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Vom 9.-10. Oktober 2008 fand in Goéttingen die internationale Tagung ,,The Rights of
Children in Medicine* statt, an der sich Wissenschaftler aus Deutschland, Finnland, Grof3-
britannien, Israel und Italien beteiligten. Die Veranstaltung wurde von der Abteilung Ethik
und Geschichte der Medizin der Universititsmedizin Gottingen und der Arbeitsgruppe
Intersexualitdt und Ethik™ des Netzwerks DSD organisiert und veranstaltet. Aus Sicht der
Medizin, Philosophie, Public Health, Bioethik und des Medizinrechts wurden spezifische
Problemfelder und deren ethische und rechtliche Implikationen fiir die Beriicksichtigung
der Interessen und des Wohlergehens von Kindern in medizinischen Entscheidungssituati-
onen diskutiert.

Marie Fox und Michael Thomson (Keele/GroBbritannien) thematisierten ethische und
rechtliche Aspekte der Beschneidung minnlicher Neugeborener aus religiosen Griinden.
Sie gingen in ihrem Beitrag der Frage nach, ob und inwieweit in Grobritannien das Recht
auf korperliche Unversehrtheit eines Kindes dem Eingriff einer nicht-therapeutischen
Beschneidung entgegensteht. Die von ihnen vorgestellte Studie zeigt, dass die rechtlichen
Regelungen in UK nicht ausreichend sind, um den best interest standard bei medizinischen
Eingriffen bei Kindern zu gewéhrleisten. Sie sprachen sich demgegeniiber fiir eine Praxis
medizinischer Entscheidungen aus, in der neben dem best interest-Prinzip vor allem die
Bediirfnisse und das Wohlergehen des Kindes im Vordergrund stehen. Bei érztlichen und
elterlichen Entscheidungen solle das ethische Prinzip des Nicht-Schadens handlungsleitend
sein und damit ein Kind, das noch nicht einwilligungsféhig ist, vor nicht-therapeutischen
Eingriffen, die méglicherweise die korperliche Integritét verletzten, bewahren.

Sabine Miiller (Aachen/Deutschland) diskutierte in ihrem Beitrag die Frage, ob Eltern
das Recht haben, gehorlosen Kindern die therapeutische Intervention eines Horimplantats
vorzuenthalten. Die gesellschaftliche Kontroverse dartiber, ob ,,Gehdorlosigkeit* eine Behin-
derung ist oder vielmehr die Zugehdrigkeit zu einer Deaf Culture ermoglicht, spiegele sich
auch in medizinischen Entscheidungsprozessen wieder. Es sei umstritten, ob Eltern das
Recht haben sollten, Kindern die Horfahigkeit vorzuenthalten. Der Verzicht auf die Implan-
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tation eines Horimplantats konne durch eine entsprechende Behandlung im Erwachsenen-
alter nicht mehr vollstdndig ausgeglichen werden, so dass der Eingriff aus medizinischen
Griinden in einem moglichst frithen Alter erfolgen miisse. Miiller wies darauf hin, dass in
Deutschland fiir diese Fille keine rechtliche Regelung existiert und dass Eltern stellver-
tretend fiir ihre Kinder diese medizinische Behandlung ablehnen kdnnen. Ob diese Vorge-
hensweise ethisch vertretbar sei, stellte sie infrage und argumentierte fiir ein Recht auf die
Féhigkeit, horen zu konnen, als oberstes Entscheidungsprinzip.

Imme Petersen (Hamburg/Deutschland) stellte eine Studie vor, in der untersucht wurde,
welche ethischen Kriterien fiir die Forschung mit menschlichem Gewebe von Bedeutung
sind. Der Fokus der Studie richtete sich auf den Bereich klinischer Studien in der Onko-
logie, in denen Zellen und Gewebe von minderjéhrigen Patienten zu Forschungszwecken
verwendet werden. Thematisiert wurden die Erwartungen und Bediirfnisse von Eltern, die
stellvertretend flir ihre minderjdhrigen Kinder der Teilnahme an klinischen Studien zustim-
men, und die Moglichkeit der eigenen Einwilligung von Kindern in ihre Teilnahme an einer
Studie.

Pekka Louhiala (Helsinki/Finnland) stellte in seinem Beitrag die Frage, ob und unter
welchen Umsténden die Therapie mit Hormonen bei Méadchen, bei denen ein iiberdurch-
schnittliches Korperwachstum prognostiziert wird, ethisch und medizinisch gerechtfer-
tigt sei. Fiir eine Induzierung der Pubertdt bei Kindern, deren Wachstum von der Norm
abweicht, wiirden hauptséchlich Argumente angegeben, die auf potenzielle negative Konse-
quenzen einer ,,unnormalen“ Korpergrofie abzielten — wie beispielsweise gesellschaftliche
Diskriminierung und Ausgrenzung zu erfahren. Demgegeniiber betonte Louhiala, es sei
durch Studien nicht erwiesen, dass Wachstumsstérungen grundsétzlich zu psychosozialen
Probleme fiihrten. Vielmehr kdnne man nicht allein von der Korpergrofle eines Kindes auf
dessen Wohlergehen schlieBen, sondern miisse immer auch die individuelle und familidre
Situation mit beriicksichtigen. Oft wiirden bei Entscheidungen fiir oder gegen eine Therapie
vor allem die Normvorstellungen und Erwartungen des sozialen Umfeldes und nicht die
Bediirfnisse des betroffenen Kindes beriicksichtigt. Generell sprach sich Louhiala dafiir aus,
dass ein Kind in Behandlungsentscheidungen mit einbezogen werden solle und dass dessen
Entscheidung gegen eine Behandlung unbedingt respektiert werden miisse.

Den Schwerpunkt des zweiten Tages stellte die kritische Betrachtung der Behandlung
von Kindern mit angeborenen Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung (Intersexualitat/
Differences of Sex Development) dar. Dabei wurde vor allem auf die schwierige Entschei-
dungssituation hinsichtlich méglicher geschlechtskorrigierender Mainahmen eingegangen,
mit der Eltern und Arzte konfrontiert sind, wenn ein Kind mit DSD geboren wird. Die
zentrale Frage, die in den verschiedenen Beitrdgen sowie in der Abschlussdiskussion hierzu
immer wieder angesprochen wurde, war jene nach der Partizipation von Kindern bei anste-
henden Entscheidungen. Dem Bestreben, moglichst zeitig chirurgisch und hormonell eine
Geschlechtsfestlegung vorzunehmen, um die Entwicklung einer frithzeitigen Geschlechts-
identitdt des Kindes zu ermdglichen und kosmetisch die besten Ergebnisse zu erzielen, steht
das Recht des Kindes entgegen, seine Geschlechtsidentitit aus dem eigenen Gefiihl heraus
bestimmen bzw. entwickeln zu kénnen. Dieses Dilemma in einer Intersex-Situation wurde
von Petra Zackheim (Haifa/Israel) in einem Fallbeispiel aufgegriffen und diskutiert.

Andrea Virdis (Rom/Italien) gab in diesem Zusammenhang einen Uberblick iiber bio-
logische und kulturelle Faktoren, die bei der Entwicklung der Geschlechtsidentitit von
Bedeutung sind. Er wies darauf hin, dass die best interests eines Kindes in verschiedenen
Kontexten durchaus anders bewertet wiirden — oftmals ausschlie8lich nach Mafigabe gesell-
schaftlicher Erwartungen und Normvorstellungen. Wie Louhiala sprach auch er sich fiir
eine stirkere Einbeziehung der jungen Patienten in medizinische Entscheidungsprozesse
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aus und fiir die Anwendung des Prinzips des informed consent in Entscheidungssituationen.
Dabei wurden die medizinrechtlichen Aspekte insbesondere von Maya Peled-Raz (Haifa/
Israel) in die Diskussion mit eingebracht.

Claudia Wiesemann (Gottingen) stellte die in der Zeitschrift fiir Kinderheilkunde verdf-
fentlichten Empfehlungen der interdisziplindren Arbeitsgruppe ,,Intersexualitit und Ethik*
vor. Die nach zweijéhriger Arbeit verabschiedeten Empfehlungen berufen sich im Umgang
mit Kindern mit Stérungen der Geschlechtsentwicklung auf die drei folgenden ethischen
Prinzipien: 1. Die Beriicksichtigung des Wohls des Kindes und zukiinftigen Erwachsenen.
2. Das Recht auf Selbstbestimmung bzw. auf Partizipation von Menschen mit DSD. 3. Die
Achtung der Familie und der Eltern-Kind-Beziehung. Wiesemann hob hervor, dass Aspekte
dieser Empfehlungen auch auf andere Entscheidungssituationen bei der Behandlung von
Kindern Anwendung finden sollten.

In der abschlieBenden Diskussion iiber DSD wurde deutlich, dass in verschiedenen Lin-
dern eine Auseinandersetzung innerhalb der Medizin und Medizinethik dariiber begonnen
hat, welche Kriterien die Interessen und das Wohlergehen von Kindern (und Erwachsenen)
bei Behandlungsentscheidungen wahren konnen. Die Beitrdge aus den verschiedenen Lén-
dern zu DSD und zu der Bewertung anderer therapeutischer und nicht-therapeutischer Ein-
griffe an Kindern zeigten die Notwendigkeit auf, fiir die Praxis Empfehlungen und Richt-
linien zu entwickeln. Weiterhin wurde deutlich, dass Kinder, zur Beriicksichtigung ihrer
Interessen und ihres Wohlergehens in medizinischen Entscheidungen, das Recht haben sol-
len, iiber medizinische Eingriffe, die ihre kdrperliche und psychosoziale Identitit betreffen,
mitzubestimmen.
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