessern,
ist deshalb, die Probleme des fritheren medizinischen und so-
zialen Umgangs mit DSD zu erkennen und zu benennen: Die
korperliche und seelische Integritdt zahlreicher Betroffener
wurde versehrt und es wurden ihnen physische und psychi-
sche Leiden zugefiigt, die sie ihr Leben lang pragen. Der ent-
standene Schaden ist in vielen Féllen nicht mehr zu beheben.
Eine angemessene Reaktion ist schon deshalb schwierig, weil
die beteiligten Entscheidungstriger und Arzte in der Regel
nicht gegen die zur Zeit des Eingriffs geltenden gesetzlichen
Regelungen oder professionellen Standards verstoflen haben.
Vielmehr erfolgten die geschlechtszuordnenden oder -verein-
deutigenden Eingriffe tiberwiegend mit Billigung der Eltern
und in der Uberzeugung, damit das Beste fiir das betroffene
Kind oder auch die Familie zu tun. Im Kontext einer Gesell-
schaft, fir die die eindeutige Zuordnung eines Geschlechts
konstitutiv ist und wenig Akzeptanz fiir uneindeutige Ge-
schlechterrollen besteht, liegt es nahe, medizinische Mog-
lichkeiten dafiir einzusetzen, den betroffenen Menschen die
soziale Integration durch die Vermittlung einer vermeintlich
eindeutigen Geschlechtsidentitit zu erleichtern. In diesem

114 Vgl. Daaboul/Frader 2001.
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Sinne lagen die aus heutiger Sicht in vielen Fallen unnétigen,
verstimmelnden und Leid verursachenden Eingriffe im Rah-
men der damals rechtlich legitimierten Handlungsbefugnis
von Eltern und Arzten. Sie erfolgten nach der Auffassung,
die Geschlechtlichkeit des Kindes formen zu kénnen, ohne
ihm Schaden zuzufiigen." Diese Auffassung hat sich heute
als falsch herausgestellt. Obwohl jedoch die Arzte, die frither
solche Eingriffe durchfiihrten, sich nicht rechtswidrig verhiel-
ten, eriibrigt sich deswegen nicht die Forderung, das zugefiigte
Leid anzuerkennen.™

Die Erkenntnis, dass solche Eingriffe hdufig nicht die ge-
wiinschten Folgen hatten und vielfach zu psychosozialen und
gesundheitlichen Tragddien fiihrten, hat sich langsam durch-
gesetzt und wurde teilweise auch gezielt ignoriert. Erst im Laufe
der Zeit wurde klar, dass sie oft gerade nicht dem Wohl der Kin-
der dienten. Ein entscheidender Beitrag zum wachsenden Ver-
standnis dieser Problematik kam von den Betroffenen und ihren
Selbsthilfeorganisationen selbst. Nachdem zunéchst eine Reihe
von engagierten Patienten sich 6ffentlich zu den Problemen des
medizinischen Umgangs mit DSD geduf3ert und den verheimli-
chenden Umgang damit verurteilt hatte, wurden die Rufe nach
einer vollstindigen Aufklirung hinsichtlich der Symptomatik
und der Verschiebung medizinisch nicht indizierter Eingrif-
fe an den Geschlechtsorganen mindestens bis zur Adoleszenz
immer lauter. Sie waren eine entscheidende Voraussetzung
fur das wachsende Bewusstsein, dass die traditionelle Praxis
nicht mehr mit den modernen psychosozialen Erkenntnissen
und ethischen und rechtlichen Standards tibereinstimmte und
dass sich die Ziele und Kriterien des Umgangs mit DSD in der
Medizin dandern mussten. Im Zentrum des medizinischen Um-
gangs damit steht infolgedessen heute nicht mehr die Anpas-
sung an ein Geschlecht, also die ,,Normalisierung“ um jeden

15 Vgl. Money/Hampson/Hampson 1955.
116 Wie eine solche Anerkennung in konkretes Handeln umgesetzt werden
konnte, wird in Abschnitt 8.3.8.1 diskutiert.
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Preis. In den Vordergrund riickt vielmehr ein interdisziplindres
Behandlungskonzept, in das nicht nur aktuelle psychosoziale
und medizinische Erkenntnisse, sondern vor allem auch die Er-
fahrungen der Betroffenen einflieffen und bei dem die Prinzi-
pien der Selbstbestimmung, der Fiirsorge, der Leidens- und der
Schadensvermeidung im Vordergrund stehen.

Diese Veranderungen gehen nicht isoliert vonstatten; sie
sind im Kontext gesamtgesellschaftlicher Entwicklungen zu
sehen. In den letzten Jahrzehnten haben sich nicht nur die Bil-
der von Mannlichkeit und Weiblichkeit dramatisch verdndert;
auch die vormals eher statischen Geschlechterrollen sind flexi-
bler geworden. Neben die lange Zeit als ausnahmslose Norm
geltende Form der heterosexuellen Ehe sind mit der Akzeptanz
von Homosexualitit rechtlich anerkannte gleichgeschlechtliche
Paarbeziehungen getreten. Nicht zuletzt wurde in der Medizin
das paternalistische Konzept, das auf die anatomische Normali-
sierung fixiert war und von in medizinischen Fragen unwissen-
den und deshalb der Lenkung bediirftigen Patienten ausging,
langsam durch ein psychosozial informiertes Konzept ersetzt,
bei dem das informierte und selbstbestimmte Subjekt im Mit-
telpunkt steht, das ein Recht hat, in medizinische Entscheidun-
gen einbezogen zu werden und den eigenen Kérper betreffende
Eingriffe von seiner Zustimmung abhédngig zu machen.

7.3 Diagnose und Behandlung von DSD:
Ethische Leitlinien und Prinzipien

In Reaktion auf die Kritik drztlichen Handelns im Zusam-
menhang mit DSD wurden seit Anfang der 2000er-Jahre von
verschiedenen internationalen Fachgesellschaften neue Leit-
linien zum Umgang mit Kindern mit DSD erarbeitet und
veroffentlicht.™ Dabei wird Intersexualitit in der Regel als

117 Siehe u. a. das von der Lawson Wilkins Pediatric Endocrine Society und
der European Society for Paediatric Endocrinology gemeinsam erarbeitete
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Unterkategorie von DSD betrachtet. Als Meilenstein kann da-
bei das Chicago Consensus Statement™ angesehen werden. Da-
rin wird das frithere Paradigma einer ,,optimalen Geschlechts-
zuschreibung® tiberwunden und geschlechtsvereindeutigende
und -zuordnende Eingriffe werden nur nach einer genauen
Diagnostik und unter bestimmten Einschrinkungen empfoh-
len. So werden beispielsweise Klitorisresektionen nur ab einer
bestimmten Grofienabweichung befiirwortet, Vaginaldehnun-
gen nicht vor der Pubertit, plastisch-chirurgische Eingriffe wie
Vaginal- und Penisplastiken erst im Erwachsenenalter. Gona-
denentfernungen werden bei Gonadendysgenesien, aber auch
bei den verschiedenen Formen der Androgeninsensitivitit
schon vor der Pubertit empfohlen.

Aufgrund der Kritik zum Chicago Consensus Statement
wandelt sich der Umgang mit DSD und Intersexualitit in der
Medizin weiter. Betont wird, dass Mafinahmen ohne zufrie-
denstellende wissenschaftliche Evidenz und solche, die ir-
reversible Folgen fiir die Geschlechtsidentitit oder negative
Auswirkungen auf Sexualitdt und Fortpflanzungsfahigkeit ha-
ben konnen, ,einer zwingenden medizinischen Indikation“"
bediirfen. Daran wird eine zunehmende Zuriickhaltung be-
ziiglich operativer Eingriffe in die Geschlechtsorgane deutlich,
wenngleich der Begriff der zwingenden medizinischen Indika-
tion noch erhebliche Interpretationsspielriume enthélt. Einige
Autoren gehen deshalb noch einen Schritt weiter. So forderten
einige Kinderérzte™ vor dem Hintergrund einer Full Consent
Policy™ schon vor einigen Jahren ein Moratorium fiir alle me-
dizinischen Eingriffe, die nicht lebensnotwendig sind, bis zum
Erreichen der Entscheidungsfihigkeit der Betroffenen oder

Consensus Statement for the Management of Intersex Disorders (vgl. Lee et
al. 2006; Hughes et al. 2006). Mittlerweile scheint das Consensus Statement
international als klinische Leitlinie anerkannt und in die Praxis umgesetzt
zu sein (vgl. Pasterski/Prentice/Hughes 2010).

18 Vgl. Hughes et al. 2006.

119 Arbeitsgruppe Ethik im Netzwerk Intersexualitdt 2008, 245.

120 Vgl. Kipnis/Diamond 1998.

121 Hier: Aufschub chirurgischer Eingriffe bis zur Einwilligungsfahigkeit.
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bis zum Vorliegen beweiskriftiger Daten tiber den Erfolg der
Mafinahmen.™

Dennoch gab es bis 2009 keine publizierten ethischen
Leitlinien oder Prinzipien, die als umfassende Grundlage fiir
entsprechende Behandlungsentscheidungen zur Verfiigung
standen und diese in ethischer Hinsicht anleiten konnten.'
Die zentrale Herausforderung fiir die Formulierung ethischer
Prinzipien in diesem Bereich besteht darin, dass bestimmte
Behandlungsentscheidungen bereits im Kleinkindalter getrof-
fen werden miissen, also in einer Situation, in der die Kinder
selbst noch nicht entscheidungsfihig sind und die Eltern fiir
das Wohl der Kinder sorgen und die Verantwortung dafiir tra-
gen miissen und wollen.™

Grundlegend fiir die Formulierung solider und praxistaugli-
cher ethischer Prinzipien muss zunéchst eine moglichst genaue
Kenntnis des Problem- und Handlungsfeldes sein. Dazu gehort
zwingend, Formen von DSD, in denen die Zuordnung zu ei-
nem Geschlecht prinzipiell moglich ist, von anderen Formen
zu unterscheiden, in denen dies nicht der Fall ist. Entsprechend
ist zwischen geschlechtsvereindeutigenden und geschlechtszu-
ordnenden Eingriffen zu differenzieren. Denn die Vorausset-
zungen und Folgen solcher Eingriffe unterscheiden sich grund-
legend. Wihrend vereindeutigende Eingriffe beispielsweise
eine biochemisch-hormonelle Fehlfunktion, die potenziell ei-
nen gesundheitsschddigenden Charakter hat, korrigieren und
das biochemisch-anatomische Geschlecht mit dem genetischen
Geschlecht in Ubereinstimmung bringen, greifen Eltern und
Arzte mit geschlechtszuordnenden Interventionen sehr viel
weiter in die Personlichkeit des Kindes ein, da bei vorliegender
Unbestimmtheit entschieden wird, zu welchem Geschlecht das
Kind gehoren soll. Eine solche Differenzierung vorzunehmen,

122 Vgl. Kipnis/Diamond.

123 Vgl. Wiesemann et al. 2010.

124 Behandlungsentscheidungen beinhalten nicht nur Entscheidungen fur,
sondern auch gegen einen oder mehrere Eingriffe operativer und/oder
hormoneller Art.
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bedeutet allerdings nicht, irgendeine Form des Eingriffs ohne
weitere Priifung des je individuellen Falls zu legitimieren.

Des Weiteren bedarf es eines nachvollziehbaren und sys-
tematischen Vorgehens fiir die Gewinnung solcher Prinzipien
und Kriterien wie fiir die Bestimmung von realistischen Be-
handlungszielen. Bestimmte ethische Prinzipien gelten heute
als grundlegend fiir den gesamten Bereich der Medizin. Dazu
gehoren an erster Stelle die Prinzipien der Selbstbestimmung,
der Fiirsorge, der Leidens- und der Schadensvermeidung, die
dem obersten drztlichen Ziel dienen, das Wohl des Patienten
zu fordern. Oft genug wird dies nur darin bestehen konnen,
das Leid zu mindern, das nicht ginzlich beseitigt werden kann.
Dariiber hinaus ist es sinnvoll, in speziellen Handlungsberei-
chen Regeln zu entwickeln, die auf die dort existierenden spe-
zifischen Anforderungen und Problemlagen reagieren. Fiir den
Umgang mit DSD und die dabei zu fillenden Entscheidungen
gilt es also herauszufinden, welche Besonderheiten hier gelten
und welche Leitlinien hierfiir formuliert werden miissen. Aus
heutiger Sicht ist es dabei zwingend, an diesem Prozess die Be-
troffenen selbst bzw. ihre Interessenvertreter zu beteiligen.

Zunichst stellt sich jedoch die Frage, was die Prinzipien der
Firsorge sowie der Leidens- und Schadensvermeidung oder
-minimierung im Kontext von DSD konkret bedeuten. In ers-
ter Anndherung begriinden sie die Forderung, unnétige oder
zumindest zu einem bestimmten Zeitpunkt nicht erforderliche
Eingriffe, die die korperliche und psychische Integritit bescha-
digen konnten, zu unterlassen. Sie erfordern aber auch, not-
wendige Eingriffe, durch die eine eindeutige gesundheitliche
Gefihrdung des Kindes vermieden werden kann, rechtzeitig
durchzufithren. Demzufolge ist aus medizinischer Sicht zu-
néchst zu priifen, ob ein Eingriff lediglich das Aussehen der
Genitalien korrigieren soll oder ob dazu eine medizinische
Notwendigkeit gegeben ist. Letzteres kann beispielsweise dann
der Fall sein, wenn reifungsgehemmte oder rudimentére Go-
naden vorhanden sind und sich diese mit hoher Wahrschein-
lichkeit zu bosartigen Tumoren entwickeln konnen.
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Dem Prinzip der Fiirsorge kann unter Umstidnden vor dem
der korperlichen Unversehrtheit der Vorrang zukommen. Da-
mit sich die korperlichen Funktionen gesund entwickeln kon-
nen und keine irreversiblen Fehlbildungen oder -funktionen
entstehen, miissen bei DSD-Kindern auch Uberfunktionen
oder Ausfille im Haushalt der Steroidhormone behandelt oder
substituiert werden. Zur Fiirsorge zdhlt auch das Gebot, vor-
handenes Fortpflanzungspotenzial und die Voraussetzungen
sexueller Empfindungsfahigkeit zu erhalten. Dies bedeutet im
Sinne der Schadensvermeidung, dass erregbare Organe nicht
oder zumindest nicht ohne Not und eindeutige medizinische
Indikation entfernt werden diirfen. Sicher wird es auch in Zu-
kunft nicht immer leicht zu entscheiden sein, was zu tun ist,
um nicht nur physischen, sondern auch psychischen Schaden
von den Kindern abzuwenden oder ihn zu minimieren. Jeden-
falls stellt das Prinzip der Fiirsorge, zusammen gesehen mit
demjenigen der Leidens- und Schadensvermeidung, im Um-
gang mit DSD eine wichtige Orientierung dar.

Ein zweites wichtiges Prinzip ist das der Selbstbestimmung
und die daraus abgeleitete Forderung nach einer informierten
Zustimmung zu jeder korperlichen Intervention. Handelt es
sich dabei um entscheidungsfihige Personen, steht aufler Fra-
ge, dass sie grundsitzlich fiir sich selbst entscheiden konnen,
es sei denn, ihre Entscheidungsfihigkeit ist durch andere Um-
stinde eingeschriankt. In vielen Fillen stehen Behandlungs-
entscheidungen jedoch bereits kurz nach der Geburt oder im
frithen Kindesalter an. Neugeborene oder Kleinkinder sind
jedoch nicht in der Lage, Art und Reichweite eines moglichen
Eingriffs zu verstehen; demzufolge konnen sie auch keine giil-
tige Einwilligung dazu geben. Aus diesem Grunde fordern
manche Kritiker, im Kindesalter aufler im Falle einer vitalen
(das heifst lebensbedrohenden) medizinischen Indikation,
iiberhaupt keine chirurgischen Eingriffe vorzunehmen.

Damit ist jedoch das Problem verbunden, dass bestimm-
te Behandlungen zu einem sehr frithen Zeitpunkt bzw. schon
ab der Geburt durchgefiihrt werden miissen, da dann aus
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chirurgischer Sicht das beste Behandlungsergebnis erzielt
werden kann. Dies ist beispielsweise bei Eingriffen, die die
ordnungsgemifle Funktionsfihigkeit des Urogenitalsystems
herstellen. Auch Verkleinerungen einer iibergrofien Klitoris
werden von behandelten AGS-Midchen meist positiv bewer-
tet, wenn sie frith durchgefithrt wurden. Aber wenn die Kinder
bzw. Jugendlichen schon einsichtsfihig sind und man das Ge-
bot der Erfordernis ihrer Zustimmung beriicksichtigt, ist nicht
sichergestellt, dass daraus keine Probleme resultieren. Die In-
teressen des moglicherweise noch kleinen Kindes oder Jugend-
lichen konnen sich durchaus von denen des zukiinftigen Er-
wachsenen unterscheiden. Es ist kaum auszuschlieflen, dass die
zukiinftige erwachsene Person, die im frithen Jugendalter einen
Eingriff ablehnte, sich spéter wiinscht, sie hitte ihn zu diesem
Zeitpunkt durchfiihren lassen. Nur als erwachsener Mensch ist
der Betroffene wirklich in der Lage zu beurteilen, was im Inter-
esse des Kindes, das er einst war, gelegen hitte. Das allein kann
aber kein Grund sein, solche Eingriffe zu unterlassen.

Sind Kinder noch nicht volljahrig bzw. entscheidungsfihig,
haben Eltern in einer solchen Situation normalerweise das In-
teresse und auch das emotional, sozial und historisch begriin-
dete Recht, fiir ihre Kinder zu entscheiden. Eine willkiirliche
oder nur durch die eigenen Interessen geleitete Ausiibung die-
ses Rechts ist jedoch nicht vertretbar. Beispielsweise ist es nicht
akzeptabel, wenn Eltern ausschliefSlich ihren eigenen Wunsch
— beispielsweise nach einem Jungen - bei unklarem Geschlecht
zur Grundlage der Entscheidung machen und die medizinische
Situation, eventuelle Chancen der Aufschiebung der Entschei-
dung bis zum Erreichen eines entscheidungsfihigen Alters
oder die sich abzeichnenden Priferenzen des Kindes oder Ju-
gendlichen nicht berticksichtigen. Sicher ist es fiir Eltern nicht
immer einfach, ein Kind mit einer unklaren Geschlechtszuge-
horigkeit aufzuziehen, da gesellschaftliche Vorstellungen von
mdénnlich und weiblich und davon, was fiir diese Geschlechter
und ihre Erziehung jeweils als normal oder notwendig er-
achtet wird, wichtige Orientierungspunkte fiir das elterliche
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Erziehungsverhalten sind. Zwar tritt die Orientierung an Ge-
schlechterstereotypen heute in den Hintergrund; Kindern und
Jugendlichen wird mehr Freiraum fiir die Entfaltung der ei-
genen Personlichkeit und der Geschlechtsidentitit gelassen.
Trotzdem stellt ein Kind mit uneindeutigem Geschlecht in ei-
ner nach wie vor binér orientierten Gesellschaft fiir viele Eltern
und Familien eine erhebliche Herausforderung dar. Deshalb ist
es richtig, die Umstdnde und Moglichkeiten der Eltern ange-
messen bei der Entscheidungsfindung zu berticksichtigen. Was
hier ,angemessen® heif’t, kann nur durch eine sorgfiltige inter-
disziplindre Analyse des Einzelfalles bestimmt werden.
Vorrangiges Ziel der Entscheidung muss jedoch in jedem
Fall das Wohl des betroffenen Kindes sein. Dazu gehort, dass
die Voraussetzungen fiir eine gesunde korperliche und seelische
Entwicklung gegeben sein miissen. Dariiber hinaus muss dafiir
Sorge getragen werden, dass die Selbstbestimmung des Kindes
durch frithe, moglicherweise irreversible und medizinisch nicht
unbedingt notwendige Eingriffe nicht unzuldssig eingeschrankt
wird. Mégliche zukiinftige Handlungsoptionen sollten deshalb
so weit wie moglich offengehalten werden, um die eigene Ent-
scheidung der Betroffenen zu ermdéglichen. Dies ist im Sinne
eines Rechts des Kindes auf eine offene Zukunft zu sehen, in
der ihm Moglichkeiten spiterer Entscheidungen und Lebens-
moglichkeiten nicht ohne Not genommen oder eingeschrinkt
werden. Vor jedem geplanten Eingriff in die kérperliche Inte-
gritit eines Kindes muss vor diesem Hintergrund deshalb kri-
tisch gefragt werden, ob er tatsidchlich dem Wohl des Kindes
dient. Allerdings lasst sich zwar das Wohl des Kindes in seiner
aktuellen Situation zumeist relativ zuverldssig ermitteln, nicht
aber das des spéteren Erwachsenen und seiner dann existieren-
den Wiinsche und Priferenzen. In der Regel kénnen von allen
involvierten Personen am ehesten die Eltern einschdtzen, was
dem Wohl des Kindes niitzt und was in seiner Situation eine
gute Entscheidung ist. Dennoch setzt die Fokussierung auf das
Wohl des Kindes der Durchsetzung elterlicher Interessen und
Wiinsche besonders hinsichtlich irreversibler chirurgischer
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Eingriffe Grenzen, schlief3t ihre Berticksichtigung aber nicht
von vornherein aus. Diese Berticksichtigung ergibt sich aus der
besonderen Nihe und Verantwortung der Eltern gegeniiber
den Kindern und dem damit verbundenen Sorgerecht, das im
Einzelfall sehr schwierige Abwédgungen mit dem Recht auf eine
offene Zukunft des Kindes erforderlich machen kann.

Die ausgefiihrten Uberlegungen zu den zentralen ethischen
Prinzipien im Umgang mit DSD stellen nur einen begrenzten
Ausschnitt der seit einigen Jahren intensiv gefithrten und kom-
plexen ethischen Debatte dar, an der sich verschiedene Gruppen
aus dem In- und Ausland beteiligen. Als eine der Ersten wandte
sich die Gottinger Forschungsgruppe ,,Bioethik und Intersexu-
alitat“ des vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung
geforderten deutschen Forschungsnetzwerks ,,DSD/Intersexu-
alitdt® in systematischer Weise der Erarbeitung ethischer Kri-
terien fiir die Entscheidungsfindung in diesem Bereich zu.™
Leitendes Prinzip bei der Zusammensetzung der Arbeitsgrup-
pe — und damit Teil einer ethisch motivierten und reflektierten
Vorgehensweise — war, dass neben Klinikern unterschiedlicher
Disziplinen, Ethikern, Psychologen und Soziologen vor allem
auch Vertreter von Selbsthilfegruppen an der Erarbeitung und
Formulierung der Prinzipien gleichberechtigt teilhatten. Die
Arbeitsgruppe identifizierte drei fiir das Entscheiden und Han-
deln in diesem Bereich leitende ethische Prinzipien:

1. Das Wohlergehen des Kindes und zukiinftigen Erwachse-
nen soll beférdert werden.

2. Kinder und Jugendliche haben das Recht, an Entscheidun-
gen teilzuhaben, die sie selbst aktuell oder spiter betreffen.

3. Die Familie und das Eltern-Kind-Verhéltnis miissen res-
pektiert werden.

Dartiber hinaus formulierte die Gruppe neun Empfehlungen
fir den Umgang mit Intersexualitit und anderen Formen von

125 Vgl. Wiesemann et al. 2010.
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DSD, die dabei helfen sollten, die genannten ethischen Prin-
zipien in der klinischen Praxis prozedural zu konkretisieren
und umzusetzen. Insgesamt zielen die Prinzipien darauf ab,
das in den 1960er-Jahren formulierte Paradigma der Optimal
Gender Policy*®, welches Aussehen und Funktionsfihigkeit der
Genitalien in den Vordergrund stellte, zu verdndern. Ziel ist,
zu einer Praxis zu kommen, die die optimale emotionale und
soziale Entwicklung des Kindes in den Vordergrund stellt und
dabei darauf abzielt, sowohl die Beteiligung des Kindes und
zukiinftigen Erwachsenen an der Entscheidungsfindung zu
verstirken als auch das Eltern-Kind-Verhiltnis zu férdern.™

Etwas weiter ausdifferenzierte Kriterien wurden ebenfalls
2010 von einer Arbeitsgruppe des Royal Children’s Hospital aus
Melbourne, Australien, vorgelegt.””® Dem Anspruch der Autoren
zufolge gelten sie zunichst nur fiir Kleinkinder, die noch keiner-
lei Verstandnis fiir ihre Situation und Entscheidungskompetenz
haben.™ Auch diese Kriterien wurden in einem systematischen
Verfahren erarbeitet; es beruht auf einer Analyse individueller
Fallbeispiele und deren moraltheoretischer Reflexion. Auf die-
ser Grundlage wurden folgende sechs Kriterien formuliert:

Minimierung von physischen Risiken fiir das Kind,
Minimierung von psychosozialen Risiken fiir das Kind,
Erhaltung des Fortpflanzungspotenzials,

L A

Erhaltung oder Forderung der korperlichen Voraussetzun-
gen fiir erfillte sexuelle Beziehungen,

u

Offenlassen zukiinftiger Handlungsoptionen,
6. Respektierung elterlicher Wiinsche und Uberzeugungen.

126 Einin den 1960er Jahren formuliertes Therapieprogramm bei Intersexuali-
tat, welches Aussehen und Eignung der Genitalien fur die Fortpflanzung in
den Vordergrund stellte.

127 Vgl. Wiesemann et al. 2010, 675.

128 Die entsprechenden Prinzipien waren bereits im Jahr 2009 vom 5th World
Congress on Family Law and Children’s Rights (Halifax, Kanada) als Bestand-
teil der sogenannten Halifax Resolution angenommen worden, siehe online
im Internet unter http://www.lawrights.asn.au/previous-congress
/sth-world-congress/76.html [7.2.2012].

129 Vgl. Gillam/Hewitt/Warne 2010.
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Nach Aussage der Autoren ermoglichen diese Prinzipien ei-
nen systematischen Zugang zu einer verantwortlichen Ent-
scheidungsfindung in dem in vielfacher Hinsicht komplexen
medizinischen Handlungsfeld von Intersexualitit bzw. DSD.
Sie umfassen einerseits akzeptierte Praxisstandards, so wie sie
unter anderem bereits 2006 von der Lawson Wilkins Pediatric
Endocrine Society und der European Society for Paediatric En-
docrinology gemeinsam erarbeitet worden sind.® Andererseits
sind sie allgemein genug, um auf jeden individuellen Fall ange-
wandt werden zu konnen; sie sind nicht krankheits- oder sym-
ptomspezifisch und auch nicht an den Stand von Wissenschaft
und Technik in der Medizin oder in anderen involvierten Dis-
ziplinen (Psychologie, Soziologie etc.) gebunden. Sie fordern
die Bestimmung realistischer Behandlungsziele gerade fuir die
Fille, in denen vor allem Leid vermindert werden kann und
soll, sich aber Einschrankungen in physischer und psychischer
Hinsicht nicht vermeiden lassen. Dariiber hinaus stellen sie
eher flexible Handlungsorientierungen als feste Regeln dar, die
dennoch spezifisch genug sind, um bei der Entscheidungsfin-
dung eine Priorititensetzung zu erméoglichen.™

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass die diskutierten
ethischen Prinzipien den Rahmen fiir eine umfassende Be-
riicksichtigung entscheidungsrelevanter Faktoren bilden, und
zwar unabhingig davon, ob die Entscheidung im klinischen
Setting oder unter Beteiligung von Ethikkommissionen getrof-
fen wird. Obwohl in unterschiedlichen Kontexten und durch
Anwendung unterschiedlicher Methoden entstanden, wider-
sprechen sie einander nicht, sondern erginzen einander in
produktiver Weise.

Sie sind auch bei der Formulierung rechtlich verbindlicher
Leitlinien und Gesetze zu berticksichtigen.

130 Vgl. Lee et al. 2006; Hughes et al. 2006; Pasterski/Prentice/Hughes 2010.
131 Vgl. Gillam/Hewitt/Warne 2010, 417.
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8 INTERSEXUELLE MENSCHEN IM RECHT

8.1 Historischer Uberblick
8.1. Die rechtliche Regelung des Geschlechts

Die Haltung zur Intersexualitit ist seit alter Zeit ambivalent.
Einerseits konnte man nach der griechischen Mythologie in
den Hermaphroditen gottliche Ziige sehen, weil in einer Ge-
stalt Eigenschaften der Gotter Hermes und Aphrodite verkor-
pert waren. Andererseits wurden sie vielfach als widernatiirli-
che Erscheinung®* angesehen und getotet™. Gegen eine solche
Haltung wandten sich griechische Philosophen, die feststell-
ten, dass Zwitter keine ,,Missgeburten® sind, sondern lediglich
keine eindeutigen Médnner oder Frauen.4

Erst Ende des 18. Jahrhunderts legte das PreufSische All-
gemeine Landrecht (PrALR) implizit fest, dass Menschen mit
menschlicher ,,Form und Bildung® auf Familien- und biirger-
liche Rechte Anspriiche haben (§ 171 1 PrALR).™ Das Biirger-
liche Gesetzbuch (BGB), das am 1. Januar 1900 in Kraft trat,
enthielt keine derartige Regelung.

Die Einordnung von intersexuellen Menschen in die ge-
sellschaftlich akzeptierte bindre Geschlechterstruktur be-
reitete aber schon immer Probleme. In den Digesten von
533 befand Ulpian, dass ein Zwitter dem Geschlecht gleich-
zustellen sei, das bei ihm tiberwiegt.®® Nach kanonischem
Recht (das teilweise bis 1918 galt) erhielt ein Zwitter mit Er-
reichen des heirats- bzw. eidesfihigen Alters ein geschlecht-
liches Wahlrecht; der Vater hatte bis dahin ein vorldufiges

132 Vgl. Wacke 1989, 877 f. m. w. N.

133 Vgl. Kolbe 2010, 74; Wacke 1989, 877 ff.; Groneberg 2008, 109 m. w. N.

134 Vgl. Wacke 1989, 879; Kolbe 2010, 74 f.

135 § 17, Erster Theil, Erster Titel, Allgemeines Landrecht fir die PreuRischen
Staaten vom 5.2.1794: ,Geburten ohne menschliche Form und Bildung
haben auf Familien- und biirgerliche Rechte keinen Anspruch®.

136 Vgl. Kolbe 2010, 75; vgl. auch Wacke 1989, 879.
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Fremdbestimmungsrecht.’” Jedoch galt dies nur fir Herma-
phroditen, bei denen das Geschlecht uneindeutig war, nicht
dagegen, wenn ein {iberwiegendes Geschlecht erkennbar war.
Man begriindete dies damit, dass auch andere Menschen ihr
Geschlecht nicht wihlen konnen.®

Auch verschiedene Rechtsordnungen im deutschsprachi-
gen Raum befassten sich explizit mit Menschen, die mit unein-
deutigen Geschlechtsmerkmalen geboren worden waren. Nach
dem Bayerischen Codex von 1756 wurden sie dem Geschlecht
zugeordnet, das bei ihnen ,nach Rath und Meinung deren
Verstindigen® (also von Medizinern) vordringt, oder sollten
es selbst wihlen (wenn die Mediziner nicht weiter wussten),
aber dann nicht mehr davon abweichen. Nach dem Preuf3i-
schen Allgemeinen Landrecht von 1794 hatten zundchst die
Eltern das Wahlrecht (§ 191 1). Der betroffene Mensch konnte
sein Geschlecht jedoch mit vollendetem 18. Lebensjahr dndern
($ 20 I 1); man hielt dies fiir nétig, weil sich die Eltern auf-
grund der Uneindeutigkeit irren konnten. Das Alter von 18
Jahren wurde wohl in Anlehnung an die Ehemiindigkeit des
Mannes gewihlt, da dann der pubertire Reifungsprozess ab-
geschlossen sei. Sofern Rechte eines Dritten von dem Ge-
schlecht eines vermeintlichen Zwitters abhiangig waren, ent-
schied allerdings ein Sachverstindiger', und zwar auch gegen
die Wahl des Zwitters oder seiner Eltern (§$ 22,23 1 1)2. Nach
dem Sichsischen BGB von 1865 schliefllich wurden Zwitter
dem vorherrschenden Geschlecht ,,beigezdhlt® (§ 46 Satz 2)."3

Der Selbstbestimmung der betroffenen Person wurde so-
mit im Laufe der Zeit unterschiedliches Gewicht beigemessen.

137 Vgl. Bracklein 2008, 298; vgl. auch Wacke 1989, 888.

138 Vgl. Kolbe 2010, 77.

139 Erster Teil, 3. Kapitel § 2 Satz 3 Hs. 1 des Codex Maximilianeus Bavarius Civi-
lis von 1756. Siehe naher Lang 2006, 134; Kolbe 2010, 79; Wacke 1989, 883.

140 Vgl. Wacke 1989, 888.

141 Der Gutachter kam nur zum Zuge, wenn der Dritte die Bestimmung forder-
te. Siehe ndher Kolbe 2010, 80; vgl. auch Wacke 1989, 888.

142 Konnte kein Uberwiegen festgestellt werden, zéhlte die Wahl des Zwitters
oder seiner Eltern weiter. Vgl. Kolbe 2010, 8o.

143 Siehe ndher Wacke 1989, 883; Kolbe 2010, 81.
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Allerdings musste frither oder spiter eine Zuordnung zu einem
der beiden Geschlechter erfolgen.*4 Ein Zwittergeschlecht ne-
ben midnnlich und weiblich wurde nicht anerkannt.s Soweit
Mediziner die Zuordnung vorzunehmen hatten, erfolgte dies
grundsitzlich anhand des dufleren Erscheinungsbildes des
Kindes, das heifit anhand der tberwiegenden dufleren Ge-
schlechtsmerkmale, was bei Zwittern jedoch duflerst proble-
matisch war.4¢ So wurden Zwitter einerseits von Arzten um
1800 eher zum weiblichen Geschlecht gezahlt, da bei ihnen das
mainnliche nur scheinbar sei, andererseits sollte das Kind, nach
Juristen des Usus modernus, in dubio pro masculo auf einen
ménnlichen Vornamen getauft werden, um ménnliche Lehns-
und Erbrechte zu erhalten.'s

Aus Angst vor unentdeckter Homosexualitit wurde grund-
sdtzlich nur eine einmalige Wahl gestattet, die fiir den Inter-
sexuellen bindend sein sollte.*® So wurde das Abgehen von
der eigenen Zuordnung'? in Bayern dhnlich den Félschungs-
delikten behandelt und dementsprechend streng bestraft. In
dem Project eines Corporis Juris Fridericiani 1749/1751, das
nie vervollstindigt, aber in bestimmten Teilen Preuflens in
Kraft gesetzt wurde, hatten Hermaphroditen bzw. Menschen
mit uneindeutigem Geschlecht ebenfalls ein Wahlrecht. Das
Abgehen wurde aber, dhnlich dem Bayerischen Codex, unter
Strafe gestellt. Zwar verbot auch das PrALR mittelbar das
Abgehen von dem gewiéhlten Geschlecht (gemidf3 § 21 I 1%2),

144 Vgl. Lang 2006, 134; Kolbe 2010, 87.

145 Vgl. Wacke 1989, 872; Kolbe 2010, 80, 87.

146 Vgl. Wacke 1989, 879, 902; Kolbe 2010, 86 f,; siehe auch Groneberg 2008,
109.

147 Vgl. Wacke 1989, 887; siehe auch Kolbe 2010, 77 m. w. N.

148 Vgl. Lang 2006, 134; siehe auch Kolbe 2010, 79; Wacke 1989, 883, 886.

149 Wenn also zum Beispiel zunéchst das ménnliche Geschlecht gewahlt
worden war, spater aber ein Leben als Frau geftihrt wurde, um zum Beispiel
entsprechend zu heiraten.

150 Erster Teil, 3. Kapitel § 2 Satz 3 Hs. 2 Bayerischer Codex. Vgl. Wacke 1989,
88s; Kolbe 2010, 79.

151 1 1.4 § 3 Project CJF; ndher Kolbe 2010, 78 m. w. N.

152 ,Nach dieser Wahl werden seine Rechte kiinftig beurtheilt"; daraus wurde
geschlossen, dass nur eine einmalige Wahl moglich ist, nach der sich dann
die Rechte richteten.
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jedoch wurde dies nicht mehr verfolgt oder zumindest nicht
bestraft.s

Mit der Einfithrung des staatlichen Personenstandswesens
und der Zivilregister Ende des 19. Jahrhunderts erlangte die
Zuordnung zu einem bestimmten Geschlecht noch grof3ere
Bedeutung. Aus dem zuvor zum Teil bestehenden Wahlrecht
wurde nun ein Zuweisungsrecht von auflen.™ Schon nach
dem Gesetz tiber die Beurkundung des Personenstandes und
die EheschliefSung vom 6. Februar 1875 war das Geschlecht
des Kindes in das Geburtsregister einzutragen. Konnte es
aufgrund von Anomalien nicht direkt ermittelt werden, so war
es Aufgabe der Arzte, das ,,wahre Geschlecht“ des Kindes he-
rauszufinden.”™ Wegen der fehlenden medizinischen Kennt-
nisse und Moglichkeiten konnte das wahre Geschlecht jedoch
nicht immer sofort und zweifelsfrei festgestellt werden. Im Ge-
setz selbst wurden keine Anweisungen dafiir gegeben, wie es
herauszufinden sei.’” Auch wurde das Geschlecht vom Perso-
nenstandsgesetz (PStG) nicht definiert. Doch wurde es nur im
bindren Rahmen als médnnlich oder weiblich eingetragen™® —
der Begrift des Zwitters war und ist dem Personenstandsrecht
fremd™®. Auch nach der Auffassung von Rechtsprechung und
Literatur war und ist die Eintragung als Zwitter nicht moglich,
da dieser Begriff dem deutschen Recht unbekannt ist."°

153 Vgl. Wacke 1989, 888.

154 Vgl. Kolbe 2010, 47.

155 Vgl. RGBI. 1875, Nr. 4, 23 ff.

156 Vgl. Wacke 1989, 866; Koch 1986, 172 f.

157 Erst nach der Dienstanweisung fur die Standesbeamten und ihre Auf-
sichtsbehdrden in der Fassung von 1971, die bis 2010 galt und dann von der
Allgemeinen Verwaltungsvorschrift zum Personenstandsgesetz (PStG-VwV)
abgel6st wurde, sollte sich der Standesbeamte nach Méglichkeit eine Be-
scheinigung des Arztes oder der Hebamme, die bei Geburt zugegen waren,
vorlegen lassen (§ 259 Abs. 1). Jedenfalls musste der Standesbeamte eine
solche einholen, sofern Zweifel tiber das Geschlecht bestanden; diese war
dann fiir die Eintragung maRgebend (§ 266 Abs. 5). Die Geschlechtsbestim-
mung wurde dabei weiterhin nach der Uberwiegensregel vorgenommen.

158 Vgl. Hepting/Gaaz 2000, § 62 PStG Rn. 18a, § 21 PStG Rn. 71; Wacke 1989,
870 mit Verweis auf Motive BGB | 26.

159 Vgl. Kolbe 2010, 81.

160 Vgl. Deutscher Bundestag 20013, 14; KG Berlin, JW 1931, 1495; Hepting/Gaaz
2000, § 21 PStG Rn. 71; Kolbe 2010, 91; Lang 2006, 132 f.

19



Im Ausland lassen dagegen mehrere Kulturen eine Zu-
ordnung zu einer weiteren Art Geschlechtskategorie aufer
mdnnlich und weiblich zu. Dies gilt zum Beispiel fur die hijras
in Indien, die travestis in Brasilien, die tobelija im Kosovo,
die berdachen in Nordamerika und die banci (oder waria) in
Indonesien.”® Weitgehend handelt es sich dabei jedoch um
Minner, die als Frauen leben wollen oder umgekehrt. An-
ders verhilt es sich mit den guevedoces (,,Penis mit zwolf*)
in der Dominikanischen Republik und den kwolu-aatmwol
in Neuguinea. Hier handelt es sich um eine Geschlechtsbe-
zeichnung fiir Intersexuelle, namlich fiir Madchen, die in
der Pubertit verménnlichen (guevedoche) und fiir Menschen
mit einer hermaphroditischen Geschlechtsidentitat (kwolu-
aatmwol).'®

Bis in das 21. Jahrhundert war das vorherrschende Ge-
schlecht auch wichtig fir die Vornamensgebung, da der Vor-
name erkennen lassen musste, welches Geschlecht das Kind
hat. Dies wurde aus der Schranke des Sittengesetzes hergelei-
tet.”® Der Vorname musste wegen seiner Funktion, die Iden-
tifikation des Menschen zu erméglichen, das Geschlecht des
Kindes zweifelsfrei erkennen lassen.®* Geschlechtsneutrale
Namen konnten daher nicht eigenstindig eingetragen wer-
den.®s Dieses Erfordernis hat das Bundesverfassungsgericht
2008 aufgehoben, da weder eine gesetzliche Grundlage dafiir
vorhanden sei noch das Kindeswohl eine solche Einschrin-
kung des elterlichen Bestimmungsrechts erfordere.’

161 Vgl. Kolbe 2010, 49 ff.

162 Vgl. Kolbe 2010, 58.

163 Vgl. BGH, NJW 1979, 2469; LG Braunschweig, NJWE-FER 2001, 72; Wendt
2010.

164 Vgl. Wendt 2010, 13; LG Berlin, StAZ 1999, 373.

165 Vgl. LG Berlin, StAZ 1998, 208; OLG Frankfurt am Main, FamRZ 1999, 46 L.

166 Vgl. BVerfG, NJW 2009, 663 (664).
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8.1.2 Rechte von intersexuellen Menschen

Intersexuelle Menschen konnten nach romischem Recht kei-
ne Verbindlichkeiten eingehen, da sie nicht als vollstindige
Minner angesehen wurden. Sie konnten daher weder als Ge-
schifts- noch als Testamentszeugen dienen.’™ Infrage stand
dartiber hinaus der Erbschaftserwerb.”® Als Zeuge eines Ge-
schifts bzw. einer Testamentserrichtung kam ein Zwitter nur
infrage, wenn das minnliche Geschlecht tiberwog, was teilwei-
se anhand der versicherten und dargestellten Geschlechtsrolle
des Zwitters festgestellt wurde.™®

Ahnlich wie im rémischen Recht verhielt es sich auch in
der deutschen Rechtsgeschichte. Aus der Zeit bis zum Mittel-
alter gibt es jedoch kaum rechtliche Aufzeichnungen. Danach
fanden sich neben der Geschlechtszugehorigkeit insbesondere
Regelungen zum Erb- und Familienrecht wie zur Ehefdhigkeit
und -berechtigung. So konnten zum Beispiel nach der Reichs-
notariatsordnung von 1512, die Bezug auf die Digesten nahm,
Zwitter keine Testamentszeugen sein, da sie wie Frauen nicht
erben und vererben konnten.”°

Auflerdem konnte sich nach kanonischem Recht, das die
Ehe wie heute an die unterschiedliche Geschlechtlichkeit der
Ehepartner kntipfte, eine Frau nur mit einem iiberwiegend
ménnlichen Zwitter verbinden und umgekehrt.”" Entschei-
dend fiir das Eingehen der Ehe war dabei der Schwur, welches
Geschlecht der Zwitter als das michtigere in sich spiire. Um
eine Tduschung des angehenden Ehepartners zu verhindern,
wurde aber iberwiegend eine inspectio corporis (arztliche Un-
tersuchung) gefordert.” Umstritten war, ob der Zwitter, der

167 Vgl. Wacke 1989, 883; gleiches galt fiir Talmud und Tosefta, siehe Kolbe
2010, 73.

168 Vgl. Kolbe 2010, 75 mit Verweis darauf, dass diese Beschrankungen in der
Spétklassik offenbar nicht mehr vorhanden waren.

169 Vgl. Wacke 1989, 880 f.

170 Vgl. Kolbe 2010, 76 f.; vgl. auch Wacke 1989, 883.

171 Vgl. Kolbe 2010, 77.

172 Vgl. Wacke 1989, 884 f. m. w. N.; Kolbe 2010, 79.
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eine Ehe eingegangen war und sich dazu auf ein Geschlecht
festgelegt hatte, davon wieder abweichen konnte, wenn sein
Ehepartner gestorben war.”? Zwar wurde der Geschlechts-
wechsel als schimpflich, aber eine Ehe in dem neuen Ge-
schlecht dennoch als giiltig erachtet.”+ Aufler moglichen ,,Ar-
gernissen in der Republik® sahen Juristen im 18. Jahrhundert
kaum mehr Hinderungsgriinde.”s

In anderen Kulturen richten sich dagegen die Rechte teil-
weise nach der Geschlechtswahl, sodass ein Mddchen bei den
igbo in Nigeria in der Rolle eines Jungen auch erben und Land
besitzen kann. Eine dhnliche Regelung findet sich im Kosovo,
wo Frauen die ménnliche Rolle im Haushalt iibernehmen und
teilweise eine ménnliche Geschlechtsidentitdt ausbilden.”®
Auch die kwolu-aatmwol in Neuguinea wihlen hiufig eine
ménnliche Rolle, um in den Genuss der Privilegierung des
mannlichen Geschlechts zu kommen.””

Mit dem Inkrafttreten des Biirgerlichen Gesetzbuches ver-
schwanden sidmtliche Regelungen zu Intersexuellen aus der
deutschen Rechtsordnung. In den Motiven zum BGB wurde
die Existenz von Zwittern verneint; vielmehr wurden sie als
geschlechtlich missgebildete Frauen und Manner bezeichnet.”®
Auch eine Definition des Geschlechts wurde nicht in das Ge-
setz aufgenommen, da es als selbstverstindlich angenommen
wurde, dass es nur Manner und Frauen gibt.” Fiir den Fall,
dass es einmal wegen fehlenden Uberwiegens von Geschlechts-
merkmalen nicht moglich war, das Geschlecht zu bestimmen,
sah der BGB-Entwurf vor, dass solche Normen, die an das

173 Vgl. Kolbe 2010, 77.

174 Vgl. Wacke 1989, 886.

175 Vgl. Wacke 1989, 886 mit Verweis auf Zedlers Lexikon (Bd. 12, 1735, Sp. 1725).

176 Vgl. Kolbe 2010, 53 f.

177 Vgl. Kolbe 2010, 58.

178 Dort heifdt es: ,Nach dem heutigen Stande der medizinischen Wissenschaft
darf angenommen werden, daR es weder geschlechtslose noch beide
Geschlechter in sich vereinigende Menschen giebt, daR jeder sog. Zwitter
entweder ein geschlechtlich migebildeter Mann oder ein geschlechtlich
migebildetes Weib ist“ (Motive BGB | 26).

179 Vgl. Kolbe 2010, 83; Lang 2006, 133; Wacke 1989, 870; vgl. auch Spickhoff
2011, § 1 TSG Rn. 2.
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Geschlecht ankniipfen, nicht anwendbar seien.”° Die endgiilti-
ge Fassung des Gesetzes enthielt hierzu freilich keine Regelung.

8.2 Zur Rechtslage im
Personenstandsrecht

8.2 Grundlagen

Intersexuelle werden vom deutschen Gesetzesrecht nicht the-
matisiert. Jedem Menschen wird in der Rechtspraxis das Ge-
schlecht weiblich oder midnnlich zugewiesen. Dies gilt auch
dann, wenn aufgrund der korperlichen Konstitution eine ein-
deutige Zuordnung in weiblich oder mdnnlich nicht moglich ist
und die betroffene Person bzw. ihre Eltern auch keine Zuord-
nung treffen konnen. Seit Einfithrung der Personenstandsre-
gister 1876 wird das Geschlecht staatlich registriert. Nach den
§$ 18 ff. PStG sind die Eltern (vorrangig vor anderen Perso-
nen, die bei der Geburt zugegen waren) oder bei Klinikgebur-
ten der Trdger der Einrichtung verpflichtet, innerhalb einer
Woche die Geburt eines Kindes dem Standesamt anzuzeigen.
Unterbleibt die Anzeige, kann das Standesamt ein Zwangsgeld
verhidngen (§ 69 Abs. 1 PStG).

Neben dem Namen des Kindes und der Eltern, dem Da-
tum und der Uhrzeit der Geburt ist auch ,,das Geschlecht® des
Kindes anzuzeigen (§ 21 Abs. 1 Nr. 3 PStG). Das Geschlecht ist
somit ein Merkmal, das zum Personenstand des Menschen ge-
hort und seiner Identifizierung dient.® Der Wortlaut des Per-
sonenstandsgesetzes definiert Geschlecht zwar nicht explizit
als weiblich oder mdnnlich. Praxis, Ausfithrungsrichtlinien™?

180 Motive BGB | 26. Es sollten aber die Rechtsfolgen eintreten, welche sich
nach den Umstdnden aus dem Zustande der Ungewissheit bzw. Unerweis-
lichkeit ergeben (vgl. Wacke 1989, 870).

181 Vgl. Kolbe 2010, 89; Plett 2003, 26.

182 Siehe PStG-VwV vom 29.3.2010, in Kraft getreten am 1.8.2010, unter
Nr. 21.4.3: ,Das Geschlecht des Kindes ist mit ,weiblich‘ oder ,méannlich
einzutragen.”
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und derzeitige Rechtslehre™3 verlangen aber die Eintragung des
Geschlechts als ménnlich oder weiblich, da das ,,Geschlecht®
nur die Kategorien Frau und Mann beinhalte. Nur vereinzelt
wird vertreten, dass eine Interpretation des Personenstands-
gesetzes dahin gehend maoglich ist, dass als ,,Geschlecht® auch
ein drittes Geschlecht oder ,,Zwitter” oder ,intersexuell ein-
getragen werden konnte. In der Rechtspraxis besteht diese
Moglichkeit nicht.

Ein Verzicht auf einen Geschlechtseintrag oder sein Offen-
lassen auf Dauer ist, anders als zum Beispiel in Belgien, wo das
Geschlecht als unbestimmbar eingetragen werden kann, nicht
moglich.’® Meldet der Kliniktréger jedoch, dass aufgrund ei-
nes uneindeutigen Befundes das Geschlecht vorerst nicht be-
stimmt werden kann, ist den Standesimtern nach zum Teil
in der Literatur vertretener Auffassung das Ermessen einge-
rdumt, von der Frist des § 18 PStG abzusehen und bei entspre-
chender Erklarung der Eltern das Geschlecht voriibergehend
bis zur Klidrung offenzulassen.® Seit der Neuregelung des
Personenstandsgesetzes im Jahr 2009 kann gemaf3 § 59 Abs. 2
PStG auf Verlangen darauf verzichtet werden, in der Geburts-
urkunde, die dem betroffenen Menschen bzw. den Eltern aus-
gestellt wird, das Geschlecht aufzunehmen.

Da die rechtlichen Regelungen nicht definieren, was unter
den Begriffen weiblich und mdnnlich zu verstehen ist, miissen
diese Begriffe medizinisch-naturwissenschaftlich bestimmt
werden.”® Bei Neugeborenen ist in Zweifelsfillen eine Beschei-
nigung des Arztes oder der Hebamme einzuholen™3, die fiir

183 Vgl. Pfeiffer/Strickert 1961, § 21 PStG Rn. 18; Hepting/Gaaz 2000, § 21
PStG Rn. 71; Gaaz/Bornhofen 2010, § 21 PStG Rn. 28; siehe auch Deutscher
Bundestag 2001a, 14; Deutscher Bundestag 2007b, 2; Deutscher Bundestag
20009, 4.

184 Vgl. Spranger 2011; Plett 2011.

185 Vgl. Kolbe 2010, 92; vgl. auch Basedow/Scherpe 2004, 20 f.

186 Vgl. Rothdrmel 2006, 284.

187 Vgl. Deutscher Bundestag 1996, 3.

188 Vgl. § 266 Abs. 5 der Dienstanweisung fiir die Standeséamter; diese wurde
zwar 2010 durch die PStG-VwV abgel6st, nach Gaaz/Bornhofen 2010, § 21
PStG Rn. 28 muss aber noch immer die Hebamme im Zweifelsfall entschei-
den, welches Geschlecht letztlich maRgebend ist.
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die Eintragung dann maf3geblich ist'®. Die rechtliche Zuord-
nung zu einem Geschlecht richtet sich geméf3 der Rechtslehre
grundsitzlich nach der dufleren korperlichen Beschaffenheit™®,
obwohl das Geschlecht eines Menschen neben der dufieren Er-
scheinungsform sowohl weitere biologische als auch psychoso-
ziale Aspekte umfasst''. In Zweifelsfillen soll sich die Zuord-
nung nach den Korpermerkmalen richten, die iiberwiegen.
Uberwiegt kein Geschlecht, konnen nach der Rechtslehre und
bereits nach den Gesetzesmotiven zum Biirgerlichen Gesetz-
buch die Vorschriften, die ein bestimmtes Geschlecht voraus-
setzen, nicht angewendet werden.” Da aber nach dem Perso-
nenstandsrecht eine Zuordnung erfolgen muss, ist ungeklart,
was in diesen Fillen eingetragen werden soll. Das Landgericht
Miinchen lief3 in einer Entscheidung, in der es um einen An-
trag auf Eintragung als Zwitter im Geburtsregister ging, zwar
offen, ob die Eintragung als Zwitter grundsatzlich unzuldssig
ist, lehnte dies jedoch fiir den konkreten Fall schon deshalb ab,
weil der Antragsteller kein echter Hermaphrodit mit mannli-
chen und weiblichen Keimdriisen sei.® Die hilfsweise bean-
tragte Eintragung als ,intersexuell” bzw. ,intrasexuell” lehn-
te das Gericht ebenfalls ab, da diese Begriffe kein bestimmtes
Geschlecht bezeichneten, sondern Oberbegriffe fiir verschie-
dene Stérungen der sexuellen Differenzierung darstellten. Die
Eintragung als Zwitter wird von der Rechtsliteratur abgelehnt,
weil dies kein Rechtsbegriff sei.’s

Im Reisepass muss das Geschlecht eingetragen werden (§ 4
Abs. 1 Nr. 6 Passgesetz [PassG]). Auch hier enthilt das Gesetz
keine weiteren Angaben, welche Eintragungsmoglichkeiten
bestehen. Aufgrund § 4 Abs. 1 Satz 3 PassG richtet sich die
Eintragung nach dem Melderegister und gemaf} Satz 4 sowie

189 Vgl. Hepting/Gaaz 2000, § 21 PStG Rn. 71.

190 Vgl. Kolbe 2010, 89 ff. m. w. N.; Koch 1986, 173.

191 Siehe auch Abschnitt 3.1.

192 Vgl. Spickhoff, in: Spickhoff 2011, § 1 TSG Rn. 2.

193 Vgl. Kolbe 2010, 91.

194 Vgl. LG Miinchen, FamRZ 2004, 269.

195 Vgl. Hepting/Gaaz 2000, § 21 PStG Rn. 71; Kolbe 2010, 9.
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4.1.6. der Verwaltungsvorschrift ,ist auf Antrag ein Pass mit
der Angabe des anderen, von dem Geburtseintrag abweichen-
den Geschlechts auszustellen®, sofern eine Vornamensinde-
rung gemidfd § 1 Transsexuellengesetz (TSG) erfolgt ist. Dies
spricht, anders als in Australien und Indien™® fiir nur zwei
Moglichkeiten, ndmlich mdnnlich und weiblich. Zudem ent-
faltet die Eintragung des vom Geburtseintrag abweichenden
Namens gemdfs § 6 Abs. 2a Satz 2 PassG keine Rechtswir-
kung. Im inldndischen Personalausweis sind keine Angaben
zum Geschlecht vorgesehen. Dies wird darauf zuriickgefiihrt,
dass in Deutschland nach allgemeiner Auffassung der Zwang
zu geschlechtsspezifischen Vornamen besteht™” bzw. bis zur
Entscheidung des Bundesverfassungsgerichts von 2008 (oben
8.1.1) bestand.

Eine Anderung des im Geburtsregister eingetragenen
rechtlichen Geschlechts ist nur im Rahmen des § 47 Abs. 2
PStG und des Transsexuellengesetzes moglich. Ein Geburts-
eintrag ist nach § 47 Abs. 2 PStG zu berichtigen, wenn sich er-
gibt, dass das Geschlecht eines Kindes falsch bestimmt worden
ist."® Andert sich die Geschlechtszuweisung des Intersexuel-
len oder stellt sich die Intersexualitdt erst spiter heraus, kann
eine Berichtigung verlangt werden, allerdings auch nur in den
bindren Kategorien von weiblich/mdnnlich. Hierzu muss der
Nachweis erbracht werden, dass der Eintrag von Anfang an
unrichtig war."® Eine Unrichtigkeit wird nur angenommen,
wenn das Uberwiegen von Geschlechtsmerkmalen des ande-
ren, das heif3t des nicht zugewiesenen bzw. nicht eingetragenen
Geschlechts festgestellt werden kann.>*° Wenn sich erst nach-
triglich das Uberwiegen des anderen als des eingetragenen Ge-
schlechts herausstellt, gilt der Eintrag als unrichtig geworden

196 Vgl. Kolbe 2010, 110.

197 Vgl. Kolbe 2010, 93 m. w. N.

198 Zum Folgenden vgl. Kolbe 2010, 94 ff.

199 Seit 11.2009 (§ 47 n. F.) kann die Anderung nach Anhérung der Beteiligten
auch von Amts wegen erfolgen.

200 Vgl. Kolbe 2010, 95 m. w. N.; Augstein 1982, 241.
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und kann dann - in Anwendung des Rechtsgedankens des
§ 47 PStG - berichtigt werden.*' Der Antrag auf Anderung des
Geschlechtseintrags muss sich anhand kérperlicher Merkmale
begriinden lassen. Psychische Prozesse gentigen anders als bei
der Anderung des Geschlechts nach dem Transsexuellengesetz
nicht.?* Der einmal berichtigte Eintrag ist nicht mehr verdn-
derbar. Das Gesetz geht davon aus, dass durch die einmalige
Anderung der Irrtum behoben ist.>3

Eine Vornamensinderung ist nach dem Gesetz tiber die
Anderung von Familiennamen und Vornamen (NamAndG)
gemifs § 3 Abs. 1, der gemdfl § 11 sinngemif auf Vornamen
Anwendung findet, nur aus wichtigem Grund maglich, wozu
ein falsch bestimmtes Geschlecht aber zihlen sollte. Gemif3
Nr. 28 der Allgemeinen Verwaltungsvorschrift zum Ge-
setz {iber die Anderung von Familiennamen und Vornamen
(NamAndVwV), die auf Vornamen nach Nr. 62 sinngemif3
Anwendung findet, liegt ein wichtiger Grund vor, wenn ein
schutzwiirdiges Interesse des Antragstellers tiberwiegt. Nach
Meinung des Oberlandesgerichts Koln ist die an sich konstitu-
tive Namenserteilung rechtlich unwirksam, sofern einem Kind
irrtimlicherweise ein nicht zu seinem Geschlecht passender
Vorname erteilt wird und wird auch nicht durch die Eintra-
gung im Geburtenbuch wirksam.>*4 Jedenfalls kann der Vor-
name auf Anordnung des Gerichts gemif3 § 48 PStG gedndert
werden.>*s

Die grundlegende Novellierung des Personenstandsgeset-
zes 2009 hat die Belange der Intersexuellen nicht berticksich-
tigt. Es wurde lediglich ermdglicht, sich eine Geburtsurkunde
ohne Geschlechtseintrag ausstellen zu lassen.

201 Vgl. LG Hamburg, StAZ 1958,128; Kolbe 2010, 95 f.

202 Nach BVerfG, NJW 2011, 909 ist das Transsexuellengesetz insofern verfas-
sungswidrig, als eine geschlechtsanpassende Operation zur Voraussetzung
einer Anderung des Geschlechtseintrags gemacht wird und die Méglich-
keit, eine Ehe oder Lebenspartnerschaft einzugehen, von dem Geschlechts-
eintrag abhangt.

203 Vgl. Kolbe 2010, 96 m. w. N.

204 Vgl. OLG KéIn, NJW 1961, 1023.

205 Vgl. BayObLG, FamRZ 1995, 68s.
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Auch im Ehe- und Familienrecht und im Lebenspartner-
schaftsgesetz (LPartG) sind die Statusfragen und Rechtsfol-
gen an die Kategorien weiblich/mdnnlich gekntpft. Die Ehe
kénnen nach standiger Rechtsprechung und Rechtslehre nur
Personen verschiedenen Geschlechts eingehen (innerhalb der
bindren Kategorie weiblich/mdinnlich), wenngleich dies dem
Wortlaut von Art. 6 GG nicht zu entnehmen ist. Das Grund-
gesetz setze die Ehe als besondere Form menschlichen Zusam-
menlebens als ,,Vereinigung eines Mannes und einer Frau zu
einer auf Dauer angelegten Lebensgemeinschaft voraus®.2¢
Eine eingetragene Lebenspartnerschaft konnen dagegen nur
Personen mit dem gleichen Geschlecht eingehen. Allerdings
konnen sich bereits heute gleichgeschlechtliche Ehen und ver-
schiedengeschlechtliche Lebenspartnerschaften nachtriglich
ergeben, weil das Bundesverfassungsgericht die Regelung des
Transsexuellengesetzes, wonach die Anderung des rechtlichen
Geschlechts einer verheirateten Person deren Scheidung vo-
raussetzt, fiir verfassungswidrig erklart hat.2” Gleiches muss
dann auch fiir Menschen gelten, die in eingetragener Le-
benspartnerschaft leben.

8.2.2 Verfassungsrechtliche Bewertung der
geltenden Rechtslage

8.2.2.1 Eingriff in das allgemeine Personlichkeitsrecht

Das allgemeine Personlichkeitsrecht gemdfl Art. 2 Abs. 1
i. V.m. Art. 1 Abs. 1 GG gewihrleistet den Schutz der engeren
personlichen Lebenssphire und die Erhaltung ihrer Grund-
bedingungen, die durch die traditionellen Freiheitsgarantien
nicht abschlieflend erfasst werden kénnen. Dabei geht es um
Verhaltensweisen, die eine besondere Verbindung mit der in
Art. 1 Abs. 1 GG geschiitzten Wiirde des Menschen aufweisen

206 Vgl. BVerfGE 105, 313 (345) = NJW 2002, 2543 (2547 f.).
207 Vgl. BVerfGE 121, 175.
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und daher eines stirkeren Schutzes bediirfen als alle sonstigen
Verhaltensweisen, die von Art. 2 Abs. 1 geschiitzt werden.>®
Das allgemeine Personlichkeitsrecht sichert - so das Bun-
desverfassungsgericht — jedem Einzelnen einen autonomen
Bereich privater Lebensgestaltung, in dem er seine Individu-
alitit entwickeln und wahren kann.?*® Es ist das Recht jedes
einzelnen Menschen, sein Leben selbstbestimmt und nach den
eigenen Vorstellungen zu leben und gemafd der Identitit, die
seinem Empfinden am meisten entspricht, zu handeln und be-
handelt zu werden. Dazu gehort die Selbstbestimmung tiber
diejenigen Merkmale, die in besonderer Weise die psychische,
kulturelle und soziale Identitit eines Menschen betreffen, so
auch die sexuelle Ausrichtung und die Identitat als Mann oder
Frau.> Das allgemeine Personlichkeitsrecht beinhaltet das
Recht, ein Leben entsprechend der eigenen subjektiv empfun-
denen geschlechtlichen Identitdt zu fithren.®

Die Geschlechtsidentitit findet ihren rechtlichen Ausdruck
im Geschlechtseintrag im Geburtenregister. Die Regelungen
des Personenstandsrechts fallen insoweit in den Schutzbereich
des allgemeinen Personlichkeitsrechts. Dies hat das Bundes-
verfassungsgericht schon in seiner ersten Entscheidung zu
Transsexuellen, mit der der Weg zum Transsexuellengesetz ge-
ebnet wurde, festgestellt. Das allgemeine Personlichkeitsrecht
gebietet, den Personenstand des Menschen dem Geschlecht
zuzuordnen, dem er nach seiner psychischen und physischen
Konstitution angehort.* In seiner jiingsten Entscheidung
zum Transsexuellengesetz hat das Bundesverfassungsgericht
festgestellt, dass das allgemeine Personlichkeitsrecht das Recht
beinhaltet, den Personenstand der selbst empfundenen ge-
schlechtlichen Identitit zuzuordnen. Es hat demgemif3 die

208 Vgl. Dreier 2004, Art. 2 GG Rn. 50 m. w. N.; Kolbe 2010, 99.

209 Vgl. BVerfGE 79, 256 (268); Jarass, in: Jarass/Pieroth 201, Art. 2 1 GG Rn. 41;
Kolbe 2010, 99.

210 Vgl. BVerfGE 115, 1 (14 ff.); 116, 243 (262 f.); Kolbe 2010, 99.

211 Vgl. ndher Kolbe 2010, 98 f.

212 Vgl. BVerfGE 49, 286 (298).
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gesetzliche Regelung im Transsexuellengesetz, die als Vor-
aussetzung der Anderung des personenstandsrechtlichen Ge-
schlechts verlangt, dass die Person sich unter anderem einer
ihre dufleren Geschlechtsmerkmale verindernden Operation
unterzogen hat, als nicht mit dem Recht auf sexuelle Selbstbe-
stimmung aus Art. 2 Abs. 1i. V. m. Art. 1 Abs. 1 GG und dem
Recht auf korperliche Unversehrtheit aus Art. 2 Abs. 2 Satz 1
GG vereinbar und daher als verfassungswidrig aufgehoben.”
Die genannten Normen des Grundgesetzes schiitzen auch
diejenigen Intersexuellen, die sich aufgrund ihrer selbst emp-
fundenen geschlechtlichen bzw. sexuellen Identitit weder
dem weiblichen noch dem minnlichen Geschlecht zuordnen
kénnen. Die erzwungene Zuordnung zum weiblichen oder
ménnlichen Geschlecht und die entsprechende Eintragung im
Personenstandsregister stellt damit einen Eingriff in das allge-
meine Personlichkeitsrecht dar, denn es ist dem Intersexuel-
len, der sich dem bindren System nicht zuordnen kann, nicht
moglich, seiner physischen und psychischen Konstitution ent-
sprechend rechtlich eingeordnet zu werden.”# Der Eingriff ist
erheblich. Die aus dem Grundrechtseingriff folgenden Prob-
leme wirken sich nicht nur einmal oder voriibergehend aus,
sondern dauerhaft und haben Auswirkungen auf das gesamte
Leben der betroffenen Person und beeinflussen und erschwe-
ren in vielerlei Hinsicht die Lebensfithrung, wie zum Beispiel
die Wahl des Vornamens, die Erziehung, Kleidung, Ehe und
Partnerschaft. Ein solcher Eingriff ist nur zuldssig, wenn es um
den Schutz eines Gemeinschaftsgutes geht, das dem erhebli-
chen Eingriff in das Personlichkeitsrecht des intersexuellen
Menschen mindestens gleichwertig ist und seine Einschrin-
kung rechtfertigt. Als Zwecke, die eine Eintragung von nur
zwei Geschlechtern und die derzeitigen Regelungen sowie die
Praxis des Personenstandsrechts rechtfertigen konnten, wer-
den genannt: die genauere Identifizierbarkeit des Menschen,

213 Vgl. BVerfG, NJW 201, 909.
214 Vgl. Kolbe 2010, 101.
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statistische Erhebungen fiir staatliche Planungen, die Ein-
haltung internationaler Standards*s, die Erkennbarkeit von
Rechten und Pflichten der Staatsbiirger wie die Wehrpflicht,
die Identifizierung des Geschlechts fiir das Eingehen einer Ehe
oder Lebenspartnerschaft, sicherheitspolizeiliche bzw. ord-
nungspolitische Interessen*® und die Chancengleichheit im
Sport.

Andererseits wird darauf hingewiesen, dass die mit der
Verpflichtung zur Eintragung des Geschlechts als mdnnlich
oder weiblich im Personenstandsregister verfolgten Zwecke
(genauere Identifizierbarkeit, Erkennbarkeit von Rechten und
Pflichten, Statistik) auch anders erreicht werden konnen.?7
Auch die Chancengleichheit im Sport kann durch andere Me-
chanismen als durch eine personenstandsrechtliche Regelung
sichergestellt werden.

Die Abwigung, ob schiitzenswerte Interessen der Gesell-
schaft noch hinreichend tragfihig sind, um die erheblichen
Eingriffe in das allgemeine Personlichkeitsrecht zu recht-
fertigen, die fiir intersexuelle Menschen mit der bisherigen
zwingenden binédren Zuordnung im Personenstandsrecht ein-
hergehen, legt es nahe, nach weiteren Moglichkeiten der Ein-
tragung tiber mdnnlich und weiblich hinaus oder Alternativen
zur Eintragung iberhaupt zu suchen.

8.2.2.2 Eingriff in Gleichheitsrechte, Art. 3 Abs. 3 GG

Die Nichtanerkennung einer speziellen Geschlechtskategorie
fir Intersexuelle wird in der Rechtslehre auch als eine Dis-
kriminierung wegen des Geschlechts gemaf Art. 3 Abs. 3 GG
angesehen.”® Hierfiir spreche insbesondere die definitorische
Offenheit des Geschlechtsbegriffs sowie die dynamische und

215 Andere Staaten haben jedoch zum Teil unterschiedliche Standards und
erlauben weitere Eintragungsmoglichkeiten im Passrecht, wie Australien
(male, female, X) und Indien (male, female, others), vgl. Kolbe 2010, 110.

216 Vgl. Rothdrmel 2006, 274 f.; Kolbe 2010, 107; Dethloff 2011.

217 Vgl. Kolbe 2010, 109, 11 ff,, 116; Adamietz 2011; Plett 2011; Dethloff 2011.

218 Vgl. Jarass, in: Jarass/Pieroth 2011, Art. 3 11l GG Rn. 122; Adamietz 2011; Kolbe
2010, 121 f; Kolbe 2011; Plett 2011; vgl. auch Voneky/Wilms 2011.
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nicht statische Verfassungsinterpretation.® Teilweise wird
aber auch die Einfiigung des Merkmals der sexuellen Identitéit
in Art. 3 Abs. 3 GG gefordert.?*® Intersexuelle, die sich weder
dem weiblichen noch dem minnlichen Geschlecht zuordnen
konnen, werden im Vergleich zu Mannern und Frauen jeden-
falls insoweit benachteiligt, als es fiir sie keinen Geschlechts-
eintrag gibt, der ihrem Geschlecht entspricht.? Wenn man es
als unzuldssig ansieht, unter den Begriff ,, Geschlecht® in Art. 3
Abs. 3 GG auch Intersexuelle zu fassen®?, stellt die Ungleich-
behandlung intersexueller Menschen jedenfalls eine Verlet-
zung des allgemeinen Gleichheitssatzes nach Art. 3 Abs. 1 dar,
weil hier Ungleiches (Menschen, die sich nicht als weiblich
oder mdnnlich empfinden) gleich (als mdannlich und weiblich)
behandelt wird. Aus der Formulierung des Art. 3 Abs. 2 Satz 1
(»Midnner und Frauen sind gleichberechtigt®) und dem gesell-
schaftlichen Gebot der Forderung der Gleichstellung (Abs. 2
Satz 2) kann nicht geschlossen werden, dass es verfassungs-
rechtlich nur diese beiden Geschlechter geben darf.

8.2.3 Das Allgemeine Gleichbehandlungsgesetz

Gemidfl § 1 des Allgemeinen Gleichbehandlungsgesetzes
(AGQG) ist es Ziel, Benachteiligungen aus Griinden der Ras-
se oder wegen der ethnischen Herkunft, des Geschlechts, der
Religion oder Weltanschauung, einer Behinderung, des Alters
oder der sexuellen Identitit zu verhindern oder zu beseitigen.

Ziel des Allgemeinen Gleichbehandlungsgesetzes ist der
Schutz vor Diskriminierungen in der Arbeitswelt und in ande-
ren bestimmten zivilrechtlichen Bereichen. Es handelt sich bei
den Diskriminierungsverboten um besondere Ausformungen
des Gleichheitsgebotes aus Art. 3 GG.

219 Vgl. Spranger 2011.

220 Vgl. Lembke 2011.

221 Vgl. Adamietz 2011; Kolbe 2010, 134; Kolbe 2011; Dethloff 2011; Plett 2011.
222 So die wohl herrschende Meinung; vgl. Kolbe 2010, 120 m. w. N.
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Unstreitig ist, dass das Allgemeine Gleichbehandlungsge-
setz auch auf intersexuelle Menschen anwendbar ist und auf-
grund seiner Formulierung sowohl ein drittes Geschlecht als
auch Geschlechtslosigkeit umfassen kann?3; fraglich ist ledig-
lich, durch welches Merkmal des Gesetzes intersexuelle Men-
schen geschiitzt werden. Infrage kommen dabei die Merkmale
Geschlecht und sexuelle Identitdt. Im Gegensatz zur herrschen-
den Meinung zu Art. 3 Abs. 3 Satz 1 GG wird heute iberwie-
gend vertreten, dass zwischengeschlechtliche Menschen durch
das Merkmal Geschlecht geschiitzt werden.?*# Anders als in
der Gesetzesbegriindung zum Allgemeinen Gleichbehand-
lungsgesetz angenommen?*, werden zwischengeschlechtliche
Menschen nach dieser Ansicht nicht vom Merkmal der sexu-
ellen Identitdt umfasst?*®. Denn das Merkmal der sexuellen
Identitét, das auch so im Betriebsverfassungsgesetz (BetrVG)
enthalten ist (§ 75), geht auf die EU-Richtlinie 2000/78/EG
zurlick, die darunter lediglich die sexuelle Ausrichtung sub-
sumieren will. Sexuelle Ausrichtung bezeichnet dabei ledig-
lich die Priferenz bei der Wahl eines Sexualpartners im Sinne
von ,heterosexuell, homosexuell und bisexuell“.??? Die Ge-
setzesbegriindung steht auch im Widerspruch zur bisherigen
Transsexuellenrechtsprechung des Europdischen Gerichtshofs
(EuGH), wonach die Benachteiligung Transsexueller eine Be-
nachteiligung wegen des Geschlechts darstellt.?*® Von der sexu-
ellen Identitit (= Ausrichtung = Orientierung) ist demnach die

223 Vgl. Voneky/Wilms 2011; Lembke 2011; Kolbe 2011; Plett 2011; Spranger 2011.

224 Vgl. Thiising, in: Sdcker/Rixecker 2012, § 1 AGG Rn. 58; Schlachter, in:
Miiller-Gloge/Preis/Schmidt 2012, § 1 AGG Rn. 6; Kolbe 2010, 121 f. m. w. N.;
Tolmein 2011; Plett 2011; Remus 2011.

225 Vgl. Deutscher Bundestag 2006, 31; fur die BetrVG-Reform siehe Deutscher
Bundestag 2001b, 45; vgl. auch Thising, in: Sdcker/Rixecker 2012, § 1 AGG
Rn. 89; Kolbe 2011; Plett 2011; Remus 2011.

226 Anders Bauer/Gopfert/Krieger 2008, § 1 AGG Rn. 49.

227 Vgl. Thiising, in: Sacker/Rixecker 2012, § 1 AGG Rn. 89; ndher dazu Kriiger
2006, 260 f.; Richardi, in: Richardi 2010, § 75 BetrVG Rn. 31.

228 Vgl. Thiising, in: Sdcker/Rixecker 2012, § 1 AGG Rn. 89 mit Nachweis bei:
EuGHSIg. 1996, 1-2143 - P/S u. Cornwall County Council; a. A. fiir das US-
Recht Holloway v Arthur Anderson  Co., 566 F. 2d 659 (g9th Cir. 1977); wie
der EuGH das House of Lords: A. v Chief Constable of West Yorkshire [2004]
UKHL 21.
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Geschlechtsidentitit zu unterscheiden. Diese bezeichnet das
Gefiihl, ménnlich, weiblich oder hermaphroditisch zu sein.?®
Daher werden intersexuelle Menschen durch das Merkmal Ge-
schlecht vor Diskriminierungen geschiitzt.

Der Diskriminierungsschutz des Allgemeinen Gleichbe-
handlungsgesetzes bezieht sich hauptsachlich auf den beruf-
lichen Bereich (§ 6 AGG), den sozialen und gesundheitlichen
Schutz (§ 2 Abs. 1 Nr. 5 AGG) sowie auf privatwirtschaftliche
Versicherungsvertrige und auf zivilrechtliche Schuldverhalt-
nisse im Massengeschift (§ 19 Abs. 1 AGG).=°* Das Famili-
enrecht ist dagegen nicht Gegenstand des Gesetzes. Da auch
die Sozialversicherung betroffen ist und intersexuelle Men-
schen héufig Probleme mit der Krankenversicherung haben,
liegt dort moglicherweise ein Verstof3 gegen das Allgemeine
Gleichbehandlungsgesetz vor.»'

Der Diskriminierungsschutz in Bezug auf die Gesund-
heitsdienste erfasst neben den 6ffentlichen auch alle privaten
Gesundheitseinrichtungen. Mithin werden Arzt- und Behand-
lungsvertrige generell vom Benachteiligungsverbot erfasst.»?
Es muss sich nicht um ,,iiberlebensnotwendige® Behandlungen
im Sinne einer medizinischen Grundversorgung handeln; er-
fasst werden vielmehr auch physio- oder psychotherapeuti-
sche Behandlungen, Kuraufenthalte, Akupunkturbehandlun-
gen, ,Schonheitsoperationen® etc. Intersexuelle Menschen
miissen daher nach denselben Regeln und im selben Umfang
behandelt werden wie jeder andere Patient.

Der Diskriminierungsschutz kann allerdings nur greifen,
wenn der moglicherweise Diskriminierende, zum Beispiel
der Arbeitgeber, Kenntnis von der anderen bzw. veranderten
Geschlechtsidentitdt hat. Thm steht insofern ein ,Recht auf

229 Vgl. Thiising, in: Sacker/Rixecker 2012, § 1 AGG Rn. 89.

230 Kritisch daher Tolmein 2011; Lembke 2011; Remus 2011; Spranger 2011.

231 Vgl. Intersexuelle Menschen 2011, 15, 48.

232 Vgl. Deutscher Bundestag 2006, 32; Schlachter, in: Miiller-Gloge/Preis/
Schmidt 2012, § 2 AGG Rn. 13; Bauer/Gopfert/Krieger 2008, § 2 AGG Rn. 37.

233 Vgl. Thising, in: Sacker/Rixecker 2012, § 2 AGG Rn. 31.
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Irrtum® zu. Thm kann dann unter Umstinden zum Beispiel
kein Vorwurf gemacht werden, wenn er der betroffenen Per-
son einen nicht der Geschlechtsidentitit zutreffenden Umklei-
deraum zuweist.?4

8.2.4 Volkerrechtliche Beurteilung

Vom Volkerrecht her wird das deutsche Recht insbesondere
durch die Europiische Menschenrechtskonvention (EMRK)
beeinflusst; sie stellt unmittelbar anwendbares Recht dar;
hierzu existiert eine umfangreiche Rechtsprechung.s Des
Weiteren sind die EU-Grundrechtecharta und die UN-Kin-
derrechtskonvention von besonderer Bedeutung. Eine weitere
Rolle spielt der Internationale Pakt iiber biirgerliche und poli-
tische Rechte (IPBiirg).

8.2.4.1 Europdische Menschenrechtskonvention

Nach der Rechtsprechung des Europiischen Gerichtshofs fiir
Menschenrechte (EGMR) schiitzt Art. 8 Abs. 1 EMRK, ebenso
wie Art. 7 der Grundrechtecharta, mit dem Schutz des Privat-
lebens das Recht auf Identitit und Entwicklung der Person.»¢
Darunter fillt auch die Identifizierung eines jeden Menschen
mit seinem Geschlecht. Thm wird das Recht zugesichert, ent-
sprechend seiner empfundenen Geschlechtsidentitit behan-
delt zu werden.®” Nach zum Teil vertretener Ansicht ist fiir
Geschlechtsfreiheit notig, dass eine Zuordnung zu einem der
beiden Geschlechter unterlassen werden kann und dass eine
einmal gewidhlte Geschlechtsidentitdt nicht unverdnderlich
sein darf, da sie meist fremdbestimmt ist.»® Da die Wahl der

234 Vgl. Bauer/Gopfert/Krieger 2008, § 1 AGG Rn. 51.

235 Vgl. Voneky/Wilms 20m.

236 Vgl. Meyer-Ladewig 2011, Art. 8 EMRK Rn. 7.

237 Vgl. Meyer-Ladewig 2011, Art. 8 EMRK Rn. 7; vgl. auch EGMR, NJW 2004,
2505 (2506); Voneky/Wilms 2011.

238 Vgl. Biichler/Cottier 2005, 125 f.
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geschlechtlichen Identitit zum inneren Kreis des Privatlebens
gehort und somit ein Verhalten innerhalb der Intimsphire
umfasst, wird in der Literatur trotz des Gestaltungsspielraums
der Vertragsstaaten von einer positiven Verpflichtung zur An-
erkennung des dritten Geschlechts ausgegangen.>?

Auflerdem hat der Staat die positive Verpflichtung, die
korperliche Unversehrtheit zu schiitzen. Die Schutzpflicht
kann verletzt sein, wenn die Gesundheit in einer 6ffentlichen
oder privaten Klinik beschidigt wird und der Staat nicht al-
les Erforderliche zum Schutz der Patienten getan hat. Er muss
die erforderlichen Rechtsvorschriften erlassen und ihre Uber-
wachung sicherstellen. Auflerdem muss es moglich sein, die
Verantwortlichen bei Behandlungsfehlern zivilrechtlich und
strafrechtlich zur Rechenschaft zu ziehen.>+°

Art. 12 EMRK sichert Ménnern und Frauen das Recht zu,
eine Ehe einzugehen. Trotz der neutralen Formulierung wer-
den die Staaten durch Art. 12 EMRK nicht verpflichtet, die Ehe
fiir gleichgeschlechtliche Paare zu 6ffnen.>#' Zudem nimmt die
Europiische Menschenrechtskonvention hier Bezug auf die
beiden konventionellen Geschlechter und garantiert Interse-
xuellen deshalb nicht den Zugang zum Status der Ehe.

Nach Art. 14 EMRK muss der ,,Genuss der in der vorlie-
genden Konvention festgelegten Rechte und Freiheiten [...]
ohne Unterschied des Geschlechts, der Rasse, Hautfarbe, Spra-
che, Religion, politischer oder sonstiger Anschauungen, natio-
naler oder sozialer Herkunft, Zugehorigkeit zu einer nationa-
len Minderheit, des Vermdgens, der Geburt oder des sonstigen
Status gewdhrleistet werden.” Die Ankniipfungspunkte des
Diskriminierungsschutzes in Art. 14 EMRK sind nicht ab-
schlieffend. Mit dem Merkmal des Geschlechts ist auf die
Gleichberechtigung von Mann und Frau gezielt worden.>+* Als
Auffangmerkmal kommt die Diskriminierung aufgrund eines

239 Vgl. Voneky/Wilms 2011; vgl. auch Remus 2011.
240 Vgl. Meyer-Ladewig 201, Art. 8 EMRK Rn. 13.
241 Vgl. Meyer-Ladewig 2011, Art. 12 EMRK Rn. 3.
242 Vgl. Meyer-Ladewig 201, Art. 14 EMRK Rn. 16 f.
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sonstigen Status in Betracht, unter das auch die Geschlechts-
identitdt und die geschlechtliche Ausrichtung gefasst werden
konnen. Art. 14 EMRK geht daher weiter als Art. 3 Abs. 3 GG,
wobei die rechtliche Bewertung dennoch vergleichbar sein
diirfte.>

8.2.4.2 EU-Grundrechtecharta

Die Grundrechtecharta enthidlt in Art. 21 ein dem Art. 14
EMRK entsprechendes Diskriminierungsverbot. Insoweit
kann auf die vorstehenden Ausfithrungen verwiesen werden.

8.2.4.3 UN-Kinderrechtskonvention

Die UN-Kinderrechtskonvention enthélt keine expliziten
Ausfiihrungen zum Geschlecht. Art. 8 schiitzt mit der Identitdt
jedoch auch die Stellung als rechtliche Personlichkeit mit Sta-
tusrechten, insbesondere das Selbstbestimmungsrecht der Ge-
schlechtsidentitit.>+4 Sie stellt mit Art. 3 das Kindeswohl in das
Zentrum aller Mafinahmen, die Kinder betreffen.?#s Die Regis-
trierungspflicht der Geburt in Art. 7 enthalt keinen Bezug zum
Geschlecht. Dies wird daher den Mitgliedstaaten tiberlassen.>4¢
Gemaf3 Art. 24 Abs. 3 sind die Mitgliedstaaten verpflichtet, alle
wirksamen und geeigneten Mafinahmen zu treffen, um tber-
lieferte Brauche, die fiir die Gesundheit der Kinder schidlich
sind, abzuschaffen. Hierzu wird von einzelnen Stimmen in der
Literatur auch das Erfordernis der Eintragung des Geschlechts
gezihlt, da es unter Umstdnden der Anlass fiir geschlechts-
korrigierende Operationen ist.># Das Diskriminierungsverbot
in Art. 2 schiitzt wie Art. 14 EMRK vor Diskriminierungen
wegen des Geschlechts sowie wegen eines sonstigen Status
des Kindes. Letztendlich sichert Art. 12 dem Kind einen An-
spruch auf rechtliches Gehor und damit ein grofitmogliches

243 Vgl. Spranger 2011.

244 Vgl. Véneky/Wilms 2011; Remus 2011.

245 Vgl. Lembke 20m.

246 Vgl. Voneky/Wilms 2011; vgl. auch Spranger 2011.
247 So Lembke 2011.
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Maf} an Einbeziehung in Entscheidungsprozesse zu.>4® Diesem
Anspruch auf Personlichkeitsschutz wird es nach gelegentlich
vertretener Auffassung nicht gerecht, wenn allein die Eltern
iiber geschlechtszuweisende Mafinahmen entscheiden.?

8.2.4.4 Internationaler Pakt tiber biirgerliche und

politische Rechte

Der Internationale Pakt iiber biirgerliche und politische Rechte
(IPBiirg) enthalt in Art. 17 Abs. 1 dhnlich dem Grundgesetz ein
Recht auf freie Entfaltung der Personlichkeit. Dazu gehort auch
der Schutz des Privatlebens und damit der individuellen Iden-
titat. In der Literatur wird angenommen, dass eine zwangswei-
se Zuordnung in die bindre Geschlechtsstruktur Art. 17 IPBiirg
widerspricht.>® Allerdings enthélt auch dieser Pakt in Art. 3
nur die Verpflichtung zur Gleichstellung von Mann und Frau.
In Art. 24 IT wird die Registrierung der Geburt verlangt, jedoch
ohne das Erfordernis der Eintragung eines Geschlechts.

8.2.5 Mogliche Schlussfolgerungen

Die vom Deutschen Ethikrat befragten juristischen Experten
zu den Rechtsfragen der Intersexualitit gehen in ihren Stel-
lungnahmen zwar einhellig davon aus, dass die zwangswei-
se Zuordnung Intersexueller zum Geschlecht weiblich oder
mdnnlich als ein schwerwiegender Eingriff in das Recht auf
Selbstbestimmung und das Personlichkeitsrecht von Interse-
xuellen anzusehen ist; beziiglich der konkreten Konsequen-
zen werden jedoch unterschiedliche Losungen vorgeschlagen,
namlich die Moglichkeit des Verzichts auf die Eintragung
des Geschlechts®', die Freiwilligkeit der Eintragung des

248 Vgl. Spranger 201.

249 Vgl. Rothdrmel/Wolfslast/Fegert 1999, 296.

250 Vgl. Voneky/Wilms 2011.

251 Vgl. Adamietz 201; Kolbe 2010, 192 ff.; Remus 2011; Plett 2011; Véneky/
Wilms 2011; Lembke 2011.
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Geschlechts®?, die Moglichkeit der Eintragung eines dritten
Geschlechts oder einer selbst gewidhlten Bezeichnung3, das
Offenhalten der Eintragung des Geschlechts oder die Eintra-
gung des Geschlechts als vorlaufig bis zum Erwachsenenal-
ter®4. Betroffenenverbinde verlangen allgemein die Einarbei-
tung des Begriffs der Intersexualitit in das Recht.?s

8.2.5.1 Das dritte Geschlecht

Das dem allgemeinen Personlichkeitsrecht innewohnende
Recht auf Selbstbestimmung und das Diskriminierungsverbot
schiitzen nach Auffassung vieler Experten die individuelle Ge-
schlechtsidentitit als das Recht, nach dem empfundenen Ge-
schlecht behandelt zu werden. Die dichotome Klassifikation
in mdnnlich und weiblich widerspreche den Grund- und Men-
schenrechten®® und die Nichtanerkennung einer eigenen Ge-
schlechtskategorie fiir Intersexuelle sei eine Diskriminierung
wegen des Geschlechts gemidfs Art. 3 Abs. 3 GG*7. Nur durch
die Anerkennung eines dritten Geschlechts werde den Rech-
ten der betroffenen Person ausreichend Rechnung getragen
und eine weitere Effektivierung des Diskriminierungsschutzes
ermoglicht.»® Mit grofler Wahrscheinlichkeit werde dies zu
mehr Akzeptanz in der Gesellschaft beitragen, umfassendere
Schutzmechanismen ermdglichen und dazu fithren, dass Be-
troffene nicht mehr als krank angesehen wiirden.® Auch bei
der Behandlung eines Patienten komme dem Geschlechtsein-
trag in der Krankenakte erhebliche Bedeutung zu, sodass mit

252 Freies Feld mit selbst gewahlter Bezeichnung (vgl. Tolmein 2011; Kolbe
20M).

253 Vgl. Dethloff 201; Plett 2011; Spranger 2011; Tolmein 2011.

254 Vgl. Kolbe 2011; Rothdrmel 2011. Die beiden zuletzt genannten Varianten
|6sen allerdings das Problem des unzuldssigen Eingriffs in das Personlich-
keitsrecht nicht, soweit die zwangsweise Zuordnung zu den bindren Kate-
gorien weiblich/mdnnlich dann spétestens im Erwachsenenalter erfolgen
muss.

255 Vgl. Intersexuelle Menschen 201, 39; Intersexuelle Menschen 2008, 19.

256 Vgl. Adamietz 2011; Dethloff 2011; Spranger 2011; Tolmein 2011.

257 Vgl. Jarass, in: Jarass/Pieroth 2011, Art. 3 11l GG Rn. 122; Kolbe 2011.

258 Vgl. Spranger 2011.

259 Vgl. Kolbe 2011; Remus 2011.
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der Moglichkeit der Eintragung eines dritten Geschlechts eher
eine addquate Behandlung maglich sei.?°

Die definitorische Offenheit des Geschlechtsbegriffs sowie
die Dynamik der Verfassungsinterpretation sprachen bereits
nach geltendem Recht fiir die Anerkennung eines dritten
Geschlechts. Das Personenstandsgesetz miisse nicht einmal
gedndert werden; vielmehr gentige eine entsprechend weite
Auslegung.®' Zumindest im Melderecht solle berticksichtigt
werden, dass Intersexualitit im deutschen Recht kein unbe-
kanntes Phanomen darstellt.*®* In anderen Bereichen, insbe-
sondere im Familienrecht, seien lediglich redaktionelle Ande-
rungen notwendig.>

Auch das Volkerrecht spreche keineswegs gegen die Aner-
kennung eines dritten Geschlechts, sondern eher dafiir. So lie-
Ben sich die Europiische Menschenrechtskonvention und die
darauf bezogene Rechtsprechung des Europiischen Gerichts-
hofs fiir Menschenrechte sowie die UN-Kinderrechtskon-
vention eher im Sinne der Anerkennung einer individuellen
spezifischen Geschlechtlichkeit interpretieren.?®* Auch verbo-
ten diese jegliche Diskriminierung aufgrund des Geschlechts,
ohne den Begriff des Geschlechts niher zu definieren, sodass
ein drittes Geschlecht nicht ausgeschlossen sei. Das Merkmal
der Identitit in Art. 8 der UN-Kinderrechtskonvention kénne
auch die individuelle geschlechtliche Identitit des Kindes er-
fassen®®5; aus Art. 8 EMRK konne zudem eine weit verstandene
geschlechtliche Freiheit abgeleitet werden, wobei die Ausge-
staltung aber den Vertragsstaaten obliege?®.

Insgesamt sehen viele juristische Experten keine schiitzens-
werten Interessen der Gesellschaft, auch keine ordnungspoliti-
schen, die die ausschlieflliche Anerkennung von ménnlich und

260 Vgl. Intersexuelle Menschen 2011, 25.

261 Problem aber wegen PStG-VwV 21.4.3, vgl. Lembke 2011.
262 Vgl. Spranger 2011; vgl. auch Kriiger 2006.

263 Vgl. Remus 2011

264 Vgl. Plett 20m.

265 Vgl. Spranger 2011.

266 Vgl. Voneky/Wilms 2011.
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weiblich als einzutragendes Geschlecht begriinden konnten.?®
Auch rechtsethisch spricht nach Auffassung mancher Autoren
nichts gegen die Anerkennung eines dritten Geschlechts, da
ohnehin ein Wandel der Lebensformen zu verzeichnen sei.?s®
Eine stabile Gesellschaft und deren Rechtsordnung lief3en sich
nicht durch ein drittes Geschlecht irritieren.2

Andere Autoren vertreten demgegeniiber die Ansicht, ein
drittes Geschlecht entspreche nicht dem Stand der Naturwis-
senschaften und sei dem geltenden deutschen Recht fremd.?°
Insbesondere stiinden Ehe und Lebenspartnerschaft nur Man-
nern und Frauen offen, sodass Menschen mit einem dritten
Geschlecht keine vergleichbare Bindung eingehen konnten'.
Zudem wird auf die Unsicherheit verwiesen, von welchen
Kriterien die Zuordnung zu einem dritten Geschlecht abhén-
gen solle; diese Unsicherheit konne eine Vielzahl von Defini-
tions- und Abgrenzungsschwierigkeiten mit sich bringen und
dadurch zu Rechtsunsicherheit fithren.?? Auch stelle sich die
Frage der richtigen Bezeichnung derjenigen, die einem drit-
ten Geschlecht zugeordnet werden, sowie die Frage nach den
Zuordnungskriterien. Als wesentlich wird angesehen, dass die
Bezeichnung fiir eine moglichst grofie Zahl Betroffener akzep-
tabel sein sollte.” Wegen der vielfiltigen Erscheinungsformen
von Intersexualitit konnte ein drittes Geschlecht lediglich
eine Auffangkategorie sein, ein Sammelbecken fiir Menschen,
die nicht der bindren geschlechtlichen Norm entsprechen.
Da es aber auch Menschen gibt, die sich weder als madnnlich
noch als weiblich noch als in einem dritten Geschlecht lebend
empfinden, konne die Bezeichnung eines dritten Geschlechts
nicht den Bediirfnissen aller Betroffenen Rechnung tragen,

267 Vgl. Adamietz 2011; Remus 2011; Dethloff 2011; Lembke 2011; Kolbe 2010, 116.

268 Vgl. Lembke 2011.

269 Vgl. Rothdrmel 2011.

270 Vgl. LG Miinchen, NJW-RR 2003, 1590 (1591); Spranger 2011.

271 Vgl. Dethloff 201m.

272 Vgl. LG Miinchen, NJW-RR 2003, 1590 (1591); Matt 2011; Remus 2011.

273 ,Unbestimmt“ oder ,,ohne Angabe“ (Dethloff 2011); ,weder noch“ (Plett
20m); ,sowohl als auch* oder ,, Zwitter* (Rotharmel 2011); ,intersexuell*
(Spranger 2011; Matt 2011).
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sodass das Problem nur verlagert werde.”* Auch bleibe eine
Kategorisierung bestehen und mit ihr ebenfalls die mogliche
Diskriminierung.?s Neue Kategorien kénnten aulerdem zur
Verfestigung alter Kategorien beitragen, und anstelle einer
gesellschaftlichen Akzeptanz werde die Anerkennung eines
dritten Geschlechts vermutlich sogar eher zu weiteren Aus-
grenzungen und Stigmatisierungen fithren.”¢ Die Einfithrung
eines dritten Geschlechts wird daher teilweise allenfalls als
Ubergangs- bzw. Notlosung erachtet?””, von manchen sogar
ganzlich abgelehnt?®. Als Kompromiss wird auch vorgeschla-
gen, sich beiden Geschlechtern oder gar keinem zuordnen zu
kénnen.??

Noch weiter geht jene Auffassung, wonach jeder seine
selbst gewihlte Bezeichnung eintragen konnen soll®®°; die Be-
zeichnung der eigenen Geschlechtsidentitit soll somit nicht
auf zwei oder drei Geschlechtsbezeichnungen beschrankt sein.
Dem kann freilich entgegengehalten werden, dass der Eintra-
gung einer frei gewiahlten Geschlechtsbezeichnung keinerlei
rechtliche Bedeutung zukommen kann, weil von Rechts wegen
keinerlei Voraussetzungen festgelegt und deshalb auch keiner-
lei rechtssichere Konsequenzen an bestimmte Voraussetzun-
gen gekniipft werden konnten.

8.2.5.2 Abschaffung der Eintragung des Geschlechts

Mehrere Experten halten es fiir vorzugswiirdig, auf die recht-
lich verpflichtende Eintragung eines Geschlechts tiberhaupt
zu verzichten.”® Insbesondere wird darauf hingewiesen, dass
der Geschlechtseintrag bzw. die Unterscheidung zwischen

274 Vgl. Véneky/Wilms 2011; Remus 2011; Adamietz 2011.

275 Vgl. Kolbe 2011; Tolmein 2011; Matt 2011; Véneky/Wilms 2011.

276 Vgl. Matt 2011; Remus 2011; Lembke 201m; erfordert jedenfalls Aufklarungs-
arbeit, so Dethloff 2011.

277 Vgl. Adamietz 2011; Kolbe 2011; vgl. auch Remus 2011.

278 Vgl. AG Miinchen, StAZ 2002, 44; LG Miinchen, FamRZ 2004, 269 ff.; Vone-
ky/Wilms 2011.

279 Vgl. Adamietz 2011.

280 Vgl. Tolmein 2011

281 Vgl. Adamietz 2011; Remus 2011; Plett 2011.
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verschiedenen Geschlechtern keine besonders grofie Rolle mehr
im deutschen Recht spiele, besonders da die Wehrpflicht ausge-
setzt ist und es im Leistungssport auf andere Faktoren ankom-
me.?®? Auch die Identifikation eines Menschen und der Diskri-
minierungsschutz seien ohne die Eintragung des Geschlechts
ohne Weiteres moglich.® Die grofite Bedeutung habe das
Geschlecht noch im Familienrecht, und zwar insbesondere fiir
das Abstammungsrecht sowie fiir das Eingehen einer Ehe bzw.
Lebenspartnerschaft. In der Tat kniipft das Abstammungsrecht
an das weibliche und ménnliche Geschlecht an. Mutter ist die
Frau, die das Kind geboren hat. Vater kann nur ein Mann sein.
Hierauf aufbauend, wird vorgeschlagen, die Begriffe ,Mutter
und ,,Vater durch ,,Person® zu ersetzen. Zudem kénne man all-
gemein von ,Elternschaft sprechen.?® Das Abstammungsrecht
konne ohnehin bereits nach biologischen und sozialen Beitrigen
bei der Geburt und der Erziehung eines Kindes differenzieren.?s
Durch die Ubernahme der Verantwortung werde auch die sozi-
ale Elternschaft im Recht hohere Bedeutung gewinnen.?¢ Aus
dem Blickwinkel einer Verhinderung von Diskriminierungen
sei ebenfalls keine Zuordnung zu einem Geschlecht oder die
Eintragung in einem Register notig. Andere Ankniipfungs-
punkte fiir Diskriminierungsverbote seien ebenfalls nicht binér
fundiert oder von einem Registereintrag abhidngig, wie etwa das
Verbot der Diskriminierung wegen der ethnischen Herkunft
oder der religiosen Uberzeugung.?®” Durch den Verzicht auf die
Eintragung eines Geschlechts kénne zudem insbesondere im
Hinblick auf frithzeitige geschlechtszuordnende Operationen
Druck von den Eltern und den Arzten genommen werden .
Auch sei fiir eine angemessene medizinische Behandlung keine
Eintragung des Geschlechts notwendig, da man den Patienten

282 Vgl. Lembke 2011; Kriiger 2006, 262; Tolmein 2011.
283 Vgl. Kolbe 2011.

284 Vgl. Remus 2011; Dethloff 2011; Lembke 2011.

285 Vgl. Adamietz 2011.

286 Vgl. Lembke 201.

287 Vgl. Adamietz 2011; Remus 2011.

288 Vgl. Lembke 20m.
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anhand seiner jeweiligen korperlichen Konstitution, etwa nach
dem Vorhandensein bestimmter Organe und davon abhéngi-
gen pathologischen Befunden, behandeln kénne.?

Andere jedoch sehen einen ginzlichen Verzicht auf die
Eintragung eines Geschlechts wegen des grundgesetzlichen
Gleichstellungsauftrags fiir Ménner und Frauen als fraglich
an. Denn die Gleichstellungsbestrebungen, die Art. 3 Abs. 2
GG fordere, verlangten die Zuordnungsfihigkeit zumindest
des weiblichen Geschlechts.?® Die mit der Abschaffung von
Kategorien verbundene Neutralitdt des Rechts konnte unter
Umstidnden keinen Schutz mehr vor Diskriminierungen leis-
ten.?" Sie vertreten zudem die Position, dass jedwede Planung
in allen Bereichen der Daseinsvorsorge die Erhebung des Ge-
schlechts des Neugeborenen zwingend voraussetze.?* Ande-
re freilich bezweifeln gerade dies, weil bisher binir fundierte
Einrichtungen der Daseinsvorsorge gut durch geschlechtsneu-
trale Einrichtungen ersetzt werden konnten. Als Kompromiss
wird daher die freiwillige Eintragung vorgeschlagen.> Mit der
Umstellung auf eine freiwillige Eintragung wiirden freiheits-
beschrinkende Zwinge fiir Intersexuelle vermieden, ohne
dass Frauen die Zugehorigkeitsoptionen mit den damit ver-
bundenen rechtlichen Privilegierungen nach Art. 3 Abs. 2 GG
verwehrt wiirden.?* Normen, die eine Forderung fiir Frauen
beinhalten (Bundesgleichstellungsgesetz, Schwerbehinderten-
gleichstellung) miissten einfachgesetzlich im Hinblick auf die
Anwendung auf Intersexuelle gedndert werden.

8.2.5.3 Aufschieben der Eintragung des Geschlechts
Beziiglich Minderjdhriger wird vorgeschlagen, die Eintra-
gung des Geschlechts zumindest bis zum Erwachsenenalter

289 Vgl. Adamietz 2011.

290 Vgl. Lembke 2011;Véneky/Wilms 2011.
291 Vgl. Lembke 2011; Rothdrmel 2011.
292 Vgl. Rothdrmel 2011.

293 Vgl. Véneky/Wilms 2011.

294 Vgl. Voneky/Wilms 2011.
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offenzuhalten®, als unbestimmbar einzutragen oder als vor-
liufig zu regeln, wobei Anderungshiirden nicht zu hoch ge-
setzt werden diirfen®®. Dies wird damit begriindet, dass Art. 2
Abs. 1i. V. m. Art. 1 Abs. 1 GG mit der engeren personlichen
Lebenssphire auch den intimen Sexualbereich schiitzt, der die
sexuelle Selbstbestimmung und damit auch das Finden und
Erkennen der eigenen geschlechtlichen Identitit umfasst.??
Daraus wird gefolgert, dass niemand in eine nicht seiner Iden-
titdt und seinem Selbstempfinden entsprechende Rolle ge-
zwungen werden darf.

8.3 Der rechtliche Rahmen medizinischer
Eingriffe an Minderjahrigen bei DSD

8.3.1 Einleitung

An Kindern, deren Geschlecht bei der Geburt oder spiter von
den Eltern und Arzten als uneindeutig angesehen wird, werden
hiufig geschlechtsvereindeutigende oder dariiber hinausgehen-
de geschlechtszuordnende medizinische Mafinahmen mittels
Operationen und hormoneller Behandlungen vorgenommen.?%®
Diese Mafinahmen sollen ein erkanntes Geschlecht eindeutiger
gestalten oder der Wahl eines Geschlechts entsprechen. Auf-
grund massiver Kritik an derartigen Mafinahmen, vor allem
vonseiten Intersexueller selbst, und aufgrund wissenschaftlich-
empirischer Untersuchungen zu Akzeptanz und Spatfolgen sol-
cher Eingriffe findet derzeit in der Medizin ein Umdenken statt.

Die Rechtswissenschaft hat die Probleme von geschlechts-
zuordnenden und geschlechtsvereindeutigenden Eingriffen

295 So auch Intersexuelle Menschen 2008, 19.

296 Vgl. Kolbe 2011; Adamietz 2011; Lembke 2011; Spranger 2011; Voneky/Wilms
2011

297 Vgl. Spranger 2011; Kolbe 2011; Remus 2011; Plett 2011; Voneky/Wilms 2011,
Dethloff 20m; Steiner, in: Spickhoff 2011, Art. 2 GG Rn. 3.

298 Zur Erlauterung der Begriffe siehe Kapitel 3.
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lange Zeit kaum behandelt. Aus den letzten Jahren gibt es je-
doch rechtswissenschaftliche Arbeiten, die sich intensiv und
umfassend diesen Fragen widmen®?, und auch der Deutsche
Bundestag hat sich bereits mit den grundlegenden rechtli-
chen Fragen der medizinischen und rechtlichen Behandlung
Intersexueller beschiftigt®®®. Soweit bekannt, hatte bisher nur
in einem einzigen Fall ein deutsches Gericht iiber die Recht-
méfigkeit eines geschlechtskorrigierenden Eingriffs zu ent-
scheiden. Hier ergab sich das zugesprochene Schmerzensgeld
von 100.000 Euro aber ungeachtet des Operationsziels bereits
aufgrund fehlender Aufklirung und Einwilligung in den Ein-
griff. Die Betroffene war zum Zeitpunkt der Operation bereits
volljahrig, und man hatte ihr statt vermeintlich verkiimmerter
weiblicher Geschlechtsorgane ohne Aufklirung voll funkti-
onsfahige Organe entfernt.3”'

8.3.2 Medizinische Eingriffe als Kérperverletzung:
Das Erfordernis einer Einwilligung

Medizinische Eingriffe erfiillen den Straftatbestand und (zivil-
rechtlich) den Deliktstatbestand der Korperverletzung, auch
wenn sie medizinisch indiziert, mithin Heileingriffe sind, es sei
denn, die betroffene Person hat wirksam in den Eingriff einge-
willigt. Dies folgt aus dem Selbstbestimmungsrecht der betrof-
fenen Person, das seine verfassungsrechtliche Grundlage vor
allem im Recht auf korperliche Unversehrtheit (Art. 2 Abs. 2
Satz 1 GG) und im allgemeinen Personlichkeitsrecht (Art. 2
Abs. 1i. V. m. Art. 1 Abs. 1 GG) findet. Die Einwilligung ist
kein Rechtsgeschift, sondern eine Erlaubnis, die den Eingriff

299 Vgl. Kolbe 2010; Rothdrmel 2006; Kriiger 2006; Plett 2005; Plett 2007;
demnichst Ténsmeyer: Die Grenzen der elterlichen Sorge bei intersexuell
geborenen Kindern de lege lata und de lege ferenda; Remus: Strafbarkeit
von genitalverandernden Operationen an intersexuellen Minderjahrigen.

300 Vgl. Deutscher Bundestag 2011; vgl. auch 143. Sitzung des Deutschen Bun-
destages vom 24.11.2011.

301 Vgl. LG KdlIn, Az. 25 O 179/07; OLG K&lIn, Az. 5 U 51/08; Kolbe 2010, 149.
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rechtfertigt. Behandlungsvertrag und Einwilligung fallen in
der Regel auseinander.

Die Einwilligung ist nur wirksam, wenn der Einwilligen-
de entscheidungsfihig ist. Die entscheidungsfihige Person
muss in der Lage sein, Wesen, Bedeutung und Tragweite des
Eingriffs oder der Unterlassung eines Eingriffs zu verstehen
und die Folgen der Entscheidung zu ermessen3® vor allem
muss auch die Dringlichkeit des Eingriffs vom Betroffenen
erfasst und beurteilt werden konnen. Allgemein werden Ur-
teilsfahigkeit und Einsichtsfahigkeit als Voraussetzung fiir die
Einwilligungsfihigkeit und damit Entscheidungsfahigkeit ge-
nannt.3° Ab wann bei Minderjdhrigen, um die es hier geht,
diese Entscheidungsfihigkeit gegeben ist, wurde anders als
bei der Geschiftsfiahigkeit gesetzlich nicht festgelegt. In der
Rechtslehre wird fiir normal entwickelte Minderjdhrige als
Regelfall oft eine feste Altersgrenze3®4, meist 14 oder 16 Jahre,
angenommen; unterhalb dieser Grenze sei in der Regel von
Nichteinwilligungsfihigkeit und damit Nichtentscheidungs-
fahigkeit auszugehen. Teilweise wird eine Herabsetzung des
Alters auf die Grundrechtsmiindigkeit befiirwortet.3°s Von
anderen wird der Abschluss der Pubertit als Orientierung fiir
die Einwilligungsfihigkeit und Entscheidungsfihigkeit heran-
gezogen.’*® Wieder andere ermitteln diese Voraussetzungen
ausschliefllich aufgrund der Gegebenheiten des konkreten
Einzelfalls 37 Einmiitigkeit besteht darin, dass umso héhere
Anforderung an eine selbstbestimmte Entscheidung zu stellen
und deshalb umso weniger von der Entscheidungsfihigkeit

302 Vgl. BGHZ 29, 33 (36); Dethloff 2011 m. w. N.; Rothdrmel 2006, 281; Wolk
2001, 81; Amelung 1995, 8.

303 Vgl. Dethloff 201; Plett 2011.

304 Vgl. Lembke 2011; Ténsmeyer 2011; Spranger 2011; Rotharmel 2011; Rothér-
mel 2006, 281; Laufs, in: Laufs/Kern 2010, § 62 Rn. 9; Deutsch/Spickhoff
2008, Rn. 256.

305 Vgl. Spranger 2011; nach Voneky/Wilms 2011 zehn Jahre bei irreversiblen
Eingriffen; nach Tolmein 2011 zehntes/zwdlftes Jahr, sollte ab Schulreife
geprift werden; nach Matt 2011 acht Jahre wie in Kolumbien.

306 Die Moglichkeit fur Geschlechtsfestlegung kann an den Abschluss der
Pubertét gekniipft werden, so Kolbe 2010, 194.

307 Vgl. Ténsmeyer 2011; Kolbe 2011; Plett 2011; Dethloff 2011.
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des Minderjihrigen auszugehen ist, je grofler die Gefahren
fiir Leib und Leben des Minderjihrigen und je schwerwie-
gender die Folgen des Eingriffs sind.>*® Insbesondere wenn
Eingriffe die Gefahr des dauerhaften Verlustes der sexuellen
Empfindungsfihigkeit beinhalten und den Verlust der Fort-
pflanzungsfihigkeit zur Folge haben konnen, ist das Beur-
teilungsvermogen des Minderjahrigen besonders kritisch zu
priifen. Hierbei geht es darum, vorschnelle Entscheidungen
zu verhindern, um das Kind vor nicht abschdtzbaren Risiken
zu schiitzen.

Von der Entscheidungsfihigkeit zu unterscheiden ist die
Vetofihigkeit des nicht entscheidungsfihigen Minderjahrigen.
Der Bundesgerichtshof geht bei erheblichen Eingriffen von ei-
nem Vetorecht des Kindes aus, sofern der Aufschub des Fin-
griffs drztlich vertretbar ist.3*® Ein Vetorecht kann dem Kind
nicht zugestanden werden, wenn ohne den Eingriff schwer-
wiegende Schédden fiir seine Gesundheit — zum Teil wird dies
eingeschrankt auf drohende Schiden fiir die physische Gesund-
heit3° - oder der Tod des Kindes drohen. Ist das nicht der Fall,
sollen nach Ansicht einiger Experten faktisch ablehnende Wil-
lensduferungen des Kindes ,,zu beachten sein, zumindest so-
fern durch das Unterlassen der Behandlung keine physischen
Schiden zu erwarten sind.3" Andere halten ein Vetorecht fiir
nicht erforderlich, insbesondere da die Eltern ohnehin nicht
fir ihr Kind einwilligen konnten und eine Behandlung ohne
Zustimmung der Betroffenen rechtswidrig wire.3

308 Bei korperlichen Eingriffen nicht vor 14 Jahren, so Dethloff 201m.

309 BGH-Urteil vom 10.10.2006, Az. VI ZR 74/05; vgl. auch Laufs, in: Laufs/Kern
2010, § 62 Rn. 9.

310 Bei der Gefahr psychischer Schaden muss fir die Zuldssigkeit des Eingriffs
die faktische Zustimmung des nicht einwilligungsféhigen, aber einsichtsfa-
higen Kindes (ab etwa zehn Jahren) vorliegen, so Véneky/Wilms 2011.

311 Vgl. Plett 2011; vgl. auch Amelung 1995, 15; Tolmein 2011. Schon ab 2,5 Jahren
nach Rotharmel 2011; sofern ,,nicht zwingend erforderlich®, so Véneky/
Wilms 2011; geringere Anforderung an Einsichtsfahigkeit bei Ablehnung, so
Dethloff 201m.

312 Vgl. Remus 2011; Plett 2011; Tonsmeyer 2011; Adamietz 2011; nach kolumbi-
anischem Vorbild soll der potenzielle Wille des zukiinftigen Erwachsenen
entscheidend sein, so Matt 2011.
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8.3.3 Die stellvertretende Einwilligung durch den
gesetzlichen Vertreter

Geschlechtsvereindeutigende und geschlechtszuordnende
Eingriffe an nicht entscheidungsfiahigen Minderjéhrigen erfor-
dern eine Einwilligung der sorgeberechtigten Eltern. Das Ver-
tretungsrecht der Eltern ist verfassungsrechtlich gewahrleistet.
Nach Art. 6 Abs. 2 Satz 1 GG ist die Pflege und Erziehung der
Kinder das natiirliche Recht der Eltern und die zuvorderst ih-
nen obliegende Pflicht. Das Recht umfasst die Sorge fiir das
korperliche Wohl und die seelisch-geistige Entwicklung des
Kindes. Einfachgesetzlich ergibt sich die Vertretungsfunktion
der Eltern aus den §$ 1626, 1627 und 1629 BGB, wonach die
Eltern das Recht, aber auch die Pflicht haben, fiir das minder-
jahrige Kind zu sorgen, und wonach sie zu seiner Vertretung
berechtigt sind.

Das Recht ist allerdings den Eltern nicht um ihrer selbst wil-
len oder als Recht der Selbstbestimmung gegeben, sondern hat
dienenden Charakter. Es wird zum Schutz des Kindes gewéhrt
und korrespondiert mit der Pflicht der Eltern, Pflege und Er-
ziehung des Kindes am Wohl des Kindes auszurichten. Dabei
haben die Eltern zwar einen Ermessenspielraum. Eine Verlet-
zung des Kindeswohls ist den Eltern jedoch nicht gestattet; fiir
bestimmte Fille existiert sogar ein striktes Vertretungsverbot
(z. B. § 1631c BGB, Verbot der Sterilisation Minderjéahriger).
Zudem miissen die Eltern gemaf3 § 1626 I1 BGB die wachsende
Féhigkeit und das wachsende Bediirfnis des Kindes zu selbst-
stindigem verantwortungsbewussten Handeln berticksich-
tigen und das Kind danach an wesentlichen Entscheidungen
beteiligen. Hieraus wird teilweise auch eine Aufklarungspflicht
gegeniiber dem Minderjihrigen abgeleitet.3 Problematisch ist
allerdings, dass § 1626 Abs. 2 Satz 2 BGB grundsitzlich nur
auf die Eltern-Kind-Beziehung anwendbar ist, also nicht auf

313 Vgl. Tolmein 2011; Laufs, in: Laufs/Kern 2010, § 62 Rn. 10.
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die Beziehung zum Arzt.3* Diese Norm begriindet somit nicht
unmittelbar Pflichten fiir den Arzt.

Die elterliche Sorge wird im Rahmen des Kindeswohls
zwar grundsitzlich eigenverantwortlich und frei von staat-
licher Einwirkung ausgetibt®; jedoch eroffnet Art. 6 Abs. 2
Satz 2 GG staatliche Interventionsmdoglichkeiten bei Uber-
schreiten der Elternrechtsgrenzen und Beeintrachtigung des
Kindeswohls. Weitere Interventionsmdoglichkeiten ergeben
sich aus der staatlichen Schutzpflicht fiir die Grundrechte des
Kindes, sofern diese durch elterliche Mafinahmen in unzulis-
siger Weise beeintrichtigt werden. Der Staat hat eine Schutz-
pflicht fiir die Kinder und Minderjédhrigen, die sich noch nicht
selbst gegen Eingriffe in ihre Rechte durch ihre Eltern und
Arzte wehren konnen. Grundrechte sollen in erster Linie zwar
den Einzelnen vor Eingriffen des Staates schiitzen. Bedrohun-
gen der Grundrechte konnen aber auch von Dritten ausgehen.
Nach der zu Art. 2 Abs. 2 Satz 1 GG entwickelten und unstrei-
tigen Schutzpflichtenlehre® ist die Staatsgewalt daher auch
verpflichtet, die Grundrechte der Menschen aktiv vor Grund-
rechtseingriffen zu schiitzen, die von Dritten ausgehen; wenn
dies fiir einen effektiven Grundrechtsschutz erforderlich ist,
erfordert dies eine gesetzliche Regelung. § 1666 Abs. 1 BGB
bestimmt sehr allgemein, dass das Familiengericht eingreifen
kann, wenn das geistige oder korperliche Wohl des Kindes
gefihrdet ist. Voraussetzung eines derartigen Eingreifens ist
freilich, dass das Familiengericht von einer konkreten Ge-
fahrdung des Wohls eines bestimmten Kindes, zum Beispiel
bei Verletzung der elterlichen Sorgepflicht, Kenntnis erlangt,

314 Vgl. Rothdarmel/Wolfslast/Fegert 1999, 296.

315 Vgl. Deutscher Bundestag 2007¢, 6 f; § 1627 Satz 1 BGB lautet: ,Die Eltern
haben die elterliche Sorge in eigener Verantwortung und in gegenseitigem
Einvernehmen zum Wohl des Kindes auszutiben.”

316 ,Die Schutzpflicht des Staates [...] verbietet nicht nur unmittelbare staatli-
che Eingriffe in das sich entwickelnde Leben, sondern gebietet dem Staat
auch, sich schiitzend und férdernd vor dieses Leben zu stellen, das heiRt
vor allem, es auch vor rechtswidrigen Eingriffen von Seiten anderer zu
bewahren [...], BVerfG, NJW 1975, 573 (575).
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weshalb das Verfahren auch teilweise fiir unzureichend erach-
tet wird.3”

Ist die minderjahrige Person selbst entscheidungsfihig, kol-
lidiert ihr Selbstbestimmungsrecht mit dem Elternrecht, zumal
wenn es wie hier um die hochstpersonlichen Rechtsgiiter der
minderjahrigen Person geht. Rechtslehre und Rechtsprechung
gehen, wenn die minderjihrige Person entscheidungsfihig ist,
in dem Kompetenzkonflikt zwischen dem Willen der Eltern
und denen des Vertretenen von einem Vorrang des entschei-
dungsfihigen Minderjahrigen aus.3®

Die Bindung an das Kindeswohl bewirkt eine Beschrankung
der medizinischen Mafinahmen, in die die Eltern fur ihr Kind
einwilligen diirfen. Entscheidend ist das Wohl des Kindes und
zukiinftigen Erwachsenen und nicht das eigene Wohl der El-
tern oder das der Gesellschaft.3® Wegen des ausschliefllich die-
nenden Charakters des elterlichen Sorgerechts diirfen Eltern
ihr Sorgerecht auch nicht dazu einsetzen, personliche Vorstel-
lungen zu verwirklichen und durch érztliche Eingriffe den Kor-
per des Kindes zu ,,gestalten®, also etwa Schonheitsoperationen
an ihm vornehmen zu lassen.3?° Bei unkomplizierten und nicht
intensiven Schonheitskorrekturen wird davon gelegentlich
eine Ausnahme gemacht, zum Beispiel beim Anlegen abste-
hender Ohren oder der Entfernung von Muttermalen.? Rich-
tigerweise sollte jedoch auch insoweit lediglich auf das Wohl
des Kindes abgestellt werden, wobei den Eltern durchaus ein
Ermessensspielraum zuzugestehen ist. Teilweise wird es inso-
weit als ausreichend erachtet, dass durch die Nichtbehandlung
von Fehlbildungen eine seelische Belastung entstehen kann.3*

317 Vgl. Kreuzer 2012; Kriiger 2008, 59; jede Zustimmung sollte tberpriift
werden, so Dethloff 2011.

318 Vgl. Schonke/Schréder 2006, Vorbemerkung §§ 32 ff. StGB Rn. 42.

319 Vgl. Matt 2011; vgl. auch Arana 2005, 18 (zu Nr. 13); zur Notwendigkeit der
Penetrierbarkeit vgl. Dietze 2003, 18.

320 Vgl. Kolbe 2010, 164; Kolbe 2011; Werlen 2008; vgl. auch Lembke 2011; Matt
2011.

321 Vgl. Eser/Sternberg-Lieben, in: Schonke/Schréder 2006, § 223 StGB
Rn. sob; Kolbe 2011.

322 Vgl. Eser/Sternberg-Lieben, in: Schonke/Schroder 2006, § 223 StGB Rn. 50b.
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Dem Wohl des Kindes diirfte in der Regel eine Mafinah-
me dienen, fiir die eine medizinische Indikation besteht. Eine
medizinische Indikation ist jedenfalls gegeben, wenn Funkti-
onsstorungen oder erhebliche Gesundheitsbeeintriachtigungen
behoben oder verhiitet werden. Manche Experten verlangen
insoweit, dass zunéchst der Krankheitswert festgestellt wird.3»
Der seelische Leidensdruck des Kindes kann zwar auch dazu
gehoren, jedoch kann dieser im Kleinkindalter nicht unter-
stellt werden; oft geht es vielmehr um den Leidensdruck der
Eltern.3*+ Die Indikation fiir eine Gonadektomie zum Beispiel
wird vonseiten der Medizin bei verkiimmerten Gonaden we-
gen eines erhohten Entartungsrisikos angenommen3*, wobei
das Risiko allerdings nicht eindeutig eingeschitzt werden
kann, weshalb manche Experten die Indikation erst bei vor-
handener Erkrankung der Gonaden annehmen3*®. Wegen der
Ungewissheiten wird zum Teil eine Regelung gefordert, die
zwischen behandlungs- und nicht behandlungsbediirftigen
Erscheinungsformen unterscheidet.3”

Geschlechtsvereindeutigende Operationen zur Anglei-
chung des dufleren Erscheinungsbildes (z. B. Vaginalplasti-
ken, Operationen an Penis und Klitoris) und geschlechtszu-
ordnende Eingriffe sowie Hormonbehandlungen sollen den
Korper an eine bestimmte geschlechtliche Norm anpassen.
Ziel ist die Entwicklung einer stabilen Geschlechtsidentitat
und besseren psychosexuellen und psychosozialen Entwick-
lung. Hier geht es um psychosoziale Belange, gegebenenfalls
aber auch nur um die soziale Anpassung des Kindes. Eine me-
dizinische Indikation kann jedenfalls bei blofler sozialer An-
passung des Kindes (anders als im Falle der konkreten Gefahr
einer psychischen Erkrankung) nicht angenommen werden.

323 Vgl. Kolbe 2010, 165 ff.; Kolbe 2011; Matt 201.

324 Vgl. Lembke 201m.

325 Vgl. Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachge-
sellschaften 2010, 5.

326 Vgl. Tonsmeyer 2011.

327 Vgl. Spranger 2011.
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Aktuelle Forschungsergebnisse zeigen zudem, dass eine solche
Anpassung kein Garant fiir eine gelungene Geschlechtsiden-
titdt und ungestorte Sexualitit ist.3*® Auch ist fraglich, inwie-
weit die Befiirchtung, dass Kinder unter Hanseleien wegen
ihres ungewdhnlichen Auferen psychisch leiden, realistisch
ist und - wenn ja - ob dies in einem Ausmafl erfolgt, dass es
zu psychischen Schiden fithrt. Vereinzelte Berichte scheinen
dies zu widerlegen und stellen Kinder weitestgehend als sehr
aufgeschlossen dar.3® Eher diirfte der Umgang der Eltern mit
der Besonderheit ihres Kindes, die Stirkung seines Selbstbe-
wusstseins und die Art der Erziehung des besonderen Kindes
maf3geblichen Einfluss auf die psychische Situation des Kindes
haben. Studien dazu gibt es freilich nicht. Geschlechtszuord-
nende Eingriffe werden vielmehr prophylaktisch vorgenom-
men, weil angenommen wird, dass man in unserer Gesellschaft
nur als Junge oder Madchen gliicklich aufwachsen kann. Aller-
dings konnen sich gesellschaftliche Normen dndern und sind
bezogen auf die Situation Intersexueller offenbar im Wandel
begriffen, wie die ermutigenden Berichte von Eltern Intersexu-
eller und von Intersexuellen selbst zeigen®° und wie der Um-
gang der Gesellschaft mit Transsexuellen belegt. Geschlechts-
zuordnende und geschlechtsvereindeutigende Operationen
sowie Hormonbehandlungen sind von hoher Intensitit und
Eingriffstiefe3' in einem menschlich sehr sensiblen Bereich.
Die Gonadektomie fiihrt zur Beseitigung der Fortpflanzungs-
fahigkeit und der Hormonproduktion aus diesen Gonaden, es
sei denn, die entfernten Gonaden waren diesbeziiglich funk-
tionslos.3* Die Fortpflanzungsfihigkeit ist grundrechtlich ge-
schiitzt (Art. 2 Abs. 1 und 2 GG). Uber ihre Beendigung darf

328 Vgl. Kolbe 2010, 167; Brinkmann/Schweizer/Richter-Appelt 2007a, 141.

329 Vgl. Kolbe 2010, 168; Dr. Bitta Julia Dombrowe in einem Brief vom 27.7.20m
an den Deutschen Ethikrat mit einem Beispiel aus den Niederlanden.

330 Vgl. Bericht von Julia Marie Kriegler in der Anhérung des Deutschen Ethikra-
tes am 8.6.2011, online im Internet: http://www.ethikratorg/veranstaltungen
/anhoerungen/intersexualitaet [7.2.2012].

331 Zur Eingriffstiefe siehe im Einzelnen Kolbe 2010, 170 ff.

332 Hormonproduktion und Entartungsrisiko mussen in jedem Einzelfall vor
einem Eingriff geklart werden.
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grundsitzlich nur der betroffene Mensch selbst entscheiden.
Geltendes Recht ist bereits, dass Eltern nicht in die Sterili-
sation3® bzw. Kastration3* ijhres Kindes einwilligen kénnen
(§$ 1631c Satz 1 BGB). Nach herrschender Ansicht ist eine wirk-
same Einwilligung der Eltern nur im Falle einer zwingenden
medizinischen Indikation, die nicht dem Ziel der Beseitigung
der Fortpflanzungsfihigkeit dient, zuléssig (z. B. bei tatsdch-
lichem Krebsbefall der Gonaden)3, da sich insbesondere das
Erfordernis und die Auswirkungen aufgrund der noch nicht
abgeschlossenen Entwicklung kaum beurteilen lassen3. Die
sexuelle Empfindungsfihigkeit und Orgasmusfihigkeit sind
ebenfalls grundrechtlich geschiitzt. Genitaloperationen zur
Angleichung des dufleren Erscheinungsbildes an das von El-
tern und Arzten zugewiesene oder an das ermittelte chromo-
somale und gonadale Geschlecht fithren nach wie vor haufig
zum Verlust dieser Fahigkeiten, auch wenn in der Operations-
technik Fortschritte erzielt wurden. Solche Operationen haben
oft nicht das Ziel, funktionelle Storungen zu beseitigen. Auch
hormonelle Behandlungen dienen - anders als bei der Corti-
solersatztherapie bei AGS - in der Regel nicht der Beseitigung
krankhafter Zustéinde, fithren aber zu weitreichenden korper-
lichen und psychischen Veranderungen, wie Bartwuchs, Stim-
mungsschwankungen, Veridnderung der Geschlechtsidentitit.
Im Gegenteil werden durch Hormonersatztherapien haufig
erst krankhafte Zustdnde herbeigefiihrt, wie zum Beispiel Os-
teoporose, da es keine geeigneten Medikamente fiir Kinder

333 Sterilisation bedeutet Beseitigung der Zeugungs- oder Gebdrfahigkeit,
grundsétzlich durch Durchtrennung der Samen- oder Eileiter, siehe Ulsen-
heimer, in: Laufs/Kern 2010, § 126 Rn. 1; vgl. auch Meier, in: Jurgeleit 2010,

§ 1905 BGB Rn. 1.

334 Entgegen dem Wortlaut kénnen auch Kastrationen von § 1631c BGB erfasst
werden, vgl. Kemper, in: Schulze et al. 2012, § 1905 BGB Rn. 3; vgl. auch
Spickhoff, in: Spickhoff 2011, § 1905 BGB Rn. 3, 5; Heitmann, in: Kaiser/
Schnitzler/Friederici 2010, § 1905 BGB Rn. 4 f; a. A. Bienwald, in: Staudinger
2006, § 1905 BGB Rn. 11 f.

335 Vgl. Ténsmeyer 201; Plett 2011; Rothdrmel 2011; Dethloff 2011; Kolbe 2010,
165; Intersexuelle Menschen 2011, 23.

336 Vgl. Deutscher Bundestag 1989, 76; Tonsmeyer 2011; Dethloff 2011; vgl. auch
Kern/Hiersche 1995, 467.
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gibt und daher nur fiir Erwachsene zugelassene Hormonpri-
parate und zudem iiber einen zu langen Zeitraum verabreicht
werden.?¥ Insbesondere muss auch berticksichtigt werden,
dass manche Menschen ihre Organe lieber krank als gar nicht
haben.3

Den elterlichen Befugnissen zur Entscheidung tiber medi-
zinische Mafinahmen an ihrem Kind aufgrund Art. 6 stehen
hier gewichtige Rechte des Kindes gegeniiber, ndmlich vor al-
lem das Recht auf korperliche Unversehrtheit (Art. 2 Abs. 2
Satz 1 GG) und das Recht auf sexuelle Selbstbestimmung und
Fortpflanzungsfreiheit (Art. 2 Abs. 1i. V. m. Art. 1 Abs. 1 GG).
Die Einwilligung in solche Eingriffe in den Kernbereich der
Grundrechte ist grundsitzlich hochstpersonlich und nicht
stellvertretungsfahig. Nur die betroffene Person selbst kann
wirklich einschitzen, welche Bedeutung diese Rechte und
Fahigkeiten fiir sie haben. Das heifit, die Entscheidung tiber
eine wie auch immer geartete medizinische Behandlung muss
grundsitzlich dem Kind oder spiteren Erwachsenen vorbehal-
ten bleiben.3 Viele Experten lehnen deshalb die Behandlung
im Kindesalter mit Hinweis auf das Recht des Kindes auf eine
offene Zukunft komplett ab34°; teilweise wird gefordert, dies
klarstellend bzw. erweiternd in § 1631c BGB oder eine neue
Vorschrift aufzunehmen3+'.

Insgesamt sind somit an die Einwilligungsbefugnis der El-
tern bei irreversiblen geschlechtszuordnenden Eingriffen hohe
Anforderungen zu stellen. Dabei muss eine Abwigung der
ohne den Eingriff vorhandenen Belastungen mit den Folgebe-
lastungen, die aus dem Eingriff erst entstehen, erfolgen. Nur
als Nebenfolge einer medizinisch unerlésslichen Behandlung
darf auch die Kastration bzw. Sterilisation und der Verlust

337 Vgl. Kolbe 2010, 159, 169, 172; vgl. auch Intersexuelle Menschen 2011, 28.

338 Vgl. BGHSt 11, 111 (113); Rothdrmel 2006, 281.

339 Vgl. Kolbe 2011.

340 Vgl. Remus 2011; Matt 2011; Intersexuelle Menschen 2008, 55; Holzleithner
20009, 42.

341 Vgl. Adamietz 201; Tolmein 2011; Lembke 2011; Plett 2011; Tonsmeyer 2011.
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der Hormonproduktion in Kauf genommen werden und nur
dann ist kein Verstof gegen § 1631c BGB anzunehmen 34> Bei
der Bewertung von mdoglichen Behandlungsmafinahmen der
Intersexualitdt miissen die mangelnden Tatsachenkenntnisse
und die Unsicherheit {iber die medizinischen und psycholo-
gischen Auswirkungen frithzeitiger Geschlechtszuweisungen
und weiterer intensiver Behandlungen berticksichtigt werden.
Unsicherheiten diirfen nicht zu Lasten des Kindes gehen.

8.3.4 Verletzung elterlicher Sorgepflicht
bei Ablehnung einer medizinisch indizierten
Behandlung

Andererseits sind die Eltern aufgrund ihrer Bindung an das
Kindeswohl gehalten, medizinischen Eingriffen zuzustim-
men, wenn dies aus Griinden des Kindeswohls erforderlich
ist. Lehnen sie eine Behandlung, die eindeutig medizinisch
indiziert ist und/oder dem Kindeswohl dient, ab, stellt dies
eine Verletzung der elterlichen Sorgepflicht dar. Die Frage der
Verletzung der elterlichen Sorgepflicht bei Ablehnung einer
medizinischen Behandlung eines DSD-Betroffenen stellt sich
vor allem fiir die Eltern von 46,XX-AGS-betroffenen Mid-
chen.3% Diese sind genetisch-chromosomal und gonadal ein-
deutig weiblich und bei medizinisch addquater Behandlung in
der Regel fortpflanzungsfihig. Irrtiimer der Bestimmung des
Geburtsgeschlechts ergeben sich beim AGS-Syndrom aus der
bei der Geburt vorliegenden Vermannlichung der dufleren
Geschlechtsmerkmale. Diese haben ihre Ursache in einem En-
zymmangel und einem daraus folgenden Mangel am Hormon
Cortisol, was wiederum die Uberproduktion von Androgenen
bereits in der prinatalen Entwicklungsphase und dadurch
die Verménnlichung der dufleren Genitale zur Folge hat. Bei

342 Vgl. Tonsmeyer 2011; Rothdrmel 2011; Voneky/Wilms 2011.
343 Zum AGS-Syndrom siehe Abschnitt 4.3 a.
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medizinisch standardgerechter Behandlung mit Cortison, das
kein Sexualhormon ist, wird der weibliche Hormonhaushalt
des Midchens stabilisiert und es kénnen weitere Entwick-
lungsschdden verhindert werden. Ohne die Behandlung mit
Cortison kommt es zu weiteren Entwicklungsstorungen wie
Kleinwuchs und gegengeschlechtlicher Entwicklung in der
Pubertit. Soweit iiber AGS-Betroffene berichtet wurde, die
sich als intersexuell fithlen oder in der ménnlichen Geschlech-
terrolle leben (wollen), handelt es sich um AGS-Betroffene, die
nicht frithzeitig entsprechend dem medizinischen Standard
mit Cortison behandelt wurden, weil das Syndrom nicht er-
kannt wurde oder eine Behandlung von den Eltern abgelehnt
wurde, etwa weil sich die Eltern einen Jungen wiinschten. Es
ist derzeit kein Fall bekannt, dass ein 46,XX-AGS-betroffenes
Midchen, das frith betreut und adiquat mit Cortison behan-
delt wurde, dennoch spiter in die médnnliche Rolle wechseln
wollte. Die Ablehnung einer lege artis durchgefiihrten Corti-
sonbehandlung zur Stabilisierung des weiblichen Hormon-
haushaltes durch die Eltern wire als Verstof$ gegen das Kin-
deswohl und Verletzung der elterlichen Sorgepflicht und als
Eingriff in die Fortpflanzungsfreiheit und die geschlechtliche
Identitdt der AGS-Betroffenen anzusehen.

Nicht so eindeutig ist die Bestimmung des Kindeswohls
bzw. der Verletzung der elterlichen Sorgepflicht bei der Fra-
ge, inwieweit eine operative Angleichung der dufleren Ge-
schlechtsmerkmale, zum Beispiel die Klitorisreduktion, stell-
vertretend fiir das noch nicht entscheidungsfihige Madchen
erfolgen sollte. Medizinisch indiziert und dem Kindeswohl
dienend, sind jedenfalls operative Eingriffe, wenn die AGS-
bedingten Virilisierungen des dufleren Geschlechts mit Fehl-
bildungen einhergehen, die zu gesundheitlichen Beeintrichti-
gungen wie Infektionen der Harnwege oder des Bauchraumes
fuhren kénnen, wie dies bei Prader V oft der Fall ist.344 Soweit
ein frither Eingriff operationsbedingte Traumatisierungen

344 Siehe Abschnitt 4.3 a.
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vermeiden kann und/oder einen besseren Operationserfolg
verspricht, spricht dies auch ohne das Vorliegen einer Gefahr
der Beeintriachtigung der physischen Gesundheit im Sinne des
Kindeswohls fiir eine solche Operation. Soweit der Verlust der
sexuellen Empfindungsfihigkeit zu beftirchten ist, spricht dies
eher dafiir, die Entscheidungsfahigkeit und informierte Ent-
scheidung des Kindes selbst abzuwarten. Inwieweit die Ableh-
nung oder Einwilligung in eine Operation zur Anpassung der
dufleren Genitalien an das genetisch-chromosomale-gonadale
Geschlecht des Kindes vor dessen Entscheidungsfihigkeit dem
Kindeswohl dient, kann somit nur in der konkreten Situati-
on des Kindes und seiner Familie und seiner psychosozialen
Situation entschieden werden. Das Vorliegen/Nichtvorliegen
einer medizinischen Indikation kann hier jedenfalls nicht de-
ckungsgleich mit dem Kindeswohl/Kindeswohlmissbrauch
rechtlich bewertet werden.

46,XY-AGS-betroffene Jungen/Ménner34 haben anato-
misch und auch duflerlich kein intersexuelles Erscheinungs-
bild. Die Stérung wird daher oft nur dann erkannt, wenn es
zu einer Salzverlustkrise kommt. Die Uberproduktion von An-
drogenen wird zur Vermeidung von Entwicklungsstérungen
auch hier standardgerecht mit Cortison behandelt.

8.3.5 Das Erfordernis der Aufklarung

Damit eine Einwilligung durch den Patienten selbst oder seine
Sorgeberechtigten rechtmaflig zustande kommen kann, bedarf
es zundchst der Aufklirung des Einwilligenden. Wird ein Ent-
scheidungsunfihiger von seinen Sorgeberechtigten vertreten,
muss auch der Entscheidungsunfihige je nach Art und Schwe-
re der Behandlung sowie entsprechend seinem Alter und sei-
ner Verstindnisfihigkeit tiber die vorgesehene Behandlung

345 Siehe Abschnitt 4.3 b.
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informiert werden.34¢ Dies ist Ausdruck des Selbstbestim-
mungs- und Personlichkeitsrechts des Minderjdhrigen, wel-
ches aufgrund seiner hochstpersonlichen Natur insoweit nicht
stellvertretungsfihig ist.347 Dabei wird teilweise gewiinscht,
dass unabhingige Arzte, aber auch intersexuelle Menschen
zur Aufklirung hinzugezogen werden.34® Dadurch kénne ein
spiterer Schock verhindert und dem Kind das Recht auf eine
offene Zukunft gewédhrt werden.4

Zur Aufklirung gehoren Informationen tiber die Diagno-
se, den Verlauf der Krankheit, die vorgesehene Behandlung
und mogliche Alternativen sowie die mit der Behandlung
verbundenen Risiken und die Ungewissheit des Ausgangs.3s°
Der Umfang der Aufkliarungspflicht bestimmt sich dabei im
Wesentlichen nach der Schwere und der Notwendigkeit des
Eingriffs sowie danach, inwieweit das Vorgehen dem medizi-
nischen Standard entspricht und wie genau das Ergebnis vor-
hergesagt werden kann. Der Patient muss unterrichtet werden,
soweit dies notwendig, zumutbar und von ihm gewollt ist.3"
Dartiber hinaus wird gelegentlich die Aufklirung tiber Bera-
tungsangebote sowie kulturelle und gesellschaftliche Hinter-
griinde gefordert.s

Je schwerer, risikoreicher und umstrittener ein bestimmter
Eingriff ist, desto intensiver muss die Aufklirung ausfallen. Bei
bloflen kosmetischen Operationen bestehen deutlich weiter
gehende und schonungslosere Informationspflichten als bei
krankheitsbedingten Operationen.3s3

346 Vgl. Rotharmel/Wolfslast/Fegert 1999, 297; Rothdrmel 2006, 283; Arbeits-
gruppe Ethik im Netzwerk Intersexualitdt 2008, 244 f.; Plett 2011; Kolbe
2011, Biichler 2011; Dethloff 2011.

347 Vgl. Rothdrmel/Wolfslast/Fegert 1999, 296 m. w. N.

348 Vgl. Plett 2011; Voneky/Wilms 2011.

349 Vgl. Matt 2011.

350 Vgl. Spranger 2011; Véneky/Wilms 2011; Kriiger 2008, 58; Rothdrmel 2006,
279.

351 Hier spielt das therapeutische Privileg eine groRe Rolle; siehe dazu
Deutsch/Spickhoff 2008, Rn. 282; Laufs, in: Laufs/Kern 2010, § 57 Rn. 3 ff.,
§60Rn.19f.

352 Vgl. Dethloff 2011; Werlen 201; Kolbe 2011.

353 Vgl. Deutsch/Spickhoff 2008, Rn. 289 m. w. N.; Dettmeyer 2006, 47.
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Ist eine Indikation fiir einen medizinischen Eingriff zwei-
felhaft, die Diagnose nicht eindeutig oder ist eine abwartende
Haltung vertretbar, so muss der Patient dariiber eingehend
aufgekldrt werden.3

Aufklarungsbediirftig ist auch die Tatsache, dass ein Ein-
griff nicht dem medizinischen Standard entspricht oder es
noch gar keinen Standard gibt.

8.3.6 Der medizinische Standard

Maf3geblich fiir die erforderliche Aufklarung wie auch fiir die
sachgerechte Behandlung ist der zur Zeit des Eingriffs gege-
bene Standard. Der medizinische Standard gibt an, welche
medizinische Mafinahme dem jeweils aktuellen medizinisch-
wissenschaftlichen Erkenntnisstand unter Berticksichtigung
praktischer Erfahrung und professioneller Akzeptanz ent-
spricht.3s Anders formuliert entspricht dem medizinischen
Standard, was von einem erfahrenen, besonnenen Facharzt
des betreffenden Fachgebietes erwartet wird. Der Standard ist
nicht statisch, denn Wissenschaft und praktische Erfahrung
befinden sich in einem unter Umstanden schnellen Wandel3.
Das in der Praxis Ubliche ist dabei insofern maf3geblich, als
nicht auf den weiter gehenden - etwa in Forschungszentren
erreichten — Stand der medizinischen Wissenschaft abgestellt
wird.? Auch kann nicht sofort und iiberall die neueste, mo-
dernste, kostspieligste apparative Technik verlangt werden.3s®
Selbst nach Durchsetzung einer neuen Methode oder neuer
medizinischer Gerite kann eine gewisse Karenzzeit bis zu

354 Vgl. BGH, VersR 1992, 747; OLG KdlIn, VersR 2000, 361; Deutsch/Spickhoff
2008, Rn. 269, 292, 298; Laufs, in: Laufs/Kern 2010, § 64 Rn. 13.

355 Vgl. Deutsche Gesellschaft fiir Medizinrecht 2003; Hart 1998, 9 f,; Katzen-
meier 2002, 279; Taupitz 2009, 64 f. m. w. N.

356 Vgl. [IbrxIDg] Dressler 2000, 381; zur Variabilitat des Begriffs ,,Stand der
medizinischen Wissenschaft“ auch [IbrxID180] Ulsenheimer 2004, 607.

357 Vgl. BGH, NJW 1984, 1810; Gehrlein 2006, Rn. B4, B11; Taupitz 2011, 358.

358 Vgl. BGH, NJW 1992, 754 (755); BGH, NJW 1988, 763 (764).
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ihrer Anwendung hinnehmbar sein.3% Entscheidend ist des-
halb, ob es medizinisch noch vertretbar ist3®°, ein ilteres (z. B.
risikoreicheres oder mit weniger Heilungschancen verbunde-
nes) Verfahren anzuwenden3®.

Hat der Arzt zum Zeitpunkt des Eingriffs gemaf} dem herr-
schenden Stand in der Medizin gehandelt, so kann ihm in ei-
nem spiteren Verfahren nicht vorgeworfen werden, es gebe
mittlerweile neuere Erkenntnisse.3%? Jedoch darf er sich neuen
Erkenntnissen nicht verschlieflen, sondern muss sich laufend
fortbilden und fiir neue Behandlungsmethoden offen sein.
Dies sehen auch die Berufsordnungen der Landesdrztekam-
mern vor (beispielhaft §§ 4 und 5 der Musterberufsordnung
fiir die in Deutschland titigen Arztinnen und Arzte der Bun-
desarztekammer).

Fir die Ermittlung des medizinischen Erkenntnisstandes
und die Qualitdtssicherung der Behandlung sind in der &rzt-
lichen Praxis die Leitlinien der einschldgigen Fachgesellschaf-
ten von Bedeutung.3® Derzeit ist die Leitlinie der Gesellschaft
fur Kinderheilkunde und Jugendmedizin zu ,Stérungen der
Geschlechtsentwicklung 027/022 vom 12. Mai 2011 (10/2010)
maf3geblich.3%4 Den Leitlinien wird der Anspruch beigemes-
sen, den jeweiligen medizinischen Standard zum Ausdruck
zu bringen.3% Leitlinien fokussieren allerdings in der Regel
auf ,Normalfille“ oder ,typische Fille“. Nur fir sie beschrei-
ben sie den jeweiligen Standard. Jede in concreto gegebene

359 Vgl. BGH, NJW 1992, 754 (755); BGH, NJW 1989, 2321 (2322); BGH, NJW 1988,
763 (764); Frahm/Nixdorf/Walter 2009, Rn. 83; Gehrlein 2006, Rn. B1o f.

360 Mit dem Abstellen auf ,vertretbare Entscheidungen macht der Bundes-
gerichtshof unter anderem deutlich, dass auf dem Feld der Haftung fiir
Behandlungsfehler kein Raum fiir die juristische Entscheidung von medizi-
nischen Schulenstreitigkeiten ist (BGH, MedR 1987, 234 [235]). Vgl. Laufs/
Kern, in: Laufs/Kern 2010, § 97 Rn. 7.

361 Vgl. Taupitz 2011, 359.

362 Vgl. Deutsch/Spickhoff 2008, Rn. 213; Rothdrmel 2011.

363 Naher Taupitz 2011, 362 ff.; Rothdrmel 2011

364 Vgl. Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachge-
sellschaften 2010; hierbei handelt es sich um eine Leitlinie der Entwick-
lungsstufe 1, was bedeutet, dass ihr Gewicht nicht sehr hoch ist. Siehe dazu
naher Deutsch/Spickhoff 2008, Rn. 217.

365 Vgl. Taupitz 2011, 362 ff.

161



Abweichung vom Normalen oder Typischen zwingt zu der
Uberlegung, wie auf die Abweichung zu reagieren ist.3% An-
ders formuliert: Der Arzt schuldet dem Patienten keine sche-
matisierende Behandlung, sondern eine auf die individuellen
Besonderheiten dieses Patienten mit seinen Symptomen, sei-
ner Krankheit oder seinen mehreren Krankheiten ausgerich-
tete Diagnose und Therapie 3%

8.3.7 Haftung und Strafbarkeit

Bei geschlechtszuordnenden und geschlechtsvereindeutigen-
den Eingriffen ist rechtlich keine Entschidigungspflicht ge-
geben, soweit Arzte gemifl dem zum Zeitpunkt des Eingriffs
herrschenden Stand der Medizin gehandelt haben, es sei denn,
der Eingrift erfolgte ohne die erforderliche Einwilligung des
aufgekldrten und entscheidungsfahigen Betroffenen oder bei
Entscheidungsunfihigkeit ohne Einwilligung der aufgeklar-
ten vertretungsberechtigten Eltern. Dass standardkonforme
Handlungen trotz entlastender nationaler Regelungen oder
nationaler Praxis als rechtswidrig angesehen werden, konn-
te nur der Fall sein, wenn diese Handlungen in eklatantem
Widerspruch zu allgemeinen Gerechtigkeitsvorstellungen
durchgefithrt wurden (wie dies zuletzt bei der Bestrafung der
DDR-Mauerschiitzen angenommen wurde). Dies kann bei
medizinischen Eingriffen, um die es hier geht, nicht angenom-
men werden, wenn und solange die Praxis mit Zustimmung
der Eltern nach internationalen Standards als richtige, dem
Kindeswohl dienende Behandlung galt.>¢®

Im Strafprozess gilt der Grundsatz in dubio pro reo. Eine
Bestrafung des Arztes kommt daher nur in Betracht, wenn ihm
entweder ein Behandlungsfehler oder die fehlende wirksame

366 Vgl. Taupitz 2011, 376.
367 Vgl. Taupitz 2011, 359 m. w. N.
368 Vgl. Voneky/Wilms 2011.
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Einwilligung der betroffenen Person oder ihres gesetzlichen
Vertreters nachgewiesen werden kann, wobei die Einwilligung
auch dann unwirksam ist, wenn ihr keine ausreichende Auf-
kldrung vorangegangen ist.

Im Zivilprozess (gerichtet auf Schadensersatz und/oder
Schmerzensgeld des Patienten) muss der Patient, um zu ob-
siegen, den Behandlungsfehler des Arztes beweisen, wihrend
die Beweislast fiir die hinreichende Aufkldrung und daraufhin
wirksam erteilte Einwilligung beim Arzt liegt.3*® Fehlt eine ent-
sprechende Dokumentation, so kann es fiir den Arzt schwer
sein, die vollstindige Aufklirung und Einwilligung in anderer
Form zu beweisen.?°

Die berufsrechtliche Pflicht zur Aufbewahrung von Be-
handlungsunterlagen betrigt lediglich zehn Jahre. Anspriiche
wegen der Verletzung des Korpers verjihren gemifl § 199
Abs. 2 BGB jedoch unter Umstidnden erst nach 30 Jahren3,
sodass die Unterlagen mindestens iiber diesen gesamten Zeit-
raum aufbewahrt werden sollten¥?. In Anbetracht der tief
greifenden und oft erst nach Jahrzehnten voll zutage tretenden
Folgen der hier in Rede stehenden Behandlungen ist eine da-
riber noch hinausgehende Aufbewahrung zur Wahrung der
Rechte der Betroffenen auf Kenntnis der durchgefithrten me-
dizinischen Mafinahmen angezeigt.

Umstritten ist, ob einem Arzt beweisrechtliche Nachteile
daraus entstehen, wenn er die Unterlagen nicht iiber die be-
rufsrechtlich geforderten zehn Jahre aufbewahrt hat.

Sehr unterschiedlich ausgestaltet sind die strafrechtlichen
Verjahrungsfristen. Auf Einzelheiten kann an dieser Stelle al-
lerdings nicht eingegangen werden. Die Verjahrungsfristen
betragen fiir die hier in erster Linie in Betracht kommenden
Straftaten gemafl § 78 StGB zwischen fiinf und zehn Jahren,

369 Vgl. Deutsch/Spickhoff 2008, Rn. 328.

370 Pflicht auch gem&R § 10 | MBO-A; vgl. dazu Schlund, in: Laufs/Kern 2010,
§ 55 Rn.g m.w. N.

371 Vgl. Deutsch/Spickhoff 2008, Rn. 457, 461.

372 Vgl. Schlund, in: Laufs/Kern 2010, § 55 Rn. 13.
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unter Umstdnden auch 20 Jahre. Da die Operationen meist
im Kleinstkindalter vorgenommen werden, sind die Fristen
oft verstrichen, wenn der betroffene Mensch erfihrt, was mit
ihm geschehen ist. Deshalb ordnet das Gesetz an, dass die
Verjahrung im Fall der Misshandlung von Schutzbefohlenen
(§ 225 StGB), das heifdt, wenn eine minderjihrige oder wehr-
lose Person von demjenigen, dessen Obhut oder Fiirsorge sie
untersteht oder zu dessen Hausstand sie gehort, roh misshan-
delt oder gequilt wird, sowie bei Straftaten gegen die sexuel-
le Selbstbestimmung bis zum 18. Lebensjahr des betroffenen
Menschen ruht, sodass die Verjahrungsfrist erst dann zu laufen
beginnt (§ 78b StGB). Diese Regelung sollte erweitert werden
auf alle Straftaten an einem Kind, durch die die (zukiinftige)
Fortpflanzungsfihigkeit und/oder die sexuelle Empfindungs-
fahigkeit irreversibel beeintrachtigt wurde.

Die Verjahrung zivilrechtlicher Anspriiche wegen Verlet-
zung der sexuellen Selbstbestimmung ist gemaf3 § 208 BGB bis
zur Vollendung des 21. Lebensjahres des Glaubigers gehemmt;
auch insoweit bietet sich eine Erweiterung auf alle Anspriiche
an, durch die die (zukiinftige) Fortpflanzungsfihigkeit und/
oder die sexuelle Empfindungsfihigkeit irreversibel beein-
trachtigt wurde.

8.3.8 Mogliche Schlussfolgerungen

8.3.8.1 Entschadigungsfonds

In der Diskussion wird vor allem vonseiten Betroffener?3, aber
auch von Expertenseite’4, eine finanzielle Kompensation vor-
geschlagen fur die Folgen irreversibler medizinischer Eingriffe
bei geschlechtszuordnenden oder geschlechtsvereindeutigen-
den Eingriffen, die nach heutigen Erkenntnissen nicht mehr

373 Vgl. Intersexuelle Menschen 2008, 19; Intersexuelle Menschen 201, 39;
Intersexuelle Menschen/Humboldt Law Clinic 201, 30.
374 Vgl. Plett 2011; Tolmein 2011; Remus 2011; Lembke 2011; Adamietz 2011.
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dem medizinischen Standard entsprechen wiirden und unter
denen die Betroffenen fortdauernd leiden oder die ihre Le-
bensqualitit erheblich beeintrichtigen.3s Damit soll vor allem
denjenigen zumindest eine symbolische Kompensation geleis-
tet werden, die aufgrund der aus heutiger Sicht medizinisch fal-
schen Behandlung mit physischem oder psychischem Leid und
zudem oft mit Kosten belastet sind, die ohne diese Behandlung
nicht entstanden wiren. Etliche Betroffene sind aufgrund der
frither erfolgten medizinischen Eingriffe so geschidigt, dass
sie nicht in der Lage sind, einer normalen Erwerbstitigkeit
nachzugehen3, oder sie sind infolge der Eingriffe schwer be-
hindert. Vorgeschlagen wird, die Entschddigung mittels eines
durch den Staat zu finanzierenden Fonds oder einer Stiftung
zu realisieren. Die Inanspruchnahme der Arzteschaft und
Kliniken zur Finanzierung eines solchen Fonds scheidet aus,
da rechtswidriges Handeln in der Vergangenheit in der Regel
nicht angenommen werden kann und das individuelle Arzt-
haftungsrecht deshalb nicht greift. Die staatliche Finanzierung
wird als angemessen angesehen, weil die heute als falsch ange-
sehenen medizinischen Eingriffe von staatlicher Seite gedul-
det bzw. nicht unterbunden worden seien, meist in 6ffentlich-
rechtlichen Kliniken vorgenommen und von den gesetzlichen
Krankenkassen finanziert wurden und der Staat schiitzende
Regelungen oder Interventionen unterlassen habe. Individu-
elle Schadensersatzanspriiche scheitern auch oft daran, dass
die Krankenakten vernichtet wurden. Auch insofern treffe den
Staat eine Mitverantwortung, da er keine geeigneten Regeln
zum Umgang mit Krankenakten geschaffen habe. Regelungen
zur Kompensation seien auch notwendig, soweit entsprechen-
de Anspriiche verjahrt sind und von den Betroffenen unver-
schuldet nicht geltend gemacht werden kénnen, da der Staat
auch insoweit schiitzende Regelungen unterlassen habe.3”

375 Eine Entschadigung empfiehlt auch der UN-Ausschuss gegen Folter, vgl.
UN Committee against Torture 2011.

376 Vgl. Remus 2011.

377 Vgl. Remus 2011; Adamietz 2011; Lembke 2011.
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Ob ein solcher Fonds eingerichtet wird, ist eine rechtspoli-
tische Frage. Auf der einen Seite kann angenommen werden,
dass intersexuelle Menschen, die geschlechtszuordnend oder
geschlechtsvereindeutigend behandelt wurden, ganz erheb-
lich unter den irreversiblen Folgen leiden und eine Entsché-
digung allgemeinen Gerechtigkeitserwigungen folgt.3® Sie
befinden sich also in einer besonders belastenden Situation.
Auf der anderen Seite wird die Frage gestellt, warum gerade
sie und nicht auch andere Personen, die gemifs dem Stand des
seinerzeitigen Wissens behandelt wurden, was sich erst spater
als falsch herausgestellt hat, in den Genuss einer Entschadi-
gung kommen sollen. Zudem kann gefragt werden, inwieweit
es dem Staat tiberhaupt mdglich gewesen sein soll, die infrage
stehenden medizinischen Zusammenhinge besser zu erken-
nen als die Arzteschaft selbst. Eine Debatte iiber einen Ent-
schiadigungsfonds, der an der Finanzierung scheitert, konnte
zudem zu weiteren Re-Traumatisierungen fithren. Wichtiger
als eine finanzielle Entschadigung sei daher die Schaffung von
sozialen Rdumen fiir diese Menschen und der sensible Um-
gang mit den betroffenen Familien.3

8.3.8.2 Regelung zu den Grenzen elterlicher Zustimmung

Die vom Deutschen Ethikrat befragten juristischen Experten
gehen in jhren Stellungnahmen zu Umfang und Grenzen el-
terlicher Befugnisse bei Entscheidungen {iber medizinische
Eingriffe zur Behandlung der Intersexualitit ganz iiberwie-
gend davon aus, dass bereits nach geltendem Verfassungs- und
Familienrecht die Einwilligung in medizinische Eingriffe mit
Auswirkungen auf die sexuelle Selbstbestimmung des Kin-
des, seine geschlechtliche Identitit und Fortpflanzungsfreiheit
grundsitzlich hochstpersonlich ist und eine Einwilligung der
Eltern stellvertretend fiir ihr intersexuell geborenes Kind nur
moglich ist, wenn der Eingrift medizinisch zweifelsfrei bzw.

378 Vgl. Spranger 2011.
379 Vgl. Rotharmel 2011.
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dringend oder ,,vital“ indiziert ist im Sinne der Abwendung
einer Lebensgefahr oder einer schwerwiegenden Gesundheits-
schidigung 3* Uberwiegend wird in Anbetracht der Unsicher-
heiten in der Praxis eine gesetzliche Regelung, die die Grenzen
der elterlichen Einwilligung klarer regelt, als sinnvoll ange-
sehen.?® Betroffenenverbinde fordern allgemein, irreversible
chirurgische und medikamentdse Eingriffe nur bei lebensbe-
drohlicher Indikation vorzunehmen.3®* Andere dagegen be-
zweifeln, dass eine gesetzliche Regelung zugleich rechtssicher
sein und den individuellen Besonderheiten der jeweils Betrof-
fenen hinreichend Rechnung tragen kann. Dies gilt auch ange-
sichts der Tatsache, dass sich die Syndrome der DSD und In-
tersexualitat und damit auch die angewandten medizinischen
Maf3nahmen auf sehr unterschiedliche Befunde beziehen.

8.3.8.3 Einbeziehung einer unabhéngigen Institution

Um der Selbstbestimmung des Kindes gegeniiber den Eltern
mehr Gewicht zu verleihen, wird die Einbeziehung einer un-
abhangigen Institution in den Entscheidungsprozess erwogen.
Die Notwendigkeit der Einbeziehung einer derartigen Insti-
tution hingt allerdings auch davon ab, ob die Entscheidungs-
befugnis der Eltern durch Gesetz (etwa durch ein Verbot der
Durchfithrung geschlechtszuordnender Eingriffe vor Errei-
chen der Entscheidungsfahigkeit der betroffenen Person) be-
schrankt wird oder ob es bei der relativ weiten Entscheidungs-
befugnis der Eltern bleibt.

Einbeziehung einer Ethikkommission

Teilweise wird die Einbeziehung einer Ethikkommission, dhn-
lich dem Verfahren bei Lebendorganspenden, befiirwortet.
Schutz durch eine professionelle und interdisziplindre Kont-
rolle sei immer dann sinnvoll, wenn das Wohl der betroffenen

380 Vgl. Lembke 2011; Ténsmeyer 2011; Rothdrmel 2011; Plett 2011; Kolbe 2011,
Voneky/Wilms 201m.

381 Vgl. Tonsmeyer 2011; Tolmein 2011; Plett 2011; Kolbe 2011.

382 Vgl. Intersexuelle Menschen 2008, 19; Intersexuelle Menschen 2011, 39.
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Person moglicherweise durch Drittinteressen bedroht ist und
seine Autonomie infrage steht.3® Weil zum Thema Intersexu-
alitat nach wie vor grofle Unklarheit herrsche, insbesondere
iiber Indikationen, sei gerade hier besondere interdisziplinire
Fachkompetenz gefragt, weshalb man auch Personen mit DSD
in die Kommission aufnehmen sollte.3* Sofern die Eltern eine
fir die Zukunft ihres Kindes erhebliche Behandlung in Erwi-
gung ziehen, sollten die Wiinsche und Interessen des Kindes
deshalb durch die unabhingige Priifung einer Ethikkommissi-
on angemessen Berticksichtigung finden.3® Dabei konne dem
Minderjahrigen auch ein Beistand zur Seite gestellt werden,
der seine Interessen vertreten kann.3%

Uberwiegend wird die Einbeziehung einer Ethikkommissi-
on jedoch abgelehnt. Auch die Entscheidung einer Ethikkom-
mission bedeute Fremdbestimmung. Demgegeniiber diirfe
allein die Position des Minderjihrigen entscheidend sein.3®
Auflerdem sei die Entscheidung der Kommission im Zweifel
nicht justiziabel.3®® Ethikkommissionen wiirden zudem ganz
generell viel zu inflationér eingerichtet.3® Neben der Entschei-
dungskompetenz der Betroffenen und der Sorgeberechtigten
bedeute die Ethikkommission eine unzuldssige Erweiterung
der Entscheidungsteilhabe auf eine dritte Entitdt.3° Der Ver-
gleich mit der Organspende sei zweifelhaft, da die Lebendor-
ganspende bei Minderjahrigen von vornherein untersagt ist
und auflerdem keine Art von Kommerzialisierung vergleich-
bar dem Organhandel drohe, dessen Vermeidung den Grund
fiir die Einbeziehung einer Ethikkommission in den Organ-
spendeprozess liefert.3" Mangels Entscheidungsfihigkeit lie-
ge zudem in der Regel keine Einwilligung des Patienten vor,

383 Vgl. Rotharmel 2011.

384 Vgl. Werlen 2011.

385 Vgl. Dethloff 2011.

386 Vgl. Biichler 201.

387 Vgl. Adamietz 20m.

388 Vgl. Plett 2011.

389 Vgl. Spranger 2011.

390 Vgl. Voneky/Wilms 2011.

391 Vgl. in dieser Richtung Plett 2011; Tolmein 2011.
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die auf ethische Gesichtspunkte hin tiberpriift werden miisse.
Wire der Patient entscheidungsfahig, giabe es erst recht kei-
nen Grund, seine Entscheidung, im Gegensatz zu derjenigen
der Eltern, iiberhaupt kontrollieren zu lassen.3?*> Ein weiteres
Problem wird in der Besetzung der Ethikkommission gese-
hen, da Mediziner, Psychologen und Juristen maf3geblich an
der Entstehung des ,Intersex-Syndroms“ beteiligt gewesen
seien. Zwar konne man auch Betroffene in die Kommission
aufnehmen, jedoch verspreche eine Peer-Beratung durch an-
dere Betroffene mehr Vertrauenswiirdigkeit und Sachkunde,
sodass die vollstindige Aufkldrung der Eltern und der betrof-
fenen Person sowie eine anschlieflende Peer-Beratung anstelle
der Einschaltung einer Ethikkommission ausreichend seien.3%

Einbeziehung des Familiengerichts
Da das Familiengericht bereits existiert und zum Beispiel in Sor-
gerechtsfragen entscheiden kann, wird teilweise die Uberprii-
fung der Entscheidung fiir einen medizinischen Eingriff durch
das Familiengericht vorgeschlagen. Das Familiengericht konne
dabei durch Gutachter die Notwendigkeit der Behandlung so-
wie die Entscheidungsfihigkeit der betroffenen Person priifen
lassen. Die Notwendigkeit der Einfithrung einer gerichtlichen
Kontrolle wird teilweise auch aus einer Parallele zur bereits
bestehenden Beschridnkung der elterlichen Vertretungsmacht
gemafd §§ 1629 Abs. 2 Satz 1, 1795 BGB und familiengericht-
lichen Kontrolle in den Fillen der §§ 1643 Abs. 1, 1821 f. BGB
abgeleitet; hier gehe es zwar lediglich um finanzielle Risiken,
aber eine familiengerichtliche Kontrolle sei jedoch erst recht
notwendig bei viel stirker in die Lebensfithrung der betroffe-
nen Person eingreifenden medizinischen Mafinahmen.3%4
Gegeniiber der Einschaltung des Familiengerichts wer-
den allerdings auch Bedenken erhoben. Die erforderliche

392 Vgl. Tolmein 2011.
393 Vgl. Remus 2011.
394 Vgl. in dieser Richtung Dethloff 2011.
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Fachkompetenz konne von den Familiengerichten selbst nicht
gewihrleistet werden, sodass das Problem nur verschoben wer-
de.3%5 Auflerdem falle es den Gerichten wahrscheinlich schwer,
auflerhalb bestehender gesellschaftlicher Normen zu entschei-
den, weshalb die Anerkennung einer Abweichung von der
Norm eher unwahrscheinlich sein diirfte3® Das gerichtliche
Verfahren konne weitere Traumatisierungen des betroffenen
Menschen mit sich bringen, insbesondere durch die notwen-
dige Begutachtung.3®” Das bisherige Verfahren zum Schutz des
Kindeswohls nach § 1666 BGB wird als nicht effektiv genug
bezeichnet, da die Gerichte zu zuriickhaltend in der Annahme
einer Gefahrdung des Kindeswohls seien und die Grenzen der
Kindeswohlgefahrdung zu unscharf seien.3#® SchlieSlich kénn-
ten die Gerichte gemdf} § 1666 BGB bisher nur titig werden,
sofern sie die notigen Informationen erhalten, was aber in der
Regel unterbleibe.

Mingel der Ausschopfung richterlicher Moglichkeiten
zum Schutz von Minderjihrigen sprechen jedoch nicht gegen
die bestehende gesetzliche Regelung und ihre Ausweitung,
sondern allenfalls gegen die bisherige Praxis. Zu denken ist
daher an eine Regelung, die die Einschaltung des Familienge-
richts vor geschlechtszuordnenden Operationen im Kindesal-
ter zumindest fiir besonders problematische Konstellationen
zur Pflicht macht. Eine verpflichtende Einschaltung des Fa-
miliengerichts vor medizinischen Eingriffen gibt es bereits in
§ 1904 BGB. Nach § 1904 Abs. 1 BGB bedarf die Einwilligung
des Betreuers in eine Untersuchung des Gesundheitszustands,
eine Heilbehandlung oder einen &rztlichen Eingriff der Ge-
nehmigung des Betreuungsgerichts, wenn die begriindete Ge-
fahr besteht, dass der Betreute aufgrund der Mafinahme stirbt
oder einen schweren und linger dauernden gesundheitlichen
Schaden erleidet. Ohne die Genehmigung darf die Mafinahme

395 Vgl. Werlen 2011.

396 Vgl. Westenfelder 2011, 599.
397 Vgl. Coester-Waltjen 2010, 855.
398 Vgl. Rothdrmel 2001, 201 f.
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nur durchgefiithrt werden, wenn mit dem Aufschub Gefahr
verbunden ist. Nach Abs. 2 bedarf die Nichteinwilligung oder
der Widerruf der Einwilligung des Betreuers in eine Untersu-
chung des Gesundheitszustands, eine Heilbehandlung oder
einen drztlichen Eingriff der Genehmigung des Betreuungsge-
richts, wenn die begriindete Gefahr besteht, dass der Betreute
aufgrund des Unterbleibens oder des Abbruchs der MafSnah-
me stirbt oder einen schweren und linger dauernden gesund-
heitlichen Schaden erleidet. Eine Genehmigung nach Abs. 1
und 2 ist nicht erforderlich, wenn zwischen Betreuer und be-
handelndem Arzt Einvernehmen dariiber besteht, dass die Er-
teilung, die Nichterteilung oder der Widerruf der Einwilligung
dem Willen des Betreuten entspricht (§ 1904 Abs. 4 BGB).
Wenn der Gesetzgeber dies fiir bestimmte medizinische
Mafinahmen an (volljdhrigen) Betreuten so angeordnet hat,
liegt es nahe, eine vergleichbare Regelung fiir die Einwilligung
der Eltern eines Kindes in eine geschlechtszuordnende Ope-
ration des Kindes zu schaffen, die ganz erhebliche Auswir-
kungen auf die zukiinftige Lebensgestaltung des Kindes haben
kann. Demnach sollte geregelt werden, dass eine Entscheidung
des Familiengerichts zumindest dann eingeholt werden muss,
wenn sich die Wiinsche oder Erklarungen des Kindes und der
Sorgeberechtigten bei der Entscheidung tiber medizinische
Mafinahmen, die die (zukiinftige) Fortpflanzungsfihigkeit
und/oder die sexuelle Empfindungsfihigkeit moglicherweise
irreversibel beeintrichtigen, widersprechen. In diesen Fallen
besteht ein Interessenkonflikt, der fiir die Einschaltung einer
unabhingigen Institution zur Auflsung des Konflikts spricht.
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9 EMPFEHLUNGEN

Der Deutsche Ethikrat kommt mit dieser Stellungnahme dem
Auftrag der Bundesregierung nach, die Situation intersexuel-
ler Menschen und die damit verbundenen Herausforderungen
unter Einbeziehung der therapeutischen, ethischen, sozialwis-
senschaftlichen und juristischen Sichtweisen im Dialog mit
den Betroffenen und ihren Selbsthilfeorganisationen aufzuar-
beiten.

Der Begriff der Intersexualitit wird in der Offentlichkeit
nicht einheitlich, sondern fiir vielfiltige, sehr unterschiedliche
Besonderheiten der geschlechtlichen Entwicklung verwendet.
Teilweise werden auch Menschen darunter gefasst, die sich
selbst nicht als intersexuell bezeichnen und sich zum Teil sogar
gegen die Vereinnahmung durch diesen Begriff verwahren.

In der hier vorliegenden Stellungnahme wird der Begriff
Intersexualitdt verwendet, wenn eine zwischengeschlechtli-
che Variation vorliegt, das Geschlecht biologisch-medizinisch
nicht eindeutig zu bestimmen ist und die daraus folgende
ethische, soziale und rechtliche Problematik behandelt wird.
DSD3% wird hingegen als medizinischer Oberbegriff fiir alle
in der Stellungnahme behandelten Besonderheiten der ge-
schlechtlichen Entwicklung verwendet. Die Unterschiede zwi-
schen den einzelnen Formen von DSD bringen jeweils beson-
dere Probleme und Bediirfnisse der betroffenen Menschen mit
sich und erfordern deshalb auch eine differenzierte ethische
und rechtliche Bewertung.

Menschen mit DSD miissen mit ihrer Besonderheit und
als Teil gesellschaftlicher Vielfalt Respekt und Unterstiitzung
der Gesellschaft erfahren. Vielen Intersexuellen ist in der Ver-
gangenheit schlimmes Leid widerfahren, wie die Betroffenen-
berichte eindriicklich zeigen. Intersexuelle miissen vor me-
dizinischen Fehlentwicklungen und Diskriminierung in der

399 Siehe dazu Kapitel 1.
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Gesellschaft geschiitzt werden, Eltern von Kindern mit DSD
brauchen fachkundige Unterstiitzung. Zur Forderung des Res-
pekts und der Unterstiitzung Intersexueller in der Gesellschaft
ist eine breite Wissensvermittlung erforderlich. Die Lebenssi-
tuation Betroffener ist ganzheitlich, mit Blick auf alle Dimen-
sionen menschlichen Lebens und menschlicher Lebensquali-
tat zu beachten. Vor diesem Hintergrund gibt der Deutsche
Ethikrat die folgenden Empfehlungen:

9.1 Zur medizinischen Behandlung

1. Die medizinische und psychologische Beratung von DSD-
Betroffenen und ihren Eltern sowie die Diagnostik und
Behandlung von DSD-Betroffenen sollte nur in einem spe-
ziell dafiir qualifizierten interdisziplindr zusammengesetz-
ten Kompetenzzentrum von Arzten und Experten aus allen
betroffenen Disziplinen erfolgen.

2. Fir die regelmafiige und fortlaufende medizinische Betreu-
ung DSD-Betroffener sollten unabhingige qualifizierte Be-
treuungsstellen in rdumlich ausgewogener Verteilung und
mit Erreichbarkeit in angemessenem Zeitaufwand einge-
richtet werden.

3. Sowohl in einem qualifizierten interdisziplindren Kompe-
tenzzentrum als auch in einer Betreuungsstelle sollte das
Angebot einer Beratung der Betroffenen und ihrer Eltern
durch andere Betroffene und deren Eltern sowie Selbsthil-
feeinrichtungen (Peer-Beratung) sichergestellt werden.

4. Durch Aus- und Fortbildung der Arzte, Hebammen, Psy-
chotherapeuten und des weiteren medizinischen Personals
und durch umfassende Informationen an die niedergelas-
senen Arzte und Allgemeinkrankenhiuser sollte sicherge-
stellt werden, dass DSD-Betroffene so frith wie moglich
erkannt und in ein qualifiziertes interdisziplindres Kom-
petenzzentrum zur Diagnostik und Behandlung vermittelt
werden konnen.
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Durch drztliche Aus- und Weiterbildung sollte auch ge-
wihrleistet werden, dass ein moglicherweise diskriminie-
render oder unsensibler Umgang mit DSD-Betroffenen in
der drztlichen Versorgung vermieden wird.

Irreversible medizinische Mafinahmen zur Geschlechts-
zuordnung bei DSD-Betroffenen, deren Geschlechtszuge-
horigkeit nicht eindeutig ist, stellen einen Eingriff in das
Recht auf korperliche Unversehrtheit, Wahrung der ge-
schlechtlichen und sexuellen Identitit und das Recht auf
eine offene Zukunft und oft auch in das Recht auf Fort-
pflanzungsfreiheit dar. Die Entscheidung iiber solche Ein-
griffe ist hochstpersonlich und sollte daher grundsitzlich
von den entscheidungsfihigen Betroffenen selbst getroffen
werden. Bei noch nicht selbst entscheidungsfihigen Betrof-
fenen sollten solche Mafinahmen nur erfolgen, wenn dies
nach umfassender Abwigung aller Vor- und Nachteile des
Eingriffs und seiner langfristigen Folgen aufgrund unab-
weisbarer Griinde des Kindeswohls erforderlich ist. Dies ist
jedenfalls der Fall, wenn die MafSnahme der Abwendung
einer konkreten schwerwiegenden Gefahr fiir die physische
Gesundheit oder das Leben der Betroffenen dient.

Bei noch nicht selbst entscheidungsfihigen DSD-Betrof-
fenen, wenn deren Geschlecht eindeutig ist, wie dies bei
AGS-Betroffenen der Fall ist, sollte die Entscheidung tiber
die operative Angleichung der Genitalien an das Geschlecht
nur nach umfassender Abwigung der medizinischen, psy-
chologischen und psychosozialen Vor- und Nachteile einer
frithen Operation erfolgen. Maf3geblich ist auch hier das
Kindeswohl. Im Zweifel sollte die Entscheidungsfihigkeit
der Betroffenen abgewartet werden.

Bei der Bestimmung des Kindeswohls (Empfehlungen 6
und 7) sollten das betroffene Kind, auch wenn es selbst
noch nicht voll entscheidungsfahig ist, entsprechend sei-
nem Entwicklungsstand und so frith wie moglich aufge-
klirt und in alle Entscheidungen tiber medizinische Maf3-
nahmen einbezogen werden; seine Wiinsche sollten so weit



wie moglich berticksichtigt werden. Auch eine deutlich
ablehnende Haltung des betroffenen Kindes sollte beriick-
sichtigt werden.

Fir die Entscheidung tiber die Unterlassung von Eingriffen
sollten entsprechend hohe Anforderungen gelten.

10. Die Aufklirung der Betroffenen und der zur Entschei-

11.

12.

13.

dung befugten Sorgeberechtigten sollte eine vollstindige
Information und Beratung iiber alle Behandlungsalterna-
tiven, den Verzicht auf Behandlung eingeschlossen, um-
fassen. Die Aufkliarung sollte alle zu erwartenden Folgen
einschliefllich der physiologischen und psychologischen
Neben- und Langzeitwirkungen berticksichtigen; sie soll-
te interdisziplindr in einem Kompetenzzentrum (siehe
Empfehlung 1) erfolgen. Betroffenen und Eltern sollte eine
hinreichend lange Bedenkzeit vor der Entscheidung nahe-
gelegt werden. Eine kurzfristige Entscheidung ist nur bei
medizinischer Notlage geboten.

Es sollte geregelt werden, dass eine Entscheidung des Fami-
liengerichts zumindest dann eingeholt werden muss, wenn
die Wiinsche oder Erkldrungen des Kindes und der Sorge-
berechtigten bei der Entscheidung tiber medizinische Maf3-
nahmen, die die (zukiinftige) Fortpflanzungsfihigkeit und/
oder die sexuelle Empfindungsfihigkeit moglicherweise
irreversibel beeintrichtigen, einander widersprechen.

Die umfassende Dokumentation aller Behandlungsmaf3-
nahmen ist sicherzustellen; wegen der lebenslangen Wir-
kungen von Mafinahmen bei DSD-Betroffenen und zur
Wahrung ihres Rechts auf Kenntnis der durchgefiihrten
Mafinahmen sollten die Dokumentationen iiber Behand-
lungen mindestens 40 Jahre aufbewahrt und nur fiir die
Betroffenen zugénglich gehalten werden.

Es sollte durch geeignete Mafinahmen sichergestellt wer-
den, dass bei einer vom behandelnden Arzt verordneten
Off-label-Vergabe von Arzneimitteln, wie zum Beispiel
Geschlechtshormonen, die Erstattung sichergestellt ist und
keine biirokratischen Hiirden fiir die Betroffenen bestehen.
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Die Verjidhrung bei Straftaten an einem Kind, durch die die
(zukiinftige) Fortpflanzungsfihigkeit und/oder die sexuel-
le Empfindungsfahigkeit irreversibel beeintrichtigt wurde,
sollte bis zur Vollendung des 18. Lebensjahres der betrof-
fenen Person ruhen; § 78b StGB, der bisher lediglich Straf-
taten gegen die sexuelle Selbstbestimmung und die Miss-
handlung von Schutzbefohlenen erfasst, sollte entsprechend
erweitert werden. Die Verjihrung wegen entsprechender
zivilrechtlicher Anspriiche sollte bis zur Vollendung des 21.
Lebensjahres gehemmt sein; insoweit bietet sich eine Erwei-
terung des § 208 BGB an, der bisher lediglich Anspriiche
wegen Verletzung der sexuellen Selbstbestimmung erfasst.

Viele Betroffene sind in ihrer personalen Identitit aufs
Tiefste verletzt durch die fritheren Behandlungen, die nach
heutigen Erkenntnissen nicht (mehr) dem Stand der medi-
zinischen Wissenschaft und Technik zugerechnet werden
koénnen und auf ausgrenzenden gesellschaftlichen Vor-
stellungen von geschlechtlicher Normalitdt beruhten. Sie
haben Schmerzen, personliches Leid, Erschwernisse und
dauerhafte Einschrinkungen ihrer Lebensqualitit erlitten.
Es sollte daher ein Fonds errichtet werden, um den DSD-
Betroffenen Anerkennung und Hilfe zukommen zu lassen.
Es sollte eine Ombudsperson eingesetzt werden, bei der die
Betroffenen ihr Anliegen vorbringen konnen und die als
Berater der Betroffenen und Vermittler zwischen den Be-
troffenen und Entscheidungstrigern fungiert.

Dariiber hinaus sollten Selbsthilfegruppen und Verbéinde
der DSD-Betroffenen offentlich finanziell gefordert werden.
Die medizinische Versorgung von DSD-Betroffenen, ins-
besondere die Langzeitwirkungen der Behandlung mit
Geschlechtshormonen, die Indikationsstellung zu operati-
ven Eingriffen sowie die Versorgungsqualitit auch in psy-
chologisch-psychotherapeutischer Hinsicht sollten kon-
tinuierlich begleitend erforscht werden. Dazu empfiehlt
der Deutsche Ethikrat die Einrichtung einer europaweiten
anonymisierten Datenbank fiir Forschungszwecke.



9.2 Zum Personenstandsrecht

Der Deutsche Ethikrat ist der Auffassung, dass ein nicht zu
rechtfertigender Eingriff in das Personlichkeitsrecht und das
Recht auf Gleichbehandlung vorliegt, wenn Menschen, die
sich aufgrund ihrer korperlichen Konstitution weder dem Ge-
schlecht weiblich noch mdnnlich zuordnen kénnen, rechtlich
gezwungen werden, sich im Personenstandsregister einer die-
ser Kategorien zuzuordnen.

1. Es sollte geregelt werden, dass bei Personen, deren Ge-

schlecht nicht eindeutig feststellbar ist, neben der Eintra-
gung als ,weiblich“ oder ,mannlich® auch ,anderes ge-
wihlt werden kann.
Zusitzlich sollte geregelt werden, dass kein Eintrag erfol-
gen muss, bis die betroffene Person sich selbst entschieden
hat. Der Gesetzgeber sollte ein Hochstalter der betroffenen
Person festlegen, bis zu dem sie sich zu entscheiden hat.

2. Essollte iiber die bestehende Moglichkeit der Anderung ei-
nes Eintrags nach § 47 Abs. 2 PStG hinaus geregelt werden,
dass die Betroffenen eine Anderung des Eintrags verlangen
koénnen, wenn sich die bisherige Eintragung als unrichtig
herausgestellt hat.

3. Die Moglichkeit, das Geschlecht im Personenstandsregister
als ,anderes® einzutragen, fithrt zu der Notwendigkeit, auch
die Moglichkeit fiir eine Beziehung zu erdffnen, die staatlich
anerkannt und rechtlich geregelt von Verantwortung und
Verlasslichkeit geprigt ist. Nach geltendem Recht kann die
Ehe nur zwischen Frau und Mann und eine eingetragene Le-
benspartnerschaft nur zwischen gleichgeschlechtlichen Part-
nern mit weiblicher oder mannlicher Einordnung begriindet
werden. Der Deutsche Ethikrat schldgt mit iberwiegender
Mehrheit vor, Menschen mit dem Geschlechtseintrag ,,ande-
res“ die eingetragene Lebenspartnerschaft zu ermdglichen.
Ein Teil des Ethikrates schldgt vor, ihnen dariiber hinaus
auch die Moglichkeit der Eheschliefung zu eroffnen.
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Als Grundlage fiir kiinftige Entscheidungen des Gesetz-
gebers sollten die Zwecke, die mit der Pflicht zur Eintra-
gung nach derzeitigem Recht verfolgt werden, evaluiert
werden. Es sollte gepriift werden, ob eine Eintragung des
Geschlechts im Personenstandsregister tiberhaupt noch
notwendig ist.
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ABKURZUNGEN

a.A.

AG

AGG
AGS

AlS

Az.
BAnz.
BayObLG
BetrVG
BGB
BGBI.
BGG
BGH
BGHSt
BGHZ
BVerfG
BVerfGE
CAH
CAIS
CEDAW

CESCR
CJF

DDR
DNA
DSD
EGMR
EMRK
EU

EuGH
EuGHSlg.

FamRZ
GdB
GG
HDF
Hs.
i.V.m.
ICD

andere Auffassung

Amtsgericht

Allgemeines Gleichbehandlungsgesetz
Adrenogenitales Syndrom

Androgeninsensitivitat

Aktenzeichen

Bundesanzeiger

Bayerisches Oberstes Landesgericht
Betriebsverfassungsgesetz

Burgerliches Gesetzbuch

Bundesgesetzblatt

Behindertengleichstellungsgesetz

Bundesgerichtshof

Entscheidungen des Bundesgerichtshofs in Strafsachen
Entscheidungen des Bundesgerichtshofs in Zivilsachen
Bundesverfassungsgericht

Entscheidungen des Bundesverfassungsgerichts
Congenital Adrenal Hyperplasia

Complete Androgen Insensitivity Syndrome

Committee on the Elimination of Discrimination against
Women

Committee on Economic, Social and Cultural Rights
Corpus Juris Fridericianum

Deutsche Demokratische Republik
Deoxyribonucleic acid

Disorders bzw. differences of sex development
Européischen Gerichtshofs fiir Menschenrechte
Europédische Menschenrechtskonvention
Europdische Union

Européischer Gerichtshof

Sammlung der Rechtsprechung des Europdischen
Gerichtshofs

Zeitschrift fiir das gesamte Familienrecht
Grad der Behinderung

Grundgesetz

Hoden-determinierender Faktor
Halbsatz

in Verbindung mit

International Statistical Classification of Diseases and
Related Health Problems
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IPBiirg Internationaler Pakt tiber burgerliche und politische Rechte

ISNA Intersex Society of North America

JW Juristische Wochenschrift

KG Kammergericht

LG Landgericht

LPartG Lebenspartnerschaftsgesetz

m. w. N. mit weiteren Nachweisen

MBO-A (Muster-)Berufsordnung fur die in Deutschland tatigen
Arztinnen und Arzte

MedR Medizinrecht

n.F. neue Fassung

NamAndG Gesetz iiber die Anderung von Familiennamen und
Vornamen

NamAndVwV Aligemeine Verwaltungsvorschrift zum Gesetz tber die
Anderung von Familiennamen und Vornamen

NJW Neue Juristische Wochenschrift

NJWE-FER NJW-Entscheidungsdienst Familien- und Erbrecht

NJW-RR NJW-Rechtsprechungs-Report Zivilrecht

OoLG Oberlandesgericht

PAIS Partial Androgen Insensitivity Syndrome

PassG Passgesetz

PrALR PreuRisches Allgemeines Landrecht

PStG Personenstandsgesetz

PStG-VwV Allgemeine Verwaltungsvorschrift zum
Personenstandsgesetz

RGBI. Reichsgesetzblatt

SRY-Gen Sex determining region of Y-Gen

StAZ Das Standesamt

StGB Strafgesetzbuch

TSG Transsexuellengesetz

UKHL United Kingdom House of Lords

UN United Nations

VersR Versicherungsrecht
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GLOSSAR

3-beta-Hydroxysteroid
Dehydrogenase

5-alpha-Reduktase
11-beta-Hydroxylase
17-alpha-Hydroxylase
17-beta-Hydroxysteroid-

Dehydrogenase

21-alpha-Hydroxylase

21-beta-Hydroxylase

Adoleszenz
Adrenogenitales Syndrom
(AGS)

Aldosteron

Androgen
Androgeninsensitivitat

Atresie

Autosomal rezessiv

Autosomen

Bauchhoden
Binar

Enzym, dessen Mangel im Falle eines Gende-
fektes zum Adrenogenitalen Syndrom fiihren
kann

Enzym, dessen Mangel im Falle eines Gende-
fektes zur Storung im Testosteronstoffwechsel
fihren kann

Enzym, dessen Mangel im Falle eines Gende-
fektes zum Adrenogenitalen Syndrom fiihren
kann

Enzym, dessen Mangel im Falle eines Gende-
fektes zum Adrenogenitalen Syndrom fiihren
kann

Enzym, dessen Mangel im Falle eines Gende-
fektes zu DSD mit Androgenunterfunktion
fihren kann

Enzym, dessen Mangel im Falle eines Gende-
fektes zum Adrenogenitalen Syndrom fiihren
kann

Enzym, dessen Mangel im Falle eines Gende-
fektes zum Adrenogenitalen Syndrom fiihren
kann

Jugendalter; Altersabschnitt zwischen der
Kindheit und dem Erwachsensein
Angeborener Defekt in der Nebennierenrinde,
der zu Mangel an Cortisol fiihrt

Hormon, das eine wichtige Rolle bei der Regu-
lation des Salz- und Wasserhaushaltes spielt
Hormon, das besonders im mannlichen Orga-
nismus regulatorische Funktionen ausftihrt
Gendefekt im Androgen-Rezeptor-Gen, der zu
einer Androgenunterfunktion fiihrt

Fehlen oder Verschluss eines Hohlorganes
(hier: Vagina)

Erbgang von autosomalen Genen; das zugeho-
rige Merkmal kommt nur dann zur Auspragung,
wenn eine Mutation auf beiden homologen
Autosomen vorliegt

Autosomen sind die Chromosomen, die keine
Geschlechtschromosomen sind, also die Chro-
mosomen 1 bis 22; jede Zelle besitzt zwei Kopi-
en jedes autosomalen Chromosoms

Siehe Hodenhochstand

Zweiwertig; zweiteilig
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Biosynthesestérung

Blasenekstrophie

Chromosomales Mosaik

Chromosomen

Chromosomenanomalie

Complete Androgen

Insensitivity Syndrome

(CAIS)

Cortisol
Cortison
Dichotom

Differences of sex
development (DSD)

Dihydrotestosteron

Dilatation
Dispareunie

DNA

Embryo

Endokrine Organe

Enzym

Fistel

Fotus
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Stérung des Aufbaus organischer Verbindungen
im Korper

Angeborene Spaltung der vorderen Blasenwand
Personen, bei denen der Chromosomensatz
nicht in allen Zellen und Geweben identisch ist
Tréager der Erbinformationen; bestehen aus
DNA und assoziierten Proteinen; auf ihnen sind
Gene lokalisiert; der Mensch besitzt 23 Chro-
mosomenpaare

Strukturelle oder zahlenmé&Rige Verdnderung
des Chromosomensatzes

Komplette Androgenresistenz; durch die voll-
standige Blockierung der Androgenwirkung
kommt das chromosomal ménnliche Neuge-
borene mit weiblichem Genitale auf die Welt;
in der Pubertét stellt sich der Zwischenge-
schlechtsstatus heraus

Hormon der Nebennierenrinde

Hormon der Nebennierenrinde

Zweiteilig aufgespalten

Abweichungen der sexuellen Entwicklung

Hormon, das besonders im ménnlichen Orga-
nismus regulatorische Funktionen ausfiihrt
Aufweitung von Hohlorganen

Sexuelle Funktionsstérung, gekennzeichnet
durch Ausbleiben des Orgasmus und Schmer-
zen beim Geschlechtsverkehr

Biomolekdil; Trager der erblichen Eigenschaften
Der sich aus einer befruchteten, entwicklungs-
fahigen Eizelle entwickelnde Organismus bis
zum Abschluss der Organbildung (neunte
Schwangerschaftswoche)

Organe, die Hormone bilden und in den Kérper
abgeben; dazu zéhlen Hypophyse, Schilddriise,
endokriner Pankreas, Nebennieren, Ovarien
und Hoden

Proteinmolekl mit katalytischer Wirkung im
Stoffwechsel

Unnatirliche réhrenférmige Verbindung zwi-
schen Hohlorganen untereinander oder mit der
Koérperoberfliche

Der sich im Korper der Frau entwickelnde
menschliche Organismus nach Abschluss der
Organbildung



Gen

Gender

Genitalien

Genitoplastik
Geschlecht, biologisch
Geschlecht, chromosomal
Geschlecht, gonadal
Geschlecht, hormonal
Geschlecht, psychisch

Geschlecht, sozial

Geschlechtschromosomen
Geschlechtsidentitat

Geschlechtsmerkmale

Geschlechtsmerkmale,
primar

Geschlechtsmerkmale,
sekundar

Kleinste Funktionseinheit des Genoms; Ab-
schnitt der DNA, der genetische Information
enthélt, beispielsweise fiir ein bestimmtes
Protein

Englisch fiir ,soziales Geschlecht*

Siehe Geschlechtsorgane

Plastische Chirurgie der Genitalorgane
Korperliches Geschlecht (auch als sex bezeich-
net), das das chromosomale, gonadale und
hormonale Geschlecht umfasst

Das durch die Geschlechtschromosomen fest-
gelegte Geschlecht

Geschlecht, wie es durch die Beschaffenheit
der Keimdriisen zum Ausdruck kommt
Geschlecht, wie es aufgrund des Hormonstatus
zum Ausdruck kommt

Siehe Geschlechtsidentitat

Die in den Beziehungen zwischen Menschen
wirksame Deutung der anatomischen, geneti-
schen und hormonellen Geschlechtsmerkmale
Siehe Gonosomen

Sammelbezeichnung dafiir, wie ein Mensch sich
vor dem Hintergrund seines Korpers, seiner
hormonellen Ausstattung, seines Empfindens
und seiner Biografie (einschlieBlich der kindli-
chen Erziehungsphase) geschlechtlich einord-
net und sich dariiber seine sexuelle Identitat
herausbildet (auch als psychisches Geschlecht
bezeichnet); bezieht sich auf das innere Gefiihl
eines Menschen, sich einem Geschlecht zuge-
horig zu fuhlen

Charakteristische Kennzeichen, die das mann-
liche und weibliche Geschlecht unterscheiden;
gliedern sich in primére und sekundare Ge-
schlechtsmerkmale

Geschlechtsmerkmale, die direkt zur Fortpflan-
zung dienen und bereits bei der Geburt vorhan-
den sind; beim weiblichen Geschlecht zdhlen
hierzu Eierstdcke, Eileiter, Gebirmutter, Schei-
de, Vulva und beim minnlichen Geschlecht
Hoden, Nebenhoden, Samenwege, Penis
Geschlechtsmerkmale, die sich in der Pubertit
entwickeln; beim weiblichen Geschlecht zih-
len hierzu Briiste, weiblicher Behaarungstyp,
charakteristische Fettverteilung und beim
mannlichen Geschlecht Bart, Kérperbehaarung,
tiefe Stimme
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Geschlechtsorgane [auch:
Genitalien]

Geschlechtsorgane, dufere

Geschlechtsorgane, innere

Geschlechtsrolle

Geschlechts-
vereindeutigend

Geschlechtszuordnend

Glukokortikoide
Gonadektomie

Gonaden [auch:
Keimdrisen]

Gonadendysgenesie
Gonosomen [auch:

Geschlechtschromosomen]
Hermaphroditismus verus

192

Organe des menschlichen Kérpers, die der
Fortpflanzung dienen; sie konnen unterteilt
werden in innere und duere Geschlechtsor-
gane

Beim weiblichen Geschlecht zéhlen hierzu
Klitoris, Schamhiigel, Schamlippen und einige
Drisen und beim mannlichen Geschlecht
mannliches Glied, Hodensack und einige
Drisen

Machen den duRerlich nicht sichtbaren An-
teil des Geschlechts aus; beim weiblichen
Geschlecht zdhlen hierzu paarige Eierstocke,
Eileiter, Gebarmutter, Scheide und beim mann-
lichen Geschlecht paarige Hoden, Nebenho-
den, Samenleiter, Vorsteherdriise und einige
weitere Driisen

Die in den Beziehungen zwischen Menschen
wirksamen, an den anatomischen und hormo-
nellen Geschlechtsmerkmalen ansetzenden
Biindel von Erwartungen

Als geschlechtsvereindeutigend werden in

der Stellungnahme medizinische MaRnahmen
bezeichnet, die darauf abzielen, anatomische
Besonderheiten der duReren Geschlechtsorga-
ne bei ansonsten eindeutiger geschlechtlicher
Zuordnung an das existierende Geschlecht
anzupassen

Als geschlechtszuordnend werden in der Stel-
lungnahme solche medizinische MaRnahmen
(u. a. chirurgische Eingriffe) bezeichnet, die
darauf abzielen, den Zwischenzustand bei
uneindeutigem Geschlecht zu beenden und ein
eindeutiges Geschlecht herzustellen
Lebenswichtige ,Stresshormone® mit Einfluss
auf den Kohlenhydratstoffwechsel

Entfernung der Keimdriisen

Organe, in denen die Keimzellen (Ei- bzw. Sa-
menzellen) gebildet werden; beim weiblichen
Geschlecht: Eierstock; beim minnlichen Ge-
schlecht: Hoden

Atypische Auspragung oder Fehlen der Keim-
drisen

Geschlechtsbestimmende X- und Y-Chromo-
somen

Vorkommen von Keimdriisen beider Geschlech-
ter in einem Organismus; es liegt also sowohl
Eierstock- als auch Hodengewebe vor



Hoden-determinierender
Faktor (HDF)

Hodenbiopsie

Hodenhochstand [auch:
Bauchhoden]

Hormon
Hydrocortison
Hyperplasie

Hypertrophie
Hypospadie
Indikation
Indikation, Notfall-
Indikation, vitale

medizinische

Intersexualitdt [auch:
Zwischengeschlechtlichkeit]

Karyogramm

Karyotyp
Kastration

Katalyse

Keimdriisen
Keimzelle
Klinefelter-Syndrom

Klitorisresektion
Kloakale Ekstrophie

Laktation

Vom SRY-Gen des Y-Chromosoms codiertes
Protein, das fir die Differenzierung der zu-
nachst undifferenzierten Keimdriisenanlage in
einen Hoden verantwortlich ist

Entnahme einer Gewebeprobe aus dem Hoden
Lageanomalie des Hodens in der Bauchhohle

Botenstoff im Stoffwechsel

Synonym mit Cortisol

VergroRerung eines Gewebes oder Organs
durch vermehrte Zellteilung

VergroRerung eines Gewebes oder Organs
durch Zunahme des Zellvolumens

Atypischer Ausgang der Harnréhre beim Penis
Heilanzeige; medizinisch begriindete Therapie
Akutes Krankheitsbild, das lebensrettender
MaRnahmen bedarf

Lebensbedrohliches Krankheitsbild, das lebens-
rettender MaBnahmen bedarf

Menschen, die sich aufgrund von kérperlichen
Besonderheiten des Geschlechts nicht ein-
deutig als mannlich oder weiblich einordnen
lassen

Geordnete Darstellung aller Chromosomen
einer Zelle

Chromosomenbild einer Zelle

Eingriff, der die funktionsfahigen Keimdriisen
entfernt oder diese funktionsunfihig macht
Beschleunigung einer chemischen Reaktion
durch eine Substanz (Enzyme), die die Akti-
vierungsenergie vermindert ohne dabei selbst
verbraucht zu werden

Siehe Gonaden

Sammelbegriff fiir Ei- und Samenzelle
Numerische Chromosomenst6rung der Ge-
schlechtschromosomen, die Manner betrifft,
welche neben dem Y-Chromosom zwei X-Chro-
mosomen tragen

Operative Entfernung der Klitoris

Schwere Fehlbildung des Urogenital- und
Enddarmtraktes, unter Umstinden mit offener
Bauchhohle

Produktion und Abgabe der Muttermilch durch
die weibliche Brustdrise, in der Regel nach
Geburt eines Kindes
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Late-onset-AGS

Leydig-Zell-Agenesie/
Leydig-Zell-Hypoplasie

Leydig-Zellen

Maligne

Mastektomie
Miktionsbeschwerden
Mineralokortikoide

Mosaizismus

Miiller-Gang

Miiller-Gang-Persistenz-
Syndrom

Mutation

Nebennierenrinde

Nebennierenrinden-
Hyperplasie
Neovagina

Numerische Abweichung der
Geschlechtschromosomen

Off-label-Vergabe von
Arzneimitteln
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Verlaufsform von AGS mit gering ausgepragter
Symptomatik meist erst ab der Pubertét, ohne
Salzverlust

Autosomal rezessiv vererbte, seltene, auf
Manner beschrankte Erkrankung, bei der die
Entwicklung der Leydig-Zellen aufgrund einer
Mutation des LH-Rezeptors ausbleibt; der
Phénotyp variiert zwischen weiblichem bis
mannlichem Erscheinungsbild

Testosteron produzierende Zellen im Bindege-
webe des Hodens

Bosartig (Krebswachstum)

Operative Entfernung der Brust

Beschwerden bei der Entleerung der Harnblase
Hormone, die eine lebenswichtige Rolle bei
der Regulation des Salz- und Wasserhaushaltes
spielen

Mutationsereignis in der friihen Phase der
Embryonalentwicklung, wodurch chromosomal
bzw. geschlechtschromosomal unterschiedliche
Zellen im gleichen Individuum vorhanden sind
Fruhembryonale, noch geschlechtlich indiffe-
rente Struktur, aus der spater im weiblichen
Embryo Eileiter, Gebdrmutter und Scheide ent-
stehen, wahrend sie bei der Entwicklung zum
mannlichen Geschlecht zurtickgebildet wird
Fehlende Ruickbildung des Miiller-Gangs bei
gleichzeitiger Ausbildung mannlicher innerer
Geschlechtsorgane (nicht der Keimdriisen), so-
dass anatomische Formen beider Geschlechter
nebeneinander bestehen

Ungerichtete Anderung der genetischen Infor-
mation einer Zelle

Hormonproduzierendes Teilorgan der Neben-
niere; produziert die Hormone Aldosteron,
Cortisol sowie Androgene und ist dadurch auch
an der Regulation des Salz- und Wasserhaushal-
tes beteiligt

VergréBerung der Nebennieren, die zu einer
vermehrten Freisetzung der Hormone fiihrt
Durch operativen Eingriff kiinstlich angelegte
Vagina

Abweichung von der reguldren Anzahl der
Geschlechtschromosomen

Anwendung von Arzneimitteln auBerhalb des
von den Zulassungsbehorden genehmigten
Anwendungsgebietes



Osteoporose

Ostradiol

Ostriol

Ostrogen
Ovotestikuldre DSD

Partial Androgen
Insensitivity Syndrome
(PAIS)

Pathologisch
Peer-Beratung

Prader | bis V

Prénatal
Progesteron

Salzverlustkrise

Sex

Sinus urogenitalis

Sinus urogenitalis,
persistierend

Erkrankung des Skelettsystems, die zu einer
verminderten Knochendichte und infolge-
dessen gesteigerten Frakturgeféhrdung fiihrt
(Knochenschwund)

Hormon, das besonders im weiblichen Organis-
mus regulatorische Funktionen erfuillt

Hormon, das besonders im weiblichen Organis-
mus regulatorische Funktionen erfullt

Hormon, das besonders im weiblichen Organis-
mus regulatorische Funktionen ausfiihrt

Im gleichen Organismus sind sowohl Hoden-
als auch Eierstockgewebe nachweisbar
Partielle Androgenresistenz; die Blockierung
der Androgenwirkung ist nicht komplett,
sondern nur partiell, wodurch sich der Kérper
mehr in Richtung zum ménnlichen Pol entwi-
ckelt, sodass das dufere Aussehen gemischt
mannlich-weiblich oder tiberwiegend ménnlich
ist

Krankhaft

Beratung der Betroffenen und/oder ihrer Eltern
durch andere Betroffene und/oder deren Eltern
sowie Selbsthilfeeinrichtungen

Skala, die die Auspragung der vergréRerten
Klitoris mit den Stufen Prader | (geringe Aus-
pragung) bis Prader V (starke Hypertrophie,
penisdhnlich) klassifiziert

Vor der Geburt

Hormon, das besonders im weiblichen Organis-
mus regulatorische Funktionen ausfiihrt

Durch Mangel an Aldosteron hervorgerufener
Verlust lebensnotwendiger Salze und dadurch
auch lebensbedrohlicher Wasserverlust; typi-
scherweise bei unerkanntem AGS in zweiter bis
dritter Lebenswoche

Ein aus dem Englischen stammender Begriff,
der das biologische Geschlecht eines Individu-
ums erfasst

Die im Embryonalstadium zundchst gemeinsa-
me Anlage von Vagina und Harnréhre

Sinus urogenitalis ist die im Embryonalstadium
zundchst gemeinsame Anlage von Vagina und
Harnrohre; persistierend ist der Sinus urogeni-
talis, wenn Vagina und Harnrohre nicht regular
getrennt sind
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SRY-Gen

Stenose

Sterilisation

Steroid-5-alpha-

Reduktase-Mangel

Steroidhormone

Steuerungsgen

Stranggonaden

Substitutionstherapie

Swyer-Syndrom

Testosteron

Transgender-ldentitat

Transidentitit

Transsexualitédt [auch:
Transidentitat]

Turner-Syndrom

Urogenitalsystem
Vaginalplastik
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Auf dem Y-Chromosomen lokalisiertes Gen,
das fir den Hoden-determinierenden Faktor
codiert und somit fiir den Umbau zu den
mannlichen inneren Geschlechtsorganen in der
Embryonalentwicklung benétigt wird
Verengung von Hohlorganen oder GefiRen
Beseitigung der Zeugungs- oder Gebarfahig-
keit, grundsatzlich durch Durchtrennung der
Samen- oder Eileiter

Erblicher Enzymdefekt, der zum Fortbestehen
der Genitalien im weiblichen Phanotyp bei
verborgenen Hoden fiihrt

Gruppe von Hormonen, zu denen unter ande-
rem Cortisol und die Sexualhormone zdhlen

Bei der Aktivierung eines Steuerungsgens
werden durch sein Proteinprodukt oder struk-
turelle Veranderungen der DNA gleichzeitig
funktionell zusammenhangende Gennetzwerke
aktiviert

Nicht funktionsféhige, degenerierte Eierstocke;
enthalten keine Keimzellen und erzeugen keine
Hormone

Behandlung einer Krankheit durch Verabrei-
chung von fehlenden, normalerweise im Orga-
nismus vorkommenden Substanzen

Durch eine Mutation des SRY-Gens verursach-
te komplette Gonadendysgenesie, die dazu
fiihrt, dass trotz mannlichen Chromosomensat-
zes ein duBerlich weibliches Erscheinungsbild
entsteht

Hormon, das besonders im ménnlichen Orga-
nismus regulatorische Funktionen ausfiihrt
Identitét einer Person, die sich weder auf das
weibliche noch das ménnliche Geschlecht
festlegen lassen will

Siehe Transsexualitat

Geschlechtsidentitit einer Person, die vom bio-
logischen Geschlecht abweicht; transsexuelle
Menschen stellen typischerweise fest, dass sich
ihr korperliches Geschlecht polar von ihrem
psychischen Geschlecht unterscheidet
Chromosomenstérung, bei der in jeder Zelle
nur ein X-Chromosom vorliegt (kein zweites X-
bzw. auch kein Y-Chromosom)

Gesamtheit der Harn- und Geschlechtsorgane
Chirurgischer Eingriff zum Aufbau eines Schei-
dengangs und der inneren Scheide



Vaginismus Unwillktrliche Verkrampfung der Scheide; in
der Regel psychisch bedingt; verhindert das
Einfuihren des Penis beim Geschlechtsverkehr

Virilisierung AuBerliche Vermiannlichung des Kérpers
Zwischengeschlechtlichkeit Siehe Intersexualitat

197



ANHANG

Eileiter

Eierstock
(Ovar)

Gebarmutter
(Uterus)

A‘
T

O

Harnrohre

Scheide (Vagina)

Kleine Schamlippen

Abbildung 1: Geschlechtsorgane der Frau (frontal)

Eileiter

Eierstock
(Ovar)

Gebdrmutter
(Uterus)

Harnrohre

Kitzler (Klitoris) —{;

Kleine Schamlippen
GroRe Schamlippen

Abbildung 2: Geschlechtsorgane der Frau (seitlich)
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ILLUSTRATION: MANFRED BOGNER



Samenbléschen

Vorsteherdriise
(Prostata)

Bulbourethraldriise

Harnrohre

Mannliches Glied (Penis)
Samenleiter

Nebenhoden
Hoden (Testis)

Hodensack

ILLUSTRATION: MANFRED BOGNER

Abbildung 3: Geschlechtsorgane des Mannes (frontal)

Samenbldschen

Samenleiter
Vorsteherdriise

L (Prostata)
Mannliches

Glied (Penis) Bulbourethraldriise

Harnrohre
Nebenhoden
Hoden (Testis)

Hodensack

ILLUSTRATION: MANFRED BOGNER

Abbildung 4: Geschlechtsorgane des Mannes (seitlich)
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