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Methodik

... establishing a number of working groups
... from 50 international experts in the field
... written responses to a defined set of questions resulting from evidence-based review of the

literature

... Subsequent gathering of participants,
.... framework for a consensus document was agreed

Zusammenkunft der Vielzahl von Experten zu begruf3en
daraus resultiert ein ,mittleres® EBM-Level
(- nicht standardisiertes Konsensusverfahren)

Faktoren, die die Validitat von Leitlinien beeinflussen
Grimshaw JM, Eccles MP, Russell IT. Developing clinically valid practice guidelines. J Eval Clin Pract

1995; 1 (1): 37-48.

Validitat der Evidenz-Synthese Zusammensetzung Leitlinienentwicklung

Leitlinie des Leitliniengremium

hoch Systematische Alle maBgeblichen Evidenz-basiert
Ubersichtsarbeit Gruppen

mittel Unsystematische Einige betroffene Formaler Konsens
Ubersichtsarbeit Gruppen

Niedrig Expertenmeinung Eine Gruppe Informeller Konsens
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NOMENCLATURE AND DEFINITIONS

a)... Necessitate a reexamination of nomenclature
... Terms such as ‘intersex,” ‘pseudohermaphroditism,”
‘hermaphroditism,” “sex reversal,” ... controversial ... pejorative and confusing
b) ...“disorders of sex development” (DSD) ... defined ... congenital conditions in which

development of chromosomal, gonadal, or anatomic sex is atypical

DSD ist ein pseudo-unverfanglicher, abstrahierender Oberbegriff

Selbst in der Uberschrift der Publikationen wird “Intersex” statt DSD
gebraucht (“warum wohl ?”)

Die Beschreibung der Untergruppen macht allerdings wieder eine
(pejorative and confusing?) Deskription notwending




e. korsch APE 2006

NOMENCLATURE AND DEFINITIONS

... wie wurden Sie Eltern eines Neugeborenen mit
46,XX Karyotyp und Prader IV Genitale “46,XX DSD” erlautern?
... nicht in irgendwie mit “Masukulinisation of an XX female™?

Table 1 Proposed revised nomenclature

Previous Proposed

Intersex Disorders of sex dwagpmanl (DSD)
Male pseudohermaphrodite

Undervirilisation of an XY male 46 XY DSD

Undermasculinisation of an XY male

Female pseudohermaphrodite /

Overvirilisation of an XX female 46 XX DSD

Masculinisation of an XX female

True hermaphrodite Ovotesticular DSD

XX male or XX sex reversal 46 XX testicular DSD

XY sex reversal 46, XY complete gonadal dysgenesis
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NOMENCLATURE AND DEFINITIONS

... Karyotype is useful for classification, unnecessary reference ... should be avoyded ...*

Ein Ignorieren des Karyotyps ist praktisch nicht moglich, gerade

weil die Klassifikation darauf basiert.

UTS und Klinefelter (AGS/CAH) als DSD?
PMDS ist m. A. nach keine ,disorders in androgen synthesis or action®

Table 2 An example of a DSD classification

Sex chromosome DSD 46,XY DSD

45,XX DSD

{A) 45,X (Turner syndrome and variants]  (A) Disorders of gonadal (festiculor] development
1. Complete gonadal dysgenesis (Swyer syndrome)

(B) 47 XXY (Klinefelter syndrome and 2. Partial gonadal dysgenesis
variants) 3. Gonadal regression
4. Ovotesticular DSD

(C) 45,X/46 XY [mixed gonadal (B) Disorders in androgen synthesis or action
dysgenesis, ovotesficular DSD) 1. Androgen biosynthesis defect (eg, 17
hydroxysteroid dehydrogenase deficiency, 5a
reductase deficiency, StAR mutations
(D) 46 XX /46, XY (chimeric, 2. Delect in androgen action [eg, CAIS, PAIS)
ovotesticular DSD) 3. LH receptor defects (eg, Leydig cell
hypoplasia, aplasia)
4. Disorders of AMH and AMH recepfor (persistent
mullerian duct syndrorne}

(C) Other
(eg, severe hypospadias, cloocal extraphy)

|A) Disorders of gonadal {ovarian) development
1. Ovotesticular DSD

2. Testiculor DSD (eg, SRY+, dup SOX9)

3. Gonadal dysgenesis

(B) Androgen excess

1. Fetal (eg, 21-hydroxylase deficiency, 11-hydroxylase
deficiency)

2. Fetoplacental (aromatase deficiency, POR)

3. Maternal (luteoma, exogenous, eic)

(C) Other
{eg, cloacal extrophy, vaginal atresia, MURCS, other
syndromes)

While consideration of karyotype is useful for dlassification, unnecessary relerence to karyotype should be avoided; ideally, o system based on descriptive terms

{for example, androgen insensitivity syndrome) should be used wherever possible.

AMH, anti-mullerian hormone; CAIS, complete androgen insensifivity syndrome; DSD, disorders of sex development; MURCS, mullerian, renal, cervicothoracic
somite abnormalities; PAIS, partial androgen insensifivity syndrome; POR, cytochrome P450 oxidoreductase.
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NOMENCLATURE AND DEFINITIONS

Psychosexual development ...

Diskurs zur Psychosexual development (“gender identity, gender role
and “sexual orientation”) ist als Zusammenfassung interessant, in
diesem Consensus Statement aber wenig hilfreich, da weder

eindeutige Schlusse, noch praktische Empfehlungen abgeleitet
werden.
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INVESTIGATION AND MANAGEMENT OF DSD
General Concepts of Care
Optimal clinical management ... should comprise the following:
(1) gender assignment must be avoided before expert evaluation in newborns

Problem des Zeitverzuges: gesetzliche Regelung der Eintragung in
das Geburtenregister nach dem Personenstandsgesetz

Nach Geburt eines Kindes soll gem. § 16 PStG binnen einer Woche dem
Standesamt ... auch das Geschlecht gemeldet werden (§ 21 Abs. 1 Nr.3
PStG).

Oft kann binnen einer Woche keine fur die Geschlechtszuordnung
ausreichende Diagnostik durchgefuhrt werden
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INVESTIGATION AND MANAGEMENT OF DSD
General Concepts of Care
Optimal clinical management ... should comprise the following:
(1) gender assignment must be avoided before expert evaluation in newborns

Epidemiology and initial management of ambiguous

geniatalia at birth in germany.

Thyen et al., Horm Res 2006
ESPED 2000-2002

Bei 7,5% der Neugeborenen erfolgt keine Geschlechtszuordnung in der
Neonatalperiode

Bei nahezu 50% der Neugeboren mit uneindeutigem Genitale wird keine
Diagnose gestelit
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INVESTIGATION AND MANAGEMENT OF DSD

General Concepts of Care
Optimal clinical management ... should comprise the following:
(2) evaluation and long-term management must be performed
at a center with an experienced multidisciplinary team

multidisciplinary team

“ideally, the team includes pediatric subspecialists in
endocrinology,

surgery, and/or urology,

psychology/psychiatry,

gynecology,

genetics,

neonatology, and,

if available, social work, nursing, and medical ethics.”
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Epidemiology and initial management of ambiguous

geniatalia at birth in germany.
Thyen et al., Horm Res 2006

,Few children had been transferred to a center for pediatric endocrinology.”
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INVESTIGATION AND MANAGEMENT OF DSD

General Concepts of Care

Optimal clinical management ... should comprise the following:
(2) evaluation and long-term management must be performed
at a center with an experienced multidisciplinary team

Die Realitat sieht anders aus:

Kliniken behalten Kinder aus ckonomischen Interessen:
Beispiel: AGS und ,Plastische Rekonstruktion der Vulva®“

ERLOS €8175,12

16 | [MDCPCC

E. Korscl

10 |0 1.376 2.576 -1.206
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INVESTIGATION AND MANAGEMENT OF DSD

General Concepts of Care
Optimal clinical management ... should comprise the following:
(2) evaluation and long-term management must be performed
at a center with an experienced multidisciplinary team

Realitat sieht anders aus:

— Kaum ein Zentrum vermag ein Multidisziplinares Team bereitzustellen
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Management of Congenital Adrenal Hyperplasia:
Results of the ESPE Questionnaire
(Riepe et al., Horm Res 2002;58:196-205)
und
Eigene Umfrage in der Arge Nebenniere
der Arbeitsgemeinschaft Padiatrische Endokrinologie (APE) 2005

. ESPE:

2000/ 2001, Fragebogen an alle 494 ESPE Mitglieder
(125 Zentren mit 6553 AGS Patientlnnen)

Rucklauf: 34% aller ESPE Mitglieder
(30/141 (21%) Antwortbogen aus Deutschland)

. 2005 Arge Nebenniere der Arbeitsgemeinschaft Padiatrische
Endokrinologie (APE)

Nicht-reprasentative online-Umfrage
11/25 Antworten (44%)

(Erlangen, Essen, Hamburg, Heidelberg, Koln, Krefeld, Magdeburg, Minchen,
Munster, Leipzig, Tubingen)
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Management of Congenital Adrenal Hyperplasia:
Results of the ESPE Questionnaire
(Riepe et al., Horm Res 2002;58:196-205)
und
Eigene Umfrage in der Arge Nebenniere
der Arbeitsgemeinschaft Padiatrische Endokrinologie (APE) 2005

,Die Eltern von intersexuellen Neugeborenen werden bzgl. der

Geschlechtsentscheidung und dem operativen Vorgehen beraten
durch...”:

— padiatrische Endokrinologen (ESPE 55% (D 53%), NN-APE 36%),

— einem interdisziplinaren Team (ESPE 35% (D 37%), NN-APE 64%)
(Padiatr. Endokrinologe + Operateur)

— Kinderpsychiater/-Psychologen/Sexologen (psychiatrists/sexologists)
(ESPE 10% (D 10%), NN-APE 0%)
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INVESTIGATION AND MANAGEMENT OF DSD

General Concepts of Care
Optimal clinical management ... should comprise the following:
(2) evaluation and long-term management must be performed
at a center with an experienced multidisciplinary team

Realitat sieht anders aus:

— Flachendeckende (halbwegs wohnortnahe) Versorgung nicht
gewahrleistet/Okonomisch nicht sinnvoll
(Inzidenz 0,2%o, Thyen et al., 2006)

» Versorgungsstrukturen aufbauen, verfugbar machen, weiterentwickeln

» alternativ ,virtuelle® oder ,flying“ multidisziplinare
Teams/Teammitglieder

» Stellungnahme und Klarung der Frage 6konomischer Beeinflussung
bzw. der ,freien Arztwahl®
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INVESTIGATION AND MANAGEMENT OF DSD
General Concepts of Care
Optimal clinical management ... should comprise the following:
(3) all individuals should receive a gender assignment
Gender Assignment in Newborns

Epidemiology and initial management of ambiguous

geniatalia at birth in germany.
Thyen et al., Horm Res 2006

Bei nahezu 50% der Neugeboren mit uneindeutigem Genitale wird keine
Diagnose gestellt

selbst bei bekannter Diagnose kann die Prognose ungewiss sein, so dass
keine Empfehlung der Geschlechtszuweisung moglich ist
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INVESTIGATION AND MANAGEMENT OF DSD

General Concepts of Care
Optimal clinical management ... should comprise the following:
(3) all individuals should receive a gender assignment
Gender Assignment in Newborns

46,XX CAH more than 90% identify as females
markedly virilized 46,XX current recommendation raise as females
46,XY CAIS all patients identify as females
5aRD2-deficient approximately 60% live as males after puberty
17 a-HSD possibly male gender identity
PAIS 25% dissatisfaction with the sex of rearing
androgen biosynthetic defects 25% dissatisfaction with the sex of rearing
incomplete gonadal dysgenesis 25% dissatisfaction with the sex of rearing
micropenis all patients male rearing
ovotesticular DSD consider ... ?

mixed gonadal dysgenesis  consider ... ?

cloacal exstrophy 65% seem to live as female

» Entscheidung der Geschlechtszuordnung bleibt problematisch
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INVESTIGATION AND MANAGEMENT OF DSD

General Concepts of Care
Optimal clinical management ... should comprise the following:
(3) all individuals should receive a gender assignment
Gender Assignment in Newborns

Ethische Grundsatze und Empfehlungen zum therapeutischen
Umgang mit
Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung (DSD) / Intersexualitat

,Die Wahrung des Kindeswohls ... nicht automatisch durch ... ein aul3erlich
... eindeutiges Geschlecht.

... Entwicklung von Selbstvertrauen und Selbstbewusstsein... in erster Linie
durch Unterstltzung und Akzeptanz ... allenfalls in zweiter Linie durch
Herstellung einer bestimmten korperlichen Ausstattung erreicht.”

Jack Maypole ADC 2004




INVESTIGATION AND MANAGEMENT OF DSD
General Concepts of Care
Optimal clinical management ... should comprise the following:
(4) open communication with patients and families is essential, and participation in
decision-making is encouraged

* Problem des sprachlichen u/o. intellektuellen Verstandnisses

» Elternbroschure
> Selbsthilfe

» ,ethnologische
Kompetenz“?

e. korsch APE 2006
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INVESTIGATION AND MANAGEMENT OF DSD
General Concepts of Care
Optimal clinical management ... should comprise the following:
(5) patient and family concerns should be respected and addressed in strict
confidence.

« Was bedeutet ,patient concern” beim Neugeborenen?

Ethische Grundsatze und Empfehlungen zum therapeutischen
Umgang mit
Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung (DSD) / Intersexualitat

» ... zentrale ethische Prinzipien in der Medizin ... Fursorgepflicht, des
Nichtschadensgebots oder des Respekts vor der Patientenautonomie kann
zu einander widersprechenden Schlussfolgerungen bezuglich anstehender
Behandlungsentscheidungen fuhren.

» ... Frage, was im besten Interesse des Kindes und des zukinftigen
Erwachsenen ist, (ist) haufig nicht sicher zu entscheiden.

* Angesichts der Tragweite der Behandlungsentscheidungen ist ... die
stellvertretende Entscheidung der Eltern besonders sorgfaltig zu prufen.
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Diagnostic evaluation

“Diagnostic algorithms do exist, but with the spectrum of findings and

diagnoses, no single evaluation protocol can be recommended in all
circumstances.”

n. Richter-Unruh

| Hiufigste Ursache: AGS —+{ Diagnose in J-IDS onographie, 17 OH P, Fi5H auf Y -chromosomale Anteile

e ——

Anamnese ‘ Untersuchungsbefund %uugi'ﬂph@ Blutentmahme:

Eltern verwandt, 1. Serum/Plazma und Unn
Medikamente in der 55, ASSETVIETEN

Vinhsieming der Mutter m der 55 2. Chrg osomeunnal'_‘.-'z—
L 3 EXLH, FSH. E2 A
'/ Gonaden zu tasten Miiller- . DHI. evt. AMH Inhibin
oder sonogr. keins Derivate falls maglich weiters

*Autosomal rezessive Miiller-Derivate, vorhanden Steroidvorstufen
Erkrankungen W .a Testis Cave Kreuzreakticnen!
*Plazentarer Aromatase-
mangel

_‘—\—\_._\_\_\_&
| Thoch, 17-OH-Phoch |

"

*Enzym-
defekte
: der NNR
Assozierts emiittarl;
[ DET boct ] DET [ DET ¢ | Fellbil. T;;i‘:;:ﬂf
| Mitbeteiliqung der NNR dungen
/ e
Defekt des Defekt der Enzymdefekt: Diefekt des Gemischte Defekt des Defekt des
Androgen- || Sa-Redultase I || *P450sce LH-Rezeptors Gonaden -5E-1 -WT-1
rezeptors *StAR Enzymdefekte: dysgenesie S0X 9 *SRY
«3g-HSD *P450clT DAXN-1
*17e-Hydroxylase +17 g-HSD IIT

» Algorithmus verbreiten
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Diagnostic evaluation

“First-line testing in newborns includes

— karyotyping with X- and Y-specific probe detection (even when
prenatal karyotype is available),

— imaging (abdominopelvic ultrasound),
— measurement of
» 17-hydroxyprogesterone,
testosterone,
gonadotropins, /
anti-Mullerian Hormone,
and serum electrolytes, and urinalysis .”

» AMH in Deutschland in der Routine nicht verfigbar (sonstwo?)




e. korsch APE 2006

Diagnostic evaluation

“Hormone measurements need to be interpreted in relation to the

specific assay characteristics and to normal values for gestational and
chronological age.”

» Vereinheitlichung und Empfehlungen zur spezifischen Diagnostik, sowie
Absicherung eines Anspruchs darauf
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Surgical Management

“should only be considered in cases of severe virilization (Prader IlI-V)

surgeon must be familiar with a number of operative technique
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Eigene Umfrage in der Arge Nebenniere
der Arbeitsgemeinschaft Padiatrische Endokrinologie (APE) 2005

Der kooperierende Operateur befindet sich

o vor Ort 91%
o in der Region (<100 km) 9%
o weiter entfernt (>100 km) 0%

Die Wahl des Operateurs begrindet sich durch:

o Eigene Erfahrung mit behandelten Patienten 91%
o Empfehlung von Kollegen 9%
o Empfehlung von Selbsthilfegruppen 0%
o Wunsch der Eltern 0%

o Dokumentierte/publizierte Daten des Operateurs 0%
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Surgical Management

“should only be considered in cases of severe virilization (Prader IlI-V)

surgeon must be familiar with a number of operative technique

timing of genital surgery ... in the first year of life

vaginoplasty ... in adolescence ... no one technique has been universally
successful
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Surgical outcome

“There are no controlled clinical trials of the efficacy of early (less than 12

months of age) versus late (in adolescence and adulthood) surgery or of
the efficacy of different techniques.”
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Management of Congenital Adrenal Hyperplasia:
Results of the ESPE Questionnaire
(Riepe et al., Horm Res 2002;58:196-205)
und
Eigene Umfrage in der Arge Nebenniere
der Arbeitsgemeinschaft Padiatrische Endokrinologie (APE) 2005

Crfolgt die Genitalkorrektur NN-APE LWPS/ESPE
« einzeitig (1. Lebensjahr) 18% 33%
« mehrzeitig 55%

(Klitorisreduktion frah, Vaginoplastik postpubertar)

« Sonstige 27%
(abhangig vom Virilisierungsgrad)




Management of Congenital Adrenal Hyperplasia:

Results of the ESPE Questionnaire
(Riepe et al., Horm Res 2002;58:196-205)

und

Eigene Umfrage in der Arge Nebenniere
der Arbeitsgemeinschaft Padiatrische Endokrinologie (APE) 2005

Genital-Operationen:

— Kilitorisreduktion:

* mittleres Alter

* durch
— Kinderchirurgen
— Urologen
— Gynakologen
— kombinierte Teams

ESPE
1J
(range 0-4)

79%
12%
3%
6%

(D)
1J
(range 0-3,5)

68%
20%
4%
8%

NN-APE
1,5J
(range 0-2)

36%
55%
0%
9%

e. korsch|APE 2006




Management of Congenital Adrenal Hyperplasia:
Results of the ESPE Questionnaire
(Riepe et al., Horm Res 2002;58:196-205)
und
Eigene Umfrage in der Arge Nebenniere
der Arbeitsgemeinschaft Padiatrische Endokrinologie (APE) 2005

Genital-Operationen:

— Vaginoplastik:

ESPE D NN-APE
* mittleres Alter 25J 12 J 10,5 J
(range 0,1-18) (range 1-17) (range 1-16)
* durch
— Kinderchirurgen 56% 54% 36%
— Urologen 16% 12,5% 36%
— Gynakologen 17% 21% 18%

— kombinierte Teams 10% 12,5% 10%

e. korsch APE 2006
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Epidemiology and initial management of ambiguous

geniatalia at birth in germany.
Thyen et al., Horm Res 2006

,Early surgery ... in many cases irrespective whether a definitive
diagnosis had been established or not ...

Approximately 65% of cases an operation was planed or had been
carried out already..” (at age of 6 months)
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Surgical Management

Ethische Grundsatze und Empfehlungen zum therapeutischen Umgang
mit Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung (DSD) / Intersexualitéat

MalRnahmen, fur die keine zufrieden stellende wissenschaftliche Evidenz
vorliegt, Malinahmen, die irreversible Folgen fur die Geschlechtsidentitat oder
negative Auswirkungen auf Sexualitat oder Fortpflanzungsfahigkeit haben
konnen, sind besonders begrindungs- und rechtfertigungspflichtig und
bedurfen einer zwingenden medizinischen Indikation.

Auch Unterlassungen, die solche Folgen haben konnen, bedurfen einer
besonderen Begriundung und Rechtfertigung.

... Malinahmen, fur die nur eine geringe Evidenz vorliegt, sollten — wenn
uberhaupt — moglichst unter Studienbedingungen und in spezialisierten
Einrichtungen durchgefuhrt werden.

Generell muss den Eltern der Aufschub von prognostisch unsicheren
MalRnahmen bis zur Entscheidungsreife des Kindes als erste Praferenz
dargestellt werden.
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Surgical Management

» Aufforderung an die deutschen Fachgesellschaften

— Deutsche Gesellschaft fur Kinderchirugie
— Deutsche Gesellschaft fur Urologie
— Deutsche Gesellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin/APE

das operative Vorgehen zu vereinheitlichen, international abzustimmen
und zu evaluieren
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Surgical Management — risk of gonadal tumors

+ “testes in patients with CAIS and those with PAIS, raised female, ... removed ... at

the time of diagnosis

« streak gonad in MGD raised male ... removed in early childhood.

» Bilateral gonadectomy ... in early childhood in females (bilateral streak gonads)
with gonadal dysgenesis and Y chromosome material.

* In ... androgen biosynthetic defects raised female, gonadectomy ... performed

before puberty.

« A scrotal testis in ... gonadal dysgenesis ... testicular biopsy at puberty” o

TAELE4  Risk of Germ Call Mallgnancy According to Diagnosis

W

Risk Group Discnder Malignancy Risk, % Recommendad Action Patiants, n Studies, n
High G0 {+Y intraabdominal 15-35 =onadectanmy 12 350
FAIS norscrotal 5o Gonadectomy 2 24
Frasier &b onadectommi 1 15
Deenys-Orazh -+ 40 Gonadectomy 1 ]
Intemediate Turrer {43 12 Gonadectormy 1 43
173-hydromystarcid 2B Watchful waiting 2 7
G0 i+ ¥ sarotal Uniknown Biopsy® and irradiation? q 0
FAIS sorotal gonad Lnknown Biopsy® and irradiation? q Q
Low )5 Fi Bicpay® and 77 2 55
Cheotasticular DSE 3 Testicular tissue remcwal? E| 425
Turrer{ =1} I kone 1 Led
Mo if) SwROZ K Unresclwsd 1 3
Leydig cell hypoplasia K Unresclwed 1 2

Gonadal dysgeness Inchding net further specfied, 46,507, 46 046X, mised, parial, and complele.

G ragian posilive, induding the TRY destis-spedhc protein ¥ encoded) gene.
A fime of diagreeds.

&t pubs=rty, dlowing investigation of & least 30 ssminifemds tubades, prefeent ally dizgneesis an the basts al

T3 immunahisiachermetry.
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Surgical Management — risk of gonadal tumors

Ethische Grundsatze und Empfehlungen zum therapeutischen Umgang
mit Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung (DSD) / Intersexualitét

Die Verfugung Uber Organe oder Strukturen, die fur die korperliche Integritat
oder Geschlechtsidentitat wichtig sind (wie z. B. Keimdrusen), sollte in der
Regel — wenn keine gewichtigen, das Kindeswohl betreffenden Grinde
entgegenstehen — dem Betroffenen selbst Uberlassen bleiben.
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Epidemiology and initial management of ambiguous

geniatalia at birth in germany.
Thyen et al., Horm Res 2006

,Psychological Support

Nine of the 49 familes had recieved psychological support (18,4%) (within 6
months)

... hone ... with ... CAH ...

... early involvement of psychosexual services ... exception rather than the
rule.”
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Psychosocial Management

“Psychosocial care provided by mental health staff with expertise in

DSD should be an integral part of management to promote positive
adaptation.”

Beispiel aus 9-06:

14 J pubertierendes Madchen mit 46,XY DSD bei vanishing testes
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Psychosocial Management

“Psychosocial care provided by mental health staff with expertise in

DSD should be an integral part of management to promote positive
adaptation.”

Beispiel aus 9-06:

24 J Mann mit 46,XX DSD bei SW-CAH und Transsexualitat

» Aufbau psychosozialer (DSD-) Versorgungsstrukturen (,Flying-DSD-Psychos®)
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Role of support groups

 Dialogue between health care professionals and support groups and
collaboration as partners is to be encouraged.”

ASG-Eltern- und Patienteninitiative e.V. (JT Oktober 2006):

» Bedenken der Einordnung virilisierter 46,XX CAH-Madchen als DSD
(Intersex-) Individuen

» Befurchtungen bezgl. restriktiver Moglichkeiten der operativen

Genitalkorrektur bei virilisierten 46,XX CAH-Madchen (,keine OP
bekommen®)
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Role of support groups

E. Korsch

Broschiire der
AGS-Eltern- und Patienteninitiative e.V.
Sonderauflage fiir das APE-Treffen im Nov. 2002

Von radikalen Patientengruppen ... gefordert,
die Kinder ... unoperiert ...,
...im Stammbuch mit uneindeutigem Geschlecht ...

..den Eltern ... das Recht auf die Entscheidung, ihr Kind
... operieren zu lassen, ab(zu)erkennen.

... die Patienten sich ... ab dem Pubertatsalter selbst
entscheiden ...

Da wir ... in einem Land (wohnen), in dem knallharte Fakten und Daten
zéhlen ... ist eine psychische Unversehrtheit bei einer
solchen Vorgehensweise illusorisch.
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Legal issues
Deutschland

Eintragung in das Geburtenregister nach dem Personenstandsgesetz

« Nach Geburt eines Kindes soll ... binnen einer Woche... das Geschlecht
gemeldet werden (§ 21 Abs. 1 Nr.3 PStG).

* ... Geburt in ... (Krankenhaus u.a.) ist nach § 18 PStG nur der Leiter der
Anstalt zur Anzeige verpflichtet.

* bei Verstol} ... kann ... ein Ordnungsgeld verhangen.

» Meldet der ... arztliche Leiter ..., dass die Bestimmung des Geschlechtes aus
medizinischen Grinden nicht binnen einer Woche erfolgen konne, durften
die Standesamter in aller Regel wohl keinen Grund haben, hiergegen
vorzugehen.

» breit angelegte Informationspolitik zu DSD

> ,Fur eine kiinftige gesetzliche Regelung wére eine Anderung des
Personenstandsgesetzes zu fordern, die es in den seltenen Fallen der
Intersexualitat erlaubt, die Geschlechtsbestimmung durch die Eltern als nur
vorlaufig zu betrachten und das endgultige Entscheidungsrecht dem
Volljahrigen zu belassen.”

(nach Rotharmel, MedR 2006)
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Legal issues

Deutschland

Aus einem Schreiben des Bundesministeriums des Innern (Dr. Schmitz) auf eine

Anfrage von Frau Eva Kleinemeier 1.A. des Netzwerke Intersexualitit (5. Oktober
2005, AZV5a- 133 -115-1/):

,,Der Entwurf des Transgendergesetzes enthilt sowohl Verfahrensregelungen fiir
transsexuelle Personen als auch fiir intersexuelle Kinder.*

.... hach der gegenwartigen deutschen Rechtsordnung (muss) jeder Mensch dem
mannlichen oder dem weiblichen Geschlecht zugeordnet werden.

Die Frage, ob es daneben fiir Intersexuelle einen besonderen Geschlechtseintrag
geben sollte, bedarf einer eingehenden familien-, Jugend- und
gesundheitspolitischen Diskussion, deren Dauer und Ausgang ungewiss ist.*

Es ist ... ,,im Interesse einer zeitnahen Verbesserung der Situation der
Transsexuellen nicht ... sachgerecht, die Novellierung des Transsexuellengesetzes
mit der Problematik der Intersexuellen zu verbinden.*
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SchluBfolgerungen

» DSD-Versorgungsstrukturen aufbauen, verfugbar machen und

weiterentwickeln (inklusive Aufbau psychosozialer Strukturen, alternativ
y,virtuelle/flying multidisziplinare Teams/Teammitglieder)

» Vereinheitlichung und Empfehlungen zur spezifischen Diagnostik
(inklusive Diagnose-Algorithmus und DSD-Leitlinie)

» Aufforderung an die in Frage kommenden deutschen
Fachgesellschaften, das operative Vorgehen zu vereinheitlichen,

international abzustimmen und zu evaluieren
(insbesondere hinsichtlich der Langzeitergebnisse)

» Diskussion der Problematik konomischer Beeinflussung
(,freie Arztwahl®, Absicherung der Moglichkeit zu altersgerechter
Diagnostik/Kontrolluntersuchungen/psychosozialer Betreuung)

» Kommunikation und Kooperation mit den SF-Gruppen sowie
Erstellen einer Elternbroschire/DSD-Info-Homepage

> breit angelegte offentliche Informationspolitik zu DSD und Diskussion

iber eine Anderung des Personenstandsgesetzes
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