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Mandato e definizione del problema

Con il suo scritto del 15 settembre 2011, Pascal Strupler, direttore dell’Ufficio
federale della sanita pubblica, ha invitato la Commissione nazionale d’etica
per la medicina (NEK-CNE) ad elaborare all’attenzione del Consiglio federale
un parere sugli aspetti etici dell’approccio all’«intersessualita». Questo man-
dato e stato conferito sulla base delle risposte del Consiglio federale a due
interpellanze presentate al Consiglio nazionale’, che chiedevano al Consiglio
federale di rispondere ad alcune domande sulla prassi in materia di varianti
dello sviluppo sessuale e dei relativi interventi chirurgici.

Ai sensi del mandato conferito dal Consiglio federale alla Commissio-
ne, il parere deve essere imperniato sulla consulenza/informazione ai geni-
tori e ai medici. In questo contesto, va anche riflettuto su come I’Accademia
svizzera delle scienze mediche potrebbe contribuire al chiarimento delle
questioni aperte. La Commissione ¢ altresi chiamata a verificare se e quali
interfacce potrebbero crearsi con I'assicurazione sociale e il diritto privato.

Dal punto di vista della Commissione, le varianti dello sviluppo sessua-
le pongono numerosi problemi di ordine etico-giuridico ed etico-medico. In
particolare, emergono i seguenti temi.

In Svizzera, la documentazione ufficiale di una nascita richiede I'indi-
cazione del sesso, di cui I'ordinamento giuridico elvetico riconosce due va-
rianti. Questa prassi si fonda da un lato sul presupposto che il sesso sia una
delle caratteristiche identitarie fondamentali dell’essere umano, dall’altro
sulla convinzione tradizionale secondo cui tutte le persone sono o di sesso
femminile o di sesso maschile. Le persone con caratteri sessuali ambigui
vengono quindi assegnate arbitrariamente a una di queste due categorie.
La modifica dell’indicazione del sesso in un secondo tempo € una procedura
molto onerosa che comporta in parte notevoli svantaggi per la persona inte-
ressata, fatto obiettivamente non giustificabile.

Una conseguenza di tale situazione giuridica e dei giudizi sociali su cui
si fonda, secondo cui un’attribuzione ad un sesso manifesto € necessaria, €
il ricorso a mezzi medici per procedere a tale attribuzione. Appellandosi al
bene del bambino, fino a non molto tempo fa venivano quindi eseguiti inter-
venti chirurgici volti ad attribuire un sesso su neonati e bambini in tenera eta
di per sé sani. Simili interventi sono irreversibili e possono avere gravi con-
seguenze sull’esistenza della persona interessata, ad esempio, se il sesso
attribuito dalla medicina non corrisponde a quella che la persona sente
essere la sua identita sessuale. In assenza della capacita di consenso e di
discernimento dei bambini interessati, sta ai rappresentanti legali, di regola
i genitori, dare il consenso all'intervento. Sebbene tale consenso sostitu-
tivo di solito giustifichi I'intervento, sussiste il pericolo che considerandolo
a posteriori risultino lesi il diritto all’integrita fisica e psichica nonché quello
all’autodeterminazione, tutti diritti fondamentali e umani del bambino in-
teressato. Per questo motivo, & importante verificare con attenzione se e a
quali condizioni sia giustificato procedere a interventi volti all’attribuzione di
un sesso ben definito appellandosi al bene del bambino.

111.3265 Ip Kiener Nellen.
Varianti dello sviluppo sessuale.
Quale prassi? (domande 3 e 4).
11.3286 Ip Glanzmann. Interventi
di chirurgia plastica genitale su
bambini con caratteri sessuali
ambigui (domande 2 e 3).



La Commissione utilizza nel presente documento le espressioni «va-
rianti dello sviluppo sessuale» e «varianti sessuali» per evitare eventuali
connotazioni negative o fuorvianti connesse con il termine «intersessualita».



1 Introduzione

Fino a pochi anni fa, non si parlava pubblicamente delle questioni di ordine
sociale e medico sollevate dalla nascita di persone con caratteri sessuali
ambigui. E soprattutto grazie alle attivita dei gruppi di diretti interessati che
la situazione & cambiata e che I'«intersessualita» gode di sempre maggiore
rilievo negli organi d'informazione e nelle discussioni specialistiche, anche
dal punto di vista del diritto medico e dell’etica, a livello nazionale e inter-
nazionale. La Commissione nazionale d’'etica per la medicina NEK-CNE (di
seguito «Commissione») saluta questa evoluzione e con il presente parere
desidera contribuire all’abbattimento — da tempo dovuto — di questo tabu e
ad assicurare la dovuta attenzione pure nel contesto svizzero alle domande
etiche e giuridiche che si pongono in relazione alle varianti dello sviluppo
sessuale. Lo svolgimento tematico segue I'ordine degli argomenti esposti
nel succitato mandato del Consiglio federale.

1.1 Definizione

Con il termine «intersessualita» si indica un’appartenenza sessuale biologi-
camente ambigua. Cio significa che lo sviluppo del sesso cromosomico, go-
nadico e anatomico €& atipico e i caratteri sessuali non sono definibili come
esclusivamente maschili o femminili. Il genotipo (corredo genetico) non
corrisponde al fenotipo (caratteristiche fisiche) e pud anche capitare che lo
stesso fenotipo non sia palesemente femminile o maschile.

Una variante sessuale biologica puo essere diagnosticata in eta pre-
natale, dopo il parto, durante la puberta o solo in eta adulta. Nel contesto
clinico, si parla di «disorder of sex development» (DSD), ossia di «disturbo
dello sviluppo sessuale», un concetto generico che in medicina include nu-
merose diagnosi con cause, manifestazioni e decorsi differenti. A livello di
diritto delle assicurazioni, il DSD é un’infermita congenita, cido non implica
pero che la persona interessata debba per forza essere sottoposta a cure
mediche. Alcune forme di DSD presentano tuttavia fenomeni concomitanti
potenzialmente letali (p.es. insufficienza renale, perdita di sali) oppure com-
portano un rischio accresciuto di sviluppare una patologia tumorale e richie-
dono dunque provvedimenti medici. Le forme piu note di DSD sono la sin-
drome adrenogenitale (SAG), i disturbi della biosintesi degli androgeni, la
sindrome da insensibilita agli androgeni (Androgen Insensitivity Syndrome
AIS), la disgenesia gonadica, le forme ovo testicolari e |'ipoplasia delle cel-
lule di Leydig.? Le cifre sull’incidenza (numero di nuovi casi) e la prevalenza
(numero di casi esistenti in una determinata popolazione) variano tra 1:3000
e 1:5000°% secondo la definizione.

Per il contesto clinico, la Commissione utilizza I'acronimo DSD, ri-
badendo che non ha nulla a che vedere con la transessualita. Si parla di
transessualita quando l'identita sessuale non corrisponde al manifesto
sesso biologico. Anche il termine di «intersessualita» nel senso di «pseu-
doermafroditismo», come viene usato nella risposta del Consiglio federale

? Per cifre e una rappresentazione
dei gruppi principali di DSD cfr.
Schweizer/Richter-Appelt 2012,
pag. 52 segg.

% Bosinski 2005.



*Wiesemann et al. 2010.

% Libera traduzione di «Besonder-
heiten/Varianten der Ge-
schlechtsentwicklung»; gruppo di
lavoro Etica in seno alla Netzwerk
Intersexualitat, Besonderheiten
der Geschlechtsentwicklung (rete
dedicata alle particolarita dello
sviluppo sessuale), documento
consensuale 2008.

8 John Money introdusse nel 1955
il concetto di «gender» (genere).

7 Schiitzmann et al. 2009.
¢ Schénbucher et al. 2010.

9 Schweizer/Richter-Appelt 2009 e
Schweizer et al. 2009.

10 Bosinski 2005.
" Brinkmann et al. 2007;

Kleinemeier et al. 2010; Ude-
Koeller et al. 2006

alle citate interpellanze, non & tecnicamente corretto e andrebbe quindi
evitato.

Per la lingua comune, la Commissione propone l'espressione «variante
sessuale» per i seguenti motivi: non tutti i casi di DSD sono «disturbi» con
una valenza patologica, ossia un pregiudizio funzionale che comporta sof-
ferenza; non di rado, puo trattarsi di una variante sessuale che non richiede
alcun trattamento medico. Per questo motivo, parlare di «disturbo» puo es-
sere stigmatizzante, per cui nella letteratura specializzata sono stati proposti
i concetti «differences of sex development»* o «particolarita/varianti dello
sviluppo sessuale»,’ ripresi anche dalla Commissione.

Per la Commissione, hanno rilevanza etica tutti i casi di DSD in cui I'am-
biguita sessuale rappresenta nella quotidianita un problema per i genitori,
per gli specialisti, per lo Stato e, in definitiva, per la persona interessata. La
variante sessuale mette in dubbio I'aspettativa della societa che un bam-
bino sia maschio o femmina senza che il diretto interessato, incapace di
discernimento, possa esprimersi al riguardo. Per I'etica e il diritto, il DSD
rappresenta quindi un compito particolare, poiché quest’aspettativa disat-
tesa puo essere all’origine di crisi che in molti casi necessitano di aiuto. La
reazione a una simile situazione straordinaria deve essere giustificabile su
un piano etico e giuridico.

1.2 Stato della discussione
Fino alla fine del XX secolo, si seguiva la «optimal gender policy» introdotta
da John Money,® la quale prevedeva che a un bambino con DSD venisse
attribuito un sesso il piu presto possibile. Il piccolo era cosi sottoposto nei
primi mesi e anni di vita agli interventi del caso. Poiché era piu facile for-
mare organi genitali femminili, la maggior parte dei bambini veniva trasfor-
mata in femmine. Il bambino doveva poi essere educato secondo il ruolo
attribuitogli con I'operazione, senza informare il diretto interessato o chi gli
stava accanto sulle sue particolarita e sul motivo dei trattamenti, un tabu
rispettato anche quando il paziente aveva ormai raggiunto I'eta adulta. In
questo modo, si era convinti di assicurare al bambino uno sviluppo fisico e
psicosessuale «normale». Tuttavia, questa prassi era non di rado all’origine
di gravi complicazioni a livello fisico, dolori cronici, perdita della capacita
riproduttiva, malattie psichiche secondarie’ e limitazioni della vita e del vis-
suto sessuali.? Le persone interessate manifestavano in parte pure grandi in-
sicurezze in merito alla propria identita sessuale,® che potevano culminare in
una divergenza tra sesso attribuito e identita percepita.'® Soprattutto il tabu,
la vergogna e l'approccio clinico avvertito come stigmatizzante erano con-
siderati molto gravosi e persino traumatizzanti dalle persone interessate."
Le critiche alla «optimal gender policy», partite dagli Stati Uniti, sfo-
ciarono in una svolta: a partire dalla cosiddetta «Consensus Conference»,
durante la quale nel 2005 piu di 50 specialisti internazionali della statuni-
tense Lawson Wilkins Pediatric Endocrine Society (LWPES) e della Societa
Europea di Endocrinologia Pediatrica (European Society for Paediatric Endo-



crinology ESPE) hanno elaborato un documento consensuale sull’approccio
alle varianti dello sviluppo sessuale, si applica un nuovo standard per la
classificazione, la diagnosi e il trattamento del DSD.'? Le direttive scaturite
dalla conferenza sono anche effettivamente riprese dai centri DSD europei:'
le decisioni in merito agli interventi volti ad attribuire un determinato sesso,
irreversibili, devono essere prese sulla scorta di indicazioni mediche invece
che dell’aspetto fisico. Le operazioni devono pure essere adeguate alle esi-
genze attuali della persona interessata (per esempio, nessun intervento di
chirurgia estetica vaginale su bambini). Al bambino deve pero ancora essere
attribuito un sesso e le affezioni concomitanti del DSD pericolose per la vita
devono essere in ogni caso curate.

Nel quadro di un approfondimento del tema «intersessualita», nel 2012
il Deutsche Ethikrat (consiglio etico tedesco) ha pubblicato un parere, nel
quale raccomanda, tra gli altri, di ampliare i centri di competenza interdisci-
plinari e di potenziare I'offerta di consulenza medica e psicologica per le per-
sone interessate e i loro genitori. Si esprime inoltre contro i provvedimenti
medici irreversibili di attribuzione di un determinato sesso e in generale vor-
rebbe rafforzare i diritti di partecipazione del bambino. Auspica altresi che
sia istituito un fondo per il riconoscimento e I'aiuto delle persone con DSD,
che soffrono a causa degli interventi medici precedenti. Per il registro dello
stato civile, propone di introdurre una terza possibilita: «altro». Le persone
con DSD devono avere pure la possibilita di contrarre un‘unione domestica
registrata ed eventualmente anche matrimonio.

2 Consulenza e accompagnamento di bambini e
genitori da parte di specialisti

2.1 Situazione e obiettivi della consulenza e dell’'accompagnamento

La nascita di un figlio con una variante sessuale solleva incertezze e timori, e
richiede ai genitori e agli specialisti coinvolti di affrontare riflessioni e deci-
sioni per le quali non esistono soluzioni preconfezionate. In generale, si pre-
suppone che le azioni dei genitori siano sempre volte al bene del figlio.™ E
tuttavia peculiare di questa situazione straordinaria il fatto che non sia chia-
ro, e spesso persino controverso, che cosa effettivamente possa essere utile
al bene del bambino. La situazione, complessa anche sul piano emotivo,
deve innanzitutto essere elaborata prima di prendere decisioni importanti
che non siano quelle volte ad assicurare la sopravvivenza del bambino. Una
consulenza e un accompagnamento dei genitori da parte di specialisti sono
un valido sostegno in questo percorso.

Dal punto di vista medico-psicologico, per il bene del bambino & deci-
sivo che i genitori accettino il figlio cosi come & e che stabiliscano con lui
un normale legame affettivo. Il bambino deve sentirsi protetto per poter svi-
luppare una buona autostima. L'obiettivo della consulenza e dell’accompa-
gnamento é pertanto inizialmente quello di creare uno spazio protetto per
i genitori e il neonato, in modo da consentire loro di instaurare uno stretto

12 Lee et al. 2006, Hughes et al.
2006.

13 Pasterski et al. 2010.

14 Cfr. parere NEK-CNE n. 16/2009
«lLa ricerca sui bambini».



legame. | genitori devono inoltre essere messi in grado di prendere le neces-
sarie decisioni per il bambino dopo attenta riflessione e con tranquillita. E
quindi importante evitare che siano esposti alla pressione del tempo e della
societa. La richiesta di una consulenza medica o di un intervento volto all’at-
tribuzione di un determinato sesso nasce spesso dalla disperazione iniziale,
che deve essere superata prima di poter prendere una decisione assennata.

Per raggiungere la maturita mentale necessaria per essere coinvolto in
tali decisioni o per poter prenderle una volta data la capacita di discernimen-
to, il bambino ha bisogno di un sostegno psicosociale, che acquista sempre
maggiore importanza con l'avanzare dell’eta, la presa di coscienza della si-
tuazione e la crescente competenza decisionale.

2.2 Chi presta consulenza e accompagnamento?
Gli specialisti coinvolti cambiano secondo gli stadi della consulenza e dell’ac-
compagnamento.

Se il sospetto di variante sessuale si manifesta durante la gravidanza,
ad esempio dopo un’analisi cromosomica, alla futura mamma o ai futuri
genitori andrebbe segnalata la possibilita di ricorrere a una consulenza psi-
cosociale.

Tutti gli specialisti che collaborano con i genitori e il bambino prima,
durante e dopo il parto devono seguire una formazione specifica per I'ac-
compagnamento nella fase iniziale, in modo che siano in grado di adottare
le prime misure in caso di crisi con un atteggiamento motivante.

Se permane il dubbio attorno ad una variante di sesso presso un feto
durante la gravidanza (ad esempio a causa di un’analisi cromosomica) la
madre o genitori dovranno essere informati sulla presenza di una consulen-
za psicosociale.

Ai genitori andrebbe raccomandato di rivolgersi con il bambino al piu
presto a un centro di competenza in cui un gruppo interdisciplinare puo pre-
stare consulenza e accompagnamento con tutte le necessarie competenze
mediche, psicologiche, giuridiche, pedagogiche, sociali, etiche e cosi via.
Considerato che, nel migliore dei casi, una tale assistenza si estende per
anni, la composizione del gruppo interdisciplinare pud cambiare secondo le
esigenze.

2.3 Contenuti della consulenza e dell'accompagnamento

Per la consulenza e I'accompagnamento, che devono estendersi almeno a
tutto il periodo di assistenza medica della persona interessata, la Commis-
sione propone, tra gli altri, i seguenti ambiti.

— Diagnosi genetica il piu possibile accurata comprendente anche gli aspet-
ti sani del bambino;

— informazione sul fabbisogno, sulle possibilita e sui rischi terapeutici;
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— segnalazione di eventuali rischi per la salute e disturbi che possono insor-
gere a causa del DSD;

— informazione sulle questioni giuridiche, segnatamente quelle riguardanti
I'indicazione del sesso e la possibilita di cambiarla in un secondo tempo;

— aiuto per le questioni assicurative: assunzione dei costi del trattamento
e del sostegno psicosociale da parte dell’assicurazione invalidita rispet-
tivamente dell’assicurazione obbligatoria delle cure medico-sanitarie al
raggiungimento dei 20 anni;

— informazioni sulle difficolta legate allo sviluppo fisico e psichico del bam-
bino con DSD durante la puberta e I'eta adulta nonché su come gestire
le aspettative della societa, i contatti all’'interno del contesto sociale e gli
aspetti educativi;

— informazione sui rischi in caso di altre gravidanze;
— rinvio a gruppi di autoaiuto e risorse su Internet quali offerte integrative;

— informazioni necessarie per la situazione specifica della famiglia.

24 Indicatori della qualita della consulenza e dell’'accompagnamento

In fase di consulenza e accompagnamento va tenuto presente che, secon-
do la diagnosi e la situazione familiare, le preoccupazioni e le esigenze del
bambino interessato e, di riflesso dei genitori, variano molto. Il primo passo
da compiere & pertanto un accurato accertamento diagnostico. E importan-
te rammentare, e ribadirlo ai genitori, che una diagnosi non ¢ indicativa di
alcuna terapia o provvedimento medico. Essa serve innanzitutto a fornire
una panoramica della situazione e la base per le decisioni successive, che
possono anche consistere nell’attendere.

Per preparare i genitori alle difficolta che li attendono, si offre loro un
sostegno competente, sensibile e individuale che puo incominciare prima
della nascita o al momento del parto e proseguire fino all’eta adulta della
persona interessata. Su richiesta e nel limite del possibile, un membro del
gruppo interdisciplinare si reca di persona presso la famiglia per fornire la
sua consulenza. |l flusso di informazioni & coordinato da uno specialista del
gruppo interdisciplinare con I'obiettivo di evitare che ai genitori o alla perso-
na interessata giungano informazioni contraddittorie.

| genitori, e in seguito anche la persona interessata conformemente alla
sua eta, sono informati sulla complessita della situazione in modo approfon-
dito, comprensibile e, di regola, lasciando sempre aperta la soluzione. Per
farlo, occorre rifarsi a stime basate sull’evidenza (strumenti di valutazione) e
a direttive, sulla scorta delle quali possono essere rilevati sistematicamente
le esigenze e il fabbisogno di genitori e figli dal punto di vista delle infor-

11



'8 In merito alla rappresentanza
legale dei bambini da parte dei
genitori cfr. parere NEK-CNE n.
16/2009 «La ricerca sui bambini»

5 Art. 19 cpv. 2 CC. DTF 114 la
350, 360; DTF 134 11 235 segg.;
Michel 2009, 80ff..

mazioni sulla malattia/salute. Nella consulenza, vanno segnalati anche altri
punti di vista. Poiché il tipo di consulenza ha un grande influsso sul processo
decisionale, & necessario che vi sia un equilibrio tra informazione medica e
consulenza non medica. Va inoltre assicurato che le informazioni siano sta-
te comprese correttamente. Per evitare malintesi comuni, occorre spiegare
chiaramente che I'attribuzione ad un determinato sesso con un’operazione
non ha alcun influsso sul sesso al quale la persona interessata sentira di
appartenere in futuro né sul suo orientamento sessuale.

3 Riferimenti etici per il processo decisionale

3.1 Riferimenti per i genitori e diritti di partecipazione del bambino

In caso di DSD, ci sono determinate (poche) decisioni in merito al trattamen-
to che devono venire prese quando il bambino & ancora neonato o in tenera
eta. Di regola, tali decisioni sono prese dai genitori in qualita di rappresen-
tanti legali del bambino nell'interesse di quest'ultimo.™ Il loro compito &
quello di sostenere il bambino nello sviluppo della sua identita sessuale e di
rispettarne l'integrita fisica e psichica. | genitori devono essere coscienti che
intervengono in una sfera estremamente delicata che riguarda |'essenza del-
la personalita del figlio. Gli interventi hanno effetti durevoli sulla formazione
dell’identita, la capacita riproduttiva, il vissuto sessuale e il rapporto tra ge-
nitori e figlio. Per questo motivo, i genitori dovrebbero prendere decisioni
autentiche, chiare e consapevoli guidate dall’amore per il figlio, in modo che
un giorno possano difenderle apertamente nei suoi confronti.

Dal punto di vista etico e giuridico, I'autorita parentale e il potere deci-
sionale dei genitori sono limitati dal bene del bambino e dal suo esercizio
dei diritti civili. Il concetto di bene del bambino deve essere stabilito a livello
normativo, e precisato meglio nel suo contenuto: il bene del bambino puo
essere definito (a) in base ai suoi interessi attuali o (b) in base agli interessi
anticipati del futuro adulto. Secondo I'obiettivo, le opzioni possono essere
contrastanti. Non c’é€ garanzia che una decisione buona al momento lo sia
anche durante la puberta o per I'adulto. La Commissione raccomanda di
stabilire il bene del bambino nel limite del possibile sulla scorta sia dei suoi
interessi attuali sia di quelli anticipati del futuro adulto. In casi conflittuali,
il gruppo interdisciplinare assieme ai genitori, e se possibile con il coinvol-
gimento del bambino, dovrebbe procedere a una ponderazione individuale
dei due obiettivi.

Non appena il bambino raggiunge la capacita di discernimento, sta a
lui acconsentire ad un trattamento medico, poiché si tratta dell’esercizio di
diritti di natura strettamente personale.’ | genitori non hanno diritto di veto
sulle decisioni del figlio gia capace di discernimento. Una persona € capace
di discernimento quando capisce il senso, I'appropriatezza e I'effetto di una
determinata azione ed ¢ inoltre ragionevolmente in grado di agire secondo
la sua libera volonta e di resistere in misura normale all’'influenza di terzi. In
Svizzera si considera capace di discernimento nell’ottica di un diritto di veto
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contro interventi sul proprio corpo un minore trai 10 e i 14 anni; tale capacita
aumenta gradualmente ed e determinata anche dalla gravita dell’intervento
e delle sue conseguenze. Studi empirici dimostrano che gia bambini sotto
i 10 anni sono in grado di prendere decisioni ragionevoli in merito a un
trattamento sulla base delle esperienze e delle malattie vissute. Va tuttavia
rammentato che per I'autodeterminazione sessuale il legislatore ha fissato
nell’articolo 187 del codice penale svizzero il limite d’eta di 16 anni.

La Commissione si esprime con vigore a favore del coinvolgimento
adeguato all’eta dei bambini ancora prima del raggiungimento della capaci-
ta di discernimento nelle decisioni mediche e del rispetto, nel limite del pos-
sibile, della loro opinione. | requisiti per la capacita di discernimento sono
maggiori per il consenso a un trattamento rispetto a quelli per un rifiuto.
Poiché i bambini sono facilmente influenzabili e spesso vogliono soddisfare
le aspettative della famiglia o dei genitori, € importante che per un consenso
beneficino anche di un accompagnamento psicosociale specialistico e indi-
pendente. Occorre assicurare che i desideri che esprimono siano autentici e
che il processo decisionale non sia eccessivamente oneroso per loro.

3.2 Riferimenti per il gruppo interdisciplinare

L'interdisciplinarieta del gruppo di accompagnamento e assistenza non do-
vrebbe essere data unicamente dalla presenza di diverse discipline, deve
bensi essere effettivamente vissuta come una parita di diritti delle parti coin-
volte. La diagnosi € riservata alla medicina, ma le eventuali proposte di te-
rapia vanno discusse nel plenum. Il gruppo interdisciplinare ha il decisivo
compito di informare i genitori o la persona interessata (capace di discer-
nimento) sulle possibilita di trattamento medico necessarie e appropriate,
che possono presentare notevoli differenze a livello di opportunita e rischi.
Questa informazione € parte dell’accertamento terapeutico. La procedura
successiva e stabilita individualmente di comune accordo con i genitori e,
se possibile, con il bambino, tenendo presente che nella maggior parte dei
casi non sussiste alcuna urgenza medica. Per le decisioni su un intervento
volto all’attribuzione di un determinato sesso, sono indicative le doman-
de sull’'eta in cui un bambino abbia effettivamente bisogno di determinati
organi genitori (a prescindere da un apparato urinario funzionante) e sugli
effetti di un tale intervento sulla salute fisica e mentale del bambino e del
futuro adulto. Un trattamento deve essere accuratamente motivato, consi-
derato che dal punto di vista funzionale, estetico e psichico il sesso attribuito
con un intervento non & paragonabile a uno naturale.

Il bene del bambino & determinante per la decisione, che deve tenere
conto della sua situazione individuale, caratterizzata anche dal suo contesto
familiare, sociale e culturale. Le riflessioni del gruppo interdisciplinare non
devono essere influenzate da pregiudizi su altre culture e religioni. Il ri-
spetto delle condizioni familiari e culturali &€ comunque sempre secondario
rispetto all’integrita fisica e psichica del bambino. Un intervento irreversibile
comportante potenziali danni fisici e mentali non puo essere giustificato dal
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fatto che la famiglia, la scuola o la cerchia sociale faticano ad accettare il
bambino con il suo corpo naturale. Tali danni possono ad esempio essere
la perdita della capacita riproduttiva o delle sensazioni sessuali, dolori cro-
nici e dolori durante la dilatazione di una vagina artificiale con conseguen-
ze traumatizzanti per il bambino. Se simili trattamenti hanno quale unico
scopo l'integrazione nel contesto familiare e sociale, sono contrari al bene
del bambino. Oltretutto non garantiscono che la supposta integrazione ven-
ga effettivamente raggiunta. Per evitare che |I'operazione volta ad attribuire
un determinato sesso a un bambino incapace di discernimento sia eseguita
all’estero nel caso in cui venga rifiutata in Svizzera, si potrebbe ricordare che
I'intervento puo sempre essere effettuato in un secondo tempo, se desidera-
to dalla persona interessata.

3.3 Limiti del margine decisionale

Uno dei compiti di assistenza dello Stato € quello di proteggere il bambino
dai suoi genitori se questi ultimi esigono interventi che vanno palesemen-
te contro il suo bene o ledono i suoi diritti di partecipazione. Di principio
dovrebbe valere: per ragioni etiche e giuridiche, tutte le decisioni rilevanti
riguardanti interventi irreversibili ma posticipabili volti ad attribuire un de-
terminato sesso dovrebbero essere prese soltanto quando la persona inte-
ressata € in grado di decidere da sola. Tra queste figurano le operazioni agli
organi genitali per I'attribuzione di un determinato sesso e I'asportazione
delle gonadi senza alcuna urgenza medica (per esempio un rischio accre-
sciuto di sviluppare una patologia tumorale). Fanno eccezione i casi in cui
I'intervento medico € urgentemente necessario per prevenire gravi danni al
corpo e alla salute.

Infine, a protezione del bambino andrebbero verificate dal punto di
vista giuridico le conseguenze in termini di responsabilita di interventi volti
ad attribuire un determinato sesso effettuati illegalmente in eta infantile e,
in guesto contesto, anche i termini di prescrizione. Lo stesso vale per le que-
stioni di diritto penale, come I'applicabilita delle disposizioni sulle lesioni
personali (art. 122 seg. CP) e del divieto di mutilazione degli organi genitali
(art. 124 CP).

4 Interfacce con lo stato civile

In Svizzera, la documentazione ufficiale di una nascita richiede I'indicazione
del sesso (art. 8 lett. d OSC), di cui I'ordinamento giuridico elvetico rico-
nosce solo due varianti. Questa prassi si fonda da un lato sul presupposto
che il sesso sia una delle caratteristiche identitarie fondamentali dell’essere
umano, dall’altro sulla convinzione tradizionale secondo cui tutte le perso-
ne sono o di sesso femminile o di sesso maschile. Le persone con caratteri
sessuali ambigui vengono quindi assegnate arbitrariamente a una di queste
due categorie, con il rischio che in futuro possa non corrispondere all’iden-
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tita sessuale vissuta. La modifica dell'indicazione del sesso in un secondo
tempo e una procedura molto onerosa che comporta in parte notevoli svan-
taggi per la persona interessata. Questa procedura deve essere analizzata
dal punto di vista di un’eventuale discriminazione. Per far fronte alla situa-
zione e migliorare la posizione della persona interessata, la Commissione ha
valutato tre varianti.

1. Lalimitazione a due categorie € motivata dalla consuetudine, non esiste
una legge specifica sull’argomento. Di principio & quindi possibile intro-
durre altre categorie e modificare in tal senso |'Infostar, il registro infor-
matizzato dello stato civile in uso presso la Confederazione. Si potrebbe
pensare una terza categoria, ad esempio «altro».”” Oppure ad altre due
categorie, pure esse basate su una struttura binaria ma con l'indicazione
dell’incertezza (p.es. «femminile *» o «maschile *»).

2. Nel quadro di una revisione dell’'ordinanza sullo stato civile (OSC), si
potrebbe rinunciare all'indicazione del sesso alla documentazione di una
nascita.

3. Le due categorie esistenti sono mantenute. Per rispettare meglio e con
maggiore flessibilita le esigenze delle persone con caratteri sessuali
ambigui, viene introdotta una possibilita facilitata di modificare I'indica-
zione del sesso nel registro dello stato civile.

Al termine della consultazione, la Commissione si € espressa a favore di una
parita tra varianti sessuali e categorie esistenti, perché nessuno deve essere
discriminato per questioni di genere. Una categorizzazione in maschile o
femminile indotta da ragioni sociali o dal desiderio di sicurezza giuridica
e non da motivi medici o dal serio desiderio della persona interessata &
comunque un intervento inammissibile nella sua liberta personale. Tale ca-
tegorizzazione ¢ inoltre all’origine di una disparita di trattamento oggettiva-
mente non giustificabile.

La Commissione € del parere che per il momento andrebbero mante-
nuti i due sessi perché sono profondamente ancorati a livello socio-cultu-
rale e sovente le stesse persone con DSD desiderano trovare un loro posto
nella societa come donna o uomo. Lintroduzione di altre categorie, come
proposto nella variante 1, potrebbe condurre a un‘ennesima stigmatizzazio-
ne. La Commissione pensa che la variante 3, ossia la semplificazione della
possibilita di cambiare I'indicazione del sesso nel registro dello stato civile,
sia attualmente un buon compromesso. Una via ipotizzabile sarebbe che gli
uffici cantonali dello stato civile semplificassero la modifica, con il vantaggio
che ai genitori gia sotto pressione o alla persona con caratteri sessuali ambi-
gui verrebbe evitata una procedura giudiziaria. Per la valutazione del sesso,
dovrebbe essere assegnata grande rilevanza all’autovalutazione obiettiva
della persona interessata e solo subordinatamente alle caratteristiche biolo-
giche.”® La modifica dell'indicazione del sesso in seguito a evoluzioni gravi
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19 l'indicazione psicosociale &
basata su una valutazione sogget-
tiva influenzata dai propri valori e
in molti casi e una previsione di
un presunto sviluppo psicosociale
nonostante i dati siano insuf-
ficienti per una medicina basata
sull'evidenza.

e imprevedibili del DSD in eta infantile e giovanile non dovrebbe scontrarsi
con ostacoli burocratici o essere altrimenti onerosa.

5 Interfacce con l'assicurazione sociale

Il DSD ¢ parte delle cosiddette infermita congenite, per le quali i provvedi-
menti sanitari sono coperti dall’assicurazione invalidita fino al compimento
dei 20 anni (art. 13 cpv. 1 LAI). Un’infermita congenita & un’infermita gia pre-
sente al momento del parto. Una predisposizione non basta per qualificare
una patologia come infermita congenita. L'assicurazione invalidita copre

1. l'infermita congenita in sé; ed eventualmente

2. tuttiipregiudizi alla salute che secondo |'esperienza medica rientrano tra
i sintomi dell'infermita congenita; ed eventualmente

3. tutti i pregiudizi alla salute che secondo I'esperienza medica non rien-
trano piu tra i sintomi dell'infermita congenita ma di cui spesso sono
conseguenza e con la quale esiste un nesso specifico («nesso causale
adeguato qualificato» tra infermita congenita e affezione secondaria).

A fronte della particolarita dell'infermita congenita DSD, all’applicazione
dell’assicurazione invalidita vanno osservati i punti seguenti, che potrebbe-
ro anche richiedere adeguamenti a livello di prassi e ordinamento giuridici.

Un’accurata diagnosi di DSD include un accertamento genetico, il qua-
le tuttavia porta a un chiarimento diagnostico soltanto nel 50 per cento dei
casi e, per motivi di tempo e tecnico-medici, non puod essere disponibile al
termine del parto. In alcuni casi, il DSD diventa visibile soltanto durante la
puberta, quando i caratteri sessuali secondari non si sviluppano o si palesa-
no quelli del sesso opposto. Sono noti anche casi in cui il DSD é stato dia-
gnosticato soltanto in eta adulta. Tutto questo non cambia il fatto che il DSD
e un’infermita congenita, non un’infermita acquisita.

E compito degli specialisti medici stabilire quali pregiudizi per la salute
fanno parte dei sintomi dell'infermita congenita o dell’affezione seconda-
ria adeguata qualificata. La prassi giuridica e I'assegnazione di prestazioni
dell’assicurazione invalidita si basano sulla valutazione medica, che deve
essere formulata con cautela, tenendo presente soprattutto le possibili con-
seguenze psicosociali (p.es. disturbi dello sviluppo della personalita e del
comportamento in famiglia e a scuola, malattie psichiatriche). Molto delicati
sono i casi in cui I'urgenza medica dell'intervento di attribuzione di un de-
terminato sesso a un bambino incapace di discernimento € motivata con
un’indicazione psicosociale. In simili situazioni, il pericolo che la (futura)
autodeterminazione del bambino e la sua integrita fisica non siano suffi-
cientemente rispettate & particolarmente grande. L'indicazione psicosocia-
le e infatti connessa con numerosi elementi imponderabili e incertezze.®
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Mancano inoltre studi rappresentativi con un numero sufficiente di casi e
gruppi di controllo di persone con DSD sottoposte a trattamenti invasivi e
non invasivi, nonché dati sul grado di soddisfazione e sull’efficacia di diversi
interventi chirurgici volti ad attribuire un determinato sesso e del momento
in cui sono stati effettuati (dall’eta neonatale a quella adulta).?° Dagli studi
gia eseguiti sullo stato psichico, sui pregiudizi fisici e sulla qualita della vita
sessuale delle persone con DSD e emerso un quadro eterogeneo.?!

Dato che le prestazioni dell’assicurazione invalidita sono versate sol-
tanto fino al compimento dei 20 anni, potrebbe crearsi una pressione a
procedere a interventi eccessivamente precoci dal punto di vista medico.
Per evitare eventuali interventi inutili o eccessivamente precoci, nel caso
di trattamenti somatici e psicologici/psichiatrici del DSD la Commissione
raccomanda di rivedere verso l'alto, d’intesa con specialisti medici, I'attuale
limite d’eta citato nell’articolo 13 capoverso 1 LAl Un’alternativa sarebbe
quella di adeguare, nei casi di infermita congenita dovuta a DSD, il catalogo
delle prestazioni dell’assicurazione obbligatoria delle cure medico-sanitarie
allo standard dell’assicurazione invalidita.

Poiché di regola i genitori prendono in rappresentanza del bambino
decisioni riguardanti la sua sfera piu intima e la sua identita che incidono
pesantemente sulla sua capacita riproduttiva e sulle sue sensazioni sessua-
li, deve essere fatto tutto il possibile per garantire la buona qualita e I'au-
tenticita di tali decisioni. La consulenza specialistica e I'accompagnamento
psicosociale dei genitori sono fondamentali in questo senso. Dal punto di
vista funzionale, il sostegno ai genitori puo essere considerato parte della
terapia dell’infermita congenita, ossia un elemento del piano terapeutico ge-
nerale. Al momento, pero, I'assicurazione invalidita non riconosce i genitori
quali beneficiari di prestazioni per le infermita congenite del figlio dovute
a DSD. La Commissione auspica dunque la creazione di una base giuridi-
ca che preveda uno specifico obbligo di prestazione per la consulenza e
I'accompagnamento dei genitori. Occorre pure intervenire affinché i costi
della consulenza e dell’accompagnamento dei genitori e della persona in-
teressata possano essere coperti dall’assicurazione invalidita anche dopo
il compimento dei 20 anni della persona interessata, oppure che il catalogo
delle prestazioni dell’assicurazione obbligatoria delle cure medico-sanitarie
sia adeguato allo standard dell’assicurazione invalidita.

Per quanto riguarda I'obbligo assicurativo, la Commissione non & cono-
scenza di svantaggi delle persone con DSD, sebbene le prestazioni dell’as-
sicurazione invalidita siano piu complete di quelle dell’assicurazione ob-
bligatoria delle cure medico-sanitarie. Per quanto attiene alle assicurazioni
complementari facoltative, sono — come in generale nell’ambito dell’assicu-
razione privata — ammesse giuridicamente riserve ed esclusioni in presenza
di uno stato patologico confermato da un medico, situazione che svantaggia
di principio le persone con un’infermita congenita.

Per finire, la Commissione segnala che la terminologia nei testi di legge (ad
esempio «Ermafroditismo vero e pseudoermafroditismo», ordinanza sulle infer-
mita congenite, n. 359) andrebbe rivista e adeguata a quella attualmente in uso.
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Raccomandazioni della Commissione

La sofferenza patita da molte persone con DSD in passato deve essere
riconosciuta dalla societa. La prassi medica di allora si atteneva a valo-
ri socioculturali che dall’odierno punto di vista etico sono incompatibili
con i diritti fondamentali e umani, ossia con il rispetto dell’integrita fisica
e psichica della persona e il diritto all’autodeterminazione.

La Commissione distingue tra raccomandazioni etico-mediche e raccoman-

dazioni etico-giuridiche.

2.

18

| trattamenti medici di tipo farmacologico o chirurgico vanno decisi in
seno a un gruppo interdisciplinare con il coinvolgimento dei genitori e,
nella misura del possibile, del bambino interessato. Dal momento in cui
e data la capacita di discernimento, € la persona interessata a decidere.
Si puo tenere conto del contesto familiare e culturale soltanto se cosi
facendo non si mette in pericolo il bene del bambino incapace di discer-
nimento.

In linea di principio dovrebbe valere quanto segue: per ragioni etiche e
giuridiche, tutte le decisioni rilevanti riguardanti interventi irreversibili
ma posticipabili volti ad attribuire un determinato sesso dovrebbero es-
sere prese soltanto quando la persona interessata € in grado di decidere
da sola. Tra queste figurano le operazioni agli organi genitali per I'at-
tribuzione di un determinato sesso e l'asportazione delle gonadi senza
alcuna urgenza medica (per esempio un rischio accresciuto di sviluppare
una patologia tumorale). Fanno eccezione i casi in cui I'intervento medi-
co € urgentemente necessario per prevenire gravi danni al corpo e alla
salute.

Fondamentale & la protezione dell’integrita del bambino. Un’indicazione
psicosociale da sola non puo giustificare un’operazione irreversibile vol-
ta ad attribuire un determinato sesso a un bambino incapace di discer-
nimento per via dei numerosi elementi imponderabili e delle incertezze
a cui € connessa.

La consulenza e I'accompagnamento psicosociali personali offerti da
specialisti dovrebbero essere accessibili gratuitamente a tutti i bambi-
ni interessati e i loro genitori. Il sostegno dovrebbe essere competente,
sensibile e individuale, e seguire la persona interessata dal primo so-
spetto di DSD all’eta adulta.

Per assicurare il necessario livello qualitativo all’offerta di consulenza,
trattamento e accompagnamento, questa dovrebbe essere concentrata
in pochi centri di competenza nazionali.



10.

11.

12.

13.

Considerata la delicatezza e la complessita dell’argomento, e gli elevati
requisiti posti al processo decisionale interdisciplinare, la Commissione
invita I’Accademia svizzera delle scienze mediche (ASSM) e altre orga-
nizzazioni preposte a elaborare direttive per la formazione e il perfezio-
namento degli specialisti coinvolti.

Le direttive di cura cliniche svizzere dovrebbero orientarsi agli standard
internazionali e, se necessario, essere migliorate nell’ambito di una col-
laborazione sovranazionale. La terminologia impiegata dovrebbe essere
quella usata in tutto il mondo.

Sono auspicati studi rappresentativi con un numero sufficiente di casi e
gruppi di controllo di persone con DSD sottoposte a trattamenti invasivi
e non invasivi, nonché dati sul grado di soddisfazione e sull’efficacia di
diverse possibilita di trattamento e procedure chirurgiche per I'attribu-
zione di un determinato sesso. Per poter praticare una medicina basata
sull’evidenza e ottimizzare i percorsi di cura, andrebbe potenziata la ri-
cerca in questi ambiti, pure nel quadro di cooperazioni internazionali.

Il principio costituzionale, da tempo incontestato, secondo cui nessuno
puod essere discriminato per I'appartenenza di genere vale anche per le
persone con caratteristiche sessuali ambigue. Eventuali discriminazioni
derivanti dall’odierno ordinamento giuridico devono essere eliminate.

In caso di variante sessuale, I'indicazione del sesso nel registro dello
stato civile deve poter essere modificata senza ostacoli burocratici dagli
uffici cantonali dello stato civile. La valutazione del sesso dovrebbe ba-
sarsi nel limite del possibile sull’autovalutazione obiettiva della persona
interessata e solo subordinatamente sulle caratteristiche biologiche. La
modifica dell’indicazione del sesso in seguito alle evoluzioni impreve-
dibili del DSD in eta infantile e giovanile non dovrebbe scontrarsi con
ostacoli burocratici.

Le conseguenze in termini di responsabilita di interventi volti ad attri-
buire un determinato sesso effettuati illegalmente in eta infantile g, in
questo contesto, anche i termini di prescrizione andrebbero verificati dal
punto di vista giuridico. Lo stesso vale per le questioni di diritto pena-
le, come l'applicabilita delle disposizioni sulle lesioni personali (art. 122
segg. CP) e del divieto di mutilazione degli organi genitali (art. 124 CP).

Per le prestazioni dell’assicurazione invalidita per trattamenti somatici e
psicologici/psichiatrici in caso di DSD, la Commissione raccomanda di
rivedere verso l'alto il limite d'eta disciplinato dall’articolo 13 capoverso
1 LAI («fino al compimento dei 20 anni») oppure di adeguare il catalogo
delle prestazioni dell’assicurazione obbligatoria delle cure medico-sani-
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tarie allo standard dell’assicurazione invalidita. L'intento & quello di tene-
re debito conto della peculiarita di quest’infermita congenita e di evitare
che si crei una pressione a procedere affrettatamente a interventi cor-
rettivi delle caratteristiche sessuali. Un eventuale nuovo limite d’eta per
i casi di DSD andrebbe fissato d’'intesa con specialisti medici, lasciando
aperta la possibilita di eccezioni motivate.

La Commissione raccomanda di utilizzare ancora soltanto le espressio-
ni «varianti dello sviluppo sessuale» o «varianti sessuali» per il DSD e
di evitare altri termini, compreso «intersessualita». La terminologia nei
testi di legge (ad esempio «Ermafroditismo vero e pseudoermafroditi-
smon», ordinanza sulle infermita congenite, n. 359) va rivista e adeguata
a quella attualmente in uso.



Procedura seguita dalla Commissione per I'elaborazione del
presente parere

Per avere una panoramica dei diversi punti di vista, la Commissione ha orga-

nizzato, in seduta plenaria e in seno al gruppo di lavoro, complessivamente

tre colloqui con persone direttamente interessate e specialisti:

A., mamma di un bambino con DSD;

ass. prof. dott. iur. Michelle Cottier, MA, Universita di Basilea, in cooper-
azione con il prof. dott. iur. Andrea Buchler, Universita di Zurigo;

Prof. dott. med. Christa Fliick, endocrinologia pediatrica, Inselspital Ber-
na;

Prof. dott. iur. Ulrich Meyer, Presidente della seconda Corte di diritto
sociale del Tribunale federale;

Dott. med. Blaise-Julien Meyrat, servizio di chirurgia pediatrica, CHUV di
Losanna;

Dott. med. Francesca Navratil, ginecologa pediatrico-adolescenziale,
Zurigo;

Karin Plattner, associazione Sl Selbsthilfe Intersexualitdt e mamma di un
bambino con DSD;

Knut Werner-Rosen, dipl. psic., Berlino;

Dott. med. Jirg Streuli, Istituto di etica biomedica, Universita di Zurigo;

Daniela Truffer & Markus Bauer, gruppo per la difesa dei diritti umani
Zwischengeschlecht.org.

La Commissione ha inoltre preso atto dei pareri scritti degli specialisti segu-

enti:

PD Dott. phil. Michael Groneberg, Universita di Friburgo;
Mirjam Werlen, lic. iur./LL.M., Berna.
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