(www.iusletter.ch)

Mirjam Werlen / Maya Shaha / Jurg C. Streuli

Unterstiitzung der Eltern nach IVG bei
Geschlechtsvarianten (DSD/VSD -
dIntersexualitat)

Kinder mit Geschlechtsvarianten sind haufig von Geburt weg mit korperlichen
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ben begleiten. Fur Eltern stellt die Geburt eines Kindes mit Geschlechtsvarian-
ten meistens eine Krise mit Auswirkungen auf das Leben dar. Nachfolgend wer-
den die korperlichen und psychischen Herausforderungen von Kindern mit Ge-
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[Rz 1] Bei Kindern mit uneindeutigen Geschlechtsmerkmalen (DSD/VSD/Geschlechtsvarianten)! ist
einerseits ihre physische und psychische Integritit und Gesundheit betroffen und andererseits sind
auch die Eltern mit einer Ausnahmesituation konfrontiert, weil ihre Hoffnung auf ein Maddchen oder
einen Knaben enttduscht wurde.

[Rz 2] Ziel und Zweck dieser Arbeit ist es, die Problematik in Bezug auf die Auswirkungen von frithen
Genitaloperationen zu beschreiben und die Fragestellungen, die bisherigen Ergebnisse und Heraus-
forderungen, insbesondere die psychologischen Schwierigkeiten und Konflikte von Eltern und Kin-
dern direkt nach der Geburt und im Laufe des Lebens aufzuzeigen. Es sollen v.a. die Erfordernisse fiir
die Betreuung und Begleitung von Eltern und Kindern gemdss aktueller Literatur aufgezeigt werden,
und zwar aus medizinischer-pflegewissenschaftlicher-ethischer Sicht (II./III.). Auf dieser Grundlage
sollen dann die sozialversicherungsrechtlichen Leistungen de lege lata und de lege ferenda fiir die
Betreuung und Begleitung von Eltern und Kind bei Geschlechtsvarianten dargestellt werden (IV).
Schliesslich werden die Ergebnisse zusammengefasst werden (V.)

[Rz 3] Vorweg sei auf einige bisherige, zentrale Analysen und Empfehlungen hingewiesen.

[Rz 4] Im deutschen Sprachraum erfolgte eine erste Beurteilung durch den DEuTsCHEN ETHIKRAT im
Juni 2011 (nach verschiedenen parlamentarischen Anfragen), und auch der Bundesrat (BR) hatte
in Beantwortung der Interpellationen 11.3265/11.3286 die Nationale Ethikkommission im Bereich
der Humanmedizin (NEK) beauftragt, sich dieser Thematik anzunehmen.? Vorweggenommen sei,
dass sowohl der DeutscHE ETHikrAT als auch die NEK darauf hinweisen, dass eine operative Anpas-

Zur Nomenklatur gleich II.A.1; vgl. SHAHA MAva, Pflege und Recht in Bezug auf Geschlechtsvariationen, Pflegerecht —
Pflegewissenschaft 2013/3, S. 130-145; WErLEN MirjaMm, Personlichkeitsschutz des Kindes, hochstpersonliche Rechte
und Grenzen elterlicher Sorge im Rahmen medizinischer Praxis. Das Beispiel von Varianten der Geschlechtsentwick-
lung und DSD, Bern 2014, N 44 ff.; StreULI JirRG C./VAYENA EFrY/CaviccHIA-BALMER YVONNE/HUBER JOHANNES, Shaping
Parents: Impact of Contrasting Professional Counseling on Parents’ Decision Making for Children with Disorders of Sex
Development, Journal of Sexual Medicine August 2013/8, S. 1953-1960. — Im Beitrag von CooLs MARTINE/SIMMONDS
MARGARET/ELFORD SUE/GORTER JoKE/AHMED S. FaisaL/D’ALBERTON FRANCO/SPRINGER ALEX/HIORT OLAF, Response to
the Council of Europe Human Rights Commissioner’s Issue Paper on Human Rights and Intersex People, European Uro-
logy 2016 in press/Available online 19. Mai 2016, S. 1-3 wird richtigerweise festgehalten, dass die Thematik DSD/VSD
sich klar von den Themen Homo-, Bisexualitat, Transgender (LGBT) unterscheidet und deshalb der Begriff LGBTI ab-
gelehnt werden muss; sieche zudem AWMF-Leitlinie der Deutschen Gesellschaft fiir Urologie (DGU), der Deutschen
Gesellschaft fiir Kinderchirurgie (DGKCH), der Deutschen Gesellschaft fiir Kinderendokrinologie und -diabetologie
(DGKED), Version 1.0 (Juli 2016), S2k-Leitlinie Varianten der Geschlechtsentwicklung, AWMEF-Leitlinien-Register Nr.
174/001, Juli 2016 (elektronische Ressource unter: www.awmf.org, alle Websites zuletzt besucht am 24. August 2016).

DEeuTtscHER ETHIKRAT, Stellungnahme Intersexualitdt (elektronische Ressource verfiigbar unter: www.ethikrat.org/,
Stand: Dezember 2012 oder in gedruckter Form), Berlin 2012; Interpellation Kiener Nellen Margret (11.3265), Um-
gang mit Varianten der Geschlechtsentwicklung; Interpellation Glanzmann-Hunkeler Ida (11.3286), Kosmetische Ge-
nitaloperationen bei Kindern mit uneindeutigen korperlichen Geschlechtsmerkmalen; NATIONALE ETHIKKOMMISSION IM
BereicH Humanmepizin (NEK), Zum Umgang mit Varianten der Geschlechtsentwicklung. Ethische Fragen zur dnterse-


https://www.parlament.ch/de/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?AffairId=20113265
https://www.parlament.ch/de/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?AffairId=20113286
http://www.awmf.org
http://www.ethikrat.org/
https://www.parlament.ch/de/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?AffairId=20113265
https://www.parlament.ch/de/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?AffairId=20113286
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sung des Phanotyps an die geschlechtliche Norm - die als psychosoziale, aber nicht medizinische
Indikation zu betrachten ist — kein Garant sei fiir eine gelungene Geschlechtsidentitit und unge-
storte Sexualitit.> Empfohlen wird, dass in Bezug auf eine operative Korrektur bei einem Konflikt
bei der Entscheidung tiber medizinisch-operative Massnahmen die Entscheidungsfahigkeit (Urteils-
fahigkeit) der Kinder abgewartet werden solle (Empfehlung 6 und 7 des Ethikrates und Empfehlung
2 bis 4 der NEK).* Diese Schlussfolgerung, im Kindesalter nur notwendige und dringende operative
Eingriffe durchzufiihren, spiegelt sich auch in zahlreichen Interpretationen der bisher verfigbaren
Langzeitdaten.> Massgeblich ist hierzu insbesondere auch die fehlende Evidenz, dass die operativen
Korrekturversuche von untypischen Geschlechtsmerkmalen tiberhaupt zu einer Entlastung der elter-
lichen Stresssituation fithrt.®” Andererseits wird argumentiert, dass die kosmetischen Korrekturope-
ration am Genitale zwar kein Garant fiir eine problemlosen Umgang mit DSD ist, der Verzicht auf
jegliche operative Angleichung an das soziale und (vermutete) psychologische Geschlecht fiir zahl-
reiche Familien und deren Kinder wiederum mit einem erhéhten Stress verbunden ist.® Unabhingig
aber von der Entscheidung fiir oder gegen einen operativen Eingriff, besteht grosses Einvernehmen

tiber das Erfordernis einer psychologischen Beratung und Betreuung.’

xualitdt>, Stellungnahme Nr. 20/2012, Bern November 2012, siehe 5, Fussnote 1; siehe auch schon WerLEN, Personlich-
keitsschutz 2014 (Fn 1), N 209.

3 DeurscHER ETHIKRAT, Stellungnahme 2012 (Fn 2), 152 f.; NEK, Stellungnahme 2012 (Fn 2), 5 f.; auch SANDBERG DaviD
E./Mazur Tom, A Noncategorical Approach to the Psychosocial Care of Persons with DSD and Their Families, S. 93—
114, 95 f,, in: Kreukels Baudewijntje P.C./Steensma Thomas D./de Vries Annelou L.C. (Hrsg.), Gender Dysphoria and
Disorders of Sex Development, Progress in Care and Knowledge New York 2014, weisen auf die Kritik hin, dass man-
gelhafte psychosoziale Ergebnisse gegebenenfalls weniger eine Folge des uneindeutigen Geschlechts, als die Folge von
Erfahrungen von beispielsweise medizinischen oder chirurgischen Entscheiden oder (verletzten) Schamgefiihlen sein
konnen.

4 DeurscHER ETHIKRAT, Stellungnahme 2012 (Fn 2), 174; NEK, Stellungnahme 2012 (Fn 2), 19; siehe schon DiamoND MiL-
TON/S16MuNDsoN H. KertH, Management of Intersexuality. Guidelines for Dealing With Persons With Ambiguous Geni-
talia, Archives of Pediatrics and Adolescent Medicine 1997/10, S. 1046-1050, 1047.

WERLEN, Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1), resiimierend z.B. N 197 f; fiir eine kurze Ubersicht zur medizinischen Li-
teratur siehe auch Liao Lin-MEg1/SiMMoNDs MARGARET, A values-driven and evidence-based health care psychology for
diverse sex development, Psychology & Sexuality 2014/1, S. 83-101, 89 f.; die Hormonersatzmedikation beim AGS mit
Salzverlust ist eine der wenigen, dringenden Eingriffe bei allen DSD-Formen, vgl. fiir viele SANDBERG/MAzUR, Noncate-
gorical Approach 2014 (Fn 3), 104.

WieseMANN Craupia/UDe-KoELLER SUusaNNE/SINNECKER GERNOT H.G./Tuyen Urg, Ethical principles and recommen-
dations for the medical management of differences of sex development (DSD)/intersex in children and adolescents,
European Journal of Pediatrics (Eur J Pediatr) 2010/6, S. 671-679, 673, 677 f. oder Arbeitsgruppe Ethik im Netzwerk
Intersexualitit «Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung», Ethische Grundsitze und Empfehlungen bei DSD, Mo-
natsschrift Kinderheilkunde (Monatsschr Kinderheilkd) 2008/3, S. 241-245, 244 f., wobei die Autorinnen ausdriicklich
von «Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung» bzw. «differences in sex development» sprechen (siehe Fussnote 1
des englischsprachigen Beitrages in WIESEMANN ET AL., ebd.).

HucHss Ievan A./Houk CHristoPHER/AHMED S. FaisaL/Lee PeTeR A., Lawson Wilkins Pediatric Endocrine Society (LW-
PES)/European Society for Paediatric Endocrinology (ESPE) Consensus Group; Consensus statement on management of
intersex disorders, Journal of Pediatric Urology (J Ped Urology) 2006/3, S. 148-162, 153.

Fir viele CRAWFORD JENNIFER M./WARNE GARRY/GROVER SONIA/SOUTHWELL BRIDGET R./HuTtsoN Jorn M., Results from
a pediatric surgical centre justify early intervention in disorders of sex development, Journal of Pediatric Surgery 2009
(44)/2,S. 413-416, 415 und EckoLpr-WoLke FELiciTAS, Timing of Surgery for Feminizing Genitoplasty in Patients Suf-
fering from Congenital Adrenal Hyperplasia, S. 203-209, 204, in: Olaf Hiort/S.Faisal Ahmed (Hrsg.), Understanding
Differences and Disorders of Sex Development (DSD), Basel 2014 — anderer Meinung, (d.h. eher fiir einen Aufschub der
Operation) als EckoLpT-WoLKE sind WoLrrENBUTTEL KaTjA P./CrOUCH Naowmi S., Timing of Feminising Surgery in Disor-
ders of Sex Development, S. 210-221, 219 f., ebenfalls im soeben zitierten Buch von Hiort/Ahmed, Basel 2014.

9 DEeutscHER ETHIKRAT, Stellungnahme 2012 (Fn 2), 173 ff.; NEK, Stellungnahme 2012 (Fn 2), 10, 18, Empfehlung 13;
WIESEMANN ET AL., Eur ] Pediatr 2010 (Fn 6), 674 f. und Empfehlung 3; HuGHEs T AL., ] Ped Urology 2006 (Fn 7), 154;
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[Rz 5] Nicht thematisiert werden in diesem Beitrag geschlechterpolitische und personenstandsrecht-
liche Themen,'? und die Frage, ob fiir operative Eingriffe in die psychische und physische Integritit
des Kindes, und wenn ja fiir welche die elterliche Stellvertretung bzw. Einwilligung rechtlich zuldssig
ist.M!

II. Beschreibung der Problematik

[Rz 6] Betreffend die Problematik zu DSD oder Geschlechtsvarianten soll in diesem Abschnitt kurz
auf die Verschiedenartigkeit und Komplexitat von Geschlechtsvarianten hingewiesen werden, die
einzelnen DSD-Formen unterscheiden sich erheblich voneinander (A.). Darum sollen im Folgen-
den vorerst die pflegewissenschaftlichen (B.) Fragestellungen beschrieben werden. Fiir die weite-
re Untersuchung kann auf schon bestehende Ergebnisse Bezug genommen werden (C.), die es er-
moglichen, die Herausforderungen fiir die Praxis festzuhalten (D.). Der Beitrag folgt dabei einem
ganzheitlichen Verstdndnis von Gesundheit und wird sich also nicht, wie in fritheren medizinisch-
wissenschaftlichen Studien, auf die <Korperlichkeit> oder auf kosmetische Ergebnisse von geschlechts-
zuweisenden Operationen beschranken (E.).

A. Varianten der Geschlechtsentwicklung aus medizinischer Sicht

1. Begrifflichkeit

[Rz 7] In anderen Publikationen haben wir schon die Begrifflichkeit und Klassifikationen von DSD
bzw. der unterschiedlichen Geschlechtsvarianten beschrieben.!? Von DSD wird gesprochen, wenn
von einem in Bezug auf die chromosomale, gonadale oder phanotypische respektive anatomische
Entwicklung untypischen und v.a. angeborenen Zustand auszugehen ist.!> Bei DSD geht es also weder
um Fragen der Geschlechtsidentitidt noch der sexuellen Orientierung. Die seit 2005 — und auch hier
- verwendete Nomenklatur, gebraucht die Begriffe dntersex>, {ntersexualitdt> oder <Hermaphrodi-
tismus> nicht mehr, weil sie eine Entstigmatisierung nicht zulassen, und weil die Thematik von DSD

CRAWFORD ET AL., ] of Ped Surgery 2009 (Fn 8), 415; L1ao/SiMmonDs, Psychol Sexual 2014 (Fn 5), 84; SANDBERG/MAZUR,
Noncategorical Approach 2014 (Fn 3), 95 f,, 110 — um nur einige vorab zu nennen.

NEK, Stellungnahme 2012 (Fn 2), 9, 15 f.; BucHLER ANDREA/CoOTTIER MICHELLE, Intersexualitat, Transsexualitat und

das Recht. in: Freiburger FrauenStudien FFS, Zeitschrift fir Interdisziplindre Frauenforschung [jetzt: Freiburger Zeit-
schrift Geschlechtsfreiheit und korperliche Integritdt als Eckpfeiler einer neuen Konzeption, fiir GeschlechterStudien
FZG] 2005(11)/17, Ausgabe 17: Queering Gender-Queering Society, S. 115-140; Amtliche Mitteilungen Eidgendssisches
Amt fiir das Zivilstandswesen Nr. 140.15 vom 1. Februar 2014; vgl. Cortier MicHELLE, Weibliche Genitalverstimme-
lung, zivilrechtlicher Kindesschutz und interkulturelle Verstandigung, FamPra.ch 2005/4, S. 698-716; WERLEN MIrjAM,
Personlichkeitsschutz und hochstpersonliche Rechte bei Kindern mit einer Geschlechtsvariante (DSD), in: Jusletter 24.
August 2015, N 38-48.

11 Vgl. WerLEN, Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1).

12 WERLEN, Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1); SHaHA, Pflegerecht 2013 (Fn 1).

13 Fiir viele HugHEs [EUAN A./NmouL-FEkETE CLAIRE/ THOMAS BARBARA/CoHEN-KETTENIS PEGGY T., Consequences of the

ESPE/LWPES guidelines for diagnosis and treatment of disorders of sex development, Best Practice & Research Clinical
Endocrinology & Metabolism (Best Practice) 2007/3, S. S. 351-365, 353.


http://jusletter.weblaw.ch/juslissues/2015/812/personlichkeitsschut_431d94276e.html__ONCE
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eine der korperlichen Geschlechtlichkeit ist und nicht eine der Sexualitit.!* Zudem wird der Begriff
DSD (<Disorders> of Sex Development bzw. <Storungen> der Geschlechtsentwicklung), hier im Sinne von
Unterschieden oder Varianten der Geschlechtsentwicklung verwendet (Varianten der Geschlechtsent-
wicklung (Differences of Sex Development).'>

WERLEN, Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1), N 77 ff., N 84 ff.; SuaHa, Pflegerecht 2013 (Fn 1), 131 f.; NEK, Stellungnah-

WIESEMANN ET AL., Eur J Pediatr 2010 (Fn 6); teilweise wird richtigerweise der Begriff VSD (Variations of Sex Develop-
ment) verwendet, siche AHMED S. FarsaL/Robie MaRrTINA, Investigation and initial management of ambiguous genitalia,
Best Practice & Research Clinical Endocrinology & Metabolism (Best Practice) 2010/2, S. 197-218, 198.

2. Klassifikation unter dem neuen Begriff DSD!®
14
me 2012 (Fn 2), 21; vgl. STREULI ET AL., ] Sex Med 2013 (Fn 1).
15
16

Gemass Hiort Olaf, Stérungen der Geschlechtsentwicklung: Konsequenzen der neuen Nomenklatur und Klassifikation.
Ergebnisse der Chicago Konsensus Konferenz 2005, Zeitschrift fiir Sexualforschung (Z Sexualforsch) 2007/2, S. 99-106,
102, Tab. 2 - mit dem Hinweis, dass in dieser Arbeit bei DSD nicht von «Storungen> gesprochen wird; eine hervorragen-
de Darstellung der einzelnen Syndrome mit den damit verbundenen medizinisch-ethischen Fragestellungen findet sich
bei Warne Garry L., Long-Term Outcome of Disorders of Sex Development, Sexual Development (Sex Dev) 2008/4-5, S.
268-277; weitere Hinweise bei Werlen, Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1), Fn 70.
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numerische
Verinderungen der
Geschlechts-
chromosomen

46,XY-DSD

46,XX-DSD

(A) 45X
(Turner-Syndrom und
Varianten)

(A) Varianten der Gonaden- bzw.
Hodenentwicklungl. komplette
Gonadendysgenesie
(Swyer-Syndrom) 2. partielle
Gonadendysgenesie 3.
Gonadenregression 4.
ovotestistikulare DSD

(A) Varianten der Gonaden- bzw.
Ovarien-Entwicklung 1.
ovotestikuldre DSD 2. testikulére
DSD (z.B. SRY+, dup SOX 9) 3.

Gonadendysgenesie

(B) 47, XXY
Klinefelter-Syndrom
und Varianten

(B) Varianten der Hormonsynthese
oder Hormonwirkung 1. Storung
der Androgenbiosynthese (z.B.
17-HSD, 5-Reduktase, StAR,
3b-HSD) 2. Storungen der
Androgenwirkung 3. Storungen des
LH-Rezeptors 4. Storungen des
Anti-Muller-Hormons und des
AMH-Rezeptors

(B) Androgeniiberschuss 1.

angeboren (z.B.

21-Hydroxylasemangel) 2.

fetoplazentar (z.B.

Aromatasemangel) 3. maternal
(Luteoma, exogen etc.)

(C) 45,X/
46,XY(gemischte
Gonadendysgenesie,
ovotestistikuldre
DSD)

(C) andere (z.B. schwere
Hypospadien, kloakale
Ekstrophie!”) [1. Syndromic
associations of male genital
development (e.g. cloacal
anomalies, Robinow, Aarskog,
Hand-Foot-Genital, popliteal
pterygium) 2. Persistent Miillerian
duct syndrome 3. Vanishing testis
syndrome 4. Isolated hypospadias
(CXorf6) 5. Congenital
hypogonadotropic hypogonadism 6.
Cryptorchidism (INSL3, GREAT) !¥]

(C) andere (z.B. kloakale
Ekstrophie, vaginale Atresie,

andere Syndrome wie

Rokitansky-Kuster-Hauser-

Syndrom)

(D) 46,XX/46,XY
(Mosaike,
ovotestistikulare

DSD)
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[Rz 8] Die 46,XX-DSD Gruppe umfasst u.a. das Adrenogenitale Syndrom (AGS), mit und ohne Salz-
verlust:

[Rz 9] Wegen einer prinatalen Androgen-Uberproduktion ist gegebenenfalls eine vergrosserte Kli-
toris ausgebildet, die teilweise ménnlich erscheinen kann; Uterus und Ovarien sind vorhanden. Es
kommt zu einer Mutation des CYP21A2-Gens (das fiir die 21-Hydroxylase kodiert). «Bei einem Aus-
fall dieses Enzyms [Hydroxylasemangel] werden zu wenige Glukokortikoide und - je nach Mutation
- zu wenige Mineralkortikoide gebildet. [...].» Es erfolgt eine Therapie mit Glukokortikoiden (Sub-
stitution) und gegebenenfalls mit Mineralkortikoiden, «<um einen lebensbedrohlichen Salzverlust zu

vermeiden».!?

[Rz 10] Das AGS mit Salzverlust ist — neben Formen mit erh6htem Entartungs- oder Tumorrisiko
der Gonaden - eine der wenigen DSD-Formen, bei der lebenserhaltende Massnahmen notwendig
sind. Das AGS ist besonders interessant, weil es sich sowohl um eine Krankheit bzw., wie erwahnt,
ein Geburtsgebrechen handelt, als auch um eine biologische Geschlechtsvariante, die immer noch
operativ behandelt wird.?® Auf verschiedenen Portalen informieren auch Betroffenenorganisationen

uber die einzelnen DSD-Formen bzw Geschlechtsvarianten.

3. Rechtfertigung der Eingriffe: Dringlichkeit und Notwendigkeit

[Rz 11] Der DeutscHE ETHIKRAT hat in seiner Stellungnahme die medizinischen Massnahmen «hin-
sichtlich ihrer Zielsetzung und Dringlichkeit» unterschieden, das gilt auch fiir die NEK.?! Die NEK
erwahnt in Empfehlung 4 zudem, dass eine «psychosoziale Indikation [...] aufgrund ihrer Unsicher-
heiten und Unwagbarkeiten eine irreversible geschlechtsbestimmende Genitaloperation an einem
urteilsunfahigen Kind allein nicht rechtfertigen» kann. Der operative Eingriff muss daher eine me-

17 Zu unterscheiden ist die klassische Blasen-Ekstrophie (vgl. Epispadie) von der dusserst seltenen kloakalen Ekstrophie

und der isolierten Epispadie (www.blasenekstrophie.deoder www.kindernetzwerk.de> Unsere Angebote > Krankheits-
ubersichten).

18 Eine ausfiihrlichere Tabelle als in Fussnote 16 bei Hughes et al., Best Practice 2007 (Fn 13), 355, Tab. 2.

19 Zum ganzen Absatz vgl. und Zitat Wieacker Peter, Geschlechtsdifferenzierung und ihre Abweichungen, S. 1-9, in:

Gunnar Duttge/Wolfgang Engel/Barbara Zoll (Hrsg.), Sexuelle Identitdt und gesellschaftliche Norm (= Gottinger
Schriften zum Medizinrecht: Bd. 10 — freie Onlineversion iiber den OPAC der Niedersachsischen Staats- und Univer-
sitdtsbibliothek: www.sub.uni-goettingen.de/sub-aktuell, Gottingen 2010, 7. Die Haufigkeit beim klassischen AGS
(21-Hydroxylase Mangel) liegt bei 1:10000/16000 Geburten, beim nicht-klassischen AGS bei 1:1000, i.d.R. werden
XX-chromosomale Kinder mit AGS auch bei starker Virilisierung dem weiblichen Geschlecht zugewiesen, so SCHWEI-
zER KATINKA/BRINKMANN Lisa/RicHTER-APPELT HERTHA, Zum Problem der ménnlichen Geschlechtszuweisung bei
XX-chromosomalen Personen mit Adrenogenitalem Syndrom (AGS), Zeitschrift fiir Sexualforschung (Z Sexualforsch)
2007/2,S. 145-161, 147 f.: Die Autorinnen berichten tber «Geschlechtswechsel> bei spét erkanntem AGS und ent-
sprechend zuerst ménnlicher Geschlechtszuweisung (ebd., 149 £.); es folgt auch ein Fallbericht und die <Aufkldrung>
durch den damaligen Hausharzt in traumatisierender und zutiefst «entmenschlichender Weise» (150-157, Zitat: 152)
—schliesslich wurden der Patientin/dem Patienten ohne Einwilligung die inneren weiblichen Organe entfernt; es
folgten erzwungene Nacktaufnahmen und ein wiederholtes entwiirdigendes Zurschaustellen vor Medizinstudenten
(ebd., 154); weitere Hinweise bei WeRLEN, Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1), Fn 72 und N 48. — Ausfiihrlich zum 21-
Hydroxylasemangel (AGS), siehe Riepe FELix G., Nebenniere, S. 365-390, in: Olaf Hiort/Thomas Danne/Martin Wab-
itsch (Hrsg.), Padiatrische Endokrinologie und Diabetologie, Heidelberg 2010, Ziff. 24.3.1 und 372-376.

20 go WEeRrLEN, Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1), N 49.

21 DguTscHER ErHikrAT, Stellungnahme 2012 (Fn 2), 56-59 (Zitat 56); NEK, Stellungnahme 2012 (Fn 2), 14 f,,17, 19
(Empfehlung 3).
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dizinisch indizierte Ausnahme sein.?? Daraus folgt die Zielsetzung dieses Beitrages, die betroffenen
Eltern und Kinder nach der Geburt betreuend und begleitend zu unterstiitzen?® und Letzteres auch
sozialversicherungsrechtlich zu verankern, wie es insbesondere die NEK (Fn 23) empfiehlt.

4. Auswirkungen und Probleme der Genitaloperationen und Hormonbehandlungen

[Rz 12] Die seit den 1960er-Jahren bestehende Kritik an der bisherigen medizinischen Praxis im Um-
gang mit DSD und Geschlechtsvarianten ist seit dem Aufkommen des Internets uniibersehbar und

verfiigbar geworden. Hier soll nur kurz auf einige neuere Fragen und Problemstellungen aus (pflege-

t24

Jwissenschaftlicher Sicht** eingegangen werden.

a. Psychologische Probleme der betroffenen Eltern und Kinder

[Rz 13] Es besteht keine gesicherte Erkenntnis dariiber, «ob Eltern ihre Kinder mit groferer Wahr-

scheinlichkeit akzeptieren, wenn an ihnen kosmetische Genitaloperationen vorgenommen werden».*

22 5o auch TeLLES-SILVEIRA MarIANA/KNOBLOCH FELIciA/KaTER CLAUDIO E., Management framework paradigms for disor-

ders of sex development, Archives of Endocrinology and Metabolism (Arch Endocrinol Metab) 2015/5, S. 383-390, 386,
die ausdriicklich auf die NEK-Stellungnahme hinweisen.

23 NEK, Stellungnahme 2012 (Fn 2), S. 18; HugHEts IeuaN A./Houk CHRr1sTOPHER/AHMED S. FarsaL/LEe PETER A. and
LWPES/ESPE Consensus Group, Consensus statement on management of intersex disorders, Archives of Disease in
Childhood (Arch Dis Child) 2006 (91)/7, S. 554-563, 557.

Vgl. dazu die Untersuchung zur medizinisch-wissenschaftlichen Auseinandersetzung in WERLEN, Personlichkeitsschutz
2014 (Fn 1), N 121-199; erst seit wenigen Jahren hat die medizinische Literatur Fragen zur Lebensqualitat, psycho-
logischen Zufriedenheit, stabilen Beziehungen oder der Bindungsqualitdt zwischen Eltern und Kind untersucht, vgl.
etwa Liao/SiMMonDs, Psychol Sexual 2014 (Fn 5), 90; bisher betrafen die Studien fast ausschliesslich Fragen zur Ge-
schlechtsidentitdt, zu den kosmetischen Resultaten der Operationen, zu Schmerzen wéahrend dem Geschlechtsverkehr
oder zur (verminderten) Orgasmusfahigkeit und zur sexuellen Orientierung, sieche AMaRrAL Rita Cassia/INacio Mar-
LENE/BrITO VinICIiUS N./BAcHEGA TANIA A. S. S./DOMENICE SORAHIA/ARNHOLD Ivo J. P./MADUREIRA GUIOMAR/GOMES
Larissa/Costa ELaine M. E/MEeNpoNca Berenice B., Quality of life of patients with 46,XX and 46,XY disorders of sex
development, Clinical Endocrinology 2015(82)/2, S. 159-164; ArLt WieBke/WiLLis DEBBIE S./WILD SaraH H./KRONE
NiLs/DonerTy EMMA J./HAHNER STEFANIE/HAN THANG S./CarroLL PauL V./CoNwAay GERRY S./REEs D. ALED/STIMSON
RoranD H./WAaLkeR BriaN R./CoNNELL Joun M. C./Ross RicHArD J., Health Status of Adults with Congenital Adrenal
Hyperplasia: A Cohort Study of 203 Patients, The Journal of Clinical Endocrinology & Metabolism (JCEM) 2010/11,
S.5110-5121, 5118. Und kaum oder gar nicht untersucht ist die Frage, wie Kinder und ihre Familie ohne einen friih-
zeitige Genitaloperationen umgehen, und v.a. betreffend Personen, die vor 10-15 Jahren operiert wurden, vgl. HARPER
Luke, Commentary to «Practice changes in childhood surgery for ambiguous genitalia?», Journal of Pediatric Urology
2014/5, 939; zu Komplikationen bei Hypospadiekorrekturen vgl. Soave A./RiecHarDpT S./ENGEL O./Rink M./Fisca M.,
Komplikationen bei Hypospadiekorrekturen, Urologe 2014/7, S. 1001-1005; zum noch unvollstindigen Wissen tiber
Tumorrisiken der Gonaden, vgl. Conway GErARD S., Disorders of sex development (DSD): an overview of recent scienti-
fic advances, Psychology & Sexuality 2014/1, S. 28-33. — Fiir eine Ubersicht zu aktuellen Studien siehe NORDENSTROM,
A., Psychosocial Factors in Disorders of Sex Development in a Long-Term Perspective: What Clinical Opportunities are
there to Intervene?, Hormone and Metabolic Research (Horm Metab Res) 2015/5, 351-356; eine gute Ubersicht bietet
auch DiamonD MiLToN/GARLAND JaMEsoN, Evidence regarding cosmetic and medically unnecessary surgery on infants,
Journal of Pediatric Urology 2014/1, S. 2-6, der nach wie vor ein Moratorium aller nicht medizinisch indizierten Ope-
rationen fordert, und diese Ansicht auch mit einem aktuellen Fall, namlich M.C. v. Aaronson, United States Court of
Appeals for the Fourth Circuit, 26. Januar 2015, No. 13-2178, begriindet; zu diesem Fall vgl. WHITE RyaN L., Preferred
Private Parts: Importing Intersex Autonomy for M.C. v. Aaronson, Fordham International Law Journal 2014/3, S. 777-
822.

So THomas BarBara, Die Chicago Konsensus Konferenz 2005 aus der Sicht einer Patientin, Zeitschrift fiir Sexualfor-
schung 2007/2, S. 186-193 190; WiLson Bruck E./ReINErR WiLLiaM G., Management of intersex: A shifting paradigm,
The Journal of Clinical Ethics (J Clin Ethics) 1998(9)/4, S. 360-369, 367; Roen KaTriNa/PasTERsKI VICKIE, Psycholo-
gical research and intersex/DSD: recent developments and future directions, Psychology & Sexuality 2014/1, S. 102—
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Die Stresslinderung der Eltern wird oft als wesentlicher Grund fiir diese Eingriffe am Kleinkind her-
beigezogen, aber es ist offen, in welchem Mass diese Eingriffe am Kleinkind tatsachlich stressmin-
dernd sind.?® Umso wichtiger ist es, die psychosozialen Probleme der Eltern so frith wie moglich
aufzunehmen und ihnen Unterstiitzung anzubieten, wodurch die langfristige Gesundheit der betrof-
fenen Kinder gefordert werden kann.

[Rz 14] Die medizinische Behandlung von Kindern mit einer Geschlechtsvariante hat verschiedene
Folgen: mehrere Spitalbesuche, Absenzen von der Schule, psychologische Unsicherheiten wie Angst,
Verletzungen der Privat- und v.a. auch der Intimsphére durch demiitigende, entwiirdigende und trau-
matisierende <Begutachtungen> der Genitalien durch Studentengruppen, Schmerzen beim sogenann-
ten Bougieren, fehlendes Coping (z.B. bei der Einnahme der Medikamente); und auch die erwiinschte
Sozialisation ist mit einer Genitaloperation keineswegs gewahrleistet. Umso mehr ist eine intensive
psychologische Betreuung der Familie erforderlich.?”

b. Ungeniigende psychologische Unterstiitzung und Betreuung

[Rz 15] «Early psychological input [...] will allow the latter [Eltern und Kind] to examine and un-
derstand their early emotional reactions as well as explore present and future worries, adjust to the
period of uncertainty during the diagnosis process and facilitate inclusion in informed decision ma-
king about themselves or their child». «The clinical psychologist is also well placed to assess how well
the family is coping and functioning, assess and facilitate the bonding of the parents with the infant».
Psychologische Unterstiitzung der ganzen Familie kann also Bewailtigungsstrategien und v.a. auch
die Bindung des Kindes mit den Eltern ermdglichen.?® Verschiedene Studien belegen, dass es bis-

116, 104 f., die der These, dass es den Kindern aufgrund eines operativen Eingriffs besser gehen, widersprechen, bzw.
dass nicht operierte «cosmetic anomalies» geringe Auswirkungen auf das psychische Wohlbefinden haben, «children
raised with visible atypicality may not necessarily be distressed by that atypicality»; dhnlich auch Crissman HALLEY
P./WARNER LAUREN/GARDNER MELISSA/CARR MEAGAN/SCHAST AILEEN/QUITTNER ALEXANDRA/KOGAN BARRY/SANDBERG
Davip, Children with disorders of sex development: A qualitative study of early parental experience, International Jour-
nal of Pediatric Endocrinology (IJPE) 2011, S. 1-11, 2, mit weiteren Nachweisen. Auch dariiber muss aus rechtlicher
Sicht Gibrigens ausfiithrlich aufgeklart werden.

26 Vor allem miissen die Eltern dariiber informiert sein, dass eine «tremendous variability in genital appearance and pro-

portions even in mormal> children» existiert, so DiSanpro M./MEerkE D. P./RiNk, R. C., Review of current surgical tech-
niques and medical management considerations in the treatment of pediatric patients with disorders of sex develop-
ment, Hormone and Research (Horm Metab Res) 2015/5, S. 321-328, 323.

Siehe L1z SHAw/CATHERINE BUTLER/ DARREN LANGDRIDGE/STUART GI1BSON/MEG BARKER/PENNY LENIHAN/ROSHAN DAS
NaIr/CHrisTINA RicHARDs (Working Party), Guidelines and Literature Review for Psychologists Working Therapeuti-
cally with Sexual and Gender Minority Clients, web-only document, published by the British Psychological Society,
British Psychological Society (www.bps.org.uk > Publications > Policy and guidelines > Practice guidelines & policy
documents), 2012, 41 und WiLsoN/REINER, ] Clin Ethics 1998 (Fn 25), 363 f.; vgl. WIESEMANN ET AL., Eur J Pediatr 2010
(Fn 6), 677 f; Arbeitsgruppe Ethik DSD, Monatsschr Kinderheilkd 2008 (Fn 6), 245: Die Autoren fordern einen «nach-
haltigen Einfluss [der Therapie] auf die Entwicklung einer guten Eltern-Kind-Beziehung», das «familidre Umfeld, der
kulturelle Kontext und die Wertpréferenzen der betroffenen Familie miissen dabei beriicksichtigt werden».

27

28 Liao/SimmonDs, Psychol Sexual 2014 (Fn 5), 84 (erstes Zitat); AuMED S. FaisaL/eT muttis, UK guidance on the in-

itial evaluation of an infant or an adolescent with a suspected disorder of sex development, Clinical Endocrinology
2011(75)/1, S. 12-26, 13 (zweites Zitat, kursiv durch Autorinnen).
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her an dieser psychologischen Betreuung weitgehend fehlt,”” und dass der Gesundheitsstatus haufig

ungeniigend ist.>°

[Rz 16] So liegt etwa gemiss der Studie von NERMOEN ET AL.%>! bei AGS-Patientinnen ein im Vergleich
zu einer Kontrollgruppe signifikant beeintrachtigter Gesundheitsstatus vor und ein grdsserer An-
teil (19% im Vergleich zu 10% der allgemeinen Population) erhélt Arbeitsunfahigkeitsunterstiitzung
(«disability benefit»); die Griinde fiir die sozialen und emotionalen Probleme sind vielfiltig liegen
aber auch in fehlender psychologischer Betreuung. Auch aus der Studie von JoHANNSEN ET aL.3? folgt
fur DSD-Patienten und —Patientinnen, insbesondere bei AGS-Patientinnen, eine verminderte Lebens-
qualitét, eine hohere psychische Belastung und seelisches Leid, Selbstmordgedanken, geringere Sozi-
albeziehungen und erhohte Kinderlosigkeit (882 f.); zu beriicksichtigen ist zudem, dass stark isolierte
Betroffene, etwa mit schweren Depressionen, in solchen und anderen Studien untervertreten sind, da
sie nicht die psychologischen Ressourcen haben, an solchen Studien teilzunehmen; entsprechend for-
dern die Forscherinnen, dass die psychologische Betreuung aufgrund eines psychosozialen Notfalls?
zum integrierenden Bestandteil der Behandlung wird (884). Breit anerkannt ist, dass die Eltern und
das Kind Kontakt zu anderen Familien und Selbsthilfegruppen benétigen (vgl. unten I1.C.4.).34

[Rz 17] In einer epidemiologischen Studie in Schweden (588 AGS-Patienten und Patienten) ging
es darum, die psychosoziale Situation der Betroffen zu evaluieren (Lebensqualitdt, Bildungsniveau,
Beschiftigung, Einkommen, Gesundheitszustand, Invaliditdt, Anzahl Kinder); die Situation unter-
scheidet sich je nach AGS-Form und Geschlecht der Betroffenen: Bei schwereren AGS-Formen hatten
z.B. AGS-Frauen die Primarschule nicht beendet, Patienten und Patientinnen insgesamt waren hau-
figer arbeitsunfdhig («sick leave») und Betroffene mit Salzverlust hatten haufiger eine Invalidenrente

(«disability pension»).??

29 NEprRMOEN InGriD/HuseBYE EYSTEIN S./SVARTBERG JoHAN/L@vas Kristian, Subjective health status in men and wo-

men with congenital adrenal hyperplasia: a population-based survey in Norway, European Journal of Endocrinology
2010(163)/3, S. 453-459; JouannseN TRINE H./Ripa CarOLINE P. L./MorTENSEN Erik L./MaIN KaTHARINA M., Quality of
life in 70 women with disorders of sex development, European Journal of Endocrinology 2006(155)/6, S. 877-885, 884;
Ko6HLER BirGiT/KLEINEMEIER Eva/Lux ANKE/HIORT OLAF/GRUTERS ANNETTE/THYEN UTE and DSD Network Working
Group, Satisfaction with Genital Surgery and Sexual Life of Adults with XY Disorders of Sex Development: Results
from the German Clinical Evaluation Study, The Journal of Clinical Endocrinology & Metabolism (JCEM) 2012(97)/2,
S. 577-588, 586; ARLT ET AL., JCEM 2010 (Fn 24), 5119, die insbesondere auch auf die erforderliche Verfiigbarkeit von
spezialisierten Pflegefachpersonen hinweisen; AucHus RicHArD J./Et Mutrtis, Guidelines for the Development of Com-
prehensive Care Centers for Congenital Adrenal Hyperplasia: Guidance from the CARES Foundation Initiative, Interna-
tional Journal of Pediatric Endocrinology (IJPE) 2010/November, S. 1-17.

30 Arrr ET AL., JCEM 2010 (Fn 24), 5115 zum AGS; NorpENsTROM, Horm Metab Res 2015 (Fn 24), 352 f. fiir Hinweise auf
epidemiologische Studien; Aucnus R. J./QuinT E. H., Adolescents with Disorders of Sex Development (DSD) — Lost in
Transition?, Hormone and Metabolic Research 2015/5, S. 367-374, 371.

31 NERMOEN ET aL., EJE 2010-163 (Fn 29), 456, allerdings hangt der Gesundheitsbefinden auch vom AGS-Typ ab, ebd.,
458.

32 Jomannsen e AL., EJE 2006-155 (Fn 29), 882884, Seitenangaben im Text; vgl. auch Aumen/Ropie, Best Practice 2010
(Fn 15), 216, zum psychosozialen Management.

33 Dieser Begriff fiir viele bei Arbeitsgruppe Ethik DSD, Monatsschr Kinderheilkd 2008 (Fn 6), 244.

34 Schon HUGHES ET AL., Arch Dis Child 2006 (Fn 23), 555, 558; KOHLER ET AL., JCEM 2012 (Fn 29), 587.

35 STRANDQVIST A./FALHAMMAR H./LicHTENSTEIN P./HirscHBERG A. L./WEDELL A./NORRBY C./NORDENSKJOLD A./FRrRISEN

L./NorpENsTROM A., Suboptimal Psychosocial Outcomes in Patients With Congenital Adrenal Hyperplasia: Epidemio-
logical Studies in a Nonbiased National Cohort in Sweden, The Journal of Clinical Endocrinology & Metabolism (JCEM)
2014 (99)/4,S. 1425-1432, 1429 f.
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c. Medizinisch nicht indizierte Operationen

[Rz 18] In den letzten Jahren haben medizinische Fachleute immer hdufiger empfohlen, frithe Ope-
rationen nach Moglichkeit zu vermeiden und mit diesen irreversiblen Eingriffen abzuwarten, bis das
Kind selbstandig tiber den Eingriff entscheiden kann. «Die Richtigkeit dieses Sinneswandels wird
durch Publikationen zu Langzeitverlaufen Betroffener unterstiitzt, deren geschlechtliche Entwick-
lung in eine ganz andere Richtung ging, als von Arzten und Eltern gedacht».>® Abgesehen davon —
wie schon erwdhnt — ist es nicht gesichert, dass frithzeitige, kosmetische Operationen in den ersten
zwei Lebensjahren den Stress der Eltern vermindern und die Bindung zum Kind verbessern.>” Um
diese Bindungsqualitdt (vgl. unten II.C.1.) zwischen Eltern-Kind-Geschwister zu verbessern, beste-
hen verhiltnismassigere®® Optionen, wie etwa die erforderliche psychologische Betreuung, wie dies
auch bei anderen seltenen Krankheiten zum Teil geschieht.?’

d. Seltene Krankheiten

[Rz 19] «Eine Krankheit gilt als selten, wenn von ihr hochstens eine unter 2’000 Personen betrof-
fen ist».4 Als Antwort auf zwei in den Jahren 2010 und 2011 im Nationalrat eingereichte Postulate
(10.4055 Ruth Humbel/11.4025 Gerhard Pfister) hat das EDI einen vom Bundesrat am 13. Mai 2015

36 Krege SusannE, Das adrenogenitale Syndrom beim Madchen/junger Frau, Urologe 2014/2, S. 206-212, 208 (Zitat), 211;
schon das Consensus Statement ist zu diesen frithen Eingriffen zuriickhatend, nur bei schweren Virilisationen sollen
operative Eingriffe eine Option sein («should only be considered in cases of severe virilisation (Prader III, IV, and V) and
should be carried out in conjunction, when appropriate, with repair of the common urogenital sinus»), HUGHES ET AL.,
Arch Dis Child 2006 (Fn 23), 557.

37 HucHEs ET AL., Arch Dis Child 2006 (Fn 23), 557. — Interessant ist in diesem Zusammenhang die Studie von Rerrsma et
AL., in der eine grosse Zahl von Arzten (von 210 Personen antworteten 164) iiber ihre Ansicht zu einer normal und at-
traktiv aussehenden Vulva befragt wurden, und ob entsprechend die Vulva operativ verkleinert werden soll; die Mehr-
heit Arzte (Allgemeinpraktiker, Gynikologen, Chirurgen) befiirwortete unabhingig von gesundheitlichen Beschwerden
eine Verkleinerung der Vulva; bei der Befiirwortung einer solchen Operation spielt offensichtlich das Geschlecht der
Arzte einen wichtigen Einfluss, da mannliche Arzte einen Eingriff eher befiirworten, so Rerrsma WELMOED/MoURITS
MariaN J.E./KoNING MEREL/PAscAL AsTrID/VAN DER Le1 BEREND, No (Wo)Man Is an Island -The Influence of Physicians’
Personal Predisposition to Labia Minora Appearance on Their Clinical Decision Making: A Cross-Sectional Survey, The
Journal of Sexual Medicine 2011/8, S. 2377-2385; in verschiedenen Publikationen wird auch thematisiert, ob frithzeiti-
ge <Feminisierungsoperationen> evidenzbasiert im Interesse der Patientinnen erfolgen, so etwa EckoLpr-Wotrkg, Timing
of Surgery (Fn 8), 2014, 206 f., mit weiteren Quellen, zumal frithzeitige Operationen auch mit zusatzlichen Problemen
verbunden sein konnen, wie eine Stenose, so dass es mit einer einzigen, frithzeitigen Operation («single stage procedu-
re») meist nicht getan ist; zu Letzterem WoLrreNBUTTEL/CrOUCH, Timing of Feminising Surgery, 2014 (Fn 8), 216, die
darauf hinweisen, dass die Eltern nicht aufgeklart werden oder sich nicht bewusst sind, dass wahrscheinlich mehrere
Operationen wahrend der Kindheit erforderlich sein konnen — abgesehen davon, dass nach einer Operation an der Kli-
toris, eine im spdteren Leben verminderte Sensibilitdt der Klitoris verbunden ist oder sein kann.

38 Dazu ausfiihrlich WERLEN, Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1), N 123, 198, 391, 401, 613, 848 f., 872, 889-892, 926, 950.

39 Wisniewski, A. B./SanDBerg, D. E., Parenting Children with Disorders of Sex Development (DSD): A Developmen-
tal Perspective Beyond Gender, Hormone and Metabolic Research 2015/5, S. 375-379, 377; vgl. auch HoLmBECK
G.N./AspinaLL C.L., Disorders of Sex Development: Lessons to be Learned from Studies of Spina Bifida and Cranio-
facial Conditions, Hormone and Metabolic Research 2015/5, S. 380-386, 384 f.; vgl. auch EckoLpT-WoLkE, Timing of
Surgery, 2014 (Fn 8), 206.

40 SprecHER Franziska, Seltene Krankheiten, in: Jusletter 19. Mai 2014, N 8; sieche auch SAMW, <Seltene Krankheiten>:
Geltungsbereich eines nationalen Konzepts sowie Rahmenbedingungen fiir die Schaffung und den Betrieb von Refe-
renzzentren, Empfehlungen einer SAMW-Arbeitsgruppe zuhanden des Bundesamtes fiir Gesundheit, 2014, S. 2.
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verabschiedeten Umsetzungsplan fiir das Konzept Seltene Krankheiten erstellt.*! Verschiedene Ge-
schlechtsvarianten gelten im erwdhnten Sinne zweifelsohne als seltene Krankheiten, denn es wird
von einer Haufigkeit von 1:4’500 Neugeborenen mit <uneindeutigem> Geschlecht ausgegangen, wo-
bei die Schitzungen auseinandergehen.*? Die unten (IV.C.2.b.) aufgelisteten Geburtsgebrechen sind
beinahe alle im Verzeichnis der seltenen Krankheiten und Synonyme unter Orphanet aufgelistet.*?
Was die weiteren gemeinsamen Kriterien betrifft, ist zwischen den einzelnen DSD-Formen zu un-
terscheiden: Sie sind teilweise lebensbedrohlich (z.B. das AGS bei Salzverlust), sie konnen mit einer
verkiirzten Lebenserwartung verbunden und fortschreitend invalidisierend sein — was allerdings wis-
senschaftlich nicht sehr gut untersucht ist.** Sie sind, soweit sie mit einem medizinischem Problem
verbunden sind, nicht heilbar, und es steht nach wie vor keine zufriedenstellende Therapie zur Verfii-
gung, vereinzelnd sind sie zudem genetisch bedingt (z.B. das AGS) und sie stellen fiir die Betroffenen
eine grosse Belastung dar.*®

[Rz 20] Mit Ausnahme des Kallmann-Syndroms werden die verschiedenen DSD-Formen aber weder
vom Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) noch in internationalen Quellen genannt bzw. berticksichtigt.
Nicht destotrotz sollten sie aber im erwdhnten Umsetzungsplan bzw. in der darin vorgesehenen For-
schung miteinbezogen werden. Zumal — wie SPRECHER (siehe Fn 45, N 15) erwahnt — es gelte, die
Frage nach dem Unterstiitzungsbedarf der Betroffenen zu stellen.

[Rz 21] Gemdss der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) sollten
zudem «diejenigen Patienten, die bisher besonders benachteiligt sind, vermehrt Unterstiitzung er-
halten»?®, das trifft auf DSD zweifellos zu,*” wobei es auch hier betreffend die einzelnen Formen zu
unterscheiden gilt, was z.B. das AGS betrifft. Ein zusétzlicher Unterstiitzungsbedarf i.5.d. SAMW#
besteht v.a. deshalb, weil

* die einzelnen Formen nicht alle im Frithstadium erkannt werden und
* es kein klar definiertes und einfach zugangliches diagnostisches Verfahren gibt, und

4l Siche dazu BAG, Nationales Konzept Seltene Krankheiten, 2014, unter: www.bag.admin.ch/index.html?lang=de >

Themen > Krankheiten und Medizin; siehe auch die Informationen auf EURODIS und Orphanet (www.eurordis.org
/ www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php) als Instrumente europdischer Strategien fiir seltene Krankheiten.

42 Vgl. Scuweizer KatiNka, Grundlagen der psychosexuellen Entwicklung und «ihrer Stérungen», S. 11-35, 26, in: Gun-

nar Duttge/Wolfgang Engel/Barbara Zoll (Hrsg.), Sexuelle Identitdt und gesellschaftliche Norm (freie Onlineversion
iber den OPAC der Niedersachsischen Staats- und Universitatsbibliothek: www.sub.uni-goettingen.de/sub-aktuell/),
Gottingen 2010, was einer Zahl von etwa 150 Neugeborenen im Jahr in Deutschland entspricht; in der Schweiz diirften
die Zahlen vergleichbar sein; vgl. auch Hiort, Z Sexualforsch 2007 (Fn 16), 99 f.

Verzeichnis der seltenen Krankheiten und Synonyme, Marz 2016, sieche www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php.

44 vgl. aber oben STraNDQVIST A. ET AL., JCEM 2014 (Fn 35).

45 vgl. dazu SprECHER, Jusletter 2014 (Fn 40), N 10 ff.

46 SAMW, Empfehlungen <Seltene Krankheiten> 2014 (Fn 40), S. 2.
47

43

So war gemdss THYEN ET AL. die Zufriedenheit mit der Betreuung bei DSD-Betroffenen am tiefsten bei denjenigen mit
den «seltensten Bedingungen» (752); eine Mehrheit (der 110 erwachsenen Studienteilnehmer) berichtete, nie psycho-
logische Betreuung erhalten zu haben (756, Tabelle 2), wobei der Zufriedenheitsgrad dieser Gruppe am kleinsten war;
wie bei anderen chronischen Krankheiten verbessere auch bei DSD die Kontinuitit der Betreuung und die interdiszi-
plindre Zusammenarbeit von Fachpersonen die Entwicklung (757 f.), THyeN Ute/Lux ANKE/JURGENSEN MARTINA/HIORT
OLar/KOHLER Birarr, Utilization of Health Care Services and Satisfaction with Care in Adults Affected by Disorders of
Sex Development (DSD), Journal of General Internal Medicine 2014 (JGIM) (29)/3 Supplement, S. 752-759, Seitenanga-
ben im Text.

48 SAMW, Empfehlungen <Seltene Krankheiten> 2014 (Fn 40), S. 2, Ziff. 1.-6., im Folgenden teilweise wortlich.
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* keine etablierte, evidenzbasierte und psychologische Betreuung vorhanden ist, die von der Kran-
kenversicherung (siehe unten Abschnitt IV.) vergiitet wird.

* Zudem werden die einzelnen DSD-Formen unseres Wissens nach wie vor nicht in Referenz- oder
Kompetenzzentren behandelt, obwohl Uiber die Notwendigkeit von Kompetenzzentren in der me-
dizinischen Fachliteratur Einigkeit besteht (dazu unten II.C.3.); zudem ist der Bedarf an psycho-
sozialer Therapie bei weitem nicht gedeckt;

* schliesslich ist — wie schon erwdahnt — der Leidensdruck («Burden of disease») fiir die Betroffen
(insbesondere fiir die Eltern) sehr hoch.

B. Fragestellungen aus pflegewissenschaftlicher Sicht
1. Erfordernis der psychischen Gesundheit und Verbesserung der Lebensqualitit

[Rz 22] Schon im Consensus Statement von 2005 wird auf die Notwendigkeit psychologischer Betreu-
ung von betroffenen Familien hingewiesen; diese soll Bestandteil einer interdisziplindren Betreuung
in dafiir vorgesehenen Kompetenzzentren sein.?’ In anderen Bereichen der Pidiatrie, wie Lippen-
Kiefer-Gaumensegel-Spalten, Zystischer Fibrose, Knochenmark- oder Organtransplantationen oder
Krebs gehort die psychologische Therapie schon zum festen Bestandteil der Behandlung, insbeson-
dere um die ausserordentlichen Stresssituationen zu beriicksichtigen.’® Eine (evidenzbasierte) psy-
chologische Therapie ermdglicht es den Kindern, mit ihrer Situation umzugehen («coping>). Sind
empfohlene Therapien, chirurgischer oder psychologischer Art, nicht evidenzbasiert, miissen die El-
tern erst recht dariiber aufgeklart werden.>!

2. Konflikte im Eltern-Kind Verhiltnis

[Rz 23] Und welches sind die konkreten Bediirfnisse und die Fragen der Eltern? Eine betroffene Mut-
ter, ELLIE MaGRITTE®? stellt die Fragen, mit denen sie sich alltédglich auseinandersetzen muss; es sind

49 Hucnes et aL., Arch Dis Child 2006 (Fn 23), 555; L1ao/SmmmonDs, Psychol Sexual 2014 (Fn 5), 85 spricht von «nter-
disziplindr> statt <multidisziplindr>, um die Kooperation mit gemeinsamer Zielsetzung zu betonen; geméss JURGENSEN
MaRrTINA/LUx ANKE/WIEN SEBASTIAN BENEDIKT/KLEINEMEIER Eva/HiorT OLAF/THYEN UTE, Health-related quality of life
in children with disorders of sex development (DSD), European Journal of Pediatrics 2014/7, S. 893-903, 901 sollen
auch personliche Beraterinnen Teil des Behandlungsteams sein; vgl. auch AHMED S. Farsat, The Early Care of the Infant
with a Suspected Disorder of Sex Development, S. 83-92, 89, in: Kreukels Baudewijntje P.C./Steensma Thomas D./de
Vries Annelou L.C. (Hrsg.), Gender Dysphoria and Disorders of Sex Development, Progress in Care and Knowledge
New York 2014.

50" Liao/Smmmonbs, Psychol Sexual 2014 (Fn 5), 87.

51 Vgl. AumeD/Robig, Best Practice 2010 (Fn 15), 199; Disanbpro ET A., Horm Metab Res 2015 (Fn 26), 322; NORDENSTROM,
Horm Metab Res 2015 (Fn 24), 354, wonach die Information der Eltern auch fiir ihre eigene Gesundheit wesentlich ist.

52 Macrirte EvLie, Working together in placing the long term interests of the child at the heart of the DSD evaluation,

Journal of Pediatric Urology 2012/6, S. 571-575, 571 f., 574; vgl. CrissmaN ET AL., IJPE 2011 (Fn 25); tber solche Fragen
und v.a. Angste siche RoLsToN AIMEE/GARDNER MEL1ssA/VILAIN Eric/SanpBerG Davip E., Parental Reports of Stigma
Associated with Child’s Disorder of Sex Development, International Journal of Endocrinology 2015 (ID 980121), S. 1-
15, Tab. 5, 8; fiir weitere Fragen, die sich stellen konnen siehe WErLEN, Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1), N 123 (Ziff.
d.,e., b, m., n.).
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dies die Fragen auch im Rahmen der psychotherapeutischen Begleitung der Eltern; diese Fragen (FN

52) werden hier iibersetzt, jedoch nicht in der direkten Rede, wiedergegeben.

* Wie gehen die Eltern mit der Empfehlung um, dem Kind ein Erziehungsgeschlecht zuweisen zu
miissen?

¢ Wie sollen die Eltern Verwandten und Bekannten mitteilen, dass sie nicht wissen, welches Ge-
schlecht das Kind hat?

* Wie gehen die Eltern mit grundlegenden und gegebenenfalls irreversiblen Entscheiden um, wenn
die Arzte — als die meist einzigen Bezugs- und Gesprichspersonen — diejenigen sind, denen sie
die Einwilligung in die medizinischen Eingriffe geben sollen oder miissen?

* Was geschieht mit den Eltern und ihrem Kind nach der Diagnose, wenn sie die das Spital oder
den Arzt verlassen?

* Welche Fachperson gewahrleistet den Eltern und dem Kind Kontinuitat der Betreuung, wenn sie
mit dem multidisziplindren Team keinen Kontakt (mehr) haben und falls offene Fragen auftau-
chen, wie sie sich verhalten sollen — etwa auch eine Medikation betreffend?

* Wie konnen die Eltern die Schulleitung anfragen, ob der Sohn (oder die Tochter) einen separaten
Umbkleideraum benutzen darf, um nicht gegebenenfalls mit Héanseleien und Verletzungen von
Mitschiilern oder Mitschiilerinnen konfrontiert zu werden? Oder sollten die Eltern ihr Kind und
sein Umfeld aufklaren iiber Unterschied der Entwicklung und befahigen damit umzugehen?

* Wie sollen sie der Tochter beibringen, dass sie keine Kinder gebaren kann («grow babies in her
tummy»)?

* Wie bereiten die Eltern ihr Kind auf Genitaluntersuchungen vor?

* Wie konnen die Eltern teilhaben an der korperlichen Besonderheit ihres Kindes, und gleichzei-
tig die Intimsphare des Kindes schiitzen, ohne dem Kind den Eindruck von «unecht», «falsch»
(«wrong») zu vermitteln?

* Wie sollen sie dem Kind vernarbtes Gewebe erkléren (falls eine Operation stattgefunden hat)?

* Mit wem kann das Kind als Jugendlicher oder Jugendliche tiber die Besonderheit ihres Korpers
reden, sobald sie oder er Erfahrungen mit gleichaltrigen Kindern macht?

* Wie erziehen die Eltern ein selbstbewusstes und gliickliches Kind, das eine Geschlechtsvariante
hat?

* Wie konnen die Eltern beim Kind das Selbstwertgefiihl und ein positives Korpergefiihl bestarken?

* Wie konnen die Eltern der Tochter oder dem Sohn erkldren, das guter Sex nicht gleichbedeutend

ist mit einem typischen anatomischen Geschlecht (<sex anatomy»)?

[Rz 24] Dabei kommt folgenden Fragen wesentliche Bedeutung zu: «What psycho-social service can
best assist parents to (1) recover from the emotional stress at birth, (2) help them to become aware
of information and decision-making about DSD conditions and (3) work out ways to tell relatives
and friends about their infant’s condition and possible change of gender, all in the short time the
family is in the cloistered supportive setting of the hospital.»>® Fig. 19.1 bei LougHLIN (soeben FN
53) enthilt eine ausfithrliche Liste zu wichtigen Fragen, Untersuchungen und Entscheiden wahrend

53 LoucHLIN ELizaserH, The Family (Kap. 19), S. 193-201, 194, in: John M. Hutson/Garry L. Warne/Sonia R. Grover
(Hrsg.), Disorders of Sex Development, An Integrated Approach to Management, Berlin/Heidelberg 2012, 194.
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den ersten Tagen nach der Geburt, wie etwa Unsicherheiten zum Geschlecht (wie den Verwandte die
Diagnose mitteilen), Stressbewaltigung und emotionale Unterstiitzung von Partner, Familie sowie
von Selbsthilfegruppen und Sozialarbeiterin, soziales und kulturelles Umfeld der Familie, Diagnose
und Gesundheitssituation und zum zentralen Aspekt einer (sicheren) Beziehung zum Kind («Parent-
infant relationship»).

3. Offene und nachhaltige Kommunikation mit dem medizinischen Personal, Aufkldrung

54 wird bestatigt, dass die Kommunikation zwischen

[Rz 25] In einer Studie von CRISSMANN ET AL.
den Eltern und dem medizinischen Personal wahrend der ersten Phase nach der Geburt wichtig ist,
um die Belastung der Eltern zu verringern (1). Die Eltern hatten den starken Wunsch nach einem
normalen> Kind. Wihrend sie ein grosses Vertrauen in die Entscheide des Arzteteams hatten, etwa
die zukiinftige psychosoziale Situation des Kindes betreffend, und mit dem Eingriff zufrieden waren,
bezogen sich ihre Befiirchtungen und Angste auf die Zukunft ihres Kindes, und zwar betreffend die
Geschlechtsidentitat, die Geschlechtsrolle, die zukiinftige Situation in der Schule und Beziehungen

bzw. Freundschaften, Fruchtbarkeit, die sexuelle Orientierung (5).

[Rz 26] Eine offene und emphatische Aufkldrung der Eltern fihrt zu Verstindnis der Diagnose des
Kindes, zu Orientierung in einer schwierigen Situation, zu einer nachhaltigen Reduktion von Stress
und zu einer positiven Anpassung fur das Kind.>®> Umgekehrt fithren verwirrende und wenig umfas-
sende Informationen (im rechtlichen Sinne eine unzureichende Aufklarung) der Eltern etwa zu einer
hoheren Inzidenz von posttraumatischen Stresssymptomen (Post Traumatic Stress Disorder, PTSD)
und als Folge des (Nichtverstehens> senkt sich die Bereitschaft bzw. die Offenheit der Eltern, sich mit
Aussenstehenden, der Verwandtschaft auszutauschen, was wiederum zu Stigmatisierung, zu sozialer

Isolation und eingeschrankter sozialer Unterstiitzung fihren kann.’®

[Rz 27] Die Information oder Aufklarung des Kindes kann schon vor dem 3. Lebensjahr beginnen,
wobei es in diesen ersten Lebensjahren nicht um das Verstandnis des Gebrechens oder der Krankheit
geht, sondern um Gefiihle zur Korperentwicklung einerseits und um das Vertrauen in aktuelle und

54 CRrissMAN ET AL, IJPE 2011 (Fn 25), Seitenangaben im Text, befragt wurden in dieser Studie 41 Eltern in den USA von

28 Kindern mit DSD bis zum 6. Altersjahr. Die Studie ist darum erwdhnenswert, weil sie in den zitierten Ausserungen
sehr gut die Bediirfnisse und Angste zum Ausdruck bringt; vergleichbare Ergebnisse ergeben sich aus STARKE MIKAE-
LA/MOLLER ANDERs, Parents’ needs for knowledge concerning the medical diagnosis of their children, Journal of Child
Health Care (J Child Health Care) 2002/4, S. 245-257, im Kontext einer Diagnose des Turner Syndromes und WisNiew-
sk1/SANDBERG, Horm Metab Res 2015 (Fn 39), 377 f., siehe auch unter WErLEN, Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1), N 186
und N 803.

Liao/SimmonDs, Psychol Sexual 2014 (Fn 5), 86; siehe auch fur andere seltene Krankheiten, STarke/MOLLER, ] Child
Health Care 2002 (Fn 54), denn die Eltern befinden sich ohne Information und ausfiihrliche Aufkldrung in einem Art
«<psychischen Chaos> — in der vorliegenden Studie zu Eltern mit Kindern mit einem Turner-Syndrom waren nur etwa die
Halfte der Eltern mit der Information durch das medizinische Personal zufrieden; SimiNOFE, L. A./SANDBERG, D. E., Pro-
moting Shared Decision Making in Disorders of Sex Development (DSD): Decision Aids and Support Tools, Hormone
and Metabolic Research 2015/5, S. 335-339, 337 berichten Uber eine Fallstudie; vgl. zudem STREULI JURG/BERGSTRASSER
Eva, <Shared Decision-Making> in der Kinder- und Jugendmedizin, Paediatrica 2015(26)/4, S. 12-15, 12, wonach SDM
als «Interaktionsprozess zwischen Eltern, Patient und Arzt [bezeichnet wird,] bei dem eine gemeinsam erarbeitete und
verantwortete Entscheidung auf Basis von geteilten Informationen zustande kommt»; im Beitrag finden sich wertvolle
praktische Anleitungen zu konkreten Beispielen.

56 1.d.S. NorpeNsTROM, Horm Metab Res 2015 (Fn 24), 354 f.

55
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zukiinftige Behandlungen andererseits. Das Ziel dieser Aufklarung in diesem frithen Entwicklungs-
stadium besteht kurz darin, dem Kind zu seiner Integritdt und seinem Wohlbefinden Sicherheit und
Selbstvertrauen — aber auch ein Gefiihl von Stolz tiber seine <Besonderheit> («feeling of being proud
of the body and all its parts») — zu vermitteln.5” In diesem Kontext spielen neuere Erkenntnisse der
Entwicklungspsychologie eine wichtige Rolle; darauf kann hier nicht weiter eingegangen werden.

C. Bisherige Ergebnisse aus pflegewissenschaftlicher Sicht

1. Eine sichere Bindungsqualitat zwischen Eltern und Kindern als Befihigung im Umgang
mit einem Gebrechen

[Rz 28] Nach und gegebenenfalls vor der Geburt — im Fall des Neugeborenenscreenings beim AGS -
ist es entscheidend, dass die Eltern eine positive Bindung zum Kind entwickeln und dass sie in ei-
nem multidisziplinaren Team von einer beziiglich Langzeitbehandlung erfahrenen und qualifizierten
Fachperson (in einem Kompetenzzentrum, siehe gleich 2./3.) betreut werden.>®

[Rz 29] Gemdéss ScHNEIDER/LINDENBERGER beschreibt der Begriff «Bindungstheorie» («attachment
theory») «den Aufbau der Beziehung zwischen Kleinkind und Bezugsperson als Bindungssystem, das
mit dem Erkundungssystem (Exploration) dergestalt in Wechselbeziehung steht, dass sichere Bin-
dung Erkundungsverhalten anregt und das Kind bei angsteinfloSenden Reizen ins Bindungssystem
zurlickkehren kann. Bindung baut sich erst gegen Ende des 1. und im Laufe des 2. Lebensjahres auf
und scheint eine Universalie zu sein». Es werden verschiedene Typen von Bindungsstilen unterschie-
den (sicher gebunden bis zu desorganisiert/desorientiert), wobei diese Bindungsstile auch spater in
der Entwicklung bis zu einem gewissen Grad bestimmend sich auf die Qualitdt des Sozialverhaltens
auswirken wiirden.””

[Rz 30] Insgesamt gelte, dass die Qualitédt der frithen Eltern-Kind-Beziehung fiir die weitere sozial-
emotionale Entwicklung bedeutsam sei (206), zudem gilt die «Existenz einer sicheren Bindung [...]
als der entscheidende Faktor bei der Pravention negativer Entwicklungsverlaufe, die mit unsicherer

Bindung assoziiert sind». (585)%°

[Rz 31] Gemass BriscH stellen sichere Bindungsmuster einen Schutzfaktor fir die Entwicklung des
Kindes dar, wogegen eine unsichere Bindungsentwicklung ein Risikofaktor ist, der zu psychischer

Dekompensation und zu weniger prosozialen Verhaltensweisen, geringerer Leistungsfahigkeit (z.B.

57 NorpensTrSM ANNA/THYEN UTE, Improving the Communication of Healthcare Professionals with Affected Children

and Adolescents, S. 113-127, 116, in: Olaf Hiort/S.Faisal Ahmed (Hrsg.), Understanding Differences and Disorders of
Sex Development (DSD), Basel 2014.

58 WERLEN, Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1), N 189; zum Neugeborenen-Screening beim AGS siehe ebd, N 92-94.

59 SCHNEIDER WOLFGANG/LINDENBERGER ULMAN (Hrsg.), Entwicklungspsychologie, 7.A., Basel 2012, Anhang/Glossar, 764;

vgl. auch Briscu Kart Heinz, Die vier Bindungsqualitidten und die Bindungsstérungen, Familie Partnerschaft Recht
(FPR) 2013/5, S. 183-186, 183 f.

60 ScHNEIDER WOLFGANG/HASSELHORN Magrcus, Frithe Kindheit (3—6 Jahre), 187-209 (Kap. 8), 206, in: Schneider Wolf-
gang/Lindenberger (Fn 59) und Zmyj NorserT/ScHOLMERICH AXEL, Forderung von Kleinkindern in der Tagesbetreuung,
S. 581-592 (Kap. 25), 585, in: Schneider Wolfgang/Lindenberger (Fn 59);1.d.S. auch Rensing Lubger/KocH MicHa-
EL/RipPE BERNHARD/RIPPE VOLKHARD, Mensch im Stress. Psyche, Korper, Molekiile, Berlin Heidelberg (Softcoverausga-
be) 2013, 24.
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Gedachtnisleistung, Kreativitat und Sprachentwicklung), weniger Freundschaftsbeziehungen und
Empathie und Aggressivitat fiihre.%! Gemiss RensING ET AL. sind Langzeitfolgen belegt; negative frii-
he Bindungserfahrungen konnen zu Angststorungen, Depressionen und Personlichkeitsstorungen im
spateren Lebensalter fiithren.5?

[Rz 32] Ursache von Bindungsstérungen kénnen auch traumatische Erfahrungen sein (z.B. in Hei-
men aufwachsen, Gewalterfahrungen, konstant fehlende Beziehungswiarme, Vernachldssigung usw.),
die zu extremen Stresssituationen und zu erhohter Produktion von Hormonen, wie Kortisol, und zu
bleibenden neurobiologischen Schiadigungen und Verhaltensstorungen fithren — die spater auch dia-
gnostiziert (ICD-10) werden konnen oder miissen.®® Von Bedeutung ist, dass zeitlich zuriickliegende
Stressoren (wie traumatische Ereignisse) auch die Immunfunktion, also die physische Gesundheit,

nachhaltig und langfristig beeinflussen konnen,%* ohne hier auf Einzelheiten eingehen zu konnen.

[Rz 33] Zweifellos — wie schon mehrfach erwdhnt — sind die die Eltern nach der Geburt mit einer
schwierigen Situation, mit Angst und Unsicherheit konfrontiert. Darum [und um die Gefdhrdung
einer sicheren Bindungsqualitdt zu vermeiden, wie ausgefiihrt] ist geméss KLEINEMEIER ET AL. die

Unterstiitzung der Eltern und ihre Aufklirung ein zentrales Anliegen auch fiir das Kindeswohl.®3

66 empfanden immerhin 17.3% der Miitter die Genitalkorrektur

Und in der Studie von KUHNLE ET AL.
fur sich als problematisch (818), und besonders auffallend fanden die Autorinnen [1997], dass «es
fur die meisten [Miitter] wichtig war, tiber die Probleme, die sie mit der Erkrankung der Tochter
hatten, sprechen zu konnen, obwohl der <Schock> der Intersexualitat bei allen mindestens 18 Jahre
zurlcklag. Letztendlich haben sich die meisten gewundert, warum wir dies erst jetzt tun. Die meisten
hatten das Gefiithl, mit ihrer Problematik allein zu sein». Die Miitter hétten sich entsprechend mehr

psychologische Unterstiitzung gewiinscht.

61 S0 Brisch, FPR 2013 (Fn 59), 185.
62 RENSING ET AL., Mensch im Stress 2013 (Fn 60), 25.

63 1.d.S. Brisch, FPR 2013 (Fn 59), 185 £.; auch gemiss RENSING ET AL., Mensch im Stress 2013 (Fn 60), 115 konnen hohe
frihzeitige Stressbelastungen zur Schiadigung des neuronalen Systems fithren. Zudem ist die Bindungssicherheit und
der in der Kindheit entwickelte Bindungsstil von «zentraler Bedeutung fiir psychisches Wohlbefinden»; erfahrt die Per-
son (das Kind) Unterstiitzung statt Ablehnung, wirkt sich dies positiv auf die kardiovaskulére, endokrine und immuno-
logische Situation aus, so SoLBerG NEs Lise/SeGerstroM SuzanNE C., Negativfaktoren, Immunaktivitdt und Psychothe-
rapie, 168-197, 188, in: Christian Schubert (Hrsg.), Psychoneuroimmunologie und Psychotherapie, 2.A, Stuttgart 2015.

64 Picarpr ANGELO/TARSITANI LORENZO/TAROLLA EMANUELE/BIONDI Massimo, Negativfaktoren, Immunaktivitidt und Psy-

chotherapie, 141-167, 142 ff,, in: Schubert, Psychoneuroimmunologie (Fn 63), 2015; mehrere Verdffentlichungen zur
Adverse Childhood Experiences Studie (ACE) belegen, dass sich «traumatische Kindheitserfahrungen auf die Gesund-
heit im Erwachsenenalter auswirken», insbesondere auch auf Depressivitat und Suizidalitdt, so ScHuBeErT CHRISTI-
AN/ExXENBERGER SiLvia, Einfluss von frithen psychischen Belastungen auf die Entwicklung von Entziindungserkran-
kungen im Erwachsenenalter, 117-140, 119, in: Schubert, Psychoneuroimmunologie (Fn 63), 2015; zur ACE vgl. das
Programm der WHO unter www.who.int/en > Programmes > Violence and Injury Prevention and Disability (VIP) >
Violence > Adverse Childhood Experiences International Questionnaire (ACE-IQ).

65 Kremnemeier Eva/WERNER-RosEN KNUT/JURGENSEN MARTINA/THYEN UTE, Zur psychosozialen Versorgung von Familien

mit Kindern und Jugendlichen mit Stérungen der Geschlechtsentwicklung, Zeitschrift fiir Sexualforschung (Z Sexual-
forsch) 2007/2,S. 121-128, 126.

KunNLe UrsuLa/BULLINGER M./HEINZLMANN M./KNORR D., Sexuelle und psychosoziale Entwicklung von Frauen mit
adrenogenitalem Syndrom. Ergebnisse eines Interviews erwachsener Patientinnen und deren Miitter, Monatsschrift
Kinderheilkunde (Monatsschr Kinderheilkd) 1997/8, S. 815-821, 818, Zitat: 820; SimiNoFF/SANDBERG, Horm and Metab
Res 2015 (Fn 55), 337 f. zu einer Fallstudie.
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2. Die Bedeutung von Fachpersonen (z.B. Case Manager, Pflegefachperson als zentrale
Ansprechperson (<key worker model>))

[Rz 34] Wenn Eltern mit komplexen und belastenden Situationen nach der Geburt eines Kindes kon-
frontiert sind, wird von SANDERs ET AL. die Unterstiitzung durch Pflegefachpersonen empfohlen, mit
denen sie meist einen direkten und nicht ganz so formellen Kontakt haben und mit denen sie ihr
Schutzbediirfnis gegeniiber ihrem Kind und die Auswirkungen von Entscheiden offen besprechen
konnen; diese Pflegefachpersonen haben dabei auch eine Art anwaltliche Aufgabe fiir des Kind. Da-
bei haben die Eltern abzuwagen zwischen dem Operationsrisiko als solchem und den psychosozialen
Risiken, wie insbesondere der Identitat des Kindes, zukiinftigem Selbstwertgefiihl des Kindes usw.;
unklar war gemadss der Studie von SANDERs ET aL. offenbar, ob eine Mehrheit der Eltern uiber die
Option, nicht zu operieren, aufgeklart worden waren.%” Aufgrund der hohen Fachkompetenzen, die
diese Pflegefachpersonen mitbringen miissen, wird empfohlen, speziell ausgebildete Pflegefachper-
sonen, so genannte <Advanced Practice Nurses> mit mindestens einem Master of Science in Nursing,
tur diese Arbeit vorzusehen.

8 wurden 13 junge Frauen zwischen 14 und 19 Jah-

[Rz 35] In der Studie von SANDERsS UND CARTER
ren mindlich oder mit Fragebogen zu ihren Erfahrungen mit der Kommunikation mit medizinischen
Fachpersonen befragt; die Patientinnen konnten die Kompetenzen und Fahigkeiten der Fachpersonen
formulieren; wesentlich war v.a. ein offener Austausch von Informationen und gemeinsame Entschei-
de (<shared-decision-making>, vgl. gleich Ziff. D.) sowie die frithe und empathische Unterstiitzung
durch die Fachperson. Aus der Sicht von jungen betroffenen Frauen geht es nicht nur darum, dass
die Fachpersonen iiber spezifisches Fachwissen verfiigen, sondern auch um ein das Vertrauen und
das Selbstwertgefiihl forderndes Verhalten der Fachperson, um das aktive und respektvolle Zuhoren,
um die Fahigkeit Fachwissen auch so zu vermitteln, dass es die Betroffene auch wirklich versteht, um
die verfugbare Zeit, und v.a. um den Respekt vor der Intimsphére, und schliesslich um die Vermitt-
lung von Selbsthilfegruppen (gleich Ziff. 4.) — insbesondere um der Stigmatisierung und Isolierung

zu entgehen®’.

67  GANDERS CAROLINE/CARTER BERNIE/ GOODACRE LynNE, Parents need to protect: influences, risks and tensions for parents

of prepubertal children born with ambiguous genitalia, Journal of Clinical Nursing 2012/21-22, S. 3315-3323, 3317,
3321, diese Studie untersuchte bzw. befragte 15 Eltern zwischen 2004 und 2006, die alle mit einer Uneindeutigkeit ih-
res Kindes und darauf folgenden frithen und iiber die Jahre mit mehreren Genitaloperationen (plastisch-chirurgische
Eingriffe an Vagina, Klitoris, betreffend Hypospadie, Ventralverkriimmungen des Penis, Gonadektomien) konfrontiert
waren (3317); vgl. auch Spence Kave, Ethical advocacy based on caring: A model for neonatal and paediatric nurses,
Journal of Paediatrics and Child Health 2011/9, S. 642-645, 643 f.; BRAIN CAROLINE E./CREIGHTON SARAH M./MUSHTAQ
IMrAN/CARMICHAEL PoLLy A./BARNICOAT ANGELA/HONOUR JoHN W./LARCHER VICTOR/ ACHERMANN JoHN C., Holistic ma-
nagement of DSD, Best Practice & Research Clinical Endocrinology & Metabolism (Best Practice), 2010/2, S. 335-354,
347; KingsNORTH S./Lacomse-Duncan A./KeiLry K./Bruce-BarrerT C./E. CoHEN, Inter-organizational partnership for
children with medical complexity: the integrated complex care model, Child: care, health and development 2015/1, S.
57-66, 59, 65 zum <key worker model>; JURGENSEN ET AL., European ] Ped 2014 (Fn 49), 901; SuaHA, Pflegerecht 2013
(Fn 1), 143 ff,; vgl. schon SANDERs CAROLINE/CARTER BERNIE/GOODACRE LYNNE, Parents’ narratives about their experi-
ences of their child’s reconstructive genital surgeries for ambiguous genitalia, Journal of Clinical Nursing, 2008/23, S.
3187-3195.

68 SaNDERs CAROLINE/CARTER BERNIE, A Qualitative Study of Communication between Young Women with Disorders of

Sex Development and Health Professionals, Advances in Nursing 2015 (ID 653624), S. 1-7, 1, 3.

Siehe etwa RorHkoprr AMy C./JonN Rita Marie, Understanding Disorders of Sexual Development, Journal of Pediatric
Nursing 2014(29)/5, S. e23-e34, 30 f.; Boyse KyLa L./GARDNER MELIssA/MARvVICSIN DONNA J./SANDBERG Davip E., «It
Was an Overwhelming Thing»: Parents’ Needs After Infant Diagnosis With Congenital Adrenal Hyperplasia, Journal
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[Rz 36] Die Arbeit von LouGHLIN enthilt eine Studie (Befragung von 70 Familien in einem Zeit-
raum von 5&frac12; Jahren von Juli 2002 bis Januar 2009), mit 4 Diagnose-Kategorien (AGS, DSD im
Zusammenhang mit komplexeren Entscheidsituationen (d.h. CAIS, PAIS, gemischte Gonadendysge-
nesie, ovotestistikuldre DSD), schwere Hypospadien und andere DSD-Formen); die Empfehlungen
beinalten v.a. die psychologische Betreuung und auch praventive Betreuung und Beratung durch ei-

ne Sozialarbeiterin so schnell wie mdglich nach der Geburt.””

3. Schaffung und Organisation von Referenzzentren

[Rz 37] Es besteht seit dem Consensus Statement”?

in der wissenschaftlichen Literatur grosse Einig-
keit, dass bei Geschlechtsvarianten bzw. DSD, die Behandlung und psychologische Betreuung von
Familie und Kind eine multidisziplinare oder interdisziplinare und teilweise hochspezialisierte Be-
handlung erfordert, die aufgrund der Komplexitdt der Diagnose und Prognose nur von vernetzten
Fachleuten insbesondere aus den Bereichen Neonatologie, Endokrinologie, Psychologie, Pflege, So-
zialarbeit, Gynédkologie, Genetik, Ethik und gegebenenfalls Chirurgie in Kompetenzzentren gewahr-
leistet werden kann.”?> Besondere Bedeutung kommt dabei der individuellen Betreuung und der in-

terdiszipliniren Zusammenarbeit der Fachleute zu.”?

of Pediatric Nursing 2014(29)/5, S. 436-441, 440; SANDBERG/MAzUR, Noncategorical Approach 2014 (Fn 3), 98, weisen
ebenfalls darauf hin, dass auch eine Pflegefachperson die Koordination tibernehmen kann, wenn sie die notwendige
Kommunikations- und Sozialkompetenz aufweist.

70 LoucHLN, The Family 2012 (Fn 53), 196 ff., 200.

71 Hucsgs et AL., Arch Dis Child 2006 (Fn 23), 555.

72 In der endokrinologischen Abteilung des Royal Children’s Hospital in Parkville (Australien) besteht das DSD-Team aus

Endokrinologen, Chirurginnen, Gyndkologen, Psychotherapeutinnen, Sozialarbeitern, Ethikerinnen und Psychiatern, so
LouGHLIN, The Family 2012 (Fn 53), 193; in AuMmED, Early Care 2014 (Fn 49), 89 f. wird die Struktur des Scottish DSD
Netzwerks (www.sdsd.scot.nhs.uk) dargestellt; gemass Pastersk1 Vickie/PrenTicE PHiLipp/HucHEs [Euan A., Conse-
quences of the Chicago consensus on the disorders of sex Development (DSD): current practices in Europe, Archives of
Disease in Childhood (Arch Dis Child) 2010/8, S. 618-623, 622, die mittels Fragebogen bei 60 européischen Zentren
die Umsetzung der Empfehlungen des Consensus Statements untersuchten, ist die Empfehlung, Kinder mit DSD nur
in multidisziplindren Zentren zu behandeln, weitgehend umgesetzt worden; LEe PETER A./WisNIEWskI AMY B./BaskiN
LAureNcE/VoaiaTzt MARIA G./VILAIN Eric/RosENTHAL STEPHEN M./Houk CHRISTOPHER, Advances in diagnosis and ca-
re of persons with DSD over the last decade, International Journal of Pediatric Endocrinology (IJPE) 2014 (article 19) S.
1-13, 2. — Wobei in der Schweiz die «nach wie vor weitreichenden kantonalen Zustédndigkeiten im Gesundheitsbereich
[..] im Bereich der seltenen Krankheiten die notwendige Schaffung und Nutzung von Synergien und damit einen effi-
zienten Mitteleinsatz zum Wohl der Betroffenen» erschweren, so SPRECHER, Jusletter 2014 (Fn 40), N 22 {, Zitat: N 23;
neuere Quellen: AuMED S.E./GARDNER M./SanpBERG D.E., Management of children with disorders of sex development:
new care standards explained, Psychology & Sexuality 2014/1, S. 5-14, 6 f.; vgl. auch BRAIN ET AL., Best Practice 2010
(Fn 67), 336 und auf S. 337 eine Ubersicht zu einem interdisziplindren Team, und aus psychologischer Sicht, 342, wo-
nach die psychologische Betreuung nicht zu trennen ist von der medizinischen Behandlung insgesamt; vgl. WERLEN,
Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1), EN 222 weiterfuhrende Quellen.

L1ao/SmMMonDs, Psychol Sexual 2014 (Fn 5), 85 die von interdisziplinar i.S.v. Kooperation spricht; diese Unterscheidung
ist nicht rein terminologischer Natur, so SANDBERG/MazUR, Noncategorical Approach 2014 (Fn 3), 97, da in einem inter-
disziplindren Team weniger die Hierarchie der einzelnen Disziplinen als das gegenseitige Lernen von Bedeutung sind;
PuaN-HuG ET AL., Patients avec variation de la différenciation sexuelle: un exemple de prise en charge interdisciplinaire,
Revue Médicale Suisse (in press).
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4. Zusammenarbeit und Bildung von Selbsthilfegruppen

[Rz 38] Wie schon erwdhnt (II.A.4.b.), besteht ebenfalls Einigkeit dartber, dass die Eltern und das
Kind Kontakt zu anderen Familien und Selbsthilfegruppen benétigen.”*

[Rz 39] Baratz ET AL., erwdhnen, dass insgesamt fiur chronische Gebrechen, und im Besonderen
fur DSD es breit akzeptiert sei, dass Betroffene und Ihre Betreuungspersonen von solchen Netz-
werken profitieren konnen (100) und zwar in Bezug auf den Austausch von Information (z.B. zu
Behandlungen und Optionen, Kliniken, Arzte, emotionale Unterstiitzung, Anerkennung und Ver-
trauen in die Behandlungsmassnahmen). In einem ersten Schritt dienen insbesondere webbasierte
Unterstiitzungs-Portale dem Herausfinden aus der Isolation; letzteres gilt wiederum insgesamt fiir
seltene Krankheiten.”>

[Rz 40] Der Kontakt mit anderen DSD-Betroffenen hat fiir das Kind oder den Jugendlichen verschie-
dene Vorteile: von einer Gruppe angenommen und akzeptiert werden, nicht mehr allein zu sein mit
der Krankheit oder dem Gebrechen und damit aus der Isolation ausbrechen zu konnen, Erfahrun-
gen teilen konnen, unter Umstidnden Freundschaften kniipfen zu konnen; damit zusammenhéngend
wird das Individuum auch in die Lage versetzt, das <Anderssein> bewiltigen zu konnen (verbesser-
te Bewaltigungsstrategien, «coping>). Selbsthilfegruppen erfiillen gemass Bukowskr et AL., folgende
Funktionen: Schutz, Kompensation und Bestdtigung. Frithere Studien, so BukowskI ET AL. weiter, ha-
ben diese sozialen Aspekte nicht berticksichtigt, sondern sich v.a. auf die kosmetischen Resultate der
operativen Eingriffe beschrankt.”®

[Rz 41] Dass aber die Verbesserung der sozialen Situation von Betroffenen ein entscheidender Faktor
fir die eigene Bewaltigungsstrategie und damit das Wohlbefinden ist, kann mit Selbsthilfegruppen
(«peer support») nur erreicht werden, wenn die Vermittlung (und gegebenenfalls die Griindung oder
Bildung) der Gruppen fiir die betreute Patientin, auch von der Medizin unterstiitzt wird — und zwar
auch aus 6konomischen Grinden.

74 Schon HUGHES ET AL., Arch Dis Child 2006 (Fn 23), 555, 558; KOHLER ET AL., JCEM 2012 (Fn 29), 587, LougHLIN, The
Family 2012 (Fn 53), 193; Aumep, Early Care 2014 (Fn 49), 89; siehe v.a. Lossig, A. C./GRrEeN, J., Building Trust: The
History and Ongoing Relationships Amongst DSD Clinicians, Researchers, and Patient Advocacy Groups, Hormone and
Metabolic Research 2015/5, S. 344-350.

75 Bararz A.B./SHarp M.K./SanpsERG D.E., Disorders of Sex Development Peer Support, S. 99-112, 100, 102 f., in: Olaf
Hiort/S.Faisal Ahmed (Hrsg.), Understanding Differences and Disorders of Sex Development (DSD), Basel 2014; es
kommt hinzu, dass diese Angebote aus 6konomischer Sicht weit weniger «kostenintensiv» sind, als herkdmmliche «case
management»-Modelle, so BARATZ ET AL., ebd., 109.

76 Buxowskr W. M./McCauLEy E./Mazur T., Disorders of Sex Development (DSD): Peer Relations and Psychosocial Well-
Being, Hormone and Metabolic Research (Horm Metab Res) 2015/5, 357-360, 357 {. fiir den ganzen Absatz; dass in der
Vergangenheit Studien auf die kosmetischen Resultate der operativen Eingriffe beschrankt waren, bestdtigen auch Wis-
NIEWSKI/ SANDBERG, Horm Metab Res 2015 (Fn 39), 375 f./Fig. 1; ein Beispiel einer solchen Selbsthilfegruppe ist GrAp-
SIA (www.grapsia.org), die sich vermehrt auch in wissenschaftlichen Publikationen mit Erfahrungsberichten zu Wort
melden, so etwa GraPsia/Aupi Laura, Past Experiences, 2014, und mit Ihren Publikation, z.B. «Pipo y Pepo, 2 kleine
Entdecker» (auch in Ubersetzungen auf www.grapsia.org abrufbar) auch sehr kreativ Aufklirungsarbeit betreiben; siehe
auch Lossik, A. C./GREEeN, J., , Horm Metab Res 2015 2015 (Fn 74), 348 f. mit einer Liste von Selbsthilfegruppen.
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D. Herausforderungen fiir die Betreuung von Eltern und Kind

[Rz 42] Gemiss Roen/Pastersk1’’ haben verschiedene klinische und psychologische Studien bis an-
hin analysiert, welche Elemente aus Sicht der erwachsenen Person mit untypischer Geschlechtsent-
wicklung von Bedeutung sind. Die Erfahrungen dieser Personen mit frithen Genitalkorrekturen wei-
sen u.a. auf Gefithle der Abwertung durch die Bingriffe, auf Angste, u.a. die sexuelle Empfindungs-
fahigkeit betreffend, auf die Befiirchtung, abgelehnt und sozial isoliert zu werden hin, sowie auf
Probleme im Umgang mit und Einstellung zum eigenen Korper und auch der Beziehung der Be-
troffenen mit dem Partner oder der Partnerin. In Bezug auf das Mayer—Rokitansky—Kiister—Hauser
(MRKH) Syndrom kommen nach einer Untersuchung der Literatur zwischen 1955 bis 2007 BEaN ET
AL. (siehe FN 77) zum Schluss, dass erfolgreiche psychologische Resultate nicht zwingend durch den
chirurgischen Aufbau und einer Vagina und eine rein medizinische Behandlung gewahrleistet ist.

[Rz 43] Von Bedeutung fiir Eltern und Kind ist also eine ganzheitliche Behandlung und Betreuung,
die nicht nur die rein medizinischen Aspekte, sondern auch eine intensive psychologische Betreuung
beriicksichtigt, zumal die hohe Stressbelastung der Eltern nicht unbedingt mit der <Uneindeutigkeit
der Genitalien> des Kindes korreliert.”®

[Rz 44] Zusammenfassend bestédtigen Untersuchungen insbesondere

e posttraumatische Stresssymptome von Eltern und Kind,”’

e Verwirrung oder Unsicherheit der Eltern mit der Diagnose und Prognose fir das Kind,?® weshalb
eine offene und emphatische Aufklirung (vgl. oben I11.B.3.) erforderlich ist,®!

¢ Befiirchtungen in Bezug auf die Auskunft der Diagnose gegeniiber dem sozialen Umfeld,??

* das Bediirfnis der Patienten und der Familie nach einer mit den Arzten gemeinsamen Entschei-
dung iiber (zumindest optionale) Behandlungsmassnahmen («Shared decision-making» (SDM)),%3

* Angste betreffend die Lebensqualitit, Unsicherheit zur Qualitit der Behandlung und zukiinftige
physische Gesundheit des Kindes, und

« dass eine psychologische Betreuung erforderlich ist.34

77 Roen/Pasterski, PsychSexuality 2014 (Fn 25), 107, zum ganzen folgenden Absatz; und Bean E. J./Mazur T./Rosinson

A. D. Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser syndrome: Sexuality, psychological effects, and quality of life, Journal of Ped-
iatric and Adolescent Gynecology 2009/6, S. 339-346, 345.

78 Vgl. Roen/Pasterski, PsychSexuality 2014 (Fn 25), 108 f.

79 319% der Miitter und 18% der Viter berichteten iiber Distress, so PAsTERsk1 VICKIE/MASTROYANNOPOULOU Kiki/WRIGHT

DeBoraH/Zucker KenNETH J./HuGHEs IEUAN A., Predictors of Posttraumatic Stress in Parents of Children Diagnosed
with a Disorder of Sex Development, Archives of Sexual Behavior (Arch Sex Behav) 2014/2, S. 369-375, 373; vgl. auch
WisNiEwski/SANDBERG, Horm Metab Res 2015 (Fn 39), 377.

80 PasTERSKI ET AL., Arch Sex Behav 2014 (Fn 79), 373 f.; Lee et AL., [JPE 2014 (Fn 72), 7.
81 LoucHLIN, The Family 2012 (Fn 53), 193; MacriTtE, ] Ped Urol 2012 (Fn 52).

82 CRISSMAN ET AL., IJPE 2011 (Fn 25), 6; L1ao Lin-MEe1/TaccoNeLLt Erasmo/Woobp Dan/CoNway GERARD/ CREIGHTON SA-
RAH M., Adolescent girls with disorders of sex development: A needs analysis of transitional care, Journal of Pediatric
Urology 2010/6, S. 609-613, 610; LEg ET AL., IJPE 2014 (Fn 72), 7; NorDENSTROM, Horm Metab Res 2015 (Fn 24), 354.

83

AHMED ET AL., PsychologySexuality 2014 (Fn 72), 10; StMiNoFr/SANDBERG, Horm and Metab Res 2015 (Fn 55), 336, wo-
nach SDM das Fachwissen der Expertin mit den Rechten des Patienten oder/und der Einwilligungsberechtigten i.S.e.
umfassenden Information verbindet, aber eben auch das Einbeziehen der Familie oder des Umfeldes bedingt; vgl. auch
STREULI/BERGSTRASSER, Paediatrica 2015 (Fn 55), 15, wonach Eltern, die mit «guter Aufkldrung tiber Prognose und Op-
tionen miteinbezogen wurden, die Situation besser verarbeiten konnen».

84 Siehe oben II.A.4.b.; L1ao/SimmonDs, Psychol Sexual 2014 (Fn 5), 84.
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[Rz 45] Auch die Studie DSD-Life bezweckt u.a.®*> «a necessary step leading to evidence-based psy-

chosocial treatment protocols».

[Rz 46] Es ist auch nicht tiberraschend, dass die Unsicherheit iiber die Diagnose, die Prognose und die
Aufkldrung, mit negativem Stress (Distress) und einer hohen Belastung fiir die Eltern verbunden ist
und sich darum auch langfristig negativ auf die Entwicklung des Kindes auswirken kann. Wie oben
schon erwéhnt (siehe oben II.C.2.), konnen Fachpersonen, insbesondere Pflegefachpersonen schon
frih und nachhaltig die Eltern unterstiitzen, i.d.R. sind es sie, die einen direkten Kontakt zu den
Eltern haben.?¢

[Rz 47] TuyeN et AL.*” empfehlen u.a. nach einer Befragung von 110 erwachsenen Personen mit DSD:

* Betroffene sollten Zugang zu Kompetenzzentren haben, die psychotherapeutische Erfahrungen
mit seltenen Krankheiten («rare conditions») haben, und

* die Betreuung sollte ein Langzeit-Follow-up beinhalten, der das subjektiv-psychosexuelle, emo-
tionale Wohlbefinden abwagt.

[Rz 48] Erforderlich sind insgesamt spezifisch anwendbare Modelle; vorgeschlagen wird etwa das
Pediatric Psychosocial Preventative Health Model (PPPHM), wie es etwa bei einer Krebsdiagnose
verwendet wird,® oder systematisch erarbeitete Entscheidungshilfen (<Decision Aids and Support
Tools>, DAST)89, wie sie wiederum fir Situationen in schwierigen Entscheidsituationen wie einer
Krebsdiagnose erarbeitet wurden. Hinzuweisen ist auch auf PROQOLID (Patient-reported outcome
and quality of life instruments database) und PROMIS (Patient Reported Outcomes Measurement

Information System).

[Rz 49] Ein Beispiel ist auch das Berliner Modell der Frithversorgung von Kindern mit DSD, wonach
die padiatrische Endokrinologie und die Psychologie nach der Geburt zusammenarbeiten. Der Fokus
der psychologischen Betreuung liegt dabei «auf der Eltern-Kind-Beziehung. Die Erfahrungen der El-
tern unmittelbar nach der Geburt haben einen wesentlichen Einfluss auf die elterliche Wahrnehmung
des Kindes und den zukiinftigen Entwicklungsprozess», aber auch Selbsthilfegruppen nehmen eine
«zentrale Bedeutung» ein, wobei Letztere auch eine Patenschaft tibernehmen konnen. «Die psychi-

85 Lk et AL., IJPE 2014 (Fn 72), 9.

86 SANDERS ET AL., ] Clinical Nursing 2012 (Fn 67), 3321; vgl. auch SaANDERs/CARTER, Advances in Nursing 2015 (Fn 68),

4 f. zu den notwendigen Fahigkeiten und Qualifikationen von Pflegefachpersonen.

87 TuyeN BT AL., JGIM 2014 (Fn 47), 758, zudem wurde in der Studie gezeigt, dass Eltern ohne Zugang zu psychologischer

Unterstuitzung weniger zufrieden sind mit der Behandlung, THyeN T AL., ebd., 757.

88 Kazak, ANNE E., Pediatric Psychosocial Preventative Health Model (PPPHM): Research, practice, and collaboration in

pediatric family systems medicine, Families, Systems, & Health 2006/4, S. 381-395 und Kazax ANNE E./ROURKE MARY
T./ ALDERFER MELISSA A./Pa1 AHNA/RELLY ANNE F./Meapows ANNA T., Evidence-based Assessment, Intervention and
Psychosocial Care in Pediatric Oncology: A Blueprint for Comprehensive Services Across Treatment, Journal of Pediatric
Psychology 2007/9, S. 1099-1110; vgl. auch Roen/Pasterski, PsychSexuality 2014 (Fn 25), 110; in der Studie von Criss-
MAN ET AL, IJPE 2011 (Fn 25) wurden ebenfalls standardisierte Modelle verwendet, um die elterlichen Erfahrungen in
der frithen Behandlung ihrer Kinder mit DSD zu messen>.

89 Gemiss SimiNOFF/SaNDBERG, Horm and Metab Res 2015 (Fn 55), 336 f. bestehen Parallelen zwischen (einer)

Krebs(diagnose) und DSD, in beiden Fillen benotigen die Eltern Orientierung in ihrer Angst, ihrem gegebenenfalls be-
stehenden Abwehrverhalten aufgrund fehlender Informationen; ein Beispiel sind die interaktiv verwendbaren «Ottawa
Personal Decision Guides», die auch in franzdsischer Sprache verfiigbar sind: Guide personnel d’aide a la décision pour
deux/Ottawa Personal Decision Guide, siehe www.ohri.ca.
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sche Stabilitat der Eltern ist im Konzept des Berliner Modells ein genauso bedeutsamer Befund wie
der Hormonstatus des Kindes».”

E. DSD und Ethik: Ein ganzheitliches Verstandnis der Entscheidungsfin-
dung

[Rz 50] Basierend auf den vorausgehenden Abschnitten ldsst sich feststellen, dass der Blick auf den
Menschen mit DSD sich in der Wissenschaft in den letzten 20 Jahren gewandelt hat. Im Mittel-
punkt der therapeutischen Uberlegungen steht heute nicht mehr eine <Anomalie> der biologischen
Geschlechtsmerkmale, sondern ein bestimmter Mensch und seine Umwelt. Das mit DSD geborene
Kind und der spitere Erwachsene, wird nicht mehr durch das Vorliegen einer <Stérung> definiert,
sondern DSD wird umgekehrt durch den individuellen Menschen und sein Umfeld definiert. Die
Komplexitat, welche sich dadurch eroffnet, kann man sich auf einem Koordinatensystem vorstellen.
Auf der Abszisse bewegt sich DSD von einer blossen Variation ohne eindeutigen Krankheitswert (Hy-
pertrophie der Klitoris, ein Penis mit am Penisschaft nach unten versetzter oder verlingerter Offnung
der Harnrohre, aber auch eine Diskrepanz zwischen Keimdriisen und dusserem Genital), hin zu ge-
sundheitlich und medizinisch relevanten Problemen mit einem unbestreitbaren Krankheitswert —
wie einer bosartigen Entartung von Keimzellen, einem lebensgefahrlicher Salzverlust, einer erhohten
Infektionsrate, einer schmerzhaften Erektion oder starken Schmerzen beim Geschlechtsverkehr —,
welche ein unmittelbares medizinisches Handeln notig machen. Auf der Ordinatenachse bewegt sich
DSD von Situationen hoher aktueller und zukiinftiger Kongruenz zwischen dem psychischen, so-
zialen und biologischen Geschlecht zu Situation in denen diese Zusammenhange stark verunsichert
bzw. uneindeutig sind.

[Rz 51] Selbstredend befinden sich unterschiedliche DSD-Diagnosen abhédngig von deren Auspra-
gung (z.B. Praderstadien) an verschiedenen Orten auf dem Koordinatensystem und bediirfen indi-
vidueller Entscheidungs- und Unterstiitzungsformen und Behandlungsweisen. Immer wieder wie-
derholte Argumentationen, das AGS von DSD abzugrenzen oder Hinweise in der Literatur, dass eine
Operation im frithen Kindesalter mit Vorteilen beziiglich Wundheilung, Operationsresultat und psy-
chologischer Entwicklung verbunden sein konnte,”!,°? ibersehen, dass die Koordinaten zwischen
den genannten Achsen nicht nur von Form und Ausprigung einer bestimmten DSD-Diagnose, son-
dern auch vom Familienkontext, Lebensabschnitt, von der Perspektive und von Interpretation der
aktuellen wissenschaftlichen Evidenz abhdngt. Wahrend GonzALez/Lubwikowskr beispielsweise ge-
nerell und absolut argumentieren, dass nicht operierte, mdnnlich sozialisierte XX-Menschen mit AGS
an einer unterdurchschnittlichen Korpergrosse, Unfruchtbarkeit, hohem Risiko an Genderdysphorie
sowie einem moglicherweise erhdhtem Risiko an Herzkreislauferkrankungen leiden®?, zeichnet eine

90 KLeINEMEIER et al., Z Sexualforsch 2007 (Fn 65), 126 f. (Zitate 126).

91 7 B. GonzALEZ RicaARDO/LUDWIKOWSKI BARBARA M., «Should CAH in females be classified as DSD?», Frontiers in Ped-
iatrics 2016 (4), Article 48.

92 Jungst CRAWFORD ET AL., ] of Ped Surgery 2009 (Fn 8), 415 f.

93

GonzALez/Lupwikowski, Frontiers in Pediatrics 2016 (Fn 91).
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kiirzlich publizierte, retrospektive Studie mit drei XX-Mdnnern ein anderes Bild:** Alle drei Men-
schen ausserten sich gliicklich tiber ihr mannliches Geschlecht, leben in stabilen (heterosexuellen)
und sexuell aktiven Beziehungen, teilweise sogar mit Kindern (aus fritherer Ehe der Partnerin). Be-
merkenswert ist zudem, dass bei einem Patienten in seiner frithen Kindheit eine feminisierende Ope-
ration vorgenommen, die Zuweisung zum Madchen von den Eltern aber letztlich nicht akzeptiert
worden war. Auch wenn aus medizinischer Sicht die Sachlage klar erscheint, bedeutet dies nicht,
dass dies auch fur die Familie zutrifft. Und wahrend sogar fiir die vermeintlich eindeutige Situation
bei XX-AGS eine grosse Spannbreite an moglichen Lebensentwiirfen besteht, sind die Verldufe fiir
zahlreiche andere DSD-Form noch schwieriger abzuschdtzen. Diese Unsicherheiten fiir Eltern und
Kind bedingen aus ethischer Sicht eine intensive Betreuung der Eltern.

[Rz 52] Im Mittelpunkt der aktuellen Empfehlungen zur ethischen Entscheidungsfindung stehen
deshalb hauptsichlich drei Punkte: Eine Entscheidung muss zusammen mit den Eltern und wenn
immer sinnvoll und moéglich mit dem direkt betroffenen Menschen stattfinden. Im Sinne eines Shared
Decision-Making Prozesses zwischen den verschiedenen Personen sollte eine informierte Einwilligung
(dnformed consent>) angestrebt werden, welche auch im Prozess mit dem Kind stattfinden muss (vgl.
oben II.D. zu Fn 83). Zentral ist einerseits, dass eine Entscheidung fiir oder gegen eine Operation gut
begrindet und dokumentiert wird, so dass bei einer allfilligen, medizinisch indizierten Operati-
on im frithen Kindesalter die Beweggriinde auch spater nachvollziehbar sind. Andererseits ist von
Bedeutung, dass im Rahmen der Entscheidung nicht die psychologische Betreuung von Kind und
Eltern vergessen wird. Dazu gehort auch, dass eine Entscheidung nicht auf der (diffusen) Angst der
Eltern, Fachpersonen basiert, sondern das Kindeswohl des zukunftigen Erwachsenen im Blick behalt.
Zum Kindeswohl gehort neben einer Vermeidung von Schaden auch die Foérderung der kindlichen
Entwicklung insbesondere der Fahigkeiten, mit seinen eigenen Besonderheiten positiv umgehen zu
kénnen und Bewiltigungsstrategien zu entwickeln.”> Deshalb kommt der Autonomie des Kindes im
Kontext evidenzbasierter Medizin fiir sein zukunftiges Leben eine zentrale Bedeutung zu. Auch wenn
wie gesagt, das Kind nicht mehr primar durch DSD definiert wird, so bleibt mit oder ohne Operation
immer eine Besonderheit im Leben eines Menschen mit DSD bestehen, welche als Prozess auf dem
genannten Koordinatensystem fortlaufend in unterschiedliche Richtungen verlauft. Sowohl Richtli-
nien oder Gesetze als auch die Eltern, Fachpersonen und der junge Mensch mit DSD sollten in der
Lage sein, auf diesen Prozess angemessen zu reagieren. Eine abschliessende und einfache Losung
gehort nicht dazu.

94 KuaTTAB A./YAU M./QAMAR A./GANGISHETTI P./BARHEN A./AL-MAaLk1 S./MistrY H./AnTHONY W./TorRALLES M.B./NEW
Maria I, Long term outcomes in 46, XX adult patients with congenital adrenal hyperplasia reared as males, The Journal
of Steroid Biochemistry and Molecular Biology 2016/in Press (available online 25 April 2016).

95 Vgl. Streutl Jore C., The Concept of Best Interests in Clinical Practice, S. 179-190, in: Alexander Bagattini/Colin Ma-

cleod (Hrsg.), The Nature of Children’s Well-Being, Theory and Practice, Dordrecht 2015; insbesondere ist fiir das Ver-
standnis des Kindeswohls (best interest) gerade fiir Kinder mit DSD eine evidenzbasierte Medizin, d.h. das Wissen tiber
langfristige Entwicklungsverlaufe beim Kind, wesentlich, StreuL1, ebd.
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II1. Zwischenfazit: Erfordernisse fiir Eltern und Kind

[Rz 53] Aufgrund der bisherigen Untersuchung besteht bei DSD, v.a. in Bezug auf die psychologische
Betreuung ein erheblicher Unterstiitzungsbedarf i.S.d. SAMW?®¢. Das von SprecHER®” erwihnte «Aus-
mass der Schwierigkeiten und die Bediirfnisse von Menschen mit seltenen Krankheiten» trifft auch
auf DSD zu, und es trifft auch fiir DSD zu, dass mangelndes Wissen «und/oder fehlendes Interesse
der Entscheidungstrager und der grosse Forschungsbedarf sowie der oftmals nicht addquate Umgang
mit Betroffenen in der Gesellschaft, in der Schule und im Beruf, [...] einen grossen Handlungsbedarf»
belegt. So erachteten in der von SprecHER erwdhnten Untersuchung®® 75% der Befragten eine psy-
chologische Unterstiitzung und Beratung rund um die Mitteilung der Diagnose fir notwendig, aber
nur 23% hatten diese erhalten.

[Rz 54] Damit ist die Versorgung der von seltenen Krankheiten Betroffenen Menschen — v.a. auch bei
DSD, wie gezeigt —, auch in der Schweiz nicht abgedeckt; sie erfordert zudem eine Unterstiitzung
durch das Sozialversicherungssystem (dazu gleich 1V.).”? Gemaiss der oben erwihnten (Fn 47), um-

90 war die Zufriedenheit mit der Betreuung bei DSD-Betroffenen

fangreichen Studie von THYEN ET AL.!
am tiefsten bei denjenigen mit den seltensten Bedingungen (752); eine Mehrheit (der 110 erwachsenen

Studienteilnehmer) berichtete, nie psychologische Betreuung erhalten zu haben (756, Tab. 2).

[Rz 55] Bei Geschlechtsvarianten hat das Stigma der <Uneindeutigkeit> zweifellos einen Einfluss auf
die medizinische Behandlung. <Uneindeutige Geschlechtsmerkmale> — nicht nur in Familien mit ei-
nem Migrationskontext — konnen die fiir das Kind zentrale Beziehung zum Elter (vgl. oben II.C.1.)
erschweren oder gar verunmoglichen — mit verheerenden Folgen fiir die Entwicklung des Kindes.
Diesbeziiglich stellt sich die Frage nach verhaltnismassigen Massnahmen, sprich psychologischer Be-

101

treuung der Eltern, " einer emphatischen Betreuung durch eine konkrete Fachperson wie eine Case-

Managerin oder <key-workers>, und nach einer offenen Aufklarung zu allen Alternativen, Risiken und

Vorteilen der einzelnen Optionen (vgl. oben 1I.B.3./11.C.2.).1%2

Insbesondere spezifisch ausgebildete
Fachpersonen kénnen den Eltern direkt nach der Geburt insbesondere die Angste iiber die Zukunft
ihres Kindes nehmen; dabei besteht in der Zwischenzeit uiber die Zusammenarbeit mit Selbsthilfe-

gruppen Einigkeit in der wissenschaftlichen Literatur (vgl. oben I1.C.4.).

96 SAMW, Empfehlungen <Seltene Krankheiten> 2014 (Fn 40), S. 2, Ziff. 1.-6.; siche oben ILA. 4.d.
97 SpRECHER, Jusletter 2014 (Fn 40), N 20 f.

98 SPRECHER, Jusletter 2014 (Fn 40), N 20; Quelle: Eurordis, The Voice of 12,000 Patients. Experiences and Expectations of
Rare Disease Patients on Diagnosis and Care in Europe. A report based on the EurordisCare2, 2009, Download unter:
www.eurordis.org, 286; es handelt sich bei dieser Studie um eine in Europa (auch in der Schweiz) durchgefithrte Umfra-
ge zu 18 seltenen Krankheiten bei 12’000 Betroffenen.

99 SprEecHER, Jusletter 2014 (Fn 40), N 21.

100 Thypn ET AL., JGIM 2014 (Fn 47), Seitenangaben im Text.

101 Eiir viele WisNiEwsk1/SANDBERG, Horm Metab Res 2015 (Fn 39), 377, die neben dem Stigma der Uneindeutigkeit auf

den Stress und die Angst bei den Eltern hinweisen.

102 ygl. etwa Karkazis Katrina/Tamar-Mattis ANNE/Kon ALexanper A, Genital Surgery for Disorders of Sex Develop-

ment: Implementing a Shared Decision-Making Approach, Journal of Pediatric Endocrinology & Metabolism (JPEM)
2010/8, S. 789-806, 799 ff./Tab. 1 oder KingsNorTH ET AL., Child care 2015 (Fn 67), 59 zum <key worker mode», als Kon-
taktperson fiir die Eltern und Koordinator in der entsprechenden Institution.
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[Rz 56] Abgesehen davon, dass nach schweizerischem Recht eine offene und detaillierte Aufklarung

t,103

rechtliche Voraussetzung fir eine rechtsgiiltige Einwilligung is ist eine gemeinsame Entschei-

dung des medizinischen Personals und der Eltern auch eine Gewahr fiir nachhaltige Entscheide

)104

(¢<shared-decision-making» im Interesse des Kindes; v.a. bei schwerwiegenden Eingriffen in die

Integritit der Patientin kann eine gemeinsame Entscheidung auch eine Entlastung fiir den Patienten

oder bei Kleinkindern fur die Eltern sein.!%®

[Rz 57] Schwierig zu akzeptieren ist vor diesem Hintergrund auch die Aussage, dass Vater oder Mut-
ter (Elter) sein, nicht zwingend heisst, dass der/die Elter(n) die richtigen Entscheidungen fir das
Kind trifft, sondern dass die Interessen und Wiinsche der Eltern denjenigen des Kindes widerspre-

chen konnen, v.a. wenn wegleitende Entscheide dem Kind irreversibel genommen werden.!%

IV. Sozialversicherungsrechtliche Leistungen

[Rz 58] Gemaiss Art. 1a Bundesgesetz Uiber die Invalidenversicherung (IVG) bezweckt die Invali-
denversicherung, die Invaliditdt zu verhindern, zu vermindern oder zu beheben, die verbleibenden
Okonomischen Folgen der Invaliditdt auszugleichen, aber auch zu einer eigenverantwortlichen und
selbstbestimmten Lebensfithrung der betroffenen Versicherten beizutragen. Und gemass Art. 4 Abs. 1
IVG kann die Invaliditit Folge von Geburtsgebrechen, Krankheit oder Unfall sein.

[Rz 59] Die Geburtsgebrechen (GgV) ihrerseits sind insofern ein Sonderfall in der Invalidenversiche-
rung (IV), da sie eigentlich und aus historischen Griinden, eine Krankenversicherung (KV) darstellen:
Bei der Schaffung der Invalidenversicherung im Jahr 1959 bestand noch kein Krankenversicherungs-
obligatorium; Kinder, die mit einem Geburtsgebrechen geboren werden (siehe C.2.b.), sollten trotz-
dem iiber einen Versicherungsschutz verfiigen.!%” Es soll im Folgenden gepriift werden, welche Mass-
nahmen im IVG (C.2./3./4.) und - allerdings nur am Rande — im Bundesgesetz iiber die Krankenver-
sicherung (KVG) (C.5.) schon verfiigbar sind, und welche grundsitzlichen Anderungen, aufgrund der
dargestellten Literatur aus medizinisch-wissenschaftlicher Sicht, erforderlich wiren (Abschnitt D.).
Vorab soll kurz auf grund- und menschenrechtliche Aspekte hingewiesen werden (B.). Die folgenden
Ausfiithrungen haben nicht die Vollstandigkeit zum Ziel, sondern stellen eine erste Anndherung dar.

103 Ausfiihrlich mit weiterfithrender Literatur, WerLEN, Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1), N 801 ff.

104 Dazu das Modell von KARKAZIS ET AL., JPEM 2010 (Fn 102), 791 ff.; vgl. auch Les et AL, IJPE 2014 (Fn 72), 1, 7; Sim1-
NOFF/SANDBERG, Horm and Metab Res 2015 (Fn 55), 336 f.

105 14.S. Kinp Christian, Ethische Probleme in der Neonatologie, in: Alberto Bondolfi/Hansjakob Miiller (Hrsg.), Medizi-
nische Ethik im drztlichen Alltag, Basel/Bern 1999, S. 237-254, 242 f.; sieche dazu WeRLEN, Personlichkeitsschutz 2014
(Fn 1), N 753, dort Fn 1059.

SANDERS ET AL., ] Clinical Nursing 2012 (Fn 67), 3320 f.; vgl. auch CoynE IMeLDA/HARDER MaR1a, Children’s participa-
tion in decision-making: Balancing protection with shared decision-making using a situational perspective, Journal of
Child Health Care 2011/4, S. 312-319, 316.

107 vgl. BAG, Seltene Krankheiten, 2014 (Fn 41), Ziff. 2.5.1.2, 11 .

106
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A. Einleitende Bemerkungen
1. Sind Geschlechtsvarianten als Krankheit zu werten?

[Rz 60] Nach dem hier vertretenen Verstandnis sind untypische Genitalien und untypische Geschlechts-
merkmale nicht per se als Krankheit i.e.S. zu werten, wenn keine medizinische Indikation vorliegt,
wenn also der Eingriff in die Integritit keine Heilbehandlung oder keinen Heilversuch darstellt.!?®
Es ist zu unterscheiden «zwischen Eingriffen an Kranken zum Zwecke der Heilung und Eingriffen

an Gesunden zu andern Zwecken».19?

Aufgrund von Art. 3 Abs. 1 Bundesgesetz tiber den Allgemei-
nen Teil des Sozialversicherungsrechts (ATSG) ist jede Beeintrachtigung der korperlichen, geistigen
oder psychischen Gesundheit, die nicht Folge eines Unfalles ist und die eine medizinische Unter-
suchung oder Behandlung erfordert oder eine Arbeitsunfahigkeit zur Folge hat, aus sozialversiche-
rungsrechtlicher Sicht als Krankheit zu werten.!!? Abgesehen von mit den eigentlich untypischen
Geschlechtsmerkmalen zusammenhédngenden medizinischen Problemen, die eine Heilbehandlung
erfordern, ist es aufgrund des Stigmatisierungspotentials bei Geschlechtsvarianten, aber auch fiir die
Identitatsentwicklung, fiur ein positives Selbstwertgefiihl, fur die Befihigung zur Bewdltigung mit
einem psychosozialen Notstand und fur eine v.a. sichere Bindungsqualitdt zu den Eltern (vgl. oben
II.C.1.) wesentlich, eine Beeintrachtigung insbesondere der geistigen oder psychischen Gesundheit
zu verhindern; diese Beeintrachtigung besteht schon bei vollendeter Geburt (Art. 3 Abs. 2 ATSG).

[Rz 61] Wie dargelegt (siehe oben II.A.4.d.), bestehen aus medizinisch-wissenschaftlicher Sicht in Be-
zug auf DSD/VSD grosse Ahnlichkeiten mit chronischen, die Eltern schwer belastenden Krankhei-
ten, was die kognitive und die emotionale Situation der Eltern betrifft. Die frithzeitige psychologische
Unterstiitzung der Eltern von Kindern mit einer Geschlechtsvariante ist fiir die Vermeidung der Be-
eintrichtigung der psychischen Gesundheit des Kindes entscheidend.!!! Die bei chronischen, hiufig
seltenen Krankheiten gewonnenen Erkenntnisse konnen auch auf die psychologische Betreuung bei
DSD/VSD angewendet werden.

108 Dazu WerLEN, Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1), N 773 (mit weiteren Hinweisen), wonach im Begriff der Heilbehand-

lung insbesondere impliziert ist, dass der medizinische Eingriff indiziert ist, dass er lege artis durchgefiihrt wird, dass
der therapeutische Zweck der Heilbehandlung bedingt, dass der medizinische Eingriff notwendig oder gegebenenfalls
dringend erforderlich sein muss, und durch die Einwilligung der urteilsfihigen Patientin oder eines sorgeberechtigten
Dritten bzw. der Eltern der urteilsunfédhigen Person gerechtfertigt ist; zusétzlich ist die Heilbehandlung eines urteilsun-
fahigen Kindes durch objektive Kriterien wie das Kindeswohl eingeschrinkt; vgl. zusammenfassend WErLEN, ebd. 2014
(Fn 1), N 1029-1034.

Nottr PETER, Uebergesetzliche Rechtfertigungsgriinde. Im Besonderen die Einwilligung des Verletzten / Faits justifica-
tifs extra-légaux, en particulier le consentement du lésé, Basel 1955, 88.

109

110 Vgl. dazu ausfithrlicher WerLEN, Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1), N 21 ff.; immerhin kdnnte argumentiert werden,

dass erhebliche Abweichungen von der gesellschaftlichen Normen (hier in Bezug auf die Genitalien) insbesondere ge-
wichtige psychische Beschwerden verursachen konnen — was aber nicht heissen muss, dass die kdrperliche Abweichung
Ziel der Behandlung sein muss, vgl. zur Zuordnung von Schonheitsfehlern zum Begriff Krankheit Kieser UeLi, ATSG-
Kommentar, 3.A., Zurich 2015, Art. 3 ATSG, N 44, mit weiteren Hinweisen.

Siehe auch Empfehlung 1 der Eidgenéssischen Finanzkontrolle, wonach das BSV die Moglichkeiten priifen solle, «die
Tatigkeit der IV auf die berufliche und soziale Eingliederung von Kindern mit schweren Geburtsgebrechen und Miss-
bildungen zu konzentrieren», Eidgendssische Finanzkontrolle (EFK), Medizinische Massnahmen der Invalidenversi-
cherung, Evaluation der Umsetzung und Analyse der Kostenentwicklung, Bern 2012, 93 (zit. EFK-IV, 2012), unter:
www.efk.admin.ch > Publikationen > Evaluationen > Handlungsbedarf bei den medizinischen Massnahmen der In-
validenversicherung. Zu berticksichtigen ist auch, dass nach der 5. IV-Revision die IV sich starker auf die berufliche
Eingliederung der Versicherten ausrichten soll.
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2. Von der Diagnose bis zur Vergiitung durch Sozialversicherungen

[Rz 62] Wie oben erwéhnt (II.), bediirfen in der Schweiz 75% der von einer seltenen Krankheit Be-
fragten eine psychologische Unterstiitzung und Beratung rund um die Mitteilung der Diagnose, aber
nur 23% erhalten diese. Auch gemass de Kalbermatten wird den Familien nur selten eine psycho-
logische Unterstiitzung angeboten.!!? Uber die Leistungen der Sozialversicherungen sind die Eltern
meist nur schlecht informiert; die Spitdler informieren die Eltern ungeniigend iiber Ihre Rechte und
verwaltungstechnische Ablaufe, obwohl diese Information fiir die Lebensqualitidt und die Gesund-

heit eine grosse Bedeutung haben.!!3

[Rz 63] Mittels der oben erwédhnten Nationalen Strategie fur seltene Krankheiten (II.A.4.d.) soll das
schweizerische Gesundheitssystem fiir seltene Krankheiten, wie etwa DSD, auf der Grundlage des
medizinischen Wissenstandes, wie er oben fiir DSD dargestellt wurde, in Zukunft den Zugang zu
einer angemessenen und nachhaltigen Versorgung gewahrleisten. Das bedingt insbesondere standar-
disierte und transparente Verfahren bei der Kosteniibernahme, eine Uberarbeitung der Liste der Ge-
burtsgebrechen und eine nachhaltige Unterstiitzung der Betroffenen Eltern und Kinder in Referenz-

oder Kompetenzzentren.!!4

B. Menschen- und Grundrechte

15

[Rz 64] Ohne hier auf eine ausfiihrliche Darstellung eingehen zu konnen,!!> sei stichwortartig fol-

gendes erwahnt.
[Rz 65] Zu erwéhnen ist aus volkerrechtlicher Sicht insbesondere Art. 24 Abs. 1 KRK (UNO-Kinderrechtskonvention),

wonach die Vertragsstaaten das Recht des Kindes auf das erreichbare Hochstmass an Gesundheit an
sowie auf Inanspruchnahme von Einrichtungen zur Behandlung von Krankheiten und zur Wieder-
herstellung der Gesundheit anerkennen («reconnaissent»); ebenso haben sie sich zu bemiihen sicher-
zustellen, dass keinem Kind das Recht auf Zugang zu Gesundheitsdiensten vorenthalten wird. Aus
dem Wortlaut von Art. 24 KRK i.V.m. Art. 2 Abs. 1 KRK geht klar hervor, dass die Vertragsstaaten
besonders bedrohte Gruppen — zu welchen auch Kinder mit seltenen Krankheiten und insbesonde-
re auch Kinder mit einer Geschlechtsvariante gehoren — betreffend ihren Gesundheitsschutz nicht
diskriminieren durfen. Art. 24 Abs. 3 KRK besagt: «Les Etats parties prennent toutes les mesures ef-

112 Dg KALBERMATTEN CHRISTINE, Situation, Erwartungen und Bediirfnisse von Eltern eines Kindes mit einer seltenen, ange-

borenen Krankheit, Paediatrica 2014/1, S. 28-31, 30.

DE KALBERMATTEN, ebd.; vgl. auch SPRECHER, Jusletter 2014 (Fn 40), N 19; zur Kosteniibernahme bei seltenen Krankhei-
ten im Allgemeinen insbesondere zu den WZW-Kriterien, SPRECHER, ebd., N 44 ff.

114 Vgl. Nationales Konzept Seltene Krankheiten, Bern 2014 (Fn 41), Ziff. 5.5, 34 und Ziff. 5.1 32; sowie oben II.C.3 und
II.A.4.d.

Ausfiihrliche Darstellungen insbesondere bei: BLum-ScHNEIDER BriciTTE, Pflege von behinderten und schwerkranken
Kindern zu Hause, Ziirich 2015, § 4, N 72-332; LocHer THOMAS/GAcHTER THOMAS, Grundriss des Sozialversicherungs-
rechts, 4. A., Bern 2014, § 4, N 1-29, § 4, N 1-24; NacuiB TArRex/PARLI KurT/CopPur EYLEM/STUDER MELANIE, Diskrimi-
nierungsrecht, Bern 2014, N 173 ff., N 591 ff.; SPRECHER, Jusletter 2014 (Fn 40), N 26 ff., 33 ff.; PrIFFNER RAUBER BRIGIT-
TE, Das Recht auf Krankheitsbehandlung und Pflege, Ziirich 2003, 5-94; Lanport Harpy, Pflegerecht, Band I: Grund-
lagen des Pflegerechts, Bern 2001, insb. § 5-9 und pers. Pflegerecht, Band II: Schweizerisches Pflegerecht, Bern 2002,
insb. § 5-7; zum Regelungsrahmen in internationalen Abkommen in Bezug auf DSD WEeRLEN, Personlichkeitsschutz
2014 (Fn 1), N 329-357.

113

115
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ficaces appropriées en vue d’abolir les pratiques traditionnelles préjudiciables a la santé des enfants».
Darunter konnen auch Genitaloperationen subsumiert werden, soweit sie nicht medizinisch indiziert
sind.'!® Auch aus verfassungsrechtlicher bzw. grundrechtlicher Sicht sind die Rechtsgleichheit (Art.
8 Abs. 1 Bundesverfassung; BV) und das Diskriminierungsverbot (Art. 8 Abs. 2 BV) zu gewihrleis-
ten.''” Allerdings besteht kein individuelles, gerichtlich durchsetzbares (Grund-)Recht auf Gesund-
heit oder Gesundheitsversorgung, ebenso wenig ldsst sich aus Art. 41 BV (Sozialziel) ein direkter
Anspruch auf Leistung ableiten.!'® Zu erwihnen ist zudem Art. 8 Abs. 1 EMRK — auch im Verhiltnis
zu seinen Eltern.

[Rz 66] Aus grundrechtlicher Sicht von Bedeutung sind einerseits und im Besonderen Art. 11 BV
im Sinne des besonderen Schutzes der Unversehrtheit von Kindern und ihr Anspruch auf Foérderung
der Personlichkeitsentwicklung (Abs. 1)!!'? und selbststindiger Rechtsausiibung (Abs. 2), und an-
derseits im Allgemeinen Art. 10 BV (Schutz physischer und psychischer Integritat) von Bedeutung.
Neben diesen Bestimmungen gilt es auf die Doktrin zur staatlichen Schutzpflicht hinzuweisen (Art.
35 Abs. 3 BV), die sich an die rechtsetzenden und an die rechtsanwendenden Organe des Staates
richten; so liegt eine Verletzung der Schutzpflichten gemass EGMR nicht erst bei grober Vernachlas-
sigung oder Untatigkeit vor, sondern schon dann, wenn eine zu erwartende Schutzmassnahme vor

einer Gefahr unterblieben ist, von der der Staat Kenntnis hatte oder hitte haben miissen.!?°

[Rz 67] Bei Kosteniibernahmeentscheidungen in Bezug auf seltene Krankheiten wie DSD sind die So-
zialversicherungen, d.h. auch die IV und die KV im Rahmen ihrer staatlichen Aufgabenerfiillung «mit
hoheitlichen Befugnissen (Verfiigungsgewalt) ausgestattet» und sind deshalb an die Grundrechte ge-
bunden (Art. 35 Abs. 2 BV); sie haben «eine rechtsgleiche [...] und diskriminierungsfreie Behandlung
der Versicherten zu gewihrleisten und die Wiirde und Personlichkeit der Versicherten zu achten».!?!
Besonders zu erwahnen im Kontext dieses Beitrages ist das Recht auf Achtung des Privat- und Fami-

lienlebens (Art. 13 Abs. 1 BV) und des Rechts auf Familie (Art. 14 BV).!??

116 g0, teilweise wortlich, WerLEN, Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1), N 355; vgl. die Schlussbemerkungen des Ausschusses

fir die Rechte des Kindes (CRC) zur Schweiz, Comité des droits de I’enfant, Observations finales concernant les deu-
xiéme a quatrieme rapports périodiques de la Suisse, soumis en un seul document, CRC/C/CHE/CO/2-4, 26.2.2015,
unter: www.ohchr.org > Human Rights Bodies > Treaty Bodies > CRC > Sessions (Session No 68), N 38-43, 42.

117 Dazu SPRECHER, Jusletter 2014 (Fn 40), N 36; BLum-ScHNEIDER, Pflege (Fn 115), N 153 ff., 171 ff., 204.

118 Fiir viele SPRECHER, Jusletter 2014 (Fn 40), N 35, 40; aber immerhin beinhaltet Art. 41 Abs. 1 BV auch den Anspruch
auf «ein wiirdiges Leben in der staatlichen Gemeinschaft (Bst. a—f)», so BIGLER-EGGENBERGER MARGRITH/SCHWEIZER
RAINER ]. zu Art. 41 BV, N 12, in: Kommentar zu Art. 41 BV, in: Bernhard Ehrenzeller/Benjamin Schindler/Rainer J.
Schweizer/Klaus A. Vallender (Hrsg.), Die Schweizerische Bundesverfassung, St. Galler Kommentar, 3. A., Ziirich/St.
Gallen/Basel/Genf 2014, und insbesondere die Aufgabe des Staates Familien als Gemeinschaften von Erwachsenen und
Kindern zu schiitzen und zu férdern (Art. 41 Abs. 1 Bst. ¢ BV).

119 Giehe BGE 126 V 70 E. 4.c.aa und BGE 131 V 9E. 3.5.1.2.

120 WyrrenBaCH Juprth, Grund- und Menschenrechtskonflikte zwischen Eltern, Kind und Staat, Schutzpflichten des Staates

gegeniiber Kindern und Jugendlichen aus dem internationalen Menschenrechtsschutz und der Bundesverfassung (Art.
11 BV), Basel 2006, 253, ebd. zum Entscheid Osman (ECHR, Osman v. The United Kingdom, 28. Oktober 1998, Reports
1998-VIII (23452/94), N 116); vgl. auch BLum-ScHNEIDER, Pflege (Fn 115), N 308-317 und WerLEN, Personlichkeits-
schutz 2014 (Fn 1), N 371-382, mit weiteren Quellen.

121 50 SprECHER, Jusletter 2014 (Fn 40), N 38, mit weiteren Hinweisen.

122 Riir viele BruMm-ScHNEIDER, Pflege (Fn 115), N 183 ff,, 205, 310 ff., mit spezifischen Hinweisen auf die Fachliteratur.
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C. Medizinische Massnahmen de lege lata
1. Vorbemerkungen und WZW-Kriterien

[Rz 68] Wie erwdhnt bezweckt gemiss Art. 1a IVG die Invalidenversicherung (IV), die Invaliditat
insbesondere zu verhindern oder zu vermindern und die verbleibenden 6konomischen Folgen der
Invaliditdt auszugleichen und zu einer eigenverantwortlichen und selbstbestimmten Lebensfithrung
der betroffenen Versicherten beizutragen.

[Rz 69] Offizielle Statistiken zu der Anzahl Personen mit einer Geschlechtsvariante, die in der Schweiz
eine IV-Rente beziehen, existieren u.W. keine, aber gemass einer oben erwahnten epistemologischen
Studie in Schweden (588 AGS-Patienten und Patienten) waren AGS-Frauen hédufiger arbeitsunfahig
(«sick leave») und Betroffene mit Salzverlust hatten hédufiger eine Invalidenrente («disability pensi-
on»).!2% Diesbeziiglich besteht in der Schweiz Handlungs- und Forschungsbedarf, um Klarheit tiber

die Situation von erwachsenen Personen mit einer Geschlechtsvariante (DSD) zu erhalten.

[Rz 70] Auch wenn grundsdtzlich nur die Geburtsgebrechen geméiss Anhang der GgV durch die IV
gedeckt sind, hat eine fehlende Deckung nicht eine Liicke im Versicherungsschutz zur Folge, da die
Pflicht zum Abschluss einer Krankenpflegeversicherung (obligatorische Krankenpflegeversicherung,
OKP) besteht (Art. 3 Abs. 1 KVG). Anders als bei der obligatorischen Krankenversicherung, welche
die Kosten fiir Leistungen Ubernimmt, die der Diagnose oder Behandlung einer Krankheit und ih-
rer Folgen dienen (Art. 25 Abs. 1 KVG), iibernimmt die IV die gesamten Kosten und rechnet keine
Kostenbeteiligung (Selbstbehalt, Franchise) an. Daneben tibernimmt die OKP auch noch Pflegeleis-
tungen bei Krankheit (Art. 25a KVG), die Kosten fiir bestimmte Untersuchungen zur frithzeitigen
Erkennung von Krankheiten (z.B. das Neugeborenen-Screening beim AGS!?*) sowie fiir vorsorgli-
che Massnahmen zugunsten von Versicherten, die in erhohtem Masse gefdhrdet sind (Art. 26 KVG
i.V.m. Art. 12e Ziff. a Krankenpflege-Leistungsverordnung; KLV), wobei die Leistungen von einem
Arzt oder einer Arztin durchgefiihrt oder angeordnet werden miissen. Und schliesslich iibernimmt
die OKP die Kosten bei Geburtsgebrechen (Art. 3 Abs. 2 ATSG), die nicht durch die IV gedeckt sind
(Subsidiaritat nach Art. 27 KVG).

[Rz 71] Alle diese (nach Art. 34 Abs. 1 KVG abschliessenden) Leistungen nach den Art. 25-31 KVG
haben den Voraussetzungen der Art. 32-34 KVG, insbesondere den Grundsatzen der Wirksamkeit,
Zweckmassigkeit und der Wirtschaftlichkeit (WZW-Kriterien, Art. 32 KVG; auch Art. 56 KVG) zu
gentigen. Fiir eine Kostentibernahme durch die OKP ist zudem erforderlich, dass die Leistungen von
einem Leistungserbringer gemass Art. 35-40 KVG (vgl. zudem Art. 38-58 Verordnung iiber die Kran-
kenversicherung; KVV) erbracht werden.

123 grranpquisT A. ET AL., JCEM 2014 (Fn 35), 1429 £,; siehe oben IL.A.4.d.

124 Dabei handelt es sich um Reihenuntersuchungen nach Art. 12 GUMG; vgl. ausfiihrlicher WerLEN, Personlichkeitsschutz
2014 (Fn 1), N 92 ff. — Ob es sich beim AGS um eine schwere Erbkrankheit i.S.v. Art. 10 Abs. 2 Satz 2 GUMG handelt,
muss bezweifelt werden, soweit keine Salzverlustkrise auftritt, aber auch fiir Letztere ist das Screening nicht zwingend
erforderlich; jedoch haben die Eltern fiir ihre Einwilligung ausschliesslich die Interessen ihres urteilsunféhigen Kindes
wahrzunehmen, so Rumo-JuNGo ALEXANDRA, Selbstbestimmung Minderjahriger in der Psychotherapie, 1465-1483,
1478, in: Andrea Biichler/Markus Miiller-Chen (Hrsg.), Festschrift fiir Ingeborg Schwenzer zum 60. Geburtstag, Bern
2011; vgl. auch WerLEN, Persénlichkeitsschutz 2014 (Fn 1), N 737.
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[Rz 72] De lege lata ist nun zu prifen, ob die gesetzlichen Massnahmen im IVG (C.2./3) gemiss
Rechtsprechung und Lehre eine psychologische Betreuung der Eltern und Kinder ermoglichen. Nicht

gepriift werden in diesem Beitrag Fragen zur Austauschbefugnis im Sozialversicherungsrecht.!?

2. Medizinische Massnahmen bei Geburtsgebrechen (Art. 13 IVG)
a. Grundsitzliches

[Rz 73] Gemaiss Artikel 13 IVG werden die Leistungen von der IV nur dann ibernommen, wenn es

sich um Geburtsgebrechen handelt, die im Anhang (Listensystem!2°)

zur Verordnung iiber Geburts-
gebrechen (GgV) aufgefiihrt sind, und wenn das Geburtsgebrechen bei vollendeter Geburt besteht
(Art. 1 Abs. 1 GgV), wobei eine Veranlagung zu einem Geburtsgebrechen zwar nicht gentigt aber das
Gebrechen pra- oder perinatal vorliegen kann'?’; der Zeitpunkt des Erkennens des Gebrechens ist
aber unerheblich!?® — was bei einzelnen DSD-Formen relevant sein kann. Versicherte konnen die zur
Behandlung dieser Geburtsgebrechen notwendigen medizinischen Massnahmen unabhangig von der
Moglichkeit einer spateren Eingliederung in das Erwerbsleben beanspruchen (Art. 8 Abs. 2 IVG). Der

Anspruch endet zwingend mit dem zuriickgelegten 20. Altersjahr (Art. 3 GgV).!?*

b. DSD in der Verordnung iiber Geburtsgebrechen (GgV)

[Rz 74] Folgende Geburtsgebrechen sind aktuell in der GgV (SR 831.232.21) aufgelistet und fallen
unter die Klassifikation von DSD (siehe oben II.A.2.); die Liste kann hier nicht ausfithrlich kommen-

125 vgl. fiir viele Lanport Harpy, Der Grundsatz der Austauschbefugnis im Sozialversicherungsrecht, AJP 2010/9, S. 1127

1142; BGE 127 V 121 E. 2.a.

Nach wie vor giiltig ist die Rechtsprechung, wonach Versicherte Anspruch auf ein Anerkennungsverfahren durch das
EDI haben, wenn sie ein «medizinischerseits neu als Geburtsgebrechen erkanntes», nicht geringfiigiges Leiden haben,
sozul517/86 vom 1. September 1987, Meyer ULricH/ReicHMUTH MARCO, Bundesgesetz tiber die Invalidenversiche-
rung (IVG), Rechtsprechung des Bundesgerichts zum Sozialversicherungsrecht, Ziirich 2014, Art. 13 IVG N 8, zudem
unterliegt das Listensystem als unselbstandiges bundesratliches Verordnungsrecht der konkreten Normenkontrolle,
ebd., N 7. Es sind zudem die Gerichte, welche die einzelnen Gebrechen (Positionen) auszulegen haben, dem KSME (Fn.
166) kommt als Verwaltungsanweisung nur eine rechtlich nicht verbindliche Auslegungshilfe zu, so MEYER/REICHMUTH,
IVG (ebd.), Art. 13 N 6 und BGE 109 V 166 E. 3.b und BGE 107 V 153 E. 2, 155; zudem konne bei klarem medizinischen
Sachverhalt nicht auf den Wortlaut der fiir das Sozialversicherungsgericht nicht verbindlichen Verwaltungsweisungen
abgestellt werden, so Urteil des Eidgendssischen Versicherungsgericht I 70/05 vom 15. Mai 2006 E. 3.2.3 in fine.

126

127 Brum-ScHNEIDER, Pflege (Fn 115), N 365; Murer Erwin, Invalidenversicherungsgesetz (Art. 1-27bis IVG), Stampflis

Handkommentar (SHK), Bern 2014, Art. 13 IVG, N 26; BGE 122 V 113 E.3.a.cc.

128 yg]. SHK-Murer (Fn 127), Art. 13 IVG, N 27. Der Beginn der Behandlung ist nicht zwingend identische mit der voll-
endeten Geburt (Art. 1 Abs. 1 GgV), die Behandlungs- oder Kontrollbediirftigkeit kann sich auch nach der Geburt als
notwendig erweisen, so wenn das festgestellte Gebrechen eine medizinische Behandlung oder eine stindige Kontrolle
erstmals notwendig macht, d.h. in dem Zeitpunkt, in welchem die Behandlungs- oder Kontrollbedurftigkeit beginnt
und keine Gegenindikation besteht, BGE 98 V 270 E. 2; die Rechtsprechung stellt also den Invaliditatseintritt objektiv
aufgrund des Gesundheitszustandes fest, BGE 111 V 117 E. 1.d; vgl. auch BGE 120 V 89 E. 3.c: Die versicherte Person
hat von Anfang der Behandlung an Anspruch auf die benétigten medizinischen Massnahmen, «méme si le degré de
gravité fixé par les dispositions réglementaires n’était pas encore atteint a ce moment-la»; vgl. auch Urteil des Bundesge-
richts 9C_866/2008 vom 8. Juli 2009 E. 2.2.

129 Es sei denn, die IV hat die Leistung, z.B. eine Therapie, verzogert, wobei es fiir die versicherte Person unerheblich ist,

ob die Fristversaumnis unmittelbar durch ein Organ der Invalidenversicherung oder durch eine von ihr beauftragte
Durchfithrungsstelle (z.B. Klinik) verursacht worden ist, BGE 100 V 178 E. 3.
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tiert werden: Es finden sich im Internet Portale mit ausfithrlichen Erldauterungen, fiir die folgenden

Kurzerklirungen wurde v.a. Pschyrembel benutzt.!3°

Nr. Begriff gemass GgV Beschreibung
113. Amastia congenita und Angeborenes Fehlen einer
Athelia congenita oder beider Briiste oder
Brustwarzen.
350. Extrophia vesicae Ekstrophie der Harnblase

(Spaltblase), gehort zum
Blasenekstrophie-Epispadie-
Komplex. Sie kann
Fehlbildungen der unteren
Bauchwand, der Harnblase,
aber auch des ausseren
Genitals, d.h. des Penis, der
Klitoris oder der Labien mit
einschliessen.

352. Hypospadie und Epispadie Die Urethramiindung endet
nicht an der Penisspitze,
sondern zwischen Penisspitze
und Penisansatz an der
Unterseite des Penis
(glandular, penil, skrotal oder
perineal); es kann auch eine
Krummung des Penisschaftes
und ein Hodenhochstand
(Maldescensus testis, siehe
gleich Nr. 355) vorliegen; bei
der weiblichen Hypospadie
befindet sich die
Blasenmiindung im
Scheideneingang. Bei der
Epispadie mundet die
Harnrohre meist dorsal
(Oberseite) am Penis.

130 14 WERLEN, Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1) findet sich zu einzelnen der folgenden Termini ein Glossar.
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355.

Kryptorchismus (unilateral
oder bilateral), sofern
Operation notwendig ist

Es verbleiben einer oder beide
Hoden in der Bauchhohle
oder im Leistenkanal und sind
nicht ins Skrotum gewandert
bzw. hinabgestiegen.

357.

Palmure und angeborene
Verkriimmung des Penis

Bei der Palmure
(Schwimmbhaut) liegt der
Ansatz der Skrotalhaut nicht
an der Wurzel, sondern an
den vorderen ventralen
Abschnitten des Penis, was zu
einer Behinderung (z.B.
Schmerzen bei der Erektion)
fihren kann. Eine
Penisdeviation oder
Penisverkrimmung ist eine
ventrale oder laterale

Deformation des Penis.

358.

Angeborene Atresie von
Hymen, Vagina, Zervix oder
Uterus und angeborene
Stenose der Vagina

Bei einer Atresie sind
Hohlorgane oder
Korperoffnungen
verschlossen; bei einer
Vaginalstenose ist die Scheide

verengt.

359.

«Hermaphroditismus verus
und
Pseudohermaphroditismus»

Komplett veraltete und
stigmatisierende Begriffe. Der
Begriff meint, dass ein Mensch
nicht eindeutig mannlich oder
weiblich ist. Aufgrund der
Breite des Begriffs, gehoren
auch andere, aber auch nicht
im Anhang erwahnte
Nummern im Anhang der
GgV zu
«Pseudohermaphroditismus»
(vgl. oben IT.A.1.).
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Nebennierenfunktion
(adrenogenitales Syndrom
und Nebenniereninsuffizienz)

361. Doppelbildungen des Durch mangelhafte
weiblichen Genitale (Uterus Aneinanderlagerung der
bicornis unicollis seu bicollis, | Miiller-Gédnge (embryonale
Uterus unicollis und Uterus Genitalanlage) entstandene
duplex mit oder ohne Vagina Doppelbildungen der
duplex) Gebarmutter bzw. des Uterus.

462. Angeborene Storungen der Hypophysarer Minderwuchs:
hypothalamohypophyséren Die Person ist kleiner als ca.
Funktion (hypophysarer 150/140cm;

Kleinwuchs, Diabetes Prader-Willi-Syndrom: auch

insipidus, als Prader-Labhard-Willi-

Prader-Willi-Syndrom und Fanconi-Syndrom bezeichnet,

Kallmann-Syndrom) Prader-Willi-Betroffene sind
u.a. Ubergewichtig,
kleinwichsig, haben kleine
Hinde, Flsse und
Geschlechtsorgane,
Hypogonadismus
(Unterfunktion der
Geschlechtsdriisen) ist Teil
des Syndroms;
Kallmann-Syndrom:
Hauptsymptome sind auch
hier u.a. ein Hypogonadismus
und Anosmie, d.h. Fehlen der
Geruchswahrnehmung.

465. Angeborene Storungen der Die wohl am héiufigsten

auftretende DSD-Form (siehe
oben I1.A.2), die in
verschiedenen Varianten

auftreten kann.
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466. Angeborene Storungen der Anorchie: Fehlen oder
Gonaden-Funktion (bei Funktionsunfahigkeit der
Missbildungen der Gonaden, Hoden; Klinefelter-Syndrom:
Anorchie, iiberzdhlige X-Chromosomen
Klinefelter-Syndrom und beim Mann
Androgenresistenz, siehe auch | (Hypogonadismus) und
Ziff. 488) Androgenresistenz, auch als

Storungen der
Androgenwirkung (siehe oben
I1.A.2.) oder
Androgeninsensitivitats-
Syndrom bezeichnet (z.B.
CAIS oder PAIS).

486. Teratome und andere
Keimzelltumoren (wie
Dysgerminom, embryonales
Karzinom, gemischter
Keimzelltumor,

Dottersacktumor,
Choriokarzinom,
Gonadoblastom)

488. Turner-Syndrom (nur Die Betroffenen haben nur ein
Storungen der funktionsfahiges
Gonadenfunktion und des X-Chromosom statt der
Wachstums) ublichen zwei

X-Chromosomen oder der
Kombination aus einem X-
und einem Y-Chromosom; es
es kommt zu einem Fehlen
funktionstiichtiger
Keimdriisen (Gonaden).

[Rz 75] Diese Liste der Geburtsgebrechen wurde zuletzt 1985 vollstindig revidiert; zudem fihrt die

IV keine Positivliste von medizinischen Massnahmen, sondern priift Gesuche einzelfallweise, wo-

durch es bei der Behandlung der Gesuche durch die einzelnen IV-Stellen Unterschiede oder gegebe-

nenfalls ungleiche Behandlungen gibt.!3! Beizustimmen ist insbesondere der EFK, wonach die Liste

der Geburtsgebrechen veraltet und uneinheitlich sei.!*? Jedoch ist — unabhéngig der weiteren Ent-

131 g6 BAG, Seltene Krankheiten, 2014 (Fn 41), Ziff. 3.2.2.2, 26.

132 EFK, Invalidenversicherung, 2012 (Fn 111), vgl. unter «Das Wesentliche in Kiirze», keine Seitenangabe.
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wicklung — am Begriff Geburtsgebrechen festzuhalten, da Letzterer die stigmatisierenden und den
Eltern schwieriger zu kommunizierenden Begriffe <Fehlbildungen> oder <Deformitdten> gemass der
internationalen Klassifikation der Krankheiten (ICD-10)!%3 vermeidet, zumal auch die ICD-10 noch

veraltete Begriff wie <Pseudohermaphroditismus> (z.B. in E25 oder in Q56) enthilt.

c. Medizinische Massnahmen: Zweck und Gegenstand

[Rz 76] Weil medizinische Massnahmen nach Art. 13 IVG unabhiéngig einer spateren Eingliederung
ins Erwerbsleben oder in einen Aufgabenbereich gewdhrt werden (Art. 8 Abs. 2 IVG), besteht ein
Anspruch auf Leistungen schon dann, wenn es um die Behebung oder Milderung der als Folge eines
Geburtsgebrechens eingetretenen Beeintrachtigung geht (Zweck).!3* Im Unterschied zu den medizi-
nischen Massnahmen gemass Art. 12 IVG, ist Art. 13 IVG (auch) auf die Behandlung des Leidens an
sich gerichtet, soweit das Leiden durch Geburtsgebrechen verursacht wird; Art. 13 IVG dient «auch
der Eingliederung in das Berufsleben bzw. in den Aufgabenbereich und/oder in die Gesellschaft all-
gemein», weil die Behandlung der Geburtsgebrechen praventiv verhindern soll, dass «spater die ver-
sicherte Person vom Erwerb, vom Aufgabenbereich und/oder Sozialleben ausgeschlossen wird».!3
Ob iiberhaupt ein versicherter Sachverhalt vorliegt oder nicht, entscheidet sich gemass der im An-
hang der GgV enthaltenen Diagnose, weshalb eine anfanglich gestellte (Verdachts-)Diagnose nicht
geniigt, wenn sich diese spater beweisrechtlich nicht bestatigt; d.h. das Vorliegen eines Geburtsge-
brechens muss «nicht prognostisch, sondern ex post beurteilt werden, dies im Gegensatz zur Frage

der Eignung der zur Behandlung eingesetzten Massnahme (dazu siehe E. 3.1)».13¢

[Rz 77] Gegenstand der Behandlung sind alle Begleiterscheinungen, die zum Geburtsgebrechen ge-
horen (Symptomkreis des Geburtsgebrechens), aber auch sekundare Gesundheitsschaden, die nach
medizinischer Erfahrung haufig die Folge des Gebrechens sind, wenn zwischen Geburtsgebrechen
und sekundirem Gesundheitsschaden ein qualifiziert adiquater Kausalzusammenhang besteht.!%”

Gemaiss Bundesgericht sind an die Erfullung der Voraussetzungen des rechtserheblichen Kausalzu-

133 Sjehe ICD-10-WHO Version 2016, unter: www.dimdi.de/static/de/index.html (Kap. XVII: Q00-Q99); dazu auch Spre-
CHER, Jusletter 2014 (Fn 40), N 50.

So BGE 115V 202 E. 4.e.cc; die Eingliederungswirksamkeit der Massnahme bzw. eine verbesserte Eingliederungsfahig-
keit der versicherten Person stellt also keine Anspruchsvoraussetzung dar, so Urteil des Bundesgerichts 8C_289/2010
vom 6. Dezember 2010 E. 5.2; Urteil des Bundesgerichts 9C_403/2009 vom 10. November 2009 E. 4.2; vgl. zudem SHK-
Murer (Fn 127), Art. 13 IVG, N 22.

135 SHK-Murer (Fn 127), Art. 13 IVG, N 22.

136 Urteil des Bundesgerichts 9C_156/2008 vom 18. November 2008 E. 3.3, wo der linke Hoden seit der Geburt nicht pal-
pabel war und die Verdachtsdiagnose Hodenhochstand (Kryptorchismus; Ziff. 355 GgV Anhang) links gestellt wurde.

137 Meyer/Reicamury, IVG (Fn 126), Art. 13 IVG N 20 f.; SHK-Murer (Fn 127), Art. 13 IVG, N 52; Urteil des Bundesge-
richts [ 32/06 vom 9. August 2007 E. 5.1; siehe BGE 100 V 41 E. 1.a/b, wo zwar ein ursachlicher Teilzusammenhang
zwischen einer in der Pubertét ausbrechenden Schizophrenie und dem vorhandenen Geburtsgebrechen vom Experten
bejaht wurde, wobei Letzterer es aber «als ganz unwahrscheinlich [erachtete], dass das Geburtsgebrechen alleinige Ur-
sache einer Schizophrenie wire», weshalb es gemiss Bundesgericht am qualifizierten addquaten Kausalzusammenhang
zwischen dem gutachtlich festgestellten Geburtsgebrechen und der sekundéren Schizophrenie fehlte. Etwas anderes
gilt aber fiir die Ubernahme der Narkosekosten bei Zahnbehandlungen oder Operationen, so BucuEr Siivia, Eingliede-
rungsrecht der Invalidenversicherung, Bern 2011, N 209; vgl. auch I 438/02 vom 14.10.2004 E. 1.3, wobei die Frage, ob
die Kieferanomalie in casu zum Symptomenkreis des Turner-Syndroms gehort, nach Riickweisung von der Verwaltung
nach Einholung einer drztlichen Stellungnahme noch abzuklaren war (E. 2.2). Zum qualifiziert adidquaten Kausalzusam-
menhang siehe auch unten C.2.e.
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sammenhangs strenge Anforderungen zu stellen, «zumal der Wortlaut des Art. 13 IVG den Anspruch
der Versicherten vor vollendetem 20. Altersjahr auf die Behandlung des Geburtsgebrechens an sich
beschriankt».!3® Jedoch ist es nicht notwendig, dass der sekunddre Gesundheitsschaden direkt mit
dem Gebrechen verbunden ist bzw. zum Symptomenkreis des Geburtsgebrechens gehort, auch eine
indirekte Beeintrachtigung im Rahmen der gesundheitlichen Situation des in Frage stehenden Gebre-
chens ist qualifiziert adiquat kausal.'®* Konkret bejaht wurde der erforderliche qualifizierte addquate

Kausalzusammenhang:

* zwischen Prader-Willi-Syndrom (Ziff. 462 GgV-Anhang) und morbider Adipositas;
* zwischen einem Retinoblastom (Ziff. 421 GgV-Anhang), welches bei einem 3-jahrigen Kind die
Entfernung des linken Auges erforderte, und den Verhaltensstorungen dieses Kindes;

* zwischen einem angeborenen POS (Ziff. 404 GgV-Anhang) und einer schweren depressiven Epi-
sode.!40

[Rz 78] Bei Behandlungskomplexen, d.h. wenn verschiedene medizinische Massnahmen gleichzeitig
verschiedene, jedoch unter sich zusammenhangende Zwecke verfolgen, die fiir sich allein genommen
sozialversicherungsrechtlich unterschiedliche Folgen nach sich ziehen, war der Versicherungstrager
nach dem tiberwiegenden Zweck zu bestimmen; Letzteres ist nach Art. 64 Abs. 2 ATSG nicht mehr
moglich und die Leistungspflicht ist nach der gesetzlichen Priorititenordnung festzusetzen.!*! In
BGE 112 V 347 ging es sowohl um eine Orchidopexie (operative Fixierung des Hodens im Skrotum)
bei einem Kryptorchismus gemass Ziff. 355 Anhang-GgV, als auch um eine nicht im Anhang-GgV
enthaltene Leistenhernie in einer einzigen Operation, im gleichen korperlichen Bereich. In E. 5.b resii-
miert das Bundesgericht seine Rechtsprechung (BGE 97 V 54; BGE 101 V 194; BGE 102 V 40) und
bejahte eine vollumfiangliche Leistungspflicht der IV, wenn mit einem einzigen operativen Eingriff
gleichzeitig ein Geburtsgebrechen und ein anderes, grundsatzlich in den Bereich der KV gehorendes
Gebrechen angegangen werde, dabei mussen aber u.a. die Eingriffe fir beide Gebrechen medizinisch
indiziert sein (Regeste und E. 6/7). Dass aber die «Operation des Kryptorchismus nach dem neuesten
Stand der medizinischen Wissenschaft wegen der Gefahr der Sterilitdt vor dem zweiten Lebensjahr

indiziert sei», wie der Kinderchirurg 1984 gemass Erwédgung 6 festhielt, ist aus heutiger Sicht zu hin-

138 Urteil des Bundesgerichts I 29/06 vom 9. August 2007 E. 4.2; siche auch Urteil des Bundesgerichts 8C_494/2010 vom
25. November 2010 E. 3.1 und Urteil des Bundesgerichts I 32/06 vom 9. August 2007 E. 5.1 — ebd. mit weiteren Hin-
weisen zur Rechtsprechung und der Abweichung von der bisherigen Rechtsprechung durch die Vorinstanz, die auch
Folgeleiden, die «nur als Teilursache bzw. als Reaktion auf die Konsequenzen des Geburtsgebrechens fiir die Lebens-
umstande der versicherten Person entstanden seien» unter Art. 13 IVG subsumieren wollte, dass also eine natiirliche
Kausalitdt geniige, so ebd., E. 5.2; zudem BucHeg, Eingliederungsrecht 2011 (Fn 137), N 205, mit einer Kasuistik zur
Rechtsprechung in N 206 ff.; ebenso Meyer/ReicumutH, IVG (Fn 126), Art. 13 IVG N 22; und SHK-Murer (Fn 127), Art.
13 IVG, N 53 ff.

Urteil des Bundesgerichts 9C_700/2010 vom 10. Dezember 2010 E. 2.2; bejaht wird der addquate Kausalzusammen-
hang, zwischen der Leukopenie (Verminderung der Gesamtzahl der weissen Blutkérperchen, GgV-Anhang Ziff. 322)
und dem Folgeschaden der Zahnfleischentziindung (Gingivitis), «weil die Infektionen der Schleimhaute, welche unmit-
telbare Folgen des Grundleidens darstellen, haufig zu Zahnfleischentziindungen fithren», zitiert in MEYER/REICHMUTH,
IVG (Fn 126), Art. 13 IVG N 22; siehe auch BGE 100 V 41 E.1.a und Urteil des Eidgendssischen Versicherungsgerichts I
283/04 vom 15. April 2005 E. 4.2.

139

140 BucHER, Eingliederungsrecht 2011 (Fn 137), N 207, mit weiteren Beispielen; vgl. weitere Kasuistik bei MEy-

ER/ReicamuTH, IVG (Fn 126), Art. 13 IVG N 22.

BGE 134 V 1 E. 6.2.1/2, worauf hier nicht weiter eingegangen werden kann; zudem wiére hier auch Art. 65 ATSG in die
Beurteilung miteinzubeziehen, vgl. etwa Urteil des Bundesgerichts 9C_886/2010 vom 10. Juni 2011 E. 4.3.

141

38


http://entscheide.weblaw.ch/cache/f.php?url=links.weblaw.ch%2FBGE-112-V-347&q=%22112+v+347%22
http://entscheide.weblaw.ch/cache/f.php?url=links.weblaw.ch%2FBGE-97-V-54&q=%2297+v+54%22
http://entscheide.weblaw.ch/cache/f.php?url=links.weblaw.ch%2FBGE-101-V-194&q=%22101+v+194%22
http://entscheide.weblaw.ch/cache/f.php?url=links.weblaw.ch%2FBGE-102-V-40&q=%22102+v+40%22
http://entscheide.weblaw.ch/cache/f.php?url=links.weblaw.ch%2F09.08.2007_I_29-06&q=%22i+29%2F06%22
http://entscheide.weblaw.ch/cache/f.php?url=links.weblaw.ch%2F25.11.2010_8C_494-2010&q=8c_494%2F2010
http://entscheide.weblaw.ch/cache/f.php?url=links.weblaw.ch%2F09.08.2007_I_32-06&q=%22i+32%2F06%22
http://entscheide.weblaw.ch/cache/f.php?url=links.weblaw.ch%2F10.12.2010_9C_700-2010&q=9c_700%2F2010
http://entscheide.weblaw.ch/cache/f.php?url=links.weblaw.ch%2FBGE-100-V-41&q=%22100+v+41%22
http://entscheide.weblaw.ch/cache/f.php?url=links.weblaw.ch%2F15.04.2005_I_283-04&
http://entscheide.weblaw.ch/cache/f.php?url=links.weblaw.ch%2F15.04.2005_I_283-04&
http://entscheide.weblaw.ch/cache/f.php?url=links.weblaw.ch%2FBGE-134-V-1&q=%22134+v+1%22
http://entscheide.weblaw.ch/cache/f.php?url=links.weblaw.ch%2F10.06.2011_9C_886-2010&q=9c_886%2F2010

Mirjam Werlen / Maya Shaha / Jirg C. Streuli, Unterstitzung der Eltern nach IVG bei Geschlechtsvarianten (DSD/VSD —
dntersexualitdt>) , in: Jusletter 29. August 2016

terfragen. Denn die chirurgische Therapie des Kryptorchismus allein sei nicht so effizient wie frither
angenommen wurde; entscheidend sei allein die Verbesserung der Reifung und Anzahl von Keimzel-

len (so www.kinderchirurgie.ch).!42

d. Medizinische Massnahmen: Begrenzung durch die Verhiltnisméssigkeit und die medi-
zinische Wissenschaftlichkeit

[Rz 79] Als medizinische Massnahmen, die fiir die Behandlung eines Geburtsgebrechens notwen-
dig sind, gelten sdmtliche Vorkehren, die nach bewéahrter Erkenntnis der medizinischen Wissenschaft
angezeigt («indiqués») sind und den therapeutischen Erfolg in einfacher und zweckmdssiger Weise an-
streben (Art. 2 Abs. 3 GgV). Nach Art. 8 Abs. 1 Bst. a IVG miissen die Eingliederungsmassnahmen
notwendig und geeignet sein, um die Erwerbsfahigkeit oder die Fahigkeit, sich im Aufgabenbereich
zu betatigen, wiederherzustellen, zu erhalten oder zu verbessern.!*? Art 8 Abs. 3 Bst. a IVG bezieht
sich ausdriicklich auch auf medizinische Massnahmen nach Art. 13 IVG, und der Anspruch besteht
unabhingig von der Ausiibung einer Erwerbstatigkeit vor Eintritt der Invaliditat (Art. 8 Abs. 1bis
IVG); zudem ist gemdss 8 Abs. 1bis Satz 2 IVG die gesamte noch zu erwartende Dauer des Erwerbs-
lebens zu berucksichtigen (zeitliche Angemessenheit). Die versicherte Person hat nur Anspruch auf
die dem jeweiligen Eingliederungszweck angemessenen, notwendigen Massnahmen, nicht aber auf die
bestmoglichen Vorkehren.!# Es stellt sich also die Frage, ob eine Massnahme notwendig (Erforder-
lichkeit), fiir die Behandlung geeignet oder indiziert und einfach und zweckmassig ist; die Mass-
nahme muss zudem aus wissenschaftlicher Sicht angezeigt,'*> und zweckmaissig sein.'#¢ Allerdings
ist vorab darauf hinzuweisen, dass die Terminologie zum Verhaltnismassigkeitsgrundsatz nicht ein-
heitlich ist.!¥

142 gy avay PHILIPP/ScHUMACHER MARC, Hodenhochstand, Zeitgemisse Therapie und die Rolle der Laparoskopie,
Padiatrie 2014/6, S. 31-34, 34, wonach ein Pendelhoden keine Operationsindikation darstellt, jedoch muss ein
Kryptorchismus operiert werden; dhnlich argumentieren NiepzieLski JErzy K./Oszukowska ELBIETA/SOWIKOWSKA-
Hirczer Joranta, Undescended testis—current trends and guidelines: a review of the literature, Archives of Me-
dical Science 2016/3, S. 667-677; THORUP JORGEN/McLAcHLAN RoBerT/CorTES DiNa/NaTiON TAMARA R./BaLiC
Apam/SoutHweLL BripGeT R./Hutson Joun M., What is new in cryptorchidism and hypospadiasa critical re-
view on the testicular dysgenesis hypothesis, Journal of Pediatric Surgery (2010)/10, S. 2074-2086; vgl. auch
www.kinderchirurgie.ch/handbuch/urogenitalsystem/kryptorchismus.html (oder www.kinderchirurgie.ch > Manual
> Kryptorchismus).

143 Art. 8 IVG setzt fiir Art. 13 IVG die Invaliditit nicht voraus, so SHK-Murer (Fn 127), Art. 8 IVG, N 27; und Ziel der 5.
IVG-Revision war es, «die Versicherten moglichst friih, v.a. auch schon vor der <Ausgliederung> aus dem Erwerbsleben
zu bewahren», so MURER, ebd., N 29.

144 BGE 132 V 215 E. 3.2.2/4.3.1; Urteil des Eidgendssischen Versicherungsgerichts I 100/00 vom 16. Dezember 2002
E. 2.3; vgl. BGE 124 V 108 E. 2.aund 122 V 212 E. 2.c; SHK-Murer (Fn 127), Art. 8 IVG, N 43.

145 BGE 131V 107 E. 3.4.1; vgl. Urteil des Bundesgerichts 2C_1149/2015 vom 29. Marz 2016 E. 4.7; Urteil des Bundesge-
richts 8C_289/2010 vom 6. Dezember 2010 E. 5.2, wo aber eine Riickweisung an die Vorinstanz aufgrund der ungent-
gend festgestellten Aktenlage erforderlich war; vgl. MeYer/ReicamurH, IVG (Fn 126), Art. 13 IVG N 25-28 und SHK-
Murer (Fn 127), Art. 13 IVG, N 70, der zudem erwéhnt, dass nicht einzusehen sei, warum - auch wenn in Art. 13 IVG
nicht erwdhnt —, «nicht einer einheitlichen Rechtsanwendung iiber die einzelnen Sozialversicherungszweige hinweg
Art. 32 KVG analog anwendbar sein» solle, wobei die Wirksamkeit i.d.R. wissenschaftlich zu belegen sei, MURER, ebd.,
N 71.

146 SHK-Murer (Fn 127), Art. 13 IVG, N 70/72.

147 gq BucHeR, Eingliederungsrecht 2011 (Fn 137), N 141-143; vgl. auch SHK-Murer (Fn 127), Art. 8 IVG, N 42.
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[Rz 80] In BGE 115V 191 hatte das Bundesgericht offengelassen, wann eine Massnahme den Einglie-
derungserfolg in einfacher und zweckmassiger Weise anzustreben vermag (E. 4.e.bb/cc) — wobei die
Zweckmissigkeit im Rahmen von Art. 13 IVG gleich zu beurteilen ist wie bei Art. 12 IVG!*® —, da die
von Art. 12 Abs. 1 IVG geforderte Wesentlichkeit des Eingliederungserfolges verneint werden muss-
te, auch weil die Versicherte im Zeitpunkt der Versorgung mit dem Gerat 58 Jahre alt war, und 1981
vorzeitig pensioniert worden war und auch nach der Versorgung mit dem CI (Cochlea-Implantat)
Rentenbeziigerin bleibt (E. 5). In BGE 115 V 202 ging es um eine Versicherte, die trotz angeborener
Taubheit rechts eine normale Sprachentwicklung durchgemacht hatte, bei der die vollstandige Er-
taubung erst im Alter von 19 Jahren eingetreten war; in diesem Fall war die Zweckmaéssigkeit und
Einfachheit der medizinischen Vorkehr erfiillt (E. 5): Nachdem herkommliche Horapparate nicht
zum Ziel gefiihrt, die Abklarungen aber die Eignung fir die Versorgung mit einem CI ergeben hatten
und medizinisch-prognostisch mit grosser Wahrscheinlichkeit ein Erfolg zu erwarten war, konnte
die Notwendigkeit und Zweckmissigkeit der medizinischen Massnahme bejaht werden.!*° Dass die
medizinische Massnahmen den therapeutischen Erfolg in einfacher Weise anstreben muss, «beschlagt
die Relation zwischen den Kosten der medizinischen Massnahme einerseits und dem mit der Ein-
gliederungsmassnahme verfolgten Zweck anderseits» (BGE 115 V 202 E. 4.e.cc). Konkret wurde der
23-jahrigen Frau der Sprachkontakt und eine existenzsichernde Erwerbstatigkeit ermoglicht, denn
auch im Rahmen von Art. 13 IVG soll gemass Bundesgericht die berufliche Eingliederung (in casu
die kommunikative Rehabilitation, E. 6) — wenn auch nicht vorausgesetzt werden —, bei der Beurteilung
der Verhiltnismassigkeit der Massnahme nicht vollig ausser Acht bleiben, zumal, so die Erwédgung 5,
«der Invalidenversicherung durch die gegliickte berufliche Eingliederung anderweitige Aufwendun-
gen, z.B. fir Massnahmen beruflicher Art, erspart bleiben». Dieses Argument gilt u.E. auch fiir Kinder
mit DSD: Aufgrund ihrer geschlechtlichen Besonderheit besteht insbesondere die Gefahr eines Ver-
lustes der Eltern als wichtigste Bezugspersonen, der Isolation, einer Invalidisierung und; wenn mit
einer psychologischen Betreuung der Eltern dieses Risiko vermieden werden kann, bleiben auch hier
der IV spitere Kosten erspart, gegebenenfalls eine Invalidenrente.

[Rz 81] Die Zweckmaissigkeit beurteilt sich nach medizinischen Kriterien: «L’adéquation d’une me-
sure s’examine sur la base de critéres médicaux. L'examen consiste a évaluer, en se fondant sur une
analyse prospective de la situation, la somme des effets positifs de la mesure envisagée et de la compa-
rer avec les effets positifs de mesures alternatives ou par rapport a la solution consistant a renoncer
a toute mesure; est appropriée la mesure qui présente, compte tenu des risques existants, le meilleur

148 5o BGE 115V 202 E. 4.e.bb; gemdss Urteil des Bundesgerichts8C_664/2014 vom 21. Mai 2015 sei mit der finanziellen
Angemessenheit das Kriterium der Einfachheit gemeint, «<wogegen die Zweckmaissigkeit namentlich voraussetzt, dass
die Massnahme unter medizinischen und praktischen Gesichtspunkten geeignet ist, bei der versicherten Person zum
angestrebten Erfolg zu fithren» (E. 2.2).

149 Gemiss Urteil des Bundesgerichts 8C_289/2010 vom 6. Dezember 2010 E. 5.3 war das Vorliegen erethischen Verhaltens

nicht geniigend abgeklart, weshalb die die IV-Stelle zur Frage der Einfachheit und Zweckmaissigkeit der Ergotherapie
als medizinische Massnahme ein Gutachten einzuholen hatte; vgl. hingegen Urteil des Bundesgerichts 8C_664/2014
vom 21. Mai 2015 E. 3.1, wo sich bei einer Versicherten mit Turner-Syndrom und Kleinwuchs (Ziff. 488 Anhang GgV)
die Frage stellte, ob die operative Beinverlingerung eine einfache und zweckmassige medizinische Vorkehr darstellte,
was das Bundesgericht auch unter Berticksichtigung (Gesamtbetrachtung) der hohen Kosten der Beinverlangerungsope-
ration bejahte, weil einerseits mit der operativen Masnnahme insbesondere die Grenze des Kleinwuchses tiberschritten
werden konnte und damit potentiell Kosten fiir die Invalidenversicherung vermeidbar waren, und weil andererseits die
Versicherte noch ihr ganzes Erwerbsleben vor sich hatte (E. 4.2) .
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bilan diagnostique ou thérapeutique».'>® Und weiter: «La réponse a cette question se confond nor-
malement avec celle de I'indication médicale; lorsque l'indication médicale est clairement établie, il

convient d’admettre que I’exigence du caractére approprié de la mesure est réalisée».!>!

[Rz 82] Wenn also eine Massnahme eine positive Wirkung auf die langfristige Gesundheit hat (z.B.
eine Verbesserung der Lebensqualitit, eine Schmerzlinderung, Vermeidung der Isolation, eine gute
Beziehungsqualitdt zu den Eltern) und die erwarteten negativen Wirkungen einer anderen Massnah-
me ibersteigt (Ubelkeit, Thromboserisiko, Narben, Sterilitat, Schmerzen beim Geschlechtsverkehr
usw.), dann ist sie zweckmaissig.!>? Jedenfalls beinhaltet die Priifung der Zweckmaissigkeit auch ei-
nen Vergleich der Vorteile einer Massnahme mit deren Risiken fiir die Patientin; dieser Vergleich
muss sich aber auch auf die Risiken oder Folgen und Vorteile der einen Massnahme mit einer an-
deren Massnahme oder einen Verzicht der einen oder anderen Massnahme beziehen.!>* Wiirden also
mittels der GgV auch medizinisch nicht zweckmaéssige Genitaloperationen finanziert, wiirde die Leis-
tungsiibernahme nicht den gesetzlichen Anforderungen entsprechen.

[Rz 83] Die Eingliederungsmassnahmen missen sich zur Erreichung des gesetzlichen Eingliede-

54

rungsziels im Binzelfall eignen'>*, was dann gegeben ist, wenn einerseits mit einem gewissen Min-

155

desterfolg gerechnet werden kann'>> und sie andererseits nicht iiber das Ziel hinausschiessen, also

z.B. aus wirtschaftlichen Griinden zu teuer sind; erforderlich ist zudem die Eingliederungseignung

(objektive Eignung der Massnahme) und die Eingliederungsfahigkeit (subjektiv).!®

[Rz 84] Auch die Notwendigkeit (als Teilkriterium der Verhéltnismassigkeit i.w.S. und gemdéss Art. 13
Abs. 1 IVG und Art. 8 Abs. 1 Bst. a IVG) einer medizinischen Massnahme beurteilt sich vorrangig auf
der Grundlage medizinischer Kriterien der entsprechenden Fachleute in einem spezifischen Bereich

150 BGE 139 V 135 E. 4.4.2, vgl. auch E. 4.4.1; bei der Wahl der Behandlungsmethode, die objektiv den Erfolg erwarten
lasst, bzw. wirksam i.S.v. Art. 32 KVG ist, geht es auch um den diagnostischen oder therapeutischen Nutzen der Anwen-
dung im Einzelfall unter Beriicksichtigung der damit verbundenen Risiken (Verhaltnis von Erfolg und Misserfolg), und
um die Haufigkeit von Komplikationen, so BGE 127 V 138 E. 5.

151 BGE 139 V 135 E. 4.4.2; BGE 125 V 95 E. 4.a, wonach bei eindeutig festgestellter medizinischer Indikation, es nicht

notwendig ist, zusatzlich eine besondere Priifung der Angemessenheit der Massnahme vorzunehmen; vgl. zu diesen
Entscheiden bei FREsARD-FELLAY GHISLAINE/KAHIL-WOLFF BETTINA/PERRENOUD STEPHANIE, Droit suisse de la sécurité
sociale (Volume II), Bern 2015, N 330.

PERRENOUD, Sécurité sociale II 2015 (Fn 151), N 328; fiir DomaNic ANDREA, Abgrenzung zwischen Grund- und Zusatz-
versicherung im Bereich der Pflegeleistungen, Zurich 2015, N 414, nach einer ausfithrlichen Analyse der Rechtspre-
chung zur Haus- und Heimpflege sind fiir die Beurteilung der Zweckmassigkeit nicht nur medizinische, sondern auch
persénliche Verhiltnisse der Versicherten massgebend; so schon Lanport Harpy, Pflegebediirftigkeit im Spannungsfeld
zwischen Grundrechtsschutz und Kosteneffizienz, SZS 2002/2, S. 97-140, 118 f./N 43.

Vgl. PERRENOUD, Sécurité sociale I 2015 (Fn 151), N 329. — Es ist nicht anzunehmen, dass dieser Vergleich in Bezug auf
die Entscheidung der Eltern fiir oder gegen eine Genitaloperation in der Vergangenheit von den IV-Stellen vollstindig
berticksichtigt wurde.

152

153

154
155

So Art. 12 Abs. 1 IVG fiir die Voraussetzungen im Besonderen.

Botschaft des Bundesrates an die Bundesversammlung zum Entwurf eines Bundesgesetzes {iber die Invalidenversiche-
rung und eines Bundesgesetzes betreffend die Anderung des Bundesgesetzes iiber die Alters- und Hinterlassenenversi-
cherung vom 24. Oktober 1958, BBl 1958 II, 13. November 1958, S. 1168.

156 SHK-Murer (Fn 127), Art. 8 IVG, N 45 f.; BucHEr, Eingliederungsrecht 2011 (Fn 137), N 123-125. Die Wirtschaftlich-
keit betrifft das Verhaltnis zwischen Kosten und Nutzen der Massnahme, vgl. PERRENOUD, Sécurité sociale II 2015 (Fn
151), N 332, wobei diejenige Massnahme zu wihlen ist, die am giinstigsten ist, PERRENOUD, ebd., N 334.
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(Endokrinologie, Psychologie, Neonatologie, Psychologie, Pflegewissenschaft, Sozialarbeit, Gynako-

logie, Genetik; vgl. oben Zif. I1.C.3.), ist also keine juristische Ermessensfrage.157

[Rz 85] Neben der in Art. 8 Abs. 1bis Satz 2 IVG oben genannten zeitlichen Angemessenheit for-
dert das Bundesgericht fiir Eingliederungsmassnahme im Rahmen von Art. 8 Abs. 1 IVG auch die

Angemessenheit als Verhdltnismdssigkeit im engeren Sinne, wobei zu unterscheiden ist zwischen

* der sachlichen (Massnahme muss prognostisch ein bestimmtes Mass an Eingliederungswirksam-
keit oder Erheblichkeit aufweisen),

* der zeitlichen (Eingliederungserfolg muss voraussichtlich von einer gewissen Dauer sein und
auch die verbleibende Aktivititsdauer muss noch verhdltnismassig lang sein (Art. 8 Abs. 1bis
Satz 2 IVG),

* der personlichen (konkrete Massnahme muss dem Betroffenen zumutbar sein) und

* der finanziellen Angemessenheit (Eingliederungserfolg muss in einem verniinftigen Verhaltnis

zu den Kosten der konkreten Eingliederungsmassnahme stehen).!>®

[Rz 86] Was schliesslich die bewdhrte Erkenntnis der medizinischen Wissenschaft (Wirksamkeit) betrifft,
gilt eine Behandlungsart dann als bewahrt, wenn sie von Forschenden und Praktizierenden der medi-
zinischen Wissenschaft auf breiter Basis anerkannt sei, wobei das Schwergewicht auf der Erfahrung
und dem Erfolg im Bereich einer bestimmten Therapie liege.!>®

[Rz 87] Ist mangels Wissenschaftlichkeit einer Massnahme diese nicht durch die OKP zu iiberneh-
men, kann sie auch nicht als medizinische Massnahme nach Art. 12 oder 13 IVG zu Lasten der IV
gehen.

[Rz 88] In BGE 115 V 191 wurde die Wissenschaftlichkeit eines Cochlea-Implantates bejaht;'®? es
gilt eine Behandlungsart gemass diesem Entscheid dann als bewahrte Erkenntnis der medizinischen
Wissenschaft, wenn sie von Forschern und Praktikern der medizinischen Wissenschaft auf breiter

t.161

Basis anerkannt is Das Schwergewicht liegt auf der Erfahrung und dem Erfolg im Bereich einer

bestimmten Therapie.'®? Diese im Gebiet der Krankenpflege geltende Definition der Wissenschaft-

157 Vgl. PErRrRENOUD, Sécurité sociale II 2015 (Fn 151), N 330; EucsTer GEBHARD, Bundesgesetz tiber die Krankenversiche-

rung (KVG), Rechtsprechung des Bundesgerichts zum Sozialversicherungsrecht, Ziirich 2010, Art. 32 KVG, N 7-9; vgl.
oben zu Fussnote 151 f. Zumindest bezogen auf die Geburtsgebrechen ist die Aussage von MURER, dass eine Massnah-

me, welche die versicherte Person wirtschaftlich-erwerblich nicht weiter bringe, nicht notwendig sei, nicht zutreffend,

SHK-Murer (Fn 127), Art. 8 IVG, N 43.

Obige Aufzahlung teilweise wortlich zitiert aus: BGE 132 V 215 E. 3.2.2, mit weiteren Hinweisen und SHK-Murer (Fn
127), Art. 8 IVG, N 42, 47 ff.; vgl. BucHEr, Eingliederungsrecht 2011 (Fn 137), N 128 ff.

159 Urteil des Bundesgerichts 9C_403/2009 vom 10. November 2009 E. 4.1, dabei findet die fiir den Bereich der Kranken-
pflegeversicherung entwickelte Definition der Wissenschaftlichkeit prinzipiell auch auf die medizinischen Massnahmen
der Invalidenversicherung Anwendung; siehe auch BGE 115 V 191 E. 4.b; zur wissenschaftlich nachgewiesenen Wirk-
samkeit siehe BGE 129 V 167 E. 3.2, und zur wissenschaftlichen Anerkennung BGE 125V 21 E. 5.a, in fine.

158

160 11 casu und gemiss Sachverhalt erméglichte das CI die Erkennung einfacher prosodischer Sprachelemente (Rhythmus,

Betonung, Melodie) und eine rudimentdre Unterscheidung (Diskrimination) von Sitzen, Wortern und Phonemen (Lau-
ten, Tonen, Stimme, Sprache), so Sachverhalt A., und aufgrund der medizinischen Unterlagen handelte es sich «nicht
um ein Experimentierstadium, sondern um eine mittlerweile sehr differenzierte und ausgereifte Heilmassnahme zur
Rehabilitation bestimmter tauber Patienten», BGE 115V 191 E. 4.d.

161 BGE 115V 191 E. 4. b.

162 BGE 114 V 258 E. 2 : «Selon la jurisprudence, une méthode de traitement est considérée comme éprouvée par la sci-

ence médicale, c’est-a-dire réputée scientifiquement reconnue, si elle est largement admise par les chercheurs et les
praticiens. L’élément décisif a cet égard réside dans le résultat des expériences et dans le succés d’une thérapie»; siehe
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lichkeit findet grundsatzlich auch auf die medizinischen Massnahmen der IV in Art. 12 und 13 IVG

Anwendung.!3

[Rz 89] Die medizinischen Massnahmen umfassen auch psychotherapeutische Behandlungen.!®*
die Psychotherapie ist eine wissenschaftlich anerkannte Massnahme, wobei im Einzelfall zu priifen

ist, ob das therapeutische Ziel auf eine einfache und zweckmassige Weise erreichbar ist.'®

[Rz 90] Gemiss KSME uibernimmt die IV die Psychotherapie, «<wenn die psychischen Stérungen Sym-
ptome oder Folgen eines Geburtsgebrechens sind»; wenn im Rahmen der Psychotherapie eine Eltern-
bzw. Erzieherberatung noétig ist, «die nicht wiahrend der eigentlichen Therapie — also ohne Dabei-
sein der versicherten Person — erfolgt, so kann diese der IV ebenfalls verrechnet werden».'®¢ Und bei
erworbenen psychischen Leiden, «die mit grosser Wahrscheinlichkeit zu einem erheblichen, schwer
korrigierbaren stabilen Defekt fiihren, der die spatere Ausbildung und Erwerbstétigkeit wesentlich

behindert oder verunmdglicht, kann die IV die erforderliche Psychotherapie iibernehmen».'%”

e. Gesundheitlich bedingte Behandlungsbediirftigkeit im Besonderen

[Rz 91] Behandlungsbediirftigkeit im Sinn von Art. 3 Abs. 1 ATSG liegt vor, wenn die Beeintrachti-
gung der korperlichen, geistigen oder psychischen Gesundheit nicht Folge eines Unfalls ist und in
betrachtlichem Mass einschrankt ist, und wenn die versicherte Person arztlicher Unterstiitzung be-
darf, die Gesundung oder Stabilisierung der Gesundheit «ohne medizinische Hilfe wahrscheinlich
nicht oder nicht mit Aussicht auf Erfolg innert angemessener Zeit zu erreichen ware, oder wenn ihr

nicht zugemutet werden kann, ohne wenigstens den Versuch einer Behandlung zu leben».!%®

[Rz 92] Die Behandlungsbediirftigkeit im Rahmen von Art. 13 IVG setzt wie erwahnt keine ei-
gentliche Invaliditat voraus, jedoch muss zwischen der medizinischen Ursache (Geburtsgebrechen)
und dem wirtschaftlichen Tatbestandselement (Bedarf nach bzw. Notwendigkeit von medizinischen
Massnahmen bzw. Leistungen) ein adidquater Kausalzusammenhang bestehen.!®’

[Rz 93] Erforderlich ist ein qualifiziert addquater Kausalzusammenhang, der in den Faillen erfullt
ist, wenn «ein sekunddrer Gesundheitsschaden eine fast zwangsldufige Konsequenz des betroffenen

auch schon: Urteil des Eidgendssischen Versicherungsgerichts I 642/02 vom 12. November 2003 E. 2.4; BGE 113 V 42
E. 4.d.aa; BGE 105V 180 E. 3.

BGE 114V 22 E. 1.a; Urteil des Eidgendssischen Versicherungsgerichts I 19/03 vom 29. Januar 2004 E. 2.4; zur in Art.
33 KVG verankerten gesetzlichen Ordnung siehe BGE 129 V 167 E. 3.2; siehe auch Art. 32 Abs. 1 Satz 2 KVG.

164 Meyer/RercamutH, IVG (Fn 126), Art. 13 IVG N 16; SHK-Murer (Fn 127), Art. 13 IVG, N 93.

165 Meyer/ReicamutH, IVG (Fn 126), Art. 13 IVG N 28; vgl. v.a. Urteil des Bundesgerichts 9C_1036/2009 vom 29. Januar
2010 E. 4, wo es um eine therapeutische und den in Art. 2 Abs. 3 GgV gestellten Anforderungen entsprechende Mass-
nahme ging, die Versicherte mit friihkindlichen Fiitter- und Essstorung und ihre Mutter bei der Entwohnung von der
Sondenerndhrung drztlich zu begleiten.

166 Bundesamt fiir Sozialversicherungen (BSV), Kreisschreiben iiber die medizinischen Ein-gliederungsmassnahmen der

Invalidenversi-cherung (KSME), Giiltig ab 1. Januar 2016 (318.507.06 d), Ziff. 1045 f., E 10, und Ziff. 11 A 4, wobei ge-
mass letzterer Ziffer die pathologischen Auswirkungen in enger Beziehung zum Symptomenkreis des Geburtsgebre-
chens stehen miissen und kein dusseres Ereignis bestimmend dazwischen treten darf.

167 KSME 2016 (Fn. 166), Ziff. 645-647 und Ziff. 845-847.3 D 2 und SHK-Murer (Fn 127), Art. 12 IVG, N 101.
168 BGE 137 V 295 E. 4.2.2 (Frage, ob einer Nikotinsucht Krankheitswert zukommt), vgl. zudem E. 5.4.2.
169 sjehe SHK-Murer (Fn 127), Art. 13 IVG, N 20, 44, 65.
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Geburtsgebrechens darstellt [...] - m.a.W. eine nahezu unvermeidliche Folge dieses Leidens [...]
bzw. ein dem Grundleiden immanentes Risiko [...] ist — bzw. [wenn] zwischen dem Geburtsgebre-
chen und dem sekundiren Gesundheitsschaden ein enger nattirlicher Kausalzusammenhang [.. . | be-
steht».17? Dabei ist zu beriicksichtigen, dass die Haufigkeit des sekundiren Leidens nicht das allein
entscheidende Kriterium fiir die Bejahung eines qualifizierten addquaten Kausalzusammenhanges
darstellt.!”! Es reicht, so Bucaer (Fn 170), nicht aus, «dass das Geburtsgebrechen das zusatzliche
Leiden lediglich begiinstigt».

f. Anspruch auf medizinische Massnahmen gemiss Art. 13 IVG: Rechtsfolge in Bezug auf
Geburtsgebrechen bei DSD bzw. Geschlechtsvarianten

[Rz 94] Der Anspruch auf medizinische Massnahmen gemadss Art. 13 IVG, und die Frage, ob die psy-
chotherapeutische Unterstiitzung der Eltern eines Kindes mit DSD der medizinischen Behandlung
zuganglich ist, beurteilt sich nach der hier vertretenen Auffassung danach!’?,

1. dass ein Geburtsgebrechen gemass Art. 3 Abs. 2 ATSG und Art. 13 IVG vorliegt,

2. dass das noch nicht 20-jahrige Kind der IV unterstellt ist (Art. 1b IVG i.V.M. Art. 1a Abs. 1 Bst. a
AHVG),

3. dass das Kind wegen (addquater Kausalzusammenhang) eines Geburtsgebrechens oder einer qua-
lifizierten Folge des Geburtsgebrechens behandlungsbediirftig ist, und

4. dass die Behandlung (psychotherapeutische Unterstiitzung der Eltern und dem Kind) insgesamt
verhaltnismassig ist.

[Rz 95] Die Tagbestandselemente 1 und 2 kénnen bejaht werden, denn mehrere DSD-Formen sind in
der GgV, die Art. 13 IVG umsetzt, im Anhang zur GgV enthalten (vgl. oben IV.C.2.b.) und die hier
untersuchte Fragestellung betrifft ausschliesslich Sachverhalte direkt nach der Geburt, jedenfalls vor
dem 20. Altersjahr bzw., wie mehrfach erwédhnt in der fiir das Kind entscheidenden Entwicklungs-
phase unmittelbar nach der Geburt.

[Rz 96] Der Anspruch der versicherten Personen auf medizinische Massnahmen besteht bis zum voll-
endeten 20. Altersjahr und zwar auf die zur Behandlung von Geburtsgebrechen bzw. gegebenenfalls
von mit diesen in einem qualifizierten Kausalzusammenhang stehenden gesundheitlichen Folgesto-

rungen.!”?

[Rz 97] Was erstens den Gegenstand der Behandlung (oben IV.C.2.c.) betrifft, sind als sekundére
Gesundheitsschaden nach der hier vertretenen Auffassung auch Konflikte der Eltern (und in spate-
ren Lebensjahren Konflikte des Kindes mit sich selbst) mit dem Kind aufgrund des uneindeutigen
biologischen Geschlechts des Kindes aufzufassen; diese sind nach medizinischer Erfahrung direkte
Folge des physischen Gebrechens. Es besteht ein qualifiziert addquater Kausalzusammenhang zwi-

170 Bycuer, Eingliederungsrecht 2011 (Fn 137), N 206, in N 207 f. mit weiteren Hinweisen auf die Rechtsprechung; vgl.
BGE 129V 207 E. 3.3.

17156 Urteil des Bundesgerichts 9C_674/2009 vom 26. Februar 2010 E. 2.2; siehe auch Urteil des Eidgenossischen Versi-
cherungsgerichts [ 220/05 vom 2. August 2005 E. 3 in fine.

172 vgl. Ubersicht SHK-Murer (Fn 127), Art. 13 IVG, N 38 ff.
173 SHK-Murer (Fn 127), Art. 13 IVG, N 81.
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schen dem Geburtsgebrechen (z.B. eine Klitoris, die einem Penis dhnelt, ein stark gekriimmter Penis
oder eine Hypospadie, das Fehlen einer oder beider Briiste oder Brustwarzen oder Atresien usw.) und
den Konflikten der Eltern, die einem eigentlichen psychosozialen Notfall gleichkommen. Entschei-
dend ist fiir das Kind, dass diese psychischen und sozialen Konflikte sich auf die Beziehung zwischen
Eltern und Kind auswirken, dergestalt dass die Eltern dem Kind nicht die Bezugsperson sind/sein
konnen, die das Kind fiir eine normale Entwicklung in quasi existenzieller Hinsicht benétigt (oben
II.A.4.d. und IL.C.1).

[Rz 98] In der Regel beschreibt die GgV die Art der Behandlung des Gebrechens nicht,!”* eine Ein-
schrankung — abgesehen von Art. 14 Abs. 2 IVG - ist also in Bezug auf psychotherapeutische Un-
terstiitzung nicht vorgesehen, soweit die psychischen Gesundheitseinschrankungen Folgen eines Ge-
burtsgebrechens sind; es sind alle Massnahmen geschuldet, die zur Behandlung dieser Gebrechen

notwendig sind.!”3

[Rz 99] Was die Behandlungsbediirftigkeit (oben IV.C.2.d.) betrifft, beeintrachtigen die oben er-
wahnten Geburtsgebrechen bei DSD die korperliche, aber v.a. auch die psychische Gesundheit des
Kindes erheblich. Und die Eltern sind mit der schwierigen Situation eines von der medizinischen
Wissenschaft immer wieder hervorgehobenen psychosozialen Notfalls konfrontiert, der v.a. in der
korperlichen Uneindeutigkeit der Geschlechtsorgane ihres Kindes seine Ursache hat. In dieser Si-
tuation benotigen das Kind, aber eben auch die Eltern, medizinisch-psychologische Unterstiitzung,
ohne die es zu Problemen einerseits im Verhaltnis Eltern und Kind aber auch zu langfristigen gesund-
heitliche Entwicklungsstorungen (Angststorungen, Depressionen und Personlichkeitsstorungen) des
Kindes kommen kann. Von medizinisch-wissenschaftlicher Sicht wird diese psychologische Unter-
stiitzung einheitlich unterstiitzt.!”®

[Rz 100] Ohne die hier geforderte psychologische Betreuung nach der Geburt wire nicht oder nicht
mit Aussicht auf Erfolg innert angemessener Zeit eine Stabilisierung des Gesundheitszustandes bzw. der
psychosozialen Krise zu erreichen, und es kann der versicherten Person (Kind) nicht zugemutet werden,
ohne wenigstens den Versuch einer Behandlung zu leben, so der oben erwdahnte Entscheid des Bundes-
gerichts!'””. Denn die Verunsicherung sowohl der Eltern als auch des Kindes ist aussergewohnlich.

[Rz 101] Die Behandlungsbedurftigkeit im Rahmen von Art. 13 IVG setzt zwar keine eigentliche Inva-

liditat voraus, jedoch muss zwischen der medizinischen Ursache (Geburtsgebrechen) und dem wirt-
schaftlichen Tatbestandselement (Bedarf nach bzw. Notwendigkeit von medizinischen Massnahmen

174 Gelegentlich grenzt die GgV im Anhang den Anspruch auf Leistungen insofern ein, dass ein Bedarf nach einer Ope-

ration bestehen muss («sofern Operation notwendig ist»), so etwa auch in Ziff. 355: «Kryptorchismus (unilateral oder
bilateral), sofern Operation notwendig ist»; vgl. auch KSME 2016 (Fn 166), Ziff. 18, A 7; vgl. zuletzt BGE 142 V 58 (Re-
geste), wonach das Kriterium der Operationsnotwendigkeit der qualifizierten Umschreibung eines besonderen Schwere-
grades des Leidens diene und geringfligigere Auspragungen ausklammere.

175 5o SHK-Murer (Fn 127), Art. 13 IVG, N 88, 93; siehe auch KSME 2016 (Fn 166), Ziff. 1, A 2.

176 siehe oben zusammenfassend Abschnitt III; oder auch STELLUNGNAHME DER BUNDESARZTEKAMMER «Versorgung von Kin-

dern, Jugendlichen und Erwachsenen mit Varianten/Storungen der Geschlechtsentwicklung (Disorders of Sex Deve-
lopment, DSD)>, 30. Januar 2015, Deutsches Arzteblatt 2015 (112)/13, S. 1-12; und schon HuGHEs kT AL., ] Ped Urology
2006 (Fn 7), 154; oder HoLterHUS PAuL-MARTIN, Grundlagen und Klinik der Stérungen der Geschlechtsentwicklung,
Monatsschrift Kinderheilkunde — Zeitschrift fiir Kinder- und Jugendmedizin 2008/3, S. 217-225. Siehe auch NEK, Stel-
lungnahme 2012 (Fn 2), 18 und DeutscHEeR ETHIKRAT, Stellungnahme 2012 (Fn 2), 173.

Siehe oben zu Fussnote 168.
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bzw. Leistungen) ein addquater Kausalzusammenhang bestehen.!”® Die erwihnten zu befiirchtenden
psychischen Folgeschidden fiir das Kind mit einer Geschlechtsvariante (insbesondere Entfremdung
von den Eltern und Verlust der wichtigsten Bezugspersonen) stehen in einem engen Kausalzusam-
menhang mit dem physischen Geburtsgebrechen.

[Rz 102] Die psychotherapeutische oder psychologische Unterstiitzung der Eltern und des Kindes
nach der Geburt, bevor Entwicklungsstorungen sich schon realisiert haben, miissen aber auch ver-
héltnismassig, d.h.

1. fiir die Behandlung eines Geburtsgebrechens notwendig (Erforderlichkeit), sprich nach bewéhr-
ter Erkenntnis der medizinischen Wissenschaft angezeigt sein und den therapeutischen Erfolg in
einfacher und zweckmassiger Weise anstreben;

2. die Massnahmen miissen geeignet sein, um die Erwerbsfdahigkeit oder die Fahigkeit, sich im Auf-
gabenbereich zu betdtigen, wieder herzustellen, zu erhalten oder zu verbessern, wobei die Geeig-
netheit schon gegeben ist, wenn mit einem gewissen Mindesterfolg gerechnet werden kann;

3. weiter miissen die Massnahmen auch aus wissenschaftlicher Sicht angezeigt sein, und zweck-
massig sein, wobei sich die Zweckmassigkeit nach medizinischen Kriterien beurteilt; es ldsst sich
argumentieren, dass die Zweckmassigkeit mit der medizinischen Indikation zusammenfallt und
eine Behandlung dann bewahrter Erkenntnis der medizinischen Wissenschaft entspricht, wenn
sie von Forschern und Praktikerinnen der medizinischen Wissenschaft auf breiter Basis aner-
kannt ist;

4. schliesslich wird vom Bundesgericht die Angemessenheit der Massnahme in sachlicher, zeitli-
cher, finanzieller und personlicher Hinsicht gefordert.

[Rz 103] Diese Kriterien sind nach der hier vertretenen Auffassung erfiillt. Die eigentliche Proble-
matik bei Geschlechtsvarianten (DSD) liegt in der fir die Eltern uneindeutigen Situation (als psy-
chosozialer Notfall), das Geschlecht des Kindes betreffend und in der priaventiven Behebung oder
Vermeidung der als Folge des Geburtsgebrechens eingetretenen oder einzutreten drohenden Beein-
trachtigung der psychischen Gesundheit des Kindes womit die versicherte Person (das Kind mit einer
Geschlechtervariante) spater vom Erwerb, vom Aufgabenbereich und/oder Sozialleben ausgeschlos-
sen wiirde. Dabei umfassen die medizinischen Massnahmen auch eine psychotherapeutische Behand-
lung.

[Rz 104] Allerdings sind die Kinder betreffend von Art. 13 IVG die versicherten Personen und damit
leistungsberechtigt und nicht die Eltern. Auf der Grundlage von Art. 13 IVG konnen also die Eltern
keine psychologische Unterstiitzung von der IV erhalten. Erst wenn Ihre eigene gesundheitliche Si-
tuation invalidenversicherungsrechtlich relevant wiirde, konnten Sie Leistungen beanspruchen. Die-
se rechtliche Situation ist sehr unbefriedigend, da die Notwendigkeit der operativen Geschlechts-
anpassung beim urteilsunfahigen Kind gerade mit dem psychosozialen Notfall aus Sicht der Eltern
begrundet wird und damit sofortiges Handeln erforderlich ist. Aus Zweckmassigkeitsiiberlegungen
kann aber die psychologische Betreuung der Eltern durchaus als Teil der Therapie des Geburtsgebre-
chens selber betrachtet werden,!”” zumal sie die Eingliederung und Gesundheit des Kindes bezweckt.

178 5o SHK-Murer (Fn 127), Art. 13 IVG, N 44.
179 S0 auch NEK, Stellungnahme 2012 (Fn 2), 18; vgl. dazu unten IV.D.
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[Rz 105] Immerhin kénnte mit der KSME argumentiert werden, dass eine im Rahmen einer Psycho-
therapie erforderliche Eltern- bzw. Erzieherberatung auch fiir Eltern mit einem Kind mit DSD - ohne
dessen Dabeisein — der IV verrechnet werden kann.!®® Die KSME erwihnt zu Ziffer 404 GgV-Anhang,
dass gerade bei jungeren Kindern die Behandlung vorwiegend tiber die Eltern und andere Bezugs-
personen als Mediatoren stattfinden miisse und die Kinder nur bedingt einzeln behandelt werden
konnten, weshalb diese Therapiearbeit als kinderpsychologische Behandlung von Kind und Familie

deklariert werden miisse.!8!

[Rz 106] Gemdss BGE 121 V 8 E. 5.a und Regeste ldsst sich ein Leistungsanspruch gegeniiber der
IV fiir das Stillen der Mutter und der damit zusammenhdngenden Reisekosten grundsétzlich nicht
auf Art. 13 Abs. 1 IVG abstiitzen; stellt aber das Stillen eine lebenserhaltende Massnahme dar, hat
die IV die Reisekosten fiir die taglich notwendigen Besuche zu iibernehmen. Immerhin, so das Bun-
desgericht in einem anderen Fall (BGE 118 V 206, E. 5.b), konne die Ablehnung der Versicherungs-
leistungen die grundrechtlich geschiitzten Tatigkeiten erschweren oder verunmoglichen, wodurch
die Versicherten in der Wahrnehmung ihrer Grundrechte mittelbar (nicht unmittelbar) beeintrach-
tigt werden — und es konne daraus eine faktische Grundrechtsverletzung resultieren; dhnliches gelte
auch in Bezug auf die «Garantie des Anspruchs auf Achtung des Familienlebens nach Art. 8 EMRK,
in deren Schutzbereich die Gemeinschaft von Eltern und Kindern [féllt] — mit der daraus fliessenden
Verpflichtung zu gegenseitigem Beistand (Art. 272 Schweizerisches Zivilgesetzbuch; ZGB), insbe-
sondere in Notsituationen.» Nach der Geburt eines Kindes mit einer Geschlechtsvariante liegt fiir
die Eltern eine solche Notsituation (vgl. oben II.A.4.b.) und in einzelnen Fillen auch eine lebens-
bedrohliche Situation vor. In einer Kritik dieses Entscheides schreibt SusanNe LEuZINGER-NAEF,! 82
dass medizinische Massnahmen bei Kindern «ohne Beistand und Mitwirkung der Eltern haufig gar
nicht in zumutbarer Weise durchgefithrt werden. Welchen Beistand und welche Mitwirkung der EI-
tern ein Kind, das zur Behandlung eines Geburtsgebrechens hospitalisiert ist, benotigt, hdngt |...]
von der Art des Geburtsgebrechens, dem Alter des Kindes und weiteren Faktoren ab». Das Stillen
sei gerade bei Friihmangelgeburten notwendig, was auch das EVG anerkennt. Dabei kann es nicht
nur um das nackte Uberleben des Kindes gehen, Zweck der Behandlung sei die Heilung des Mangels
und «die Ermoglichung von gleichen Entwicklungschancen, wie ein Kind sie hat, das nach norma-
ler Schwangerschaftsdauer geboren wurde», und es sei «nicht notwendigerweise zu priifen, ob das
Kind einen grundrechtlichen Anspruch — Achtung des Familienlebens gemass Art. 8 EMRK - auf
tagliche Elternbesuche» habe. Die Situation fiir Kinder mit einer Geschlechtervariante ist u.E. ver-
gleichbar: Um langfristige gesundheitliche Entwicklungsstorungen (Angststorungen, Depressionen
und Personlichkeitsstorungen, soziale Anpassungsprobleme und ein Invalidisierungsrisiko) des Kin-
des zu vermeiden, ist es erforderlich, dass die Eltern zum Kind eine enge Bindung aufbauen konnen,
wozu sie psychologische Unterstiitzung bendtigen.

180 KSME 2016 (Fn 166), Ziff. 1046, E 10; dann geht aber die Behandlung nur dann zu Lasten der IV, «wenn die pathologi-
schen Auswirkungen in enger Beziehung zum Symptomenkreis des Geburtsgebrechens stehen und kein dusseres Ereig-
nis bestimmend dazwischen tritt», so KSME 2016 Ziff. 11, A 4.

181 KSME 2016 (Fn 166), I 29, Fussnote 3.

182 [ puzINGER-NAEF SUSANNE, Eidgendssisches Versicherungsgericht, I. Kammer, 18.4.1995, Bundesamt fiir Sozialversiche-

rung c. S. und Kantonales Versicherungsgericht des Wallis, Verwaltungsgerichtsbeschwerde. (Erw. 5 und 6 in BGE 121 V
8 ff. publiziert), AJP 1995/11, S. 1500-1503, 1502 f.
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[Rz 107] Auch wenn die Eltern nicht die Leistungsempfanger nach Art. 13 IVG sind, wird hier auch
kurz auf die Verhiltnismassigkeit (oben IV.C.2.d.) von medizinischen Massnahmen nach Art. 13
IVG bei DSD eingegangen: Die Erforderlichkeit und Eignung (im Kern die medizinische Indikati-
on) von medizinischen Massnahmen, sprich psychologischer Betreuung der Eltern und ihrem Kind
mit DSD ist dann gegeben, wenn damit die Erwerbsfahigkeit oder die Fahigkeit, sich im Aufgaben-
bereich zu betitigen, u.a. erhalten oder verbessert werden konnen und mit dieser Unterstiitzung -
unabhingig von einer operativen Geschlechtsanpassung — ein Erfolg zu erwarten ist. Gemass der
oben erwihnten schwedischen Studie!®® sind im Erwachsenalter ein beachtlicher Teil der Versicher-
ten invalid, es existieren fur die Schweiz zwar keine Zahlen, aber es ist zu vermuten, dass es sich in

der Schweiz dhnlich verhalt.

[Rz 108] Die Massnahme muss zudem aus wissenschaftlicher Sicht angezeigt (wirksam), und zweck-
massig sein: Ersteres ist aufgrund mehrerer medizinischer Studien und Fachgesellschaften bei DSD
gegeben, und weil sich die Zweckmaéssigkeit der Massnahmen aufgrund der medizinischen Fachbeur-
teilung (Indikation) beurteilt, ist diese ebenfalls zu bejahen. Unzweifelhaft entspricht die psychologi-
sche Betreuung des Kindes mit einer Geschlechtervariante und seines sozialen Umfeldes bewahrter
Erkenntnis der medizinischen Wissenschaft und wird auch von Praktikerinnen der medizinischen
Wissenschaft — wie oben unter Abschnitt II./III. erldutert — auf breiter Basis anerkannt. Und auch
wenn die unsichere Prognose einer isolierten operativen Geschlechtsanpassung einerseits mit einer
psychologischen Begleitung und Betreuung von Eltern und Kind andererseits verglichen wird, ist
aus Zweckmassigkeitstiberlegung der psychologischen Betreuungsmassnahme der Vorzug zu geben,
zumal es aus medizinischer Sicht hochst problematisch ist, die Eltern und das Kind nach einer ope-
rativen Geschlechtsanpassung <allein> zu lassen — anders formuliert: die psychologische Betreuung
der Eltern und des Kindes ist unabhangig von der Bejahung oder Verneinung einer operativen Ge-

schlechtsanpassung wirksam und zweckmassig.

[Rz 109] Und auch bei Art. 13 IVG soll die berufliche Eingliederung bei der Beurteilung der Verhalt-
nismassigkeit nicht vollig ausser Acht bleiben, «zumal der Invalidenversicherung durch die gegliickte
berufliche Eingliederung anderweitige Aufwendungen, z.B. fiir Massnahmen beruflicher Art»!84 und

unter Umstdnden eine Berentung erspart bleiben.

[Rz 110] Der Grundsatz der Einfachheit (Art. 2 Abs. 3 GgV), das Verhaltnis zwischen den Kosten der
medizinischen Massnahme und dem mit der Massnahme verfolgten Zweck, ist darum u.E. erfillt,
denn wenn mit der psychologischen Betreuung der Eltern und dem Kind (insbesondere zwecks einer
verbesserten Bewiltigungsstrategie und einem aktiven Stressmanagement) einer spateren Invaliditat
begegnet werden kann, ist dies auch aus Kosteniiberlegungen i.5.d. IV.

[Rz 111] Die Angemessenheit ist in verschiedener Hinsicht schwieriger zu beurteilen und hingt, wie
auch sonst die Verhialtnismassigkeit, vom Einzelfall ab. Im Besonderen ist die Prognose zur Wirksam-
keit der Massnahme (sachliche Angemessenheit) schwierig zu beurteilen, da, wie schon mehrmals

183 siehe oben I1.A.4.b.; STRANDQVIST A. ET AL., JCEM 2014 (Fn 35), 1428-30.

184 yg], oben zu BGE 115 V 202 E. 4.e.cc und E. 5, womit also auch liangerfristige Uberlegungen im Hinblick auf die beruf-
liche Stabilisierung des von einer Geschlechtsvariante betroffenen Kindes bei Art. 13 IVG in die Praxis der IV-Stellen
einfliessen diirfen.
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erwahnt, wenige wissenschaftliche Daten verfligbar sind tiber die langfristige Entwicklung der be-
troffenen Personen. Ahnliches gilt fiir den Eingliederungserfolg (zeitliche Angemessenheit). Bis vor
kurzem wurde noch argumentiert, dass mit einer operativen Geschlechtsanpassung die Probleme fiir
das Kind und sein soziales Umfeld gelost sei. Es kann aber aufgrund der wissenschaftlichen Studien
uber die letzten 20 Jahre und der inzwischen breit verankerten Erkenntnis in der Medizin davon aus-
gegangen werden, dass die Erforderlichkeit, Wirksamkeit und Erfolgsaussicht der psychologischen
Unterstiitzung von Eltern und Kind, die zeitlich vor entscheidenden Entwicklungsphasen des Kindes
stattfinden mussen, gegeben ist. Flir das Kind ist entscheidend, dass die Eltern befahigt werden, das
Kind anzunehmen wie es ist, sodass sich eine hohe Bindungsqualitdt zum Kind (oben II.C.1.) entwi-
ckeln kann. Was aber unabhangig von weiteren wissenschaftlichen Studien bejaht werden kann, ist
die personliche und finanzielle Angemessenheit, insbesondere bestehen mehrere Studien, welche das
subjektive Bediirfnis der Eltern nach psychologischer Unterstiitzung belegen.

3. Medizinische Massnahmen zur beruflichen Eingliederung (Art. 12 IVG)
a. Grundsitzliches und Zweck

[Rz 112] Es kann argumentiert werden, dass Versicherte ein «Bedirfnis nach eingliederungsorientier-
ten medizinischen Massnahmen» haben, wie die hier thematisierte psychologische Betreuung nach
der Geburt, die nicht direkt mit der Behandlung des Geburtsgebrechens an sich oder dessen Folgen
zusammenhdngen. Wenn der Anspruch nicht mit Art. 13 IVG begriindet werden kann (z.B. Nichtauf-
nahme des Geburtsgebrechens in die Liste des GgV-Anhangs wegen Geringfugigkeit oder Fehlen des
erforderlichen qualifizierten addquaten Kausalzusammenhanges zwischen Geburtsgebrechen und ei-
nem sekundaren Gesundheitsschaden), muss ein Anspruch gemass Art. 12 IVG gepriift werden; sind
«eingliederungsorientierte medizinische Massnahmen und nicht solche zur Behandlung der Gebre-
chensfolgen notwendig», so kommt Art. 12 IVG und nicht Art. 13 IVG zu Anwendung.!®> Letztere
Bestimmung ist hier deshalb auch kurz zu besprechen.

[Rz 113] Wéhrend nach Art. 13 IVG die IV alle Kosten fiir die notwendigen Massnahmen zur eigent-
lichen Behandlung von Krankheiten oder eben Geburtsgebrechen iibernimmt, ohne dass im Einzel-
fall geprift werden muss, ob eine kunftige Beeintrachtigung der Erwerbsfahigkeit wahrscheinlich
ist oder nicht, erbringt sie nach Art. 12 IVG diejenigen medizinischen und geeigneten Massnahmen,
«die nicht auf die Behandlung des Leidens an sich, sondern unmittelbar auf die Eingliederung ins
Erwerbsleben oder in den Aufgabenbereich gerichtet sind.»!8°

[Rz 114] Gemadss Art. 2 Abs. 1 IVV gelten auch psychotherapeutische Vorkehren als Massnahmen im
Sinne von Art. 12 IVG; diese Verordnungsbestimmung erwahnt ausdriicklich auch die Verbesserung
(oder Bewahrung vor einer wesentlichen Beeintrachtigung) der Kontaktfahigkeit als Folgezustand
eines Geburtsgebrechens.

185 5o SHK-Murer (Fn 127), Art. 12 IVG, N 23 (Zitat) sowie ebd., N 26 (Zitat) und Bucter, Eingliederungsrecht 2011 (Fn
137), N 256; zum Begriff des addquaten Kausalzusammenhangs siehe etwa BGE 129 V 177 E. 3.2.

186 vgl]. und Zitat Sixr Eva, Invaliditit und Sozialversicherung. Gedanken aus staats-, sozialversicherungs- und schadens-

rechtlicher Sicht, Zirich 2012, 17.
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[Rz 115] Weil nur Invalide oder von einer Invaliditdt (Art. 8 ATSG) bedrohte Versicherte Anspruch
auf Eingliederungsmassnahmen haben, und da Art. 8 IVG auch auf die medizinischen Massnahmen
anwendbar ist, wird bei nichterwerbstatigen Minderjahrigen der Begriff der Invaliditat nach Art. 8
Abs. 2 ATSG bestimmt (Art. 5 Abs. 2 IVG). Medizinische Vorkehren dienen daher schon dann der
Eingliederung, «<wenn ohne diese Vorkehren eine Heilung mit Defekt oder ein sonst wie stabilisierter
Zustand eintrate, wodurch die Berufsbildung oder die Erwerbsfahigkeit oder beide beeintrachtigt
wiirden».!8” Wesentlich ist, dass bei nichterwerbstitigen Minderjihrigen auch dann Leistungen zu
erbringen sind, wenn, «mittels geeigneter Massnahmen, einem die berufliche Ausbildung oder die

kiinftige Erwerbsfahigkeit beeintrichtigenden Defektzustand» vorgebeugt werden kann.!%8

b. Verhiltnismassigkeit

[Rz 116] Alle medizinischen Massnahmen nach Art. 12 ff. IVG unterliegen Art. 8 Abs. 1 Bst. a IVG,
miissen also notwendig und geeignet und ausserdem angemessen sein, um die Erwerbsfahigkeit oder
die Fahigkeit, sich im Aufgabenbereich zu betdtigen, wiederherzustellen, zu erhalten oder zu verbes-

sern.189

[Rz 117] Gefordert ist nach Art. 12 IVG, dass die Erwerbsfahigkeit oder die Fahigkeit, sich im Aufga-
benbereich zu betétigen, dauernd und wesentlich verbessert oder vor wesentlicher Beeintrachtigung
bewahrt wird, und da die Bestimmung nur auf unter 20-jahrige anwendbear ist, ist insbesondere die

Fihigkeit, eine Schulausbildung oder die berufliche Ausbildung zu absolvieren gemeint.!"°

[Rz 118] Art. 2 Abs. 1 IVV fordert aber auch, dass die Massnahmen nach bewidhrter Erkenntnis
der medizinischen Wissenschaft angezeigt sind und den Eingliederungserfolg — nicht aber die Be-
handlung des Leidens an sich — in einfacher und zweckmassiger Weise anstreben. Ob bei labilen
Gesundheitsverhaltnissen mittels medizinischer Massnahmen einem Defektzustand vorgebeugt wer-
den kann, muss durch einen facharztlichen Bericht, der sich auch zur Prognose dussern muss, belegt

sein.19!

Gemass Rechtsprechung gilt eine Behandlungsart dann als bewéhrte Erkenntnis der medizi-
nischen Wissenschaft, wenn sie von Forschern und Praktikern der medizinischen Wissenschaft auf
breiter Basis anerkannt ist, wobei das Schwergewicht auf der Erfahrung und dem Erfolg im Bereich

einer bestimmten Therapie liege, insbesondere wenn wissenschaftliche Studien fiir deren Wirksam-

187 Urteil des Eidgendssischen Versicherungsgerichts I 340/00 vom 10. Dezember 2001 E. 2; oder wenn das psychische Lei-

den mit hinreichender Wahrscheinlichkeit zu einem schwer korrigierbaren, die spatere Ausbildung und Erwerbsfahig-
keit erheblich behindernden oder gar verunméglichenden stabilen pathologischen Zustand fiihren wiirde, so BGE 105
V19, 20.

188 5o BucHer, Eingliederungsrecht 2011 (Fn 137), N 241 f., mit Hinweisen auf die Rechtsprechung; und BucHEeg, ebd.,

N 250.

189 Meyer/Rercamuth, IVG (Fn 126), Art. 8 IVG N 16 und Art. 12 IVG N 96 ff.; Bucser, Eingliederungsrecht 2011 (Fn
137), N 264 ff.

190 vg], SHK-Murer (Fn 127), Art. 12 IVG, N 18; vgl. MeYEr/ReicamuTH, IVG (Fn 126), Art. 12 IVG N 97; Urteil des Eidge-
nossischen Versicherungsgerichts I 340/00 vom 10. Dezember 2001 E. 2.

191 Urteil des Bundesgerichts 8C_269/2010 vom 12. August 2010 E. 5.2.1; vgl. SHK-Murer (Fn 127), Art. 12 IVG, N 18; vgl.
auch BucHER, Eingliederungsrecht 2011 (Fn 137), insbesondere N 180, 260 f. und KSME 2016 (Fn 166), Ziff. 32, B 1 f. -
Die Nichterwahnung einer Behandlung in Anhang 1 KLV (keine abschliessende Aufzdhlung) fiihrt nicht zur Verneinung
der Wissenschaftlichkeit einer Therapie, so BUCHER, ebd., N 259.
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keit existieren;!?? und auch wenn im KVG die «Wissenschaftlichkeit als solche kein eigenstindiges
Kriterium mehr» ist, muss «die Wirksamkeit wissenschaftlich nachgewiesen werden (vgl. Art. 32

h'?3, wurde mit Art.

KVG)». Gemass einem Urteil des Sozialversicherungsgerichts des Kantons Ziiric
32 KVG das Kriterium der Wissenschaftlichkeit durch das Kriterium der wissenschaftlich nachgewie-
senen Wirksamkeit ersetzt, was aber im Bereich der klassischen Medizin zu keinen fundamentalen
Anderungen fuhrt, entscheidend seien nach wie vor die Kriterien und Methoden der wissenschaftli-
chen Schulmedizin. Und nach dem gleichen kantonalen Entscheid (E. 3.4) ist eine Leistung wirksam,
«wenn sie objektiv den mit der Behandlung der Krankheit angestrebten Heilerfolg der moglichst voll-
standigen Beseitigung der korperlichen und psychischen Beeintrachtigung erwarten lasst», wobei der
Nachweis der Wirksamkeit in der Regel mit nach international anerkannten Richtlinien verfassten Studien

zu erbringen ist.'%*

c. Keine Behandlung des Leidens an sich, sondern Korrektur relativ stabiler Defektzustéin-
de oder Funktionsausfille

[Rz 119] Art. 12 Abs. 1 IVG schliesst Behandlungen des Leidens an sich aus, da die die Behandlung
einer Krankheit (oder einer Verletzung) in den Aufgabenbereich der KV (oder der UV) fillt.!?>

[Rz 120] Als eingliederungsorientierte Behandlung gilt geméss Bundesgericht «eine therapeutische
Vorkehr, deren Wirkung sich in der Unterdriickung von Symptomen erschopft, nicht als medizi-
nische Massnahme im Sinne des Art. 12 IVG» auch wenn sie im Hinblick auf die schulische und
erwerbliche Eingliederung unabdingbar sei. Denn eine solche therapeutische Behandlung «dient we-
der der Herbeifithrung eines stabilen Zustandes, in welchem vergleichsweise erheblich verbesserte
Voraussetzungen fiir die spatere Ausbildung und Erwerbsfahigkeit bestehen, noch dndert sie etwas
am Fortdauern eines labilen Krankheitsgeschehens und dient dementsprechend nicht der Verhin-
derung eines stabilen pathologischen Zustandes.» Deswegen geniige, so das Bundesgericht weiter,
eine glinstige Beeinflussung der Krankheitsdynamik allein nicht, wenn eine spontane, nicht kausal
auf die therapeutische Massnahme zuriickzufithrende Heilung zu erwarten ist, oder wenn die Ent-
stehung eines stabilen Defekts mit Hilfe von Dauertherapie lediglich hinausgeschoben werden solle.
Falls also, positiv formuliert, eine zeitlich begrenztel% therapeutische Massnahme einen stabilen Zu-
stand bewirken kann, der eine erheblich verbesserte Voraussetzung fiir die spatere Ausbildung und
Erwerbsfahigkeit und/oder das Fortdauern eines labilen Krankheitsgeschehens darstellt oder einem

19256 BGE 115 V 191 E. 4.b; Urteil des Bundesgerichts 9C_190/2013 vom 23. April 2013 E. 2.2.1; Urteil des Eidgendssi-
schen Versicherungsgerichts I 897/05 vom 13. Februar 2006 E. 2; Zitat: SHK-Murer (Fn 127), Art. 12 IVG, N 60; zu ei-
ner Kasuistik zur medizinische Wissenschaftlichkeit siehe BucHER, Eingliederungsrecht 2011 (Fn 137), N 262; vgl. auch
Urteil des Sozialversicherungsgerichts des Kantons Ziirich, IV.1999.00158 vom 28. Juni 2004 E. 3.2.2.

193 Urteil des Sozialversicherungsgerichts des Kantons Zirich, 1V.1999.00158 vom 28. Juni 2004 E. 3.2.2.
194

195

Vgl. Urteil des Eidgenossischen Versicherungsgerichts I 293/06 vom 2. November 2006.

Vgl. KSME 2016 (Fn. 166), Ziff. 39, B 3; resiimierend RieMer-KAFkA GABRIELA, Vereinfachungen im System der schwei-
zerischen Sozialversicherungen, Problemfelder und Lésungsvorschlage, Bern 2014, 64 f.

196 Der Dauercharakter — wie z.B. bei Schizophrenien oder manisch-depressiven Psychosen, die zeitlich nicht begrenzte

Therapien bedingen — schliesst Leistungen der IV aus; vgl. auch Urteil des Bundesgerichts 8C_269/2010 vom 12. Au-
gust 2010 E. 2.2.
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die berufliche Ausbildung oder die kiinftige Erwerbsfahigkeit beeintrachtigenden Defektzustand vor-

zubeugen vermag, sind die Voraussetzungen fiir Art. 12 IVG gegeben.!?’

[Rz 121] Gemadss Bundesgericht ist ein stabiler Defektzustand schon dann zu befiirchten, «<wenn das
Gebrechen den Verlauf einer pragenden Phase der Kindesentwicklung derart nachhaltig stort, dass
letztlich ein uneinholbarer Entwicklungsriickstand eintritt, welcher wiederum die Bildungs- und
mittelbar auch die Erwerbsfahigkeit beeintrdachtigt». Wenn also eine Psychotherapie einen psychi-
schen oder psychosozialen Entwicklungsschritt ermdglicht, der fiir den Erwerb wichtiger Fertigkei-
ten wesentlich ist, und der ohne Therapie zu einem nicht mehr korrigierbarer Defekt fithren wiirde,
ist Art. 12 IVG gentige getan.'”®

[Rz 122] Medizinische Vorkehren sind zudem bei Minderjihrigen von der IV nicht nur auf die Be-
seitigung oder Korrektur stabiler Defektzustdnde oder Funktionsausfille gerichtet, sondern auch bei
noch labilen Situationen zu tibernehmen, wenn ohne diese Vorkehren in absehbarer Zeit eine Heilung
mit Defekt oder ein sonst wie stabilisierter Zustand eintreten wiirde, wodurch die Berufsbildung oder die
Erwerbsfihigkeit oder beide voraussichtlich beeintrichtigt wiirden, damit fallen auch Massnahmen in
Betracht — soweit sie geeignet sind —, die einem, die kiinftige Erwerbsfdhigkeit beeintrachtigenden

Defektzustand, vorbeugen.!?’

[Rz 123] Die Dauerhaftigkeit des Eingliederungserfolgs (Art. 8 Abs. 1% Satz 2 IVG) kann bei Minder-
jahrigen nicht fir ihr gesamtes Arbeits- oder Erwerbsleben gefordert werden, es gentigt, dass die me-
dizinischen Vorkehren, trotz des noch labilen Charakters des Leidens, iiberwiegend der beruflichen
Eingliederung dienen.?’? Entscheidend ist die Herbeifiihrung eines stabilen Zustandes, in welchem
vergleichsweise erheblich verbesserte Voraussetzungen fiir die spétere Ausbildung und Erwerbsfa-
higkeit bestehen, was mit der Unterdriickung von Symptomen oder einer ginstigen Beeinflussung

der Krankheitsdynamik allein nicht gegeben ist.2%!

[Rz 124] Zusammenfassend konnen also medizinische Vorkehren bei Minderjdhrigen «schon dann
uberwiegend der beruflichen Eingliederung dienen und trotz des einstweilen noch labilen Charak-
ters des Leidens von der Invalidenversicherung tibernommen werden, wenn ohne diese Vorkehren
[insb. eine psychotherapeutische Behandlung] eine Heilung mit Defekt oder ein anderer stabilisier-
ter [Defekt-]Zustand eintréte, welcher die Berufsbildung oder die Erwerbsfahigkeit voraussichtlich
beeintrichtigen wiirde».??? Insgesamt soll die (drohende) gesundheitliche Beeintrachtigung bei Ver-

197" 7u dem ganzen Absatz: Urteil des Bundesgerichts 8C_106/2014 vom 9. April 2014 E. 5.2; vgl. auch Urteil des Bundes-
gerichts 9C_430/2010 vom 23. November 2010 E. 2.2; BGE 104 V 79, E. 1; SHK-Murer (Fn 127), Art. 12 IVG, N 12.

198 56 Urteil des Bundesgerichts 8C_269/2010 vom 12. August 2010 E. 5.2.1.

199 Urteil des Bundesgerichts 9C_912/2014 vom 7. Mai 2015 E. 1.2; Urteil des Bundesgerichts 9C_355/2012 vom 29. No-
vember 2012 E. 1.1 und 1.2; BGE 131 V 9 E. 4.2; SHK-Murer (Fn 127), Art. 12 IVG, N 20; Mever/ReicamuTH, IVG (Fn
126), Art. 12 IVG N 33.

200 Vgl. MEYER/REICHMUTH, IVG (Fn 126), Art. 12 IVG N 99; SHK-Murer (Fn 127), Art. 12 IVG, N 49; BGE 131 V 9E. 4.2,
die Kosten werden von der IV getragen, «wenn das Leiden mit hinreichender Wahrscheinlichkeit zu einem schwer kor-
rigierbaren, die spatere Ausbildung und Erwerbsfahigkeit erheblich behindernden stabilen pathologischen Zustand
flihren wiirde».

201 Urteil des Bundesgerichts 8C_648/2010 vom 12. Januar 2011 E. 2.1, 2.2 und 3.1; Urteil des Bundesgerichts
8C_269/2010 vom 12. August 2010 E. 2.2.

202 BGE 131 V 9 E. 4.2; so auch SHK-Murer (Fn 127), Art. 12 IVG, N 20 und Mever/Reicamurs, IVG (Fn 126), Art. 12 IVG
N 33; vgl. auch Urteil des Eidgendssischen Versicherungsgerichts in [ 16/03 vom 6. Mai 2003 E. 6.
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sicherten unter 20 Jahren nicht zu einer Gefahrdung der Berufsbildung oder der Erwerbsfahigkeit

oder beides fithren.?%3

[Rz 125] Ein drohender Defekt mit negativen Auswirkungen auf die Berufsbildung und Erwerbs-
fahigkeit kann bei Versicherten unter 20 Jahren auch mit einer Psychotherapie als medizinische
Massnahme verhindert werden, wenn diese Therapie oder Massnahme {iber eine lingere Zeit hin-
weg dauert, vorausgesetzt, sie hat keinen Dauercharakter.?’* Jedoch muss die fachirztliche Prognose
erstellen, dass ohne die vorbeugende Behandlung in naher Zukunft eine bleibende Beeintrachtigung
eintreten wiirde, und es «muss ein ebenso stabiler Zustand herbeigefithrt werden kénnen, in dem
vergleichsweise erheblich verbesserte Voraussetzungen fiir die spatere Ausbildung und Erwerbsfa-
higkeit herrschen».?%> Entgegen der soeben erwdhnten N 76 in der KSME kommt eine Psychotherapie
aber auch dann in Frage, «<wenn sie das labile Krankheitsgeschehen zu dndern vermag und deshalb

einen stabilen pathologischen Zustand verhindert».2%

d. Anspruch auf medizinische Massnahmen gemiss Art. 12 IVG: Rechtsfolge in Bezug auf
Geburtsgebrechen bei DSD bzw. Geschlechtsvarianten

[Rz 126] Der Anspruch auf medizinische Massnahmen gemaiss Art. 12 IVG beurteilt sich nach der
hier vertretenen Auffassung danach,?%’

1. dass das noch nicht 20-jahrige Kind der IV unterstellt ist (Art. 1b IVG i.V.M. Art. 1a Abs. 1 Bst. a
AHVG),

2. dass die gemass Art. 12 IVG vorausgesetzten Tatbestandselemente vorliegen, dass insbesondere
die Massnahmen auf die Eingliederung ins Erwerbsleben gerichtet sind,

3. dass ohne medizinische Massnahmen die kiinftige Erwerbsfahigkeit oder Fahigkeit im Aufgaben-
bereich oder aber eine bestehende Erwerbstatigkeit gefdhrdet wire («Invaliditdt») und

4. dass die Behandlung (psychotherapeutische Unterstiitzung der Eltern und dem Kind) i.S.v. Art.
12 IVG verhaltnismassig ist.

[Rz 127] Das erste Tatbestandselement kann als erfiillt gesehen werden. Das gilt auch fiir das zwei-
te und dritte Tatbestandselement: Auch unter Art. 12 IVG gilt die psychologische Betreuung der
Eltern und des Kindes als Massnahme (Art. 2 Abs. 1 IVV). Ohne die (praventive) psychologische
Betreuung der Eltern wird u.E. die schulische und berufliche Eingliederung von Kindern mit einer

203 SHK-MuRER (Fn 127), Art. 12 IVG, N 49; Sik1 weist darauf hin, dass entgegen dem Wortlaut von Art. 8 Abs. 1 IVG der
auf Art. 8 ATSG verweist, der Anspruch auf eine bestimmte Eingliederungsmassnahme keine bestehende, aber auch
keine drohende Invaliditdt im Sinn der einem Rentenanspruch zugrundeliegenden normativen Einkommenseinbusse
voraussetze, Siki, Invaliditit und Sozialversicherung (Fn 186), 36-39, 36; vgl. auch GACHTER THOMAS/CRUCHON SASKIA,
Das behinderte Kind im Sozialversicherungsrecht, S. 143-174, 154, in: Franziska Sprecher/Patrick Sutter (Hrsg.), Das
behinderte Kind im schweizerischen Recht, Ziurich/Basel/Genf 2006, die darauf hinweisen, dass es bei Kindern aus-
reicht, dass die Invaliditat wahrscheinlich ist; darauf wird hier nicht weiter eingegangen.

204 Urteil des Bundesgerichts 8C_805/2009 vom 26. April 2010 E. 3.2; SHK-Murer (Fn 127), Art. 12 IVG, N 49.

205 Urteil des Bundesgerichts 9C_393/2012 vom 20. August 2012 E. 3; vgl. auch Urteil des Bundesgerichts 9C_424/2008
vom 30. Dezember 2008 E. 3.2; geméss KSME 2016 (Fn 166), Ziff. 76, B 11 geht eine begleitende Psychotherapie zulas-
ten der IV, «sofern nur dadurch der Erfolg erreicht oder gesichert werden kann.»

206 SHK-Murer (Fn 127), Art. 12 IVG, N 220.
207 SHK-Murer (Fn 127), Art. 12 IVG, N 35 £.
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Geschlechtsvariante gefahrdet und es kann zu einer bleibenden Beeintrachtigung der psychologi-
schen Gesundheit des Kindes (Defektzustand) kommen. Gemass Art. 8 Abs. 2 und 3 ATSG i.V.m.
Art. 5 Abs. 2 IVG liegt eine Invaliditdt schon dann vor, wenn «ohne medizinische Massnahmen die
kinftige Erwerbsfahigkeit oder Fahigkeit im Aufgabenbereich» voraussichtlich gefahrdet wére bzw.
ist,’°® was mit der physiotherapeutischen Betreuung der Eltern und des Kindes vermieden werden
kann. Es besteht insbesondere fiir das Kind die Gefahr einer Isolation, einem Verlust der elterlichen
Bindung, Zuneigung und Beziehungswarme und ohne fruhzeitige Unterstiitzung sind Depressionen,
Schulwechsel, Anpassungsprobleme, Angststorungen, negative frithe Bindungserfahrungen, fehlen-
de Kontaktfahigkeit und Personlichkeitsstorungen zu befiirchten (vgl. oben II.C.1.).

[Rz 128] Gemadss einem vom Sozialversicherungsgericht des Kantons Ziirich bejahten und vom Bun-
desgericht??? bestitigen Anspruch einer Psychotherapie fiir eine jugendliche Versicherte (im Sinne
von Art. 5 Abs. 2 IVG i.V.m. Art. 8 Abs. 2 ATSG), hatte diese (so E. 3.1/3.5) seit der Kindergar-
tenzeit wegen ihrer aussergewohnlich ausgepragten Hochbegabung dusserst schwierige Situationen
erlebt (insbesondere komplette Unterforderung im Kindergarten, Motivationseinbriiche, emotiona-
le Notsituationen, Neid und teils schwere korperliche Gewalt der Mitschiiler, Schulverweigerung,
mittelschwere Depressionen, Schulwechsel, soziale Anpassungsprobleme des hochbegabten Kindes,
Einsamkeit und jahrelanges Mobbing; erhebliche psychische Leiden).

[Rz 129] Gemass Bericht des Arztes (Dr. med. FMH, Kinder- und Jugendpsychiatrie/-psychotherapie,
in E. 3.1/3.2/3.5) war es unabdingbar, dass die Versicherte eine ihren Begabungen entsprechende Be-
rufsbildung absolvieren konne, andernfalls sei die Chronifizierung der Depression vorprogrammiert
und das Invalidisierungsrisiko «icht gering>, wobei kein kurzfristig behandelbares labiles Krank-
heitsgeschehen vorliege. Die Erkrankung bei der Versicherten sei «reaktiver Natur und direkt in
ausseren lebensgeschichtlichen Umstanden, nicht aber in erblicher Veranlagung oder in der Cha-
rakterstruktur begriindet» (E. 3.2).

[Rz 130] Insgesamt war darum das Bundesgericht der Ansicht, die Psychotherapie diene, trotz des
einstweilen noch labilen Charakters des Leidens, tiberwiegend der beruflichen Eingliederung, zumal
keine Dauerbehandlung anstehe; erstellt sei, dass die Versicherte ohne die streitige Psychotherapie
keinen angemessenen Schulabschluss erreichen konne, was mit dem Risiko verbunden sie, dass die
Versicherte in «einen chronifizierten, also stabilisierten, die spatere Berufsausbildung und Erwerbs-
fahigkeit erheblich behindernden oder gar verunméglichenden Zustand» falle (E. 3.5).

208 vgl. SHK-Murer (Fn 127), Art. 12 IVG, N 36.

209 Urteile des Eidgendssischen Versicherungsgerichts I 293/06 vom 2. November 2006; das gleiche Gericht urteilte zudem

in1522/05 vom 5. Dezember 2005 E. 2.2: Bei einer Stérung des Sozialverhaltens und depressiven Symptomen handel-
te es sich ebenfalls nicht um eine Dauertherapie, um eine giinstige Prognose, und darum, dass die Psychotherapie eine
negative Beeintrachtigung der Berufsbildung auf Grund der psychischen und sozialen Konflikte verhindern konnte,
womit der Entstehung eines stabilen Defekts vorgebeugt werden konnte (E. 2.2); und wieder gemiss Urteil des Eidge-
nossischen Versicherungsgerichts I 16/03 vom 6. Mai 2003 E. 3 ging es um psychische Entwicklungsstorungen, von den
Arzten als hyperkinetische Stérung des Sozialverhaltens bzw. als emotionale Entwicklungsstérung und kombinierte
Storung des Sozialverhaltens bezeichnet; auch hier hitten die Riickzugstendenzen, Regressionen und Autoritatskon-
flikte des Versicherten zu einschneidenden Konsequenzen fir die schulische Laufbahn bzw. zu einer Beeintrachtigung
der Berufsbildung gefiihrt (E. 4/6) weshalb prognostisch die Psychotherapie eine stabile Defektentwicklung verhindern
konnte (E. 4/6).
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[Rz 131] Dieser Fall ist mit den hier besprochenen Geschlechtervarianten vergleichbar: Auch diese
Kinder sind aufgrund ihrer geschlechtlichen Besonderheit nach der Geburt der Gefahr schwieriger
schulischer Situationen ausgesetzt, was wie im soeben zitierten Fall — mit einem <Anderssein> aufgrund
einer Hochbegabung — zu Motivationseinbriichen, emotionalen Notsituationen, korperlicher Gewalt
der Mitschiiler, Isolation und anderen Situationen fithren kann. Im Unterschied zum zitierten Fall ist
ein therapeutisches Handeln vor Beginn der Kindergartenzeit erforderlich, damit das Kind frihzeitig
und zusammen mit den Eltern Bewaltigungsstrategien entwickeln kann. Denn fiir das Kind mit einer
Geschlechtsvariante besteht aufgrund seiner geschlechtlichen Uneindeutigkeit die Gefahr, die Bin-
dung und Beziehung zu den Eltern zu verlieren, und eine alleinige operative Geschlechtsoperation
gewahrleistet die Fahigkeit der Eltern, dem Kind die notwendige Warme und Zartlichkeit im Sinne

existenzieller Grundbediirfnisse geben zu kénnen, keineswegs.?!?

[Rz 132] Allerdings sind die Kinder auch betreffend Art. 12 IVG die versicherten Personen und damit
leistungsberechtigt und nicht die Eltern, weshalb auch auf der Grundlage von Art. 12 IVG die Eltern
keine psychologische Unterstiitzung von der IV erhalten.

[Rz 133] Auch nach Art. 12 IVG i.V.m. Art. 8 Abs. 1 IVG ist fiir die Verhdltnismaéssigkeit ist zu er-
wahnen, dass die medizinischen Massnahmen notwendig, geeignet, angemessen und wirtschaftlich
anerkannt sein miissen (BGE 115 V 191 E. 4); die Erwerbsfahigkeit oder die Fahigkeit, sich im Auf-
gabenbereich zu betétigen, muss durch die psychologische Betreuung von Eltern und Kind dauernd
und wesentlich verbessert oder vor wesentlicher Beeintrachtigung bewahrt werden. Es kann grund-
satzlich auf das oben zu Art. 13 IVG Erwahnte verwiesen werden (oben IV.C.2.f.).

4. Umfang und Durchfithrung der Massnahmen (Art. 14 Abs. 1 IVG)

[Rz 134] Nur die arztliche oder durch eine Arztin verantwortete Behandlung (d.h. von der Arztin
selbst oder auf ihre Anordnung durch medizinische Hilfspersonen in Anstalts- oder Hauspflege vor-
genommene Behandlung), sowie die Abgabe der drztlich verordneten Medikamente (Art. 14 Abs. 1
IVG) stellen medizinische Massnahmen i.S.d. Gesetzes dar.?!! Wie schon erwihnt miissen die Vor-
aussetzungen von Art. 2 Abs. 3 GgV erfullt sein.

[Rz 135] Als medizinische Hilfspersonen i.S.v. Art. 14 Abs. 1 Bst. a IVG gelten Personen, die Kranken-
pflege, Physiotherapie, Ergotherapie, Ernahrungsberatung und Psychotherapie fachlich selbstindig
oder unselbstiandig — auf Anordnung und Verantwortung des Arztes — anbieten konnen und diirfen,
d.h. die die Vorschriften zur Berufsaustibung erfillen.?!? Bei Art. 14 IVG geht es also insgesamt nicht
um den Inhalt der medizinischen Behandlung, sondern um den Umfang oder die Modalitdten der
konkreten Durchfithrung bzw. Umsetzung der Massnahme, also der von der Arztin selbst oder auf

210 Vgl. WERLEN, Personlichkeitsschutz 2014 (Fn 1), N 180-190, insbesondere N 188 und Fussnote 257, mit Hinweisen.

211 gjehe BGE 102 V 45 E. 1; was nicht zutrifft fir Vorkehren, welche, mit oder ohne Anleitung einer Arztin, durch Perso-

nen ohne medizinische Spezialausbildung durchgefithrt werden kénnen, vgl. BGE 136 V 209 E. 7; MEYER/REICHMUTH,
IVG (Fn 126), Art. 14 IVG N 5.

212 SHK-Murer (Fn 127), Art. 14 IVG, N 41 und KSME 2016 (Fn 166), Ziff. 1202 und 1204, G 1f.; auch Bucser, Eingliede-
rungsrecht 2011 (Fn 137), N 166; LanpoLt HarDY, Rechtsprechungstibersicht, Pflegerecht 2015/1, S. 51-53, 51; BGE
136 V 209 E. 7 in fine; vgl. auch BGE 121 V 8 E. 5.a (die Mutter, die auf Anleitung des Arztes ihr Kind stillt) und insbe-
sondere Urteil des Bundesgerichts 9C_452/2014 vom 29. Oktober 2014 E. 3.2.
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ihre Anordnung hin durch qualifizierte medizinische Hilfspersonen (als Hilfsfunktion) in Anstalts-

oder Hauspflege vorgenommenen medizinischen Behandlung.?!?

5. Leistungen gemadss KLV: Subsidiaritiit gegeniiber der IV

[Rz 136] Der Vollstindigkeit halber, ohne dass hier ausfiihrliche Erlduterungen méglich sind, sei er-
wahnt, dass nach Art. 27 KVG die OKP bei Geburtsgebrechen, die nicht (oder nicht mehr) durch die
IV gedeckt sind, die Kosten fiir die gleichen Leistungen wie bei Krankheit auf der Grundlage des
Kostenvergiitungsprinzips (Art. 24 KVG) tibernimmt. Sind also die Anspruchsvoraussetzungen nach
Art. 12 IVG oder Art. 13 IVG nicht (oder nicht mehr) erfiillt, ist eine Leistungspflicht der obligato-
rischen Krankenpflegeversicherung zu priifen.?!* Eine Leistungspflicht der OKP (nicht der IV) kann
zugunsten von Eltern eines Kindes mit DSD nach geltendem Recht nur dann bestehen, wenn sie auf-
grund ihrer psychosozialen Belastung Krankheitsleistungen beanspruchen miissten. Wurden fiir das
Kind Leistungen fiir Geburtsgebrechen von der IV erbracht, werden diese nach dem 20. Altersjahr
von der KV iibernommen (Art. 52 Abs. 2 KVG i.V.m. Art. 35 KVV).2!1>

[Rz 137] Gemadss Art. 32 KVG miissen die Leistungen nach den Art. 25-31 KVG wirksam (d.h. nach
wissenschaftlichen Methoden nachgewiesen), zweckmassig und wirtschaftlich sein. Auch die Leis-
tungen der OKP nach Art. 27 KVG bei Geburtsgebrechen (Art. 3 Abs. 2 ATSG), die nicht durch die
IV gedeckt sind, mussen also die kumulativen®!® Voraussetzungen von Art. 32 KVG erfillen.

[Rz 138] Die OKP uibernimmt die Kosten fiir Leistungen, die der Diagnose oder Behandlung einer
Krankheit und ihrer Folgen dienen (Art. 25 Abs. 1 KVG). Dabei besteht eine Vermutung, dass Arzte
und Arztinnen wirksame, zweckmassige und wirtschaftliche Behandlungen und Massnahmen vor-
nehmen oder vornehmen lassen (Art. 33 Abs. 1 KVG).2!7

D. Leistungen de lege ferenda

[Rz 139] Die Liste der Geburtsgebrechen ist veraltet und uneinheitlich, worauf oben (siehe oben
IV.C.2.b.) schon hingewiesen wurde. Und die Frage, ob fiir Geburtsgebrechen nicht generell die Kran-

kenversicherung zustdndig sein sollte, wird in der Lehre seit einiger Zeit diskutiert.

213 50 SHK-Murer (Fn 127), Art. 14 IVG, N 16; die Dauer fiir psycho-, ergo- und physiotherapeutische Massnahmen wird
i.d.R. auf zwei Jahre verfiigt, kann aber auf arztliche Indikation hin verldngert werden, z.B. im Sinne einer Verbesserung
der schulischen Integration.

214 yg] BGE 126 V 103 E. 2, allerding sei die Leistungspflicht der OKP im Rahmen von Art. 27 KVG nicht niher konkre-
tisiert worden, dort in E. 3 zur Auslegung dieser Bestimmung; siehe auch SHK-Murer (Fn 127), Art. 12 IVG, N 26; vgl.
Lanpotr, Pflegerecht 2015 (Fn 212), 52; Kieser, ATSG-Kommentar 2015 (Fn 110), N 58.

215 RiemEer-KAFKA GaBrieLa, Vereinfachungen (Fn 195), 62, vgl. auch Riemer-KaFrka, ebd., 192.

216 PerrENOUD, Sécurité sociale IT 2015 (Fn 151), N 324, wobei diese Voraussetzungen sich an Leistungserbringer, die Kran-
kenkassen und an die Versicherten richten.

217 pgrreENOUD, Sécurité sociale IT 2015 (Fn 151), N 325.
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[Rz 140] 2013 hatte das BSV?!® vier Varianten ausgearbeitet und deren Auswirkungen auf die KV,

Kantone und die versicherten Personen untersucht:

«Streichung aller medizinischen Massnahmen der IV»;
«Beschrankung auf medizinische Massnahmen zur Eingliederung»
«Gezielte Streichung einzelner medizinischer Massnahmen der IV»

Lol

«Optimierung der medizinischen Massnahmen der IV», d.h. insbesondere: «Revision der Lis-
te der Geburtsgebrechen der IV», «Verbesserung der medizinischen Leistungen fiir Versicherte
mit frihkindlichen psychischen und somatischen Entwicklungs- und Verhaltensstorungen zur
Starkung der beruflichen Eingliederung», «Einbezug der IV bei der Erarbeitung eines nationalen
Konzepts zur Verbesserung der gesundheitlichen Situation von Menschen mit seltenen Krankhei-
ten», «Schaffung eines neuen Expertengremiums fiir die Anerkennung von Geburtsgebrechen».

[Rz 141] Und auch die Eidgendssische Finanzkontrolle?' empfiehlt, die Liste der Geburtsgebre-
chen sowie die Weisungen zu den medizinischen Massnahmen grundlegend zu tiberarbeiten und
die Steuerung zu verstarken; gepriift werden sollte insbesondere auch die Zusammenfiihrung der Art.
12 und 13 IVG.

[Rz 142] Auf die Meinung der Lehre kann hier nur kurz und mit einer Auswahl eingegangen werden.

220 wurde das Risiko Geburtsgebrechen nach damaliger Auffassung in

[Rz 143] Fur BLuM-SCHNEIDER
die IV (1959) aufgenommen, weil Leistungen fiir Geburtsgebrechen «begrifflich weder in die Kran-
kenversicherung noch in die Unfallversicherung» gehoren, und weil der rechtzeitige Einsatz von

Massnahmen fiir das Kind eine «kiinftige Erwerbsarbeit entscheidend beeinflusst».

[Rz 144] Gemaiss Siki*?! wiren die medizinischen Massnahmen bei Geburtsgebrechen nach Art. 13
IVG in die KV zu tberfiihren, weil sie die einzige Leistungsart bilden, «die nicht (direkt) die be-
hindernden Auswirkungen eines Gesundheitsschadens in den verschiedenen Lebensbereichen zum
Gegenstand hat, sondern (nur) dessen Behandlungsbediirftigkeit». Was den Invaliditatsbegriff betrifft,
soll gemadss Sixi eine versicherte Person als invalid gelten, «wenn es ihr aufgrund einer korperlichen,
geistigen oder psychischen Gesundheitsbeeintrichtigung dauerhaft erschwert oder verunmoglicht wird,
eine Erwerbstatigkeit auszutben, [...] sich fortzubewegen, soziale Kontakte zu pflegen und/oder all-

tagliche Verrichtungen vorzunehmen».??2

[Rz 145] Fiir Murer??® gehoren Geburtsgebrechen im rechtlichen Sinn «in den Geltungsbereich des
KVGp», allerdings sei in der Definition der Geburtsgebrechen in Art. 3 Abs. 2 ATSG nicht die Rede

218 Bundesamt fiir Sozialversicherungen (BSV), Die medizinischen Massnahmen in der Invaliden- und Krankenversiche-

rung, Bericht zuhanden der SGK-NR, Bern Mirz 2013, 5 ff,; es stellen sich geméss BSV insbesondere folgende Fragen:
«wie die IV kiinftig definieren soll, was als Geburtsgebrechen gilt, welche Medikamente und Leistungen mit welchem
Preis vergitet werden und ob dazu eigenen Strukturen aufgebaut oder diejenigen der KV genutzt werden kénnen» und
«ob Gendefekte als Geburtsgebrechen anerkannt werden und wie die Behandlung der seltenen Krankheiten finanziert
werden sollen», BSV, ebd., 16.

219 K, Invalidenversicherung, 2012 (Fn 111), z.B. S. 93 f.

220 BLUM-SCHNEIDER, Pflege (Fn 115), N 364; Borscuarr BR IVG (Fn 155), 1177.

221 Sik1, Invaliditdt und Sozialversicherung (Fn 186), 40, dort Fussnote 168.

222 Siki, Invaliditat und Sozialversicherung (Fn 186), 50, kursiv durch Autorin hervorgehoben.

223 SHK-MURER (Fn 127), Art. 13 IVG, N 26; es machte zur Zeit der Entstehung des IVG Sinn, wenn die IV im Rahmen
von Art. 13 IVG als Krankenversicherung fungierte, zumal das damalige KUVG nicht obligatorisch war, weshalb von
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von der Behandelbarkeit; allerdings wiederhole Art. 1 Abs. 1 Satz 1 GgV den Art. 3 Abs. 2 ATSG und
rede nicht von «<Krankheiten>, sondern von «Gebrechen>, «<was rechtlich insofern von Bedeutung ist,
als hier das IVG eine gesundheitliche Beeintrachtigung privilegiert, was denn auch dazu zwingt, die
Geburtsgebrechen von andern Gesundheitsbeeintrachtigungen abzugrenzen». Es diirfte aber nicht

bestritten sein, dass Art. 13 IVG gegeniiber der KV aktuell «eine eigenstindige Bedeutung» hat.??*

[Rz 146] In der Borscuart zum IVG wurde, wie erwédhnt, die Ansicht vertreten, dass die Geburtsge-

brechen «begrifflich weder in die Krankenversicherung noch in die Unfallversicherung gehoren».??

[Rz 147] Riemer-KaFka, spricht sich fiir eine Streichung von Art. 12 und 13 IVG (und damit auch
Art. 52 Abs. 2 KVG i.V.m. Art. 35 KVV und der GgV) aus, insbesondere mit den Argumenten einer
Ungleichbehandlung von Kindern mit oder ohne eines GgV-anerkannten Geburtsgebrechens und
andererseits mit Kosteneffekten zugunsten der IV, Abgrenzungsproblemen zwischen IV und KV, der
Systemfremdheit der Art. 12 ff. IVG in der IV (weil diesbeziiglich die IV die Funktion der KV erfillt),
und einer moglichen Senkung der Lohnprozente bei der IV (um 0.2%).>2° — Nicht berticksichtigt
wird in der Argumentation von RieMER-Karka, dass die Leistungen der IV fir Art. 12 IVG, aber
auch betreffend Art. 13 IVG, der Eingliederung der Versicherten ins Erwerbsleben — ein eigentliches
Ziel der 1V, und nicht der KV — dienen sollen.??” Diese Zielsetzung ginge gegebenenfalls bei der
Uberfithrung von Art. 12 ff. IVG ins KVG verloren.

[Rz 148] Nicht diskutiert wird von Riemer-Karka, ob nur Art. 12 oder 13 IVG bzw. eine der beiden
Bestimmungen allein in das System der KV tiberfithrt werden sollte; so ist es z.B. vorstellbar, Art. 13
IVG bzw. den Anhang der GgV im Sinne der Variante 4 des BSV (siehe oben zu Fn 218, d.h. einer Opti-
mierung der medizinischen Massnahmen der IV) komplett zu revidieren, wodurch ebenfalls positive
Kosteneffekte zu erwarten sind. Im Rahmen dieser Anpassung der GgV waren ausdriicklich auch
psychotherapeutische Massnahmen fiir das Kind vorzusehen, soweit sie insgesamt verhaltnismassig
sind. Gepriift werden miisste zudem, ob mit friithzeitigen therapeutischen Massnahmen — auch der
Eltern — nicht langfristig Spareffekte bei den Renten erzielt werden konnen.

[Rz 149] Auch Lanporr??stellt sich (im Kontext Kinder-Spitex, Pflegeleistungen) die Frage, ob die
Geburtsgebrechensversicherung — als erste obligatorische Krankenpflegeversicherung — nicht aufgeho-

ben werden sollte, da es wenig Sinn mache, «fiir Kinder ein duales Krankenpflegesystem zu unter-

Geburtsgebrechen betroffene Kinder nicht zwingend einen Rechtsanspruch auf medizinische Massnahmen hatten, so
MURER, ebd., N 22.

224 14.S. SHK-Muger (Fn 127), Art. 13 IVG, N 22, mit dem Hinweis auf Art. 27 KVG und Art. 2 Abs. 1 GgV.

225 Borscuart BRIVG (Fn 155), S. 1177 f.; die Botschaft enthilt im Ubrigen auch den klaren Willen des Gesetzgebers zu
Aspekten wie der Dauerhaftigkeit der Wirkung von und der Verhiltnismassigkeit der medizinischen Massnahmen und
dem Bestreben, die kiinftige Erwerbsfahigkeit der Kinder zu beeinflussen sowie zum Listenprinzip in der Kompetenz
des BR; der «direkte Einsatz von Mitteln der Versicherung fiir die Behebung von Geburtsgebrechen im Einzelfall stellt
somit nichts anderes dar als eine Abgeltung von Leistungen, auf die der Versicherte spater in irgendeiner Form ohnehin
Anspruch hatte.», so BorscHAFT, ebd., S. 1179, Leistungen, die mit den Massnahmen gerade vermieden werden sollen.

226 Rremer-KAFKA GaBrieLaA, Vereinfachungen (Fn 195), 190 ff.; dazu weiter unten IV.V.

227 Riemer-KaFKa GaBrieLa, Vereinfachungen (Fn 195), 190 ff., siehe oben IV.C.2.f.; vgl. SHK-Murer (Fn 127), Art. 13 IVG,
N 22, wonach Art. 13 IVG insofern auch der Eingliederung in das Berufsleben bzw. in den Aufgabenbereich und/oder in
die Gesellschaft allgemein diene, als die Behandlung der Geburtsgebrechen préaventiv wirke, und den Ausschluss vom
Aufgabenbereich und Sozialleben verhindere; allerdings tue diese die Behandlung zahlreicher Krankheiten auch.

228 Lanporr Harby, Urteilsbesprechung BGE 136 V 209, Pflegerecht 2012/1, 46-48, 48 (Zitat im Original in Kursivschrift).
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halten, nachdem die Invalidenversicherung die geburtsgebrechensbehinderten Kinder pflegeversi-
cherungsrechtlich nicht mehr privilegiert».

[Rz 150] Fiir GAcaTer und CrucHON???

wire eine «Vereinfachung der Zustandigkeiten zwischen der
IV und der KV» im Interesse von Eltern und Kind, es solle nur noch eine Versicherung fiir Krankhei-
ten und Geburtsgebrechen zustindig sein; die Autoren erwahnen auch eine mogliche Diskriminie-

rung behinderter Kinder mit oder ohne Geburtsgebrechen.

[Rz 151] Fir Locuer und GAcuter?* ist das Geburtsgebrechen «eine besondere Krankheitskatego-
rie», weshalb der Hinweis in Art. 27 KVG, die OKP tibernehme die gleichen Leistungen wie bei Krank-
heit, unprazis sei (§ 6 N 12 und § 32 N 11); die beiden Autoren heben zudem hervor, dass mit den
medizinischen Massnahmen «dem Grundsatz Eingliederung vor Rente» Ausdruck verliehen werde (§
34N 1).

[Rz 152] Insgesamt wird in der Lehre sehr verbreitet, wohl iiberwiegend, die Ansicht vertreten, dass
die medizinischen Massnahmen der IV (Art. 12 ff. IVG) in die KV tibergefiihrt werden sollten, auch
wenn sie eigenstdandigen Charakter haben und begrifflich nicht unzweideutig als Krankheit gesehen
werden kénnen.?®! Und auch gemiss Urteil des Bundesgerichts 9C 886/2010 vom 10. Juni 2011
(E. 4.3) sind Leistungen bei Geburtsgebrechen nach der Systematik des IVG nicht Heilbehandlungen,
sondern Eingliederungsmassnahmen, wurden dann aber gemass BGE 134 V 1 trotzdem als eine Art

Krankenversicherung eingeordnet.

[Rz 153] Wie oben (vgl. IV.C.2.f. und 3.d.) erwéhnt, sind die Kinder betreffend Art. 12 und Art. 13
IVG die versicherten Personen und damit leistungsberechtigt und nicht die Eltern. Diese rechtliche Si-
tuation ist insofern unbefriedigend, weil die Notwendigkeit der operativen Genitaloperationen beim
urteilsunfahigen Kind regelmaéssig mit dem psychosozialen Notfall aus Sicht der Eltern begriindet
wird und damit unbestrittenermassen frithzeitiges Handeln erforderlich ist. Die psychologische Be-
treuung der Eltern kann u.E. durchaus als Teil der Therapie des Geburtsgebrechens selber betrachtet
werden, um die zukiinftige Erwerbsfdhigkeit insbesondere vor wesentlicher Beeintrachtigung zu be-
wahren (Art. 12 Abs. 1 IVG). Zudem besteht die labile gesundheitliche Situation direkt nach der
Geburt, und die Betreuung der Eltern ist insbesondere zur Behandlung des Geburtsgebrechens nicht
nur notwendig, sondern auch nach bewahrter Erkenntnis der medizinischen Wissenschaft angezeigt
(Art. 2 GgV).

[Rz 154] Es musste u.E. darum de lege ferenda die Rechtslage den wissenschaftlichen Erkenntnis-
sen i.d.S. angepasst werden, dass eine Rechtsgrundlage im IVG geschaffen wird, welche eine Leis-
tungspflicht fiir die therapeutische Beratung und Begleitung der Eltern umgehend nach der Geburt

t;232

vorsieh eine Forderung, die im Ubrigen auch in Bezug auf andere seltene Krankheiten gilt. Das

KVG ist dafiir u.E. nicht das rechtstechnisch passende Gesetz, weil ihm der Eingliederungszweck

229
230
231

GAcHTER/CRUCHON, Sozialversicherungsrecht (Fn 203), 156.
LocHER/GAcHTER, Grundriss (Fn 115), Quellenangabe im Text.

So etwa BGE 122 V 113 E. 3.a.cc., wonach Art. 13 IVG eine besondere Stellung im System der Invalidenversicherung
einnehme, und der Erkenntnis Rechnung trage, «dass es sich bei den Geburtsgebrechen weder um Krankheiten noch
um Unfille handelt, so dass deren Behandlung begrifflich weder in das Gebiet der Krankenversicherung noch in das der
Unfallversicherung fallt».

232 vgl. dazu KSME 2016 (Fn 166), Ziff. 1046 f., E 10/11; vgl. oben IV.C.2.d, in fine.
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fremd ist. Von Bedeutung ist zudem, dass die aktuelle Verordnung zu den Geburtsgebrechen psy-
chische Entwicklungsprobleme beim Kind oder im Verhaltnis zwischen Eltern und Kind weitgehend
unberticksichtigt lasst; es sind haufig diese Entwicklungsstorungen in frithen Lebensjahren, die in

spateren Lebensjahren bei der versicherten Person zu einer Invalidisierung fithren.?3?

V. Ergebnisse

[Rz 155] Der psychologische Unterstitzungsbedarf bei DSD ist erheblich und wird aufgrund der psy-
chosozialen Notfallsituation, in der sich Eltern und Kind nach der Geburt befinden, von der Medizin
und Wissenschaft breit anerkannt. Zwar besteht nach wie vor ein grosser Forschungsbedarf in Bezug
auf die langfristige gesundheitliche Situation der betroffenen Kinder und spater Erwachsenen — etwa
was die Invalidisierung von Menschen mit DSD betrifft —, aber iiber die Notwendigkeit psychologi-
scher Betreuung nach der Geburt besteht Einigkeit. Zudem sind die Bediirfnisse von Eltern mit einem
Kind mit DSD dhnlich und zum Teil identisch mit den Problemen von Eltern von Kindern mit ande-
ren seltenen Krankheiten. Aktuell ist dieser Versorgungsbedarf nicht gedeckt. Bei den verschiedenen
DSD-Formen ist zusatzlich das gesellschaftliche Stigma der <Uneindeutigkeit> der Geschlechtsmerk-
male in die Beurteilung miteinzubeziehen, da die Kinder ein Leben lang mit dieser Besonderheit —
mit oder ohne Operation — leben werden und die Eltern in dieser psychosozial dusserst schwierigen
Situation akzeptieren und lernen missen, dem Kind Liebe und Zartlichkeit zu geben. Eine frithe psy-
chologische Betreuung der Eltern direkt nach der Geburt kann ihnen insbesondere die Angste iiber
die Zukunft ihres Kindes nehmen und ihnen die intensive Beziehung zum Kind ermdglichen, die sie
sich winschen. Den Kindern kommt diese psychologische Betreuung direkt und langfristig zugute.

[Rz 156] Die obigen Untersuchungen zu den rechtlichen Grundlagen im IVG haben gezeigt, dass
aufgrund der labilen gesundheitlichen Situation nach der Geburt die psychologische Betreuung der
Eltern aufgrund des Geburtsgebrechens ihres Kindes mit einer Geschlechtsvariante nicht nur not-
wendig, sondern auch nach bewéhrter Erkenntnis der medizinischen Wissenschaft angezeigt und
insgesamt verhaltnismassig ist; die Eltern — soweit sie nicht wegen ihrer psychosozialen Belastung
selbst Krankheitsleistungen der KV beanspruchen missten — konnen keine Leistungen gemass Art.
12 ff. IVG beanspruchen. Wenn der regelmassig proklamierte psychosoziale Notfall der Eltern, mit
dem genitale Korrekturversuche am Kind haufig begriindet werden, ernst genommen wird, miisste
u.E. eine Rechtsgrundlage im IVG geschaffen werden, welche eine Leistungspflicht fiir die psycho-
logische Begleitung der Eltern umgehend nach der Geburt vorsieht, und zwar in Gemeinschaft mit
anderen seltenen Krankheiten.

MirjaMm WERLEN, Dr. iur., LL.M., Bern.

233 Esisti.d.S. noch einmal auf die Arbeit von SerecuEr und eine europaweite Studie von 2010 mit 12’000 Betroffenen
hinzuweisen, wonach 3/4 der Betroffenen «eine psychologische Unterstiitzung und Beratung» als notwendig erachteten,
aber nur 23% eine solche erhalten hatten, SPRECHER, Jusletter 2014 (Fn 40), N 20.
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