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Zum Beitrag «Empfehlungen des UN-Kinderrechtsausschusses an die Schweiz» [1]

DSD: Nur indizierte medizinische
Behandlungen in friher Kindheit

Mirjam Werlen*
Dr.iur., LL.M., Bern

Yvon Heller und Frangoise Narring ist zu danken fiir
ihren Beitrag in der Schweizerischen Arztezeitung [1], in
dem sie iiber die KRK im Anschluss an den 3. Uberpri-
fungszyklus der Schweiz durch den UN-Kinderrechts-
ausschuss im Januar 2015 berichten.

Die Kinderrechtskonvention (KRK) verpflichtet die Ver-
tragsstaaten, die im Ubereinkommen verankerten
Rechte jedes Kindes zu achten, zu gewdbhrleisten bzw. zu
schiitzen sowie alle geeigneten Gesetzgebungs-, Ver-
waltungs- und sonstigen Massnahmen zu ergreifen [2].
Es miissen also gemdss Praxis und Lehre drei Ver-
pflichtungsarten unterschieden werden: eine negative
Unterlassungspflicht des Staates bzw. ein Abwehran-
spruch der Berechtigten gegen den Staat (duty to res-
pect); eine positive — praventive oder kurative — Schutz-

* DieAutorinist Verfasserin  pflicht des Staates, menschenrechtlich geschiitzte
der Dissertation «Person-
lichkeitsschutz des

Kindes, hochstpersonliche

Rechtsgiiter vor Gefahren oder Ubergriffen auch durch
Dritte zu schiitzen (duty to protect), und drittens, die

Rechte und Grenzen elter-

Menschenrechte sicherzustellen und zu gewidhrleisten
licher Sorge im Rahmen . .
medizinischer Praxis.pas 11 der Gesetzgebung und Verwaltung, im Verfahren

Beispiel von Varianten der und im Alltag, z.B. die medizinische Versorgung be-
treffend (duty to ensure/fulfill) [3]. Von Bedeutung ist

auch, dass justiziable Schutzpflichten dann entstehen,

Geschlechtsentwicklung
und DSD», Bern 2014, vgl.
dort Glossar.

DSD: pendant la petite enfance, ne prescrire que des traitements
médicaux indiqués

Les Etats signataires s’engagent a respecter, assurer et protéger les droits
inscrits dans la Convention de I'ONU relative aux droits de I’'enfant (CDE).
Les devoirs de protection des Etats commencent dés que ceux-ci ont eu
connaissance de dangers imminents ou passés, ou devaient les connaitre,
comme c'est le cas pour les disorders of sex development (DSD)
(«troubles» ou «variantes du développement sexuel»).

Le Comité des droits de I'enfant veille au respect de la CDE (récemment
dans le cadre des rapports périodiques de la Suisse). Il est primordial de
protéger I'enfant de la violence, mais aussi, au sens des recommandations
de la Commission nationale d’éthique, de ne pas entreprendre de traite-
ments médicaux non indiqués dans la petite enfance. Dans le cadre du
concept national sur les maladies rares, il est recommandé a la FMH et a
I’ASSM d’élaborer des directives sur les prestations remboursées par les
assurances sociales ou les offres de soutien psychologique et d’orienta-
tion aux parents tout de suite aprés la naissance.
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DSD («Disorders of Sex Development»)

DSD («Disorders of Sex Development», deutsch: «Stdrungen
der Geschlechtsentwicklung»): 2005 wurde auf der Konsensus-
konferenz von Chicago [8] als medizinische Bezeichnung fiir
«Intersexualitat»/«Intersex» der Terminus «Disorders of Sex
Development» (DSD) vereinbart; dieser Begriff hat sich in der
medizinischen Literatur durchgesetzt.

Vor dem Hintergrund, dass die Thematik der «Intersexualitat»
eine der korperlichen Geschlechtlichkeit ist und nicht eine der
Sexualitat, ist der Ausdruck «Intersexualitat» abzulehnen, da
er das Gegenteil suggeriert. Auch der Ausdruck DSD unterliegt
der Kritik, da im Fall der Abwesenheit somatischer und psychi-
scher Leiden dennoch als Stérung bezeichnet wird, was als
Variante der Geschlechtsentwicklung verstanden werden kann.
Insbesondere wird der Begriff «Intersexualitdt» von Menschen
mit Klinefelter-, Turner- und Adrenogenitalem Syndrom (AGS),
die sich klar mit dem ménnlichen oder weiblichen Geschlecht
identifizieren, abgelehnt. Ferner ist problematisch, dass der
Ausdruck «Stérung» an die medizinische Perspektive gebun-
den ist, so dass die lebensweltliche und psychosoziale in den
Hintergrund tritt. Deshalb wird hier DSD als «Differences of
Sex Development» im Sinne einer Variante der Geschlechts-
entwicklung verstanden [9]. Vorzuziehen ware also «Variations
of Sex Development»/«Varianten der Geschlechtsentwick-
lung» (VSD).

wenn der Staat Kenntnis von drohenden oder erfolg-
ten Gefahren und/oder Ubergriffen erhalten hat oder
bei pflichtgemidsser Sorgfalt darum wissen musste;
Letzteres ist bei DSD («Disorders of Sex Development»,
Ndheres siehe Kasten) der Fall.

Sensibilisierungsarbeit verstirken

Dem Ausschuss fiir die Rechte des Kindes (CRC) obliegt
auch die Aufgabe, die Einhaltung der KRK zu tiberwa-
chen, was er in seinen Schlussbemerkungen zum zwei-
ten, dritten und vierten Staatenbericht der Schweiz ge-
tan hat [4]. Neben den von Yvon Heller und Frangoise
Narring festgehaltenen Punkten, und neben vom Aus-
schuss auch positiv beurteilten, in Kraft getretenen
Gesetzen und institutionellen und politischen Mass-
nahmen, hat er aber auch Bedenken angemeldet. So
empfiehlt er insbesondere, die Sensibilisierungsarbeit
zu verstiarken (ein Beispiel wire die von Yvon Heller
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und Francoise Narring erwahnte medizinische Ausbil-
dung) und Schulungsprogramme zu den Kinderrech-
ten fiir Berufsgruppen zu entwickeln (Ziff. 21) sowie v.a.
das Grundprinzip des «best interest» (Art. 3 KRK) im
Sinne der Konvention starker auf allen staatlichen Ebe-
nen zu verankern und der Offentlichkeit bekannt zu
machen (Ziff. 27), was im medizinischen Kontext auch
die Achtung der Meinung des auch noch urteilsunfahi-
gen Patienten betrifft (Art. 12 KRK).

Was im Besonderen die Gewalt gegen Kinder betrifft,
geht es auch um den Schutz des Kindes vor jeglicher
Form von Gewalt (Ziff. 40f, es fehlen hier offenbar
umfassende Daten und Studien zu Kindern) und um
sogenannt schddliche Praktiken insbesondere bei DSD
(Ziff. 421.).

DSD: Empfehlungen an die FMH/SAMW

Der Ausschuss empfiehlt der Schweiz, im Sinne der
Ethikempfehlungen der NEK [5] sicherzustellen, dass
keine unnotigen medizinischen Behandlungen oder
chirurgischen Eingriffe im Sduglingsalter oder in der
Kindheit vorgenommen werden, dass die korperliche
Unversehrtheit, die Autonomie und die Selbstbestim-
mung der betroffenen Kinder gewdhrleistet und geeig-
nete Beratungs- und Unterstiitzungsangebote fiir Fa-
milien mit «intersexuellen» Kindern bereitgestellt
werden (Ziff. 43). Der FMH bzw. der SAMW wird empfoh-
len, diesbeziiglich Empfehlungen oder Richtlinien zu
verfassen, wie sie dies auch zu anderen medizinisch-
ethisch-komplexen Fragestellungen getan hat.

Abgesehen von der fiir das schweizerische Recht er-
folgten juristischen Analyse zur Einwilligungsreich-
weite der Eltern fiir ihr urteilsunfihiges Kind opera-
tive Genitalkorrekturen betreffend, soweit operative
Eingriffe nicht medizinisch indiziert sind [6], stellt sich
bei DSD in der Tat auch die Frage nach einer Unterstiit-
zung der Eltern direkt nach der Geburt — einerseits im
Rahmen des nationalen Konzepts zu seltenen Krank-
heiten [7] und andererseits im Rahmen sozialversiche-
rungsrechtlicher Leistungen bzw. psychologischer Un-
terstlitzung fir Eltern und Kind. Denn eine grosse Zahl
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der DSD-Formen, wie etwa das AGS (Adrenogenitales
Syndrom und Nebenniereninsuffizienz), ist in der Ver-
ordnung iiber Geburtsgebrechen, also im invaliden-
versicherungsrechtlichen Zusammenhang, geregelt.
Auch zu diesem letzten Punkt und zum Einbezug von
DSD in das nationale Konzept zu seltenen Krankheiten
ist die FMH bzw. die SAMW aufgerufen, Stellung zu be-
ziehen.
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