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Samenvatting

Non-consensuele niet-noodzakelijke medische behandelingen
(NNMB'’s) zijn medische behandelingen waarvoor proxy consent is
gegeven (bijvoorbeeld door de ouders van de patiént), maar die zon-
der dat het leven van de patiént in gevaar komt, uitgesteld kunnen
worden tot de patiént in staat is geinformeerde consent te geven
(bijvoorbeeld wanneer de patiént oud genoeg is). In dit document
wordt ingegaan op het drieledige standpunt van NNID over NNMB's:

= NNMB's bij kinderen moeten worden uitgesteld tot het kind oud
genoeg is om zelf volledig vrije en geinformeerde consent te ge-
ven.

= Quders hebben niet het recht om voor een dergelijke behande-
ling te kiezen als hun kind nog te jong is om zelf te beslissen.

= Hetis de taak van de overheid de lichamelijke integriteit van kin-
deren te beschermen.

Naast een beknopt overzicht van de internationale wetgeving
waarop het standpunt gebaseerd is, wordt aan de hand van 15 vra-
gen ingegaan op een aantal veelvoorkomende misverstanden die
NNID de afgelopen jaren over het standpunt heeft gehoord. Hieron-
der staan de vragen plus een beknopt antwoord - de uitgebreidere
antwoorden staan op de volgende pagina’s.

1. Datdoen artsen toch niet?
Helaas is er veel bewijs dat in Nederland nog NNMB'’s op institutio-
nele schaal plaatsvinden.

2. Maar de resultaten zijn toch veel beter dan vroeger?

Er is geen of weinig bewijs dat de resultaten nu beter zijn dan vroe-
ger. Maar het gaat niet om de resultaten; als een behandeling niet
noodzakelijk is, moet gewacht worden tot het kind zelf kan beslissen.

3. Maar wat als je het geslacht zeker weet?

Als artsen aan een genitale operatie denken, is het toekomstige gen-
der met hooguit 90 a 95 procent zekerheid te voorspellen. Omdat
niet bekend is welke kinderen het toegekende geslacht verwerpen,
wordt met NNMB's de rechten van 100 procent van de kinderen ge-
schonden.

4. Maar wat als (bijna) alle kinderen later zelf zeggen dat ze
tevreden zijn?

Mensen zijn positiever over de keuzes die in het verleden gemaakt

zijn dan over de alternatieven waaruit ze toen hadden kunnen kie-

zen. Maar zelfs dan blijkt dat lang niet iedereen die NNMB'’s heeft on-

dergaan daar tevreden over te zijn.

5. Maar artsen kunnen toch objectief adviseren?

Uit diverse onderzoeken blijkt dat medisch advies vaak niet objectief
is en zelfs per specialisme verschilt. Ook artsen die inzien dat NNMB’s
moeten worden uitgesteld tot het kind zelf kan beslissen, zijn vaak
meer op de belangen van de ouders gericht dan op de belangen van
het intersekse kind.

6. Hebben ouders dan geen recht om dat te beslissen?

Volgens Internationaal Recht is een kind geen slachtoffer dat gered
moet worden, maar een individu met rechten. Dat betekent dat be-
slissingen die kunnen worden uitgesteld moeten wachten tot het
kind oud genoeg is om zelf een keuze te maken.

7. Wat geeft lhbt-organisaties het recht om daar een mening over
te hebben?

Organisaties zonder interseksevertegenwoordiging hebben niets te

zeggen over intersekse. Maar alle organisaties waarin intersekse

mensen actief zijn en die beleid voor intersekserechten hebben op-

gesteld, moeten als belanghebbende worden beschouwd.

8. Isiedere intersekse persoon wel echt intersekse?

Ja. Intersekse is geen keuze; het is de doorleefde ervaring van men-
sen die geboren zijn met een lichaam dat niet voldoet aan de norma-
tieve sociale constructie van man en vrouw. Intersekse mensen
herkennen elkaar aan een gedeelde geschiedenis; meer bewijs is on-
nodig.

9. Is NNID tegen alle operaties?
Nee. ledereen heeft het recht om voor zichzelf te bepalen of cosme-
tische medische behandelingen gewenst zijn.

10. Artsen zeggen dergelijke behandelingen niet meer uit te voeren.
Wie heeft er gelijk?

Artsen bedoelen te zeggen ‘dergelijke behandelingen voeren we nu

niet meer uit, ze zijn vervangen door andere behandelingen’. Maar

ook dat kunnen NNMB's zijn en dan moet gewacht worden tot het

kind oud genoeg is om zelf te beslissen.

11. Wat is volgens artsen het doel van chirurgische behandelingen
bij DSD?

Artsen hebben een lijst met negen doelen gepubliceerd, waarvan

zes als NNMB zijn te classificeren. Drie van die doelen hebben een

sociaal motief en behoren in het geheel geen reden voor een opera-

tie te zijn.

12. Wat kunnen artsen en ouders dan wél doen?

Ouders kunnen erop toezien dat de rechten van hun kind niet ge-
schonden worden. Als de lichamelijke integriteit om medische rede-
nen toch geschonden moet worden, kunnen ouders erop toezien
dat de rechten van hun kind zo min mogelijk geschonden worden.

13. Waarom zo gefocust op de bescherming van baby’s?

In deze groep vinden de ernstigste mensenrechtenschendingen
plaats, terwijl zeer jonge kinderen niet voor zichzelf kunnen opko-
men. Daarnaast wordt zo voorkomen dat de groep slachtoffers blijft
groeien.

14. Is er ook aandacht voor volwassen intersekse personen?

Ja. Voor alle intersekse mensen streeft NNID naar een diverse en in-
clusieve samenleving die werk maakt van gelijkheid en emancipatie
zodat zij zichzelf kunnen zijn en participeren, en zich tot hun volle
potentieel kunnen ontwikkelen, ongeacht seksuele oriéntatie, gen-
deridentiteit of -expressie, en geslachtskenmerken.

15. Wat kan de overheid doen?

De overheid kan haar verantwoordelijkheid nemen door in te grijpen
en de autonomie en lichamelijke integriteit van kinderen te bescher-
men door het uitvoeren van NNMB's op te nemen in het Wetboek
van Strafrecht, op eenzelfde wijze als dat ook gebeurd is voor Vrou-
welijke Genitale Verminking.
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Afkortingen:

AGS Adrenogenitaalsyndroom

CaT Convention against Torture and Other Cruel, Inhuman or Degrading Treatment or Punishment
CEDAW Convention on the Elimination of all Forms of Discrimination Against Women

CESCR Convention on Economic, Social and Cultural Rights

CRC Convention on the Rights of the Child

DSD Disorders/Differences of Sex Developement

EVRM  Europees Verdrag voor de Rechten van de Mens

FCP Fetal care pediatric

ILGA ILGA World - the International Lesbian, Gay, Bisexual, Trans, and Intersex Association

LHBT Lesbisch, homoseksueel, biseksueel, en transgender

LHBTI Lesbisch, homoseksueel, biseksueel, transgender, en intersekse
MFM Maternal-fetal medicine

NNID Nederlandse organisatie voor seksediversiteit

NNMB Non-consensuele niet-noodzakelijke medische behandelingen
VN Verenigde Naties

Nomenclatuur

In dit document wordt, zoals gebruikelijk is in het internationale mensenrechtendiscours, gesproken over intersekse mensen of intersekse personen.
Intersekse is de doorleefde ervaring van de sociaal-culturele gevolgen van het geboren worden met een lichaam dat niet past binnen de norma-
tieve sociale constructie van man en vrouw. Het staat de lezer vrij om intersekse mensen te vervangen door iedere term die persoonlijk als passend
wordt ervaren, bijvoorbeeld mensen met een intersekse ervaring. Waar DSD staat, dient Differences of Sex Development te worden gelezen. Intersekse
en DSD zijn niet hetzelfde.
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NNID-standpunt

non-consensuele niet-noodzakelijke

medische behandelingen

Non-consensuele niet-noodzakelijke
medische behandelingen bij kinderen
moeten worden uitgesteld tot het kind oud
genoeg is om zelf volledig vrije en
geinformeerde consent te geven'. Ouders
hebben niet het recht om voor een
dergelijke behandeling te kiezen als hun
kind nog te jong is om zelf te beslissen. Het is
de taak van de overheid de lichamelijke
integriteit van kinderen te beschermen.

Dit standpunt betekent dat:

= NNID geen probleem heeft met medische behandelingen die
noodzakelijk zijn,

= NNID geen probleem heeft met medische behandelingen waar-
voor een kind dat oud genoeg is zelf toestemming heeft gege-
ven,

= NNID niet akkoord gaat met medische behandelingen die niet
noodzakelijk zijn en waarvoor een kind zelf geen toestemming
heeft kunnen geven,

= de overheid een actieve rol heeft in de bescherming van de auto-
nomie en de lichamelijke integriteit van kinderen en dit niet mag
overlaten aan ouders en artsen.

Voor dit standpunt doen we een beroep op o.a.

* Handvest van de grondrechten van de Europese Unie " art. 3,
= Europees Sociaal Handvest? art. 11,
= Convention on Human Rights and Biomedicine *

= Europese verdrag tot bescherming van de rechten van de mens en de fundamentele vrijheden (EVRM)? art. 3 en art. 8,

= VN Verdrag inzake Economische, Sociale en Culturele Rechten® in combinatie met CESCR General Comments 145, en 227

= VN Verdrag tegen foltering en andere wrede, onmenselijke en onterende behandeling of bestraffing® art. 16,

= VN Verdrag inzake de rechten van het kind® art. 3 in combinatie met General Recommendations nr.13'° en nr.14'", art. 16, en art. 24,

= VN Verdrag inzake de uitbanning van alle vormen van discriminatie van vrouwen'? CEDAW General Recommendation 12'> en CEDAW
General Recommendation 19'.

Ons standpunt wordt gesteund door o.a.

= VN-Comité Verdrag inzake de uitbanning van alle vormen van discriminatie van vrouwen'®,

= VN-Comité tegen foltering en andere wrede, onmenselijke en onterende behandeling of bestraffing'®,
= VN-Comité inzake Economische, Sociale en Culturele Rechten'?,

= Parlementaire Vergadering van de Raad van Europa **, en

= Europese Parlement ™7,

Tegen de Tweede Kamer heeft minister Ollongren gezegd: “Het uitgangspunt is: uitstellen tot het betreffende kind oud genoeg is om daarover zelf mee te
kunnen beslissen.” https://www.tweedekamer.nl/kamerstukken/plenaire_verslagen/detail/123b9691-cfoc-4aab-b7c5-dbb84d7bof6g

2 https://wetten.overheid.nl/BWBV0001000/2010-06-10

3 https://wetten.overheid.nl/BWBV0001800/2006-07-01

4 https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list/-/conventions/treaty/164 (Verdrag van Oviedo, nog niet door Nederland geratificeerd)
5 https://wetten.overheid.nl/BWBV0001016/1979-03-11

6 https://undocs.org/E/C.12/2000/4

7 https://undocs.org/E/C.12/GC/22

8 https://wetten.overheid.nl/BWBV0002507/1989-01-20

o https://wetten.overheid.nl/BWBV0002508/2002-11-18

1 https://undocs.org/CRC/C/GC/13

n https://undocs.org/CRC/C/GC/14

2 https://wetten.overheid.nl/BWBV0002909/1991-08-22
https://www.un.org/womenwatch/daw/cedaw/recommendations/recomm.htm#recomi2
https://www.un.org/womenwatch/daw/cedaw/recommendations/recomm.htm#recomig

5 https://undocs.org/CEDAW/C/NLD/CO/6

6 https://undocs.org/CAT/C/NLD/CO/7

7 https://undocs.org/E/C.12/NLD/CO/6
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Non-consensuele niet-noodzakelijke
medische behandelingen bij kinderen
moeten worden uitgesteld tot het kind oud
genoeg is om zelf volledig vrije en
geinformeerde consent te geven. Ouders
hebben niet het recht om voor een
dergelijke behandeling te kiezen als hun
kind nog te jong is om zelf te beslissen. Het is
de taak van de overheid de lichamelijke
integriteit van kinderen te beschermen.

Non-consensuele niet-noodzakelijke medische behandelingen (ver-
der NNMB's) zijn medische behandelingen waarvoor proxy consent
is gegeven (bijvoorbeeld door de ouders van de patiént), maar die
zonder dat het leven van de patiént in gevaar komt, uitgesteld kun-
nen worden tot de patiént in staat is geinformeerde consent te ge-
ven (bijvoorbeeld wanneer de patiént oud genoeg is). Bij de
medische behandeling van intersekse kinderen is dit al vele jaren een
controversieel punt.

In dit document wordt ingegaan op het drieledige standpunt van
NNID over NNMB'’s:

= NNMB's bij kinderen moeten worden uitgesteld tot het kind oud
genoeg is om zelf volledig vrije en geinformeerde consent te ge-
ven.

= Quders hebben niet het recht om voor een dergelijke behande-
ling te kiezen als hun kind nog te jong is om zelf te beslissen.

= Hetis de taak van de overheid de lichamelijke integriteit van kin-
deren te beschermen.

Wie bekend is met mensenrechten zal vinden dat het NNID-stand-
punt nogal voor de hand ligt. Maar toch is het in Nederland nog niet
gelukt een einde te maken aan NNMB's bij intersekse kinderen. Aan
de hand van een aantal vragen wordt hieronder ingegaan op de
vaakst genoemde redenen waarom er nog steeds NNMB's plaatsvin-
den bij intersekse kinderen die te jong zijn om zelf te beslissen.

1. Datdoen artsen toch niet?

Een veel voorkomende reactie, ook van artsen zelf, is ‘dat doen art-
sen toch niet’. Maar artsen doen dat dus wel. Dat zeggen ze soms ook
zelf:

Dan heb je een andere grote groep van meisjes die geboren worden
met onduidelijk geslacht, zijn de meisjes met AGS. [...] Dat zijn kin-
deren waarbij ouders zich erg zorgen maken hoe zo’n kind moet op-
groeien met een soort van een piemeltje, waarbij we met die ouders
alle opties bespreken, van dat kind begeleiden en wachten tot het zelf
in staat is om mee te beslissen wat het wil qua chirurgie en er zijn ou-
ders die daar volstrekt niet mee overweg kunnen die in samenspraak
toch besluiten om te opereren op jonge leeftijd.?”

Daarom is ons standpunt relevant en noodzakelijk. NNID heeft over-
tuigend bewijs dat NNMB's nog steeds op institutionele schaal in Ne-
derland plaatsvinden.

2. Maar de resultaten zijn toch veel beter dan vroeger?

Gezondheidswerkers zeggen dat de resultaten van huidige operatie-
technieken veel beter zijn dan die van, bijvoorbeeld, twintig jaar ge-
leden. Maar dat blijkt niet uit onderzoek™. Er is een gebrek aan
bruikbaar langetermijn follow-up onderzoek', maar dat wat be-
schikbaar is laat zien dat moderne chirurgische technieken bij derge-
lijke procedures niet tot betere cosmetische en functionele
resultaten leiden 254,

Hoewel cosmetische genitale operaties inmiddels bijna 70 jaar wor-
den uitgevoerd, is evenmin onderzoek beschikbaar waaruit blijkt dat
deze operaties op jonge leeftijd een beter of slechter resultaat geven
dan op latere leeftijd 575921 60,6171,

Daarnaast is de kwaliteit van de operaties geen argument. Het gaat
erom dat kinderen zelf behoren te beslissen over medische behan-
delingen die kunnen worden uitgesteld tot het kind oud genoeg om
zo'n beslissing te nemen.

3. Maar wat als je het geslacht zeker weet?

Ook dit is een veelgehoord argument. Voor ieder mens geldt dat ie-
mands geslacht pas bekend is als de persoon voor zichzelf heeft be-
paald wat zijn/haar/hun geslacht is. Om die reden wordt bij trans
kinderen met het onomkeerbare deel van de geslachtsbevestigende
behandeling gewacht tot het kind oud genoeg is om zelf duidelijk
aan te geven wat het geslacht is. Dat moet bij intersekse kinderen
ook gebeuren, want eerder behandelen is een schending van het
zelfbeschikkingsrecht en recht op lichamelijke integriteit van het
kind.

Daar komt bij dat van kinderen allerminst vaststaat wat het toekom-
stige gender is. Artsen zeggen dat ze meisjes met AGS mogen ‘nor-
maliseren’ omdat daarbij ‘geen enkele twijfel bestaat over het
geslacht”:

Daarnaast zijn er meisjes met ernstige afwijkingen aan hun uitwendige
geslachtsdelen, bij wie er geen enkele twijfel bestaat over het geslacht.
Zij hebben een normaal vrouwelijk chromosomenpatroon en normaal
vrouwelijk inwendig geslacht, eierstokken, uterus en vagina. Er zijn uit-
stekende argumenten om deze meisjes te opereren op een leeftijd
waarbij zij geen hinder ondervinden van hun afwijkende uitwendige
geslacht. 5

Die zekerheid wordt tegengesproken door artsen in de praktijk en
door wetenschappelijk onderzoek: vijf® tot tien® procent van de in-
tersekse mensen blijkt van geslacht te zijn gewisseld. Door de onom-
keerbare vroege operaties is lichaamsmateriaal zoals huid, zenuw-
banen, urineleider en delen van het zwellichaam verloren gegaan
dat behoorde bij het uiteindelijke door het kind ervaren geslacht.

Dat een ruime meerderheid van de kinderen tevreden is met het toe-
gekende geslacht leidt tot een andere vraag: is het acceptabel dat
vijf of tien procent van de kinderen lijden onder het geluk van de 9o
tot 95 procent die wel tevreden is met het toegekende geslacht?
Vanuit een mensenrechtenperspectief is het antwoord duidelijk: nee
dat is niet acceptabel, zeker niet omdat bij de kleine groep veel meer
schade wordt aangericht dan bij de grote groep die alleen wat langer
op een eventueel gewenste operatie moet wachten.

'8 Erzijn tal van redenen waarom de generaliseerbaarheid van langetermijn follow up-onderzoek naar intersekse of dsd gering is, bijvoorbeeld de kleine omvang
van de groep, die tegelijk sterk heterogeen is in diagnose, behandeling, leeftijd, en oorzaak van lost to follow-up. [13]
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Maar daar blijft het niet bij. Omdat van tevoren niet vast staat welk
kind tot welke groep behoort, wordt bij ieder van de kinderen een
gok genomen. Hierdoor worden de rechten van 100% van de kin-
deren geschonden.

4. Maar wat als (bijna) alle kinderen later zelf zeggen dat ze
tevreden zijn?

Er is een onderzoek (N=21) dat aantoont dat 89,7%'® van de meisjes
met het adrenogenitaalsyndroom die op zeer jonge leeftijd een ‘nor-
maliserende’ behandeling hebben ondergaan, en zelfs 100% van de
ouders, tevreden zijn met de keuze die toen gemaakt is.!

Afgezien van de geringe voorspellende waarde door de kleine steek-
proefomvang (rekenen met een getal achter de komma suggereert
hier een precisie die er feitelijk niet is), moet rekening worden ge-
houden met de choice-supportive bias.

Als mensen gevraagd wordt naar de kenmerken van keuze-opties
van in het verleden genomen beslissingen, worden meer positieve

kenmerken genoemd van de gekozen optie dan van de verworpen
Optie.[27'44'46'47'48’58’62]

Dit betekent dat niet zonder meer aan een intersekse kind dat geo-
pereerd is kan worden gevraagd of het liever niet of later geopereerd
had willen worden - door de choice-supportive bias zullen veel kin-
deren zeggen dat wél opereren - en liefst op het moment dat de
operatie daadwerkelijk heeft plaatsgevonden - de beste optie is® 4
4.7 Als geen rekening wordt gehouden met deze bias zal een p-
waarde? alleen bewijzen dat de antwoorden zijn gegeven die de on-
derzoeker verwachtte - niet dat op die antwoorden kan worden ver-
trouwd.

Deze vertekening treedt op ongeacht of mensen de keuze zelf heb-
ben gemaakt, of datiemand die keuze voor hen heeft gemaakt ), Bij
langetermijn follow-up onderzoek worden de resultaten nog verder
positief gekleurd omdat

= het effect van de bias toeneemt naarmate de beslissing langer
geleden is genomen?-4,

= mensen naarmate zij ouder worden milder over negatieve emo-
ties denken, en

= mensen resultaten in hun herinnering positiever voorstellen als
dat beter is voor hun zelfbeeld®.

Door druk van de sociale constructies die seksediversiteit beheer-
sent®:m:31:50.5.69 an de aard van de medische interventies is het aan-
nemelijk dat choice-supportive bias een niet te veronachtzamen
invloed heeft op medisch-wetenschappelijk langetermijn follow-up
onderzoek naar seksediversiteit in het algemeen en naar de maat-
schappelijke gevolgen van medische interventies bij seksediversiteit
in het bijzonder.

Het is de vraag of beter onderzoeksontwerp choice-supportive bias
geheel kan elimineren, maar ook beter onderzoek is doorgaans geen
argument om mensenrechtenschendingen toe te staan. Zelfs als het
merendeel van de patiénten?' tevreden is, is het noodzakelijk de
rechten van de minderheid (in het geciteerde onderzoek 10%) te res-
pecteren, zeker als geen sprake is van een levensbedreigende situa-
tie en niet van tevoren is vast te stellen welk kind later tevreden zal
zijn en welk kind niet.

5. Maar artsen kunnen toch objectief adviseren?

Uit wetenschappelijk onderzoek blijkt het advies van artsen veel
minder objectief te zijn dan vaak wordt aangenomen. Artsen zijn
vaak meer op de belangen van de ouders gericht dan op de belan-
gen van het intersekse kind - dit wordt parents-centered care? ge-
noemd 7,

Ook bij prenatale diagnostiek wordt druk vanuit artsen ervaren om
een bepaalde keuze te maken. Hoewel relatief weinig onderzoek
specifiek voor DSD beschikbaar is, spreken de voordelen in onder-
staand kader boekdelen.

= Derdejaars studenten geneeskunde die de rol van ou-
ders speelden, kozen na het zien van een ‘gemedicali-
seerde’ video met een endocrinoloog in de hoofdrol veel
vaker (66%) voor een operatie op jonge leeftijd dan de
studenten die een ‘gedemedicaliseerde’ video bekeken
waarin een psycholoog over intersekse vertelde (23%).
Opmerkelijk genoeg geloofden alle ‘ouders’, dus onge-
acht of ze voor vroege chirurgie kozen of niet, dat hun
keuze voornamelijk gebaseerd was op hun eigen waar-
den, mening, en houding ),

= Nederlands onderzoek van Tymstra, et al. naar het Syn-
droom van Down laat zien dat artsen en sociaal werkers
in eerste instantie weinig begrip kunnen opbrengen
voor ouders die na prenatale diagnostiek bewust voor
voortzetting van de zwangerschap kiezen ®,

= Twee tot zeven jaar na een zwangerschapsbeéindiging
volgend op prenatale diagnostiek (Syndroom van
Down), zegt 8% van de mannen en 17% van de vrouwen
dat zij druk hebben ervaren bij het nemen van de beslis-
sing — de druk die werd ervaren vanuit de medische staf
(respectievelijk 5% en 7%) was groter dan de druk die
werd ervaren vanuit morele sociale waarden (1% en 7%),
familie en vrienden (1% en 4%), of de geloofsgemeen-
schap (1% en 1%) 52,

= De partner van de vrouw blijkt de meeste invloed te
hebben op de beslissing, waarmee duidelijk is dat beide
partners bij eventuele counseling betrokken moeten
worden B9,

' Dat zijn 18,837 meisjes — het geciteerde onderzoek hanteert soms bijzondere rekenmethodes.

20

De p-waarde is ook om een andere reden te wantrouwen: variabiliteit van populaties heeft een groot effect op de p-waarde [24] en bij zeldzame gebeurtenis-

sen, waarbij weinig gegevens beschikbaar zijn, mag niet zonder meer worden aangenomen dat er sprake is van een gaussiaanse normaalverdeling [64], [65].
Als de statistische methodes gebruik maken van niet-gevalideerde echte data, kan het percentage vals-positief bevindingen sterk afwijken van de werkelijke

waarde [16], [59].
21
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Aangenomen dat er geen sprake is van lost to follow-up, alle benaderde patiénten aan het onderzoek meedoen, de choice-supportive bias is geélimineerd en
er sprake is van onvoorwaardelijke vrije, volledig geinformeerde consent.
De overheid speelt hierdoor een belangrijke rol bij de bescherming van het kind. Parent-centered care betekent immers dat de ouders de patiénten zijn, niet

het kind. Vanuit die visie zijn NNMB’s een vorm van wensgeneeskunde voor de ouders, met ernstige risico’s voor het kind. Het rapport Wensgeneeskunde van
de Gezondheidsraad/Raad voor de Volksgezondheid en Zorg uit 2015 stelt “Haar beschermende taak heeft de overheid om te beginnen voor minderjarigen en
andere kwetsbare groepen in de samenleving. Dit geldt in het bijzonder wanneer zij niet in staat zijn autonome keuzes te maken over wensgeneeskunde.”[22]
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= Of een gezondheidswerker een zwangerschapsonder-
breking adviseert, is afhankelijk van het specialisme —
MFM-specialisten (maternal-fetal medicine) adviseren
eerder een abortus dan FCP-specialisten (fetal care pedi-
atric) ' en er wordt minder vaak voor zwangerschapsbe-
eindiging gekozen als het post-diagnostische gesprek
wordt gevoerd door een geneticus 3,

= Als bij het Syndroom van Turner de vraag om abortus
vanuit de ouders komt, blijken verloskundig gynaecolo-
gen, kinderartsen en cytogenetici of genetici bij iden-
tieke cases in 47% van de gevallen verschillend te
adviseren B8,

= Onderzoek in Frankrijk naar het Syndroom van Klinefel-
ter zegt dat het jaargemiddelde van zwangerschaps-
beeindigingen daar sinds de introductie van
multidisciplinare prenatale diagnosecentra in 1997
sterk? is gedaald 3,

= Zelfs gezondheidswerkers die zich bewust zijn van de
controverse rondom NNMB’s en daarom hun visie her-
zien hebben, hebben moeite hun nieuwe kennis te ver-
enigen met de gevestigde normen ten gunste van
interventie.”

Uit het voorgaande kan geconcludeerd worden dat de voorlichting
vanuit artsen allesbehalve vrij van sociale waarden is.

Abortus is in Nederland toegestaan en is het recht van de vrouw zelf.
Het ligt daarom voor de hand dat alleen voorlichting het aantal abor-
tussen kan beperken, maar deze voorlichting behoort geen exclusief
medische zaak te zijn want advies van artsen is bewezen niet objec-
tief.

6. Hebben ouders dan geen recht om dat te beslissen?

De Nederlandse overheid vindt dat artsen en ouders samen mogen
beslissen over medische behandelingen die niet medisch noodzake-
lijk zijn maar waarvan artsen denken ze het kind kunnen behoeden
tegen pesterijen of trauma'’s. Het kind wordt daarbij als een (potenti-
eel) slachtoffer beschouwd.

Maar in het Internationaal recht, dat boven de Nederlandse Grond-
wet?* staat, wordt daar anders over gedacht 5°-4%. 57,

In 2011 publiceerde het VN-kinderrechtencomité General Comment
nr 13 (2011) waarin wordt uitgelegd dat het kind niet gezien mag wor-
den als een slachtoffer, maar als een individu met rechten. Daarbij
stelt het VN-kinderrechtencomité specifiek dat de lichamelijke en
geestelijke integriteit gerespecteerd en bevorderd moet worden:

Een op kinderrechten gebaseerde benadering van zorg en bescherming
voor kinderen vraagt een paradigmaverschuiving naar het respecteren
en bevorderen van de menselijke waardigheid en de lichamelijke en

geestelijke integriteit van kinderen als individuen met rechten in plaats
van ze voornamelijk te zien als “slachtoffers.”*

Ook andere VN-verdragscomités, waaronder het VN-verdragscomité
voor het Verdrag tegen foltering en andere wrede, onmenselijke en ont-
erende behandeling of bestraffing, zeggen dat deze rechten moeten
worden gerespecteerd. De Verenigde Naties nemen schendingen
hoog op; zoals blijkt uit de woorden van de toenmalige VN Hoge-
commissaris voor de Mensenrechten in 2015:

Dergelijke schendingen worden zelden besproken en nog minder vaak
onderzocht of vervolgd. Het resultaat is straffeloosheid voor de daders,
een gebrek aan genoegdoening voor de slachtoffers en een voortdu-
rende cyclus van onwetendheid en misbruik. 7*

In art. 3 van het Europese Verdrag voor de Rechten van de Mens
wordt ernstig fysiek of psychisch misbruik in een gezondheids- of
zorgsituatie benoemd als een onmenselijke behandeling. Het is dan
ook niet verwonderlijk dat het VN-verdragscomité voor het Verdrag
tegen foltering en andere wrede, onmenselijke en onterende behan-
deling of bestraffing al veel landen heeft aangesproken op de ope-
raties die bij intersekse kinderen worden uitgevoerd.

Bekeken vanuit het internationaal recht zit Nederland midden in de
paradigmaverschuiving waar het VN Kinderrechtencomité het over
heeft, maar handelt de overheid nog volgens het oude paradigma
door te zeggen dat artsen en ouders mogen beslissen over medische
behandelingen die niet medisch noodzakelijk zijn maar waarvan art-
sen denken ze het kind kunnen behoeden tegen pesterijen of
trauma’s. Volgens het nieuwe paradigma hebben ouders en artsen
dat recht juist niet. Jammer genoeg zijn er nog steeds onvoldoende
internationale wettelijke normen of richtlijnen die zich duidelijk uit-
spreken over non-consensuele niet-noodzakelijke medische behan-
deling van intersekse kinderen'?,

7. Wat geeft lhbt-organisaties het recht om daar een mening over
te hebben?

Dat is de verkeerde vraag, want Ihbt-organisaties hebben daar niets
over te zeggen®. Sommige mensen doen jammer genoeg wel eens
voorkomen alsof organisaties zonder interseksevertegenwoordiging
zich met beleid voor intersekse bemoeien, zoals blijkt uit onder-
staand citaat van een groep artsen en patiéntenorganisaties:

Dergelijke [Ihbt] organisaties hebben geen steun- of belangengroepen
benaderd over het toevoegen van "I" aan het acroniem, zoals in de
LHBTI die soms wordt geciteerd, en we hebben geen gegevens over
LHBT-groepen in Europa die samenwerken met klinische diensten bij
het optimaliseren van de zorg, of over eventuele ondersteunende dien-
sten voor ouders die door hen zijn opgezet. Subsidies die aan LHBT-
groepen worden toegekend voor het beheer van ‘intersekse kwesties’
kunnen niet worden gerechtvaardigd als een goed gebruik van het
geld van de belastingbetaler zonder dat dergelijke representatieve be-
langhebbenden worden geraadpleegd. Wij stellen veeleer dat de over-
name van intersekse kwesties door LHBT's onder de paraplu van de
mensenrechten, met de veronderstelling dat intersekse kwesties op zich

3 Uit een grafiek in de geciteerde publicatie blijkt dat de onderzoekers waarschijnlijk een statistische fout hebben gemaakt in de berekening voor het gemid-
delde percentage van perioden 1985-1997 en 1998-2009. Om die reden worden de gepubliceerde percentages hier niet genoemd. De hier genoemde conclu-

sie blijft ondanks de vermoedelijke fout staan.

24 Overigens stelt ook artikel 11 van de Grondwet dat eenieder, dus ook een kind, recht heeft op onaantastbaarheid van zijn lichaam. https://wetten.over-

heid.nl/BWBR0001840/2018-12-21

25 Origineel Engels: A child rights-based approach to child caregiving and protection requires a paradigm shift towards respecting and promoting the human
dignity and the physical and psychological integrity of children as rights-bearing individuals rather than perceiving them primarily as “victims”
%6 Wel kunnen organisaties en instanties de Verklaring van Malta ondersteunen en op die manier zeggen dat zij de interseksegemeenschap steunen.
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verband houden met seksuele geaardheid en genderdysforie of verwar-
ring, een nadelig effect heeft op het maatschappelijk begrip van de ver-
schillen in geslachtsontwikkeling en de inspanningen van veel mensen
die naar optimale resultaten streven, ondermijnt.

Afgezien van de grote hoeveelheid onjuistheden in dat kleine stukje
tekst, waren het intersekse personen die de hulp van een, toen nog,
Ihbt-organisatie hebben gevraagd om toegang te krijgen tot de
Verenigde Naties. De lhbt-organisatie stond erop dat intersekse per-
sonen dit zelf oppakten en financierde in september 2011 het Eerste
Internationale Intersekse Forum in Brussel. Tijdens het Tweede Inter-
nationale Intersekse Forum in Stockholm, gehouden in december
2012, werd Oll Europe opgericht?.

In 2013 werd in Malta het Derde Internationale Intersekse Forum ge-
organiseerd. Daar stelden 34 deelnemers die samen 30 internatio-
nale intersekseorganisaties vertegenwoordigden de Verklaring van
Malta op. Deze verklaring is ook nu nog richtinggevend voor zowel
de intersekseorganisaties als overheden die beleid op stellen voor
intersekse. (¢

Om de wereldwijde samenwerking te vergemakkelijken zijn veel na-
tionale en regionale intersekseorganisaties lid geworden van ILGA
World, een Ihbti-koepelorganisatie met meer dan 1500 lidorganisa-
ties in 153 landen. Uiteraard zijn niet al die organisaties intersekseor-
ganisaties, net zomin als ze allemaal Ihbti-organisaties zijn. Er zijn tal
van gespecialiseerde organisaties die een eigen doelgroep hebben.

De aanduiding Ihbti wordt in de politiek en sociaal-wetenschappelijk
gebruikt om aan elkaar gerelateerd beleid onder een noemer te
brengen. Het betekent niet datiemand die intersekse is ook lesbisch,
homo, bi en/of trans is. Als dat wel zo was, had geen extra letter aan
het acroniem hoeven worden toegevoegd.

Dus voor alle duidelijkheid:

= NNID is geen Ihbti-organisatie, maar een intersekseorganisatie.

= Intersekseorganisaties zijn uitermate kritisch op Ihbt-organisaties
die zonder interseksevertegenwoordiging en zonder specifiek op
intersekse gericht beleid een i aan Ihbt plakken.

= Als een organisatie voor |, h, b, of t intersekse leden heeft en be-
leid voor intersekse heeft ontwikkeld, mag zo'n organisatie zich
bemoeien met interseksebeleid.

= Van NNID (en van andere intersekseorganisaties) mogen mensen
zich identificeren zoals ze zelf willen, inclusief hetero man of he-
tero vrouw.

8. Isiedere intersekse persoon wel echt intersekse?

Een groep bij de behandeling van DSD betrokken artsen betwijfelt of
intersekseorganisaties het recht hebben om hun stem te laten horen

over non-consensuele niet-noodzakelijke medische behandelingen,
omdat zij denken dat niet iedere intersekse persoon intersekse is
(danwel een DSD-diagnose heeft). Voor zover we weten is iedere in-
tersekse persoon echt intersekse. Maar we vragen het aan niemand
en niemand hoeft een medisch dossier te tonen als bewijs. Dat bete-
kent niet dat de interseksebeweging bestaat uit wannabees en trans
mensen die zeggen dat ze intersekse zijn?. Intersekse is een door-
leefde ervaring®®. Daarmee wordt bedoeld dat intersekse mensen
dingen hebben meegemaakt die heel herkenbaar zijn voor andere
intersekse mensen. Die ervaringen gaan over dezelfde ziekenhuizen
en artsen, dezelfde behandelingen en vaak ook dezelfde gevoelens.
Vaak kennen mensen elkaar ook van een patiéntenvereniging waar
ze lid van zijn (geweest).

Veel artsen vinden dat mensen die zij niet in hun behandelkamer
hebben gezien eigenlijk niet mogen meepraten omdat, in de visie
van de artsen, de kans bestaat dat ze niet ‘echt’ intersekse zijn.3° En
als ze wel ‘echt’ zijn, worden ze gediskwalificeerd omdat ze klagen
over behandelingen die nu niet meer gangbaar zijn.

In veel medische publicaties wordt gezegd dat een belangrijke
groep vroegere patiénten lost to follow-up is en daardoor niet in de
onderzoeksresultaten betrokken is. Dat is juist een belangrijke reden
om intersekse mensen die niet meer naar een dokter gaan, een stem
te geven.

Intersekse mensen die niet meer onder medische behandeling staan,
of door de geheimhouding zelfs nooit een diagnose te horen heb-
ben gekregen, vormen een groep waar NNID voor open zal blijven
staan; het is de groep voor wie emancipatie belangrijk is. Eind 2003
werd de geheimhouding doorbroken?'. Dat betekent dat er ook nu
nog minderjarige kinderen zijn die in hun vroege jeugd opgroeiden
met het geheimhoudingsprotocol. Zelfs als vanaf morgen NNMB'’s
niet meer worden uitgevoerd, zal het nog meer dan 8o jaar duren
voordat het laatste slachtoffer overleden is. Als we niet aan de eman-
cipatie van deze mensen gaan werken, zullen zij altijd met ‘hun’ ge-
heim blijven rondlopen.

9. Is NNID tegen alle operaties?

Een andere veel voorkomende reactie is de gedachte dat NNID tegen
alle operaties is. Ook artsen zeggen dat vaak, bijvoorbeeld in een ar-
tikel uit 2010:

Confrontatietactieken die door "belangenbehartigingsgroepen" wor-
den gebruikt, omvatten het onder druk zetten van de medische ge-
meenschap om smalle mandaten aan te nemen, zoals een
moratorium op alle chirurgische ingrepen in het voortplantings-
systeem (6),...5°

27 In eerste instantie was Oll Europe een netwerk voor intersekse personen en intersekseorganisaties. In 2015 is de organisatie in Duitsland geregistreerd als
eingetragener Verein (e.V.) en is vanaf dat moment actief als non-gouvernementele organisatie waar alleen organisaties lid van kunnen zijn. Sinds de registratie
als NGO is Miriam van der Have, directeur van NNID, binnen Oll Europe actief als gekozen co-voorzitter.

28 Dat lijkt een vreemde vergelijking, maar de gedachte dat niet-intersekse mensen zich zouden voordoen als intersekse mensen, was voor gezondheidswerkers

een belangrijke reden over te stappen op het acroniem DSD.

2 Intersekse is de doorleefde ervaring van de sociaal-culturele gevolgen van het geboren worden met een lichaam dat niet past binnen de normatieve sociale

constructie van man en vrouw.

30 Deze gedachtegang is net zo onjuist als wanneer een trans vrouw zich alleen vrouw zou mogen noemen als een arts de diagnose genderdysforie heeft ge-
steld én de persoon ‘lichamelijk zover als dat medisch mogelijk is, is aangepast aan het gewenste geslacht’. Lange tijd was dit een wettelijk vereiste voor trans
personen die hun geslacht wettelijk wilden laten veranderen. Die eis werd uiteindelijk als een ernstige schending van het recht op lichamelijke integriteit

beschouwd en is daardoor in 2014 komen te vervallen.

31 De aflevering van het televisieprogramma Vinger aan de pols over intersekse (december 2003), waarin drie vrouwen met het Androgeen Ongevoeligheid
Syndroom hun ervaringen deelden, liet zien dat geheimhouding niet nodig was. Voor artsen was dit een reden de behandeling aan te passen en intersekse

personen volledig voor te lichten.
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Het citaat verwijst echter naar een publicatie uit 1997 waarin juist niet
wordt opgeroepen tot een moratorium op alle operaties aan het
voortplantingssysteem, maar waarin de auteurs oproepen geen om-
vangrijke operaties om louter cosmetische redenen uit te voeren:

7. Voer geen grote ingrepen uit om cosmetische redenen alleen;
[opereer] alleen voor aandoeningen die verband houden met de fy-
sieke of medische gezondheid. Hiervoor is veel uitleg nodig voor de ou-
ders, die willen dat hun kinderen er "normaal uitzien". Leg hen uit dat
voor de genitalién geldt dat het uiterlijk tijdens de kindertijd, hoewel
niet typisch voor andere kinderen, van minder belang kan zijn dan de
functionaliteit en postpuberale erotische gevoeligheid. Chirurgie kan
de seksuele of erotische functie aantasten. Daarom moeten dergelijke
operaties, die alle clitorale chirurgie en elke geslachtsverandering om-
vat, normalerwijze wachten tot de puberteit of na de puberteit, wan-
neer de patiént in staat is om daadwerkelijk geinformeerde
toestemming te geven.

Naar aanleiding van een spraakmakend rapport dat Human Rights
Watch en InterAct in 2016 publiceerden, citeerden maar liefst zes
Amerikaanse medische organisaties onjuist dat Human Rights Watch
en Interact zouden streven naar een totaalverbod op operaties:

Gezien de zeldzaamheid en diversiteit van deze unieke omstandighe-
den zou een moratorium op alle chirurgische ingrepen net zo schade-
lijk zijn als het aanbevelen van een operatie voor iedereen en zou het
bepaalde personen het voordeel van een vroegtijdige interventie ont-
nemen, om nog maar te zwijgen van het ontnemen van de rechten van
de ouders. ™

Maar in het rapport van beide mensenrechtenorganisaties staat een
heel andere aanbeveling:

Daarom dringen Human Rights Watch en InterACT aan op een morato-
rium op alle chirurgische ingrepen die tot doel hebben de geslachtsklie-
ren, genitalién of inwendige geslachtsorganen te veranderen van
kinderen met atypische geslachtskenmerken die te jong zijn om bij de
beslissing betrokken te worden, wanneer die ingrepen een relevant ri-
sico op schade met zich meebrengen en veilig kunnen worden uitge-
steld. 54

Ook in tal van andere publicaties wordt de suggestie gewekt dat be-
langenbehartigers een einde willen maken aan alle operaties. Vaak
gebeurt dit door eerdere onjuiste uitspraken in andere publicaties te
citeren.

Net als de andere belangenorganisaties is NNID niet tegen alle ope-
raties.

= NNID heeft geen probleem met medische behandelingen die
noodzakelijk zijn,

= NNID heeft geen probleem met medische behandelingen waar-
voor een kind dat oud genoeg is zelf toestemming heeft gege-
ven, maar

= NNID is tegen medische behandelingen die niet noodzakelijk zijn
en waarvoor een kind zelf geen toestemming heeft kunnen ge-
ven.

Dat laatste is geen willekeurig standpunt; een breed scala aan des-
kundigen op het gebied van Internationaal Recht, gezondheids-
recht, kinderrechten, sociologie, en ethiek heeft geconstateerd én
onderbouwd dat met NNMB'’s belangrijke rechten van het kind wor-
den geschonden. Wat dat betreft zijn de door gezondheidswerkers

genoemden belangenorganisaties slechts de brenger van het
nieuws.

Wie zegt dat de intersekseorganisaties een moratorium willen op alle
chirurgische ingrepen, stelt de situatie drievoudig verkeerd voor:

= consensuele en noodzakelijke medische behandelingen blijven
mogelijk,

= de oproep een einde te maken aan NNMB’s komt van een veel
grotere groep dan alleen de belangenbehartigers,

= de oproep betreft alle aspecten van NNMB's, inclusief genderbe-
vestigende psychotherapie en genderbevestigende hormoon-
therapie.

10. Artsen zeggen dergelijke behandelingen niet meer uit te voeren.
Wie heeft er gelijk?

Artsen zeggen dat ‘dergelijke’ behandelingen niet meer worden uit-
gevoerd -9 NNID heeft echter niet te weerleggen bewijs dat
NNMB's in Nederland nog steeds institutioneel plaatsvinden. Als art-
sen zeggen ‘we doen dat soort behandelingen niet meer’ moet dat
worden begrepen als ‘we gebruiken de oude technieken niet meer,
we doen het nu anders’ ", daarbij negerend dat er geen of onvol-
doende peer-reviewed bewijs is dat moderne chirurgische tech-
nieken bij dergelijke procedures tot betere cosmetische en
functionele resultaten leiden -4, dat er geen bewijs is dat chirurgi-
sche behandeling op jonge leeftijd beter is dan op latere leeftijd 5
19.21.60.61.71 an negerend dat het probleem niet ligt in de resultaten,
maar in het feit dat de behandelingen plaatsvinden.

Een klein deel van het in ons bezit zijnde bewijs hebben we inmid-
dels ter beschikking gesteld aan de ministeries van OCW en VWS. Dat
deel zou al genoeg moeten zijn om de Inspectie Gezondheidszorg
en Jeugd in te lichten, hoewel dat op dit moment niet onze bedoe-
ling is. Voor nu willen we de ministeries alleen overtuigen dat de we-
reld niet zo mooi is als gezondheidswerkers die blijkbaar schetsen. In
dat verband willen we gebruik maken van een lang citaat van de
Amerikaanse kinderarts Joel Frader:

Onze gesprekken leidden onder andere tot een paper (Daaboul & Fra-
der, 2001) waarvan we graag denken dat het sommige clinici heeft be-
invloed, hoewel het publiceren ervan toen al een interessante politieke
odyssee bleek te zijn. Ook hier denk ik graag dat er dingen zijn veran-
derd... [maar] vandaag de dag vind ik heel weinig in de medische litera-
tuur dat artsen zorgvuldig voorbereidt op hoe ze moeten reageren op
kinderen met intersekse in de verloskamer, op de créche, of in de eerste-
lijns- of subspecialistische klinieken.

Helaas hebben we geen systematische gegevens over de huidige prak-
tijken. Ik betwijfel of veel artsen tegenwoordig diagnostische informa-
tie achterhouden voor ouders - zoals vroeger het geval was - of families
adviseren om diagnostische stilte en, hoe onbewust ook, schaamte bij
de kinderen te in stand te houden. We weten echter niet wat artsen zeg-
gen, niet zeggen of aanbevelen. We kunnen niet met een gerust hart
beweren hoeveel er veranderd is. De huidige angst voor rechtszaken
voor medische fouten (specifiek: het niet informeren) kan het gedrag
hebben veranderd. Misschien dat de mogelijkheid van een rechtszaak,
tientallen jaren na de geboorte, over "onrechtmatige" chirurgie (mis-
handeling) sommige artsen afschrikt.

Het ontbreekt ons aan betrouwbare epidemiologische gegevens over
fundamentele zaken, zoals de frequentie van levende geboorten van
kinderen met atypische genitalién. Misschien weten we een beetje over
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de incidentie van het volledige androgeen-ongevoeligheidssyndroom,
hoewel die diagnose over het algemeen niet in de kindertijd wordt ge-
steld en nog veel minder bij de geboorte. In ieder geval hebben we geen
betekenisvolle bevolkingsstatistieken over deze omstandigheden; als
resultaat konden we niets met vergelijkingen van het aantal cosmeti-
sche operaties aan de genitalién in de kindertijd die 20 of 25 jaar gele-
den plaatsvonden versus die in 2015. Velen van ons willen graag
zeggen dat dergelijke procedures aanzienlijk zijn verminderd. In werke-
lijkheid weten we dat niet. 2/

Eerder kwam Frader samen met de Amerikaanse kinder-endocrino-
loog Rebecca Harris al tot de conclusie dat de ‘normalisering’ op
jonge leeftijd, zonder het volledige begrip van de uiteindelijke ge-
voelens en overtuigingen van het kind over de operatie of de seksu-
ele geaardheid, goed een schending van de Hippocratische eed kan
zijn [25,26]

De veronderstelling van Frader dat de mogelijkheid van een rechts-
zaak artsen afschrikt opening van zaken te geven, wordt onder-
steund door onderzoek in Duitsland waaruit blijkt dat artsen
eenvoudigweg de diagnose veranderen om toch NNMB'’s te kunnen
uitvoeren en zich zo te onttrekken aan wettelijke voorschriften 233,

11. Wat is volgens artsen het doel van chirurgische behandelingen
bij DSD?

In een publicatie uit 2016 noemt een groep van dertig artsen de vol-
gende doelen:

1. herstel van de functionele genitale anatomie om toekomstige
penetratieve geslachtsgemeenschap (als man of vrouw) moge-
lijk te maken,

2. faciliteren van toekomstige voortplanting (als man of als vrouw)
indien mogelijk,

3. verminderen van urologische risico's in verband met abnormale
urogenitale anatomie, dat wil zeggen urineweginfecties, met
mogelijke gevolgen voor de bovenste urinewegen en urine-in-
continentie,

4. voorkomen dat vocht of bloed wordt vastgehouden in de hol-
tes van de vagina of de baarmoeder,

5. voorkomen van late virilisatie in de puberteit bij individuen die
als meisje zijn opgevoed of borstontwikkeling bij individuen die
als jongen zijn opgevoed,

6. verminderen van het risico op gonadale kanker,

7. bevorderen van de ontwikkeling van ‘individuele’ en ‘sociale
identiteiten’,

8. vermijden van stigmatisering in verband met een atypische
anatomie,

9. tegemoet komen aan de wens van de ouders om een kind op te
voeden in de optimale omstandigheden.®

De doelen 1, 2, 5,7, 8, en 9 zijn niet-medisch noodzakelijk en/of niet
volgend uit onderzoek, en in ieder geval uit te stellen tot een kind
oud genoeg is om zelf vrije en volledig geinformeerde consent te ge-
ven. Doel 6 is bij sommige intersekse mensen medisch noodzakelijk,
bij een ander deel niet, of op zijn minst uit te stellen tot na de puber-
teit.

De laatste drie doelen (7, 8 en 9) die artsen noemen voor chirurgische
behandelingen hebben een sociaal motief. Daarvoor is nimmer door
onderzoek aangetoond dat een ‘normaliserende’ behandeling de
bedoelde resultaten op lange termijn heeft opgeleverd, of er zelfs
maar aan heeft bijgedragen. Daar kunnen diverse redenen voor
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worden aangevoerd, maar de kern is dat de DSD-patiéntenpopulatie
een kleine, maar heterogene groep is, die veel verschillende diagno-
ses en veel verschillende behandelingen kent.

Beter dan nog langer zoeken naar het wellicht niet bestaande ant-
woord of ‘normaliserende’ behandelingen bijdragen aan de doelen
met een sociaal motief, kan worden onderzocht of met een minder
invasieve, meer omkeerbare methode met een lager gezondheidsri-
sico dezelfde doelen kunnen worden gerealiseerd. "

Uit interview-onderzoek van de Engelse psycholoog Lih-Mei Liao en
haar collega’s onder 32 leden van multidisciplinaire teams voor DSD-
zorg, blijkt dat de deelnemers aan het onderzoek zich openstellen
voor een nieuwe (op mensenrechten gebaseerde) visie, maar tegelijk
de oude visie die uit gaat van de noodzakelijkheid van een ‘normali-
serende’ behandeling niet kunnen loslaten. De onderzoekers wijzen
op het risico van een tunnelvisie, waardoor de DSD-deskundigen
zich niet bewust zijn van de sociale veranderingen die zich voordoen,
zelfs als sommige patiénten en families zeggen zonder operaties
geen probleem te ervaren. 4!

12. Wat kunnen artsen en ouders dan wél doen?

NNID geeft uiteraard geen medische adviezen. Maar onderstaand
model schetst welke uitgangspunten minimaal gehanteerd moeten
worden bij een op mensenrechten gebaseerde behandeling.

ledere behandeling leidt tot een schending van de lichamelijke
integriteit. Omdat het recht op lichamelijke integriteit een grond-
recht is, moet gekozen worden voor de medische behandeling die
dit recht het minst schendt.

Kan de behandeling
worden uitgesteld tot het
kind zelf kan beslissen?

Nee

Geen behandeling

Geen schending van de
lichamelijke integriteit
(geen schending autonomie)

Is een volledig omkeerbare
behandeling mogelijk?

Ja Nee

Kies de volledig omkeerbare
behandeling die de lichamelijke
integriteit van het kind zo min
mogelijk schendt én die zo min
mogelijk invloed heeft op de
genderontwikkeling en
genderervaring van het kind.

Kies de niet (volledig) omkeerbare
behandeling die de lichamelijke
integriteit van het kind zo min
mogelijk schendt én die zo min

Schending van de
lichamelijke integriteit
(beperkte schending autonomie)

mogelijk invloed heeft op de
genderontwikkeling en
genderervaring van het kind.

Ernstiger schending van de
lichamelijke integriteit
(ontzeggen autonomie)
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a) Hetrecht op lichamelijke integriteit en het zelfbeschikkings-
recht (autonomie) mogen alleen worden geschonden als an-
ders handelen leidt tot ernstige schade voor het kind, waarbij
het begrip ‘ernstige schade voor het kind’ wetenschappelijk on-
derbouwd dient te zijn®%;

b) Als schending van de lichamelijke integriteit noodzakelijk is,
moet een volledig omkeerbare chirurgische techniek of medi-
catie worden gebruikt die de lichamelijke integriteit zo min mo-
gelijk schendt én die zo min mogelijk invlioed heeft op de
genderontwikkeling en genderervaring van het kind;

c) Alleen als de schending van de lichamelijke integriteit noodza-
kelijk is en een volledig omkeerbare behandeling niet mogelijk
is, mag een niet-omkeerbare chirurgische techniek of medicatie
worden gebruikt die de lichamelijke integriteit van het kind zo
min mogelijk schendt én die zo min mogelijk invioed heeft op
de genderontwikkeling en genderervaring van het kind.

Dit model is gebaseerd op Nederlandse wetgeving, internationale
wetgeving en publicaties van organisaties en instanties die zich zor-
gen maken over de schending van de mensenrechten van intersekse
personen in Nederland.

13. Waarom zo gefocust op de bescherming van baby’s?

We focussen op de behandeling van zeer jonge kinderen omdat:

= in deze groep de ernstigste mensenrechtenschendingen plaats-
vinden,

= dit een groep is die nog niet voor zichzelf kan opkomen,

= de groep slachtoffers anders voortdurend blijft groeien.

Kinderen zijn de volwassenen van de toekomst - dat betekent dat ie-
der baby die nu een ‘normaliserende’ behandeling ondergaat, ge-
middeld nog meer dan 8o jaar met de gevolgen moet leven. Die
gevolgen variéren van littekenweefsel waarvoor nieuwe operaties
nodig zijn en hormoonbehandelingen die levenslang doorgaan tot
een scala aan psychosociale problemen en sociale uitsluiting.

Eerdere behandelingen die zonder de vrije en volledig geinfor-
meerde toestemming van de persoon zelf zijn uitgevoerd kunnen
niet worden teruggedraaid, maar we kunnen wel ons uiterste best
doen het proces te stoppen.

14. Is er ook aandacht voor volwassen intersekse personen?

Veel intersekse mensen hebben als kind of als volwassene meege-
maakt dat ze werden uitgesloten door de maatschappij. Daarnaast
zijn er ook intersekse mensen die nog dagelijks lijJden onder de me-
dische behandeling die ze in hun jeugd hebben ondergaan. Daarom
besteedt NNID ook veel aandacht aan volwassenen, al valt dat mis-
schien minder op dan alle aandacht die aan kinderen wordt besteed.
Denk daarbij aan wettelijke bescherming tegen discriminatie via de
Algemene wet gelijke behandeling, beleid binnen gemeenten, het
zoeken van genoegdoening voor mensen van wie de rechten in hun
jeugd ernstig geschonden zijn, psychosociale hulp voor intersekse
mensen op school en werk, voorlichting, en werken aan:

= bewustwording,

= zichtbaarheid,

= belangenbehartiging,

= de positie van intersekse topsporters,

= samenbrengen van intersekse personen,

= aandacht voor intersekse binnen de ouderenzorg,
= enz

Een deel van dat werk is in een beginnende fase. Eerst moet weten-
schappelijk onderbouwd worden dat er een probleem bestaat en
welke aanpak vereist is. Dat doet NNID vaak buiten Nederland door
samen te werken met de Europese koepel van intersekseorganisaties
Oll Europe, Europese instituties en tal van Europese onderzoekers.

Op deze wijze streeft NNID naar een diverse en inclusieve samenle-
ving die werk maakt van gelijkheid en emancipatie zodat intersekse
personen zichzelf kunnen zijn en participeren, en zich tot hun volle
potentieel kunnen ontwikkelen, ongeacht seksuele oriéntatie, gen-
deridentiteit of -expressie, en geslachtskenmerken.

15. Wat kan de overheid doen?

Door patiéntenorganisaties en belangenorganisaties is de afgelopen
twintig jaar vaak met artsen gesproken over sociale verandering en
wat dat betekent voor de rol van artsen en ouders ™. Hoewel verbe-
tering zichtbaar is, zijn veel artsen nog steeds van mening dat onno-
dige operaties op jonge leeftijd geoorloofd zijn.

NNMB's zijn per definitie niet (op dat moment) noodzakelijk en daar-
mee een vorm van wensgeneeskunde®?3*, Hierbij heeft de overheid
een beschermende taak, zoals blijkt uit het rapport Wensgenees-
kunde van de Gezondheidsraad/Raad voor de Volksgezondheid en
Zorg uit 2015:

Haar beschermende taak heeft de overheid om te beginnen voor min-
derjarigen en andere kwetsbare groepen in de samenleving. Dit geldt in
het bijzonder wanneer zij niet in staat zijn autonome keuzes te maken
over wensgeneeskunde. *

Die beschermende taak blijkt ook uit art. 3, lid 1, van het Verdrag in-
zake de rechten van het kind (Kinderrechtenverdrag):

Bij alle maatregelen betreffende kinderen, ongeacht of deze worden
genomen door openbare of particuliere instellingen voor maatschap-
pelijk welzijn of door rechterlijke instanties, bestuurlijke autoriteiten of
wetgevende lichamen, vormen de belangen van het kind de eerste
overweging.

General Comment nr. 14 (2013) van het Kinderrechtenverdrag expli-
citeert in paragraaf 6.a dat art. 3, lid 1, een intrinsieke verplichting
voor de staten schetst, rechtstreeks toepasselijk is, en voor de rechter
kan worden ingeroepen.

De communicatie van de afgelopen 20 jaar heeft er niet toe geleid
dat artsen en ouders accepteren dat ook een jong kind rechten heeft
die gerespecteerd moeten worden. Ervaringen van intersekse men-
sen worden nog steeds afgedaan als ‘niet relevant, want nu doen we

32 Dit houdt in ieder geval in dat een vermeende psycho-sociale noodzaak of ‘goede psychologische ontwikkeling’ geen reden zijn voor een ‘normaliserende’

behandeling.

3 Volgens de Duitse biomedisch ethicus Alena Buyx is wensgeneeskunde “...artsen en andere gezondheidswerkers die met medische middelen (medische
technologie, geneesmiddelen, enz.) in een medische omgeving de uitdrukkelijk aangegeven, op het eerste gezicht niet-medische wens van een patiént ver-

vullen."[7]

34 Hetklinkt paradoxaal, zolang er sprake is van een NNMB is er ook sprake van wensgeneeskunde, maar zo gauw een kind oud genoeg is om zelf te kiezen voor

een behandeling kan de behandeling medisch noodzakelijk worden.
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het helemaal anders’ en ook sociale verandering die door artsen zelf
wordt waargenomen, leidt niet tot afname van het aantal non-con-
sensuele niet-noodzakelijke medische behandelingen. Het zou te
overwegen zijn NNMB's een minder aantrekkelijke keuze te maken
door specifieke behandelingen uit te sluiten van de zorgverzekering.
Maar NNID heeft de indruk dat artsen, net als in Duitsland gebeurde
na wetgeving die dit soort behandelingen verbood**, nu al wegen
zoeken om dezelfde operaties onder een andere DBC-zorgproduct®®
te laten vallen®.

Nu een belangrijke groep artsen, zelfs tegen beter weten in'4",
blijft volhouden dat mensenrechtenschendingen goed zijn voor
intersekse mensen, is het noodzakelijk dat de overheid haar ver-
antwoordelijkheid neemt door in te grijpen en de autonomie en
lichamelijke integriteit van kinderen te beschermen door het
uitvoeren van non-consensuele niet-noodzakelijke medische
behandelingen op te nemen in het Wetboek van Strafrecht, op
eenzelfde wijze als ook gebeurd is voor Vrouwelijke Genitale
Verminking.

35 Uit onderzoek is gebleken dat in Duitsland uiteindelijk juist meer NNMB's bij interseksekinderen werden uitgevoerd.[29], [33]
Bijvoorbeeld door een ingrijpende operatie niet onder te brengen in een van de specifieke codes voor DSD'’s, maar onder de code voor hypospadie - een

diagnose die veel artsen niet als een DSD beschouwen.

zorgproduct, waardoor het aantal operaties niet afneemt.

NNID-standpunt non-consensuele niet-noodzakelijke medische behandelingen

Dit maakt dat het niet zinvol is alleen te bepalen dat NNMB’s niet meer onder de zorgverzekering te laten vallen - artsen kiezen dan voor een ander DBC-
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Nu een belangrijke groep artsen,
zelfs tegen beter weten in,
blijft volhouden
dat mensenrechtenschendingen
goed zijn voor intersekse mensen,
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