Auszug aus dem Protokoll
des Regierungsrates des Kantons Ziirich

Sitzung vom 6. Mai 2020

KR-Nr. 37/2020

463. Anfrage (Behandlung von Kindern mit Intersexualitit
am Universitiits-Kinderspital Ziirich)

Kantonsrétin Brigitte Roosli, Illnau-Effretikon, und Mitunterzeichnende
haben am 3. Februar 2020 folgende Anfrage eingereicht:

Intersexualitit ist noch immer ein sehr grosses Tabu-Thema in unserer
Gesellschaft. Weiterhin haben alle Menschen der Norm von Mann und
Frau zu entsprechen.

Kommt ein Kind zur Welt, ist oft die erste Frage: Ist es ein Knabe oder
ein Méadchen? Doch es gibt eine beachtliche Anzahl von Kindern, welche
nicht mit einem eindeutiogen Geschlecht zur Welt kommen oder bei wel-
chen sich im Verlauf herausstellt, dass das vermeintliche dusserliche Ge-
schlecht nicht mit dem chromosomalen Geschlecht {ibereinstimmt. Fiir
die Eltern dieser Kinder ist diese Tatsache oft ein grosser Schock. Neben
der Freude entstehen fiir die Eltern Zweifel, wie sie und auch das Kind
mit dieser Tatsache umgehen und wie sie auf die Geschlechterfrage ant-
worten sollen. Ist es nun ein Méddchen oder ein Bub? Was ist die richtige
Antwort auf diese sehr harmlos gemeinte Frage? Was denken die Leute?
Wie wird dieses Kind mit dieser Tatsache umgehen konnen? Fiir inter-
sexuelle Kinder und deren Angehorige beginnt oft ein Leben mit vielen
Fragen und Unsicherheiten.

Das Universitéts-Kinderspital Ziirich ist ein renommierter Betrieb im
Gesundheitswesen. Seit Jahren ist es fithrend bei Behandlungen von Kin-
dern mit intersexuellen Merkmalen. In der Offentlichkeit ist wenig iiber
dieses medizinische Phdnomen und die in diesem Zusammenhang not-
wendigen Behandlungen bekannt.

Mit dieser Anfrage mochten wir dieses Thema offentlich diskutieren
und auch Verbesserungen bei der Unterstiitzung der betroffenen Perso-
nen, deren Eltern und Angehorigen erreichen.

Wir bitten den Regierungsrat deshalb um Beantwortung der folgen-
den Fragen:

1. Wie werden Eltern nach der Geburt respektive nach der Diagnose-
stellung eines intersexuellen Kindes unterstiitzt, damit diese mit der
ausserordentlichen psychischen Belastung durch die Diagnose um-
gehen konnen? Gibt es hier klare Strategien?

2. Sieht der Regierungsrat Bedarf, Beratungsstellen fiir die Eltern, An-
gehorige, Lehrerinnen und Lehrer von intersexuellen Kindern anzu-
bieten? Wenn ja, wieso? Wenn nein, wieso nicht?
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. Wie wurde und wird nachverfolgt, wie sich Menschen mit intersexu-

ellen Merkmalen (mit oder ohne Operationen) iiber die Jahre ent-
wickeln? Wird ihr Wohlbefinden erfragt/iiberpriift? Gibt es dazu re-
prasentative Informationen und/oder Studien? Wenn ja, welche? Wenn
nein, wieso nicht?

. Wie werden intersexuelle Kinder betreut? Gibt es Selbsthilfegruppen,

Psychotherapien? Sieht der Regierungsrat einen Bedarf, Unterstiit-
zungsmassnahmen auszubauen? Wenn ja: wieso? Wenn nein, wieso
nicht?

. Wie und durch wen werden die Kosten fiir die Betreuung und Bera-

tung von intersexuellen Kindern und deren Angehorigen getragen?
Wie hoch sind diese Kosten?

. Welche Verdanderungen hat es beziiglich der Behandlung und der

Sorgfaltspflicht im Umgang mit intersexuellen Kindern in den letzten
20 Jahren gegeben?

. Welche Behandlungsstrategien verfolgt das Universitéts-Kinderspital

heute? Wie wird konkret im Universitéts-Kinderspital Ziirich mit dem
intersexuellen Genitale umgegangen? Welche Fachgesellschaften
sind bei der Behandlung involviert? Wie wird ein interdisziplindrer
Therapieansatz im konkreten Fall sichergestellt? Wie werden Ent-
scheide gefillt? Wer tragt den Schlussentscheid? Wer tragt die Ver-
antwortung bei vorgeschlagenen Therapieansitzen?

. Wie werden die Eltern bei schwierigen Entscheidungsfindungen ein-

bezogen und unterstiitzt?

. Welche Rolle spielt die Ethik bei der Entscheidungsfindung? Wie wird

sichergestellt, dass ethische Aspekte geniigend beriicksichtigt wer-
den? Wer fillt den abschliessenden Entscheid, ob ein Kind operiert
werden soll oder nicht? Entspricht dies den Vorgaben der Nationa-
len Ethikkommission (NEK)/UNO? Wenn nein, wieso nicht?

Was sind die Kriterien, welche zu einer Operation fithren? Wann wird
auf eine Operation verzichtet? Wie viele Operationen werden am Kin-
derspital Ziirich pro Jahr wegen intersexuellem Genitale durchge-
fithrt? Um welche Operationen handelt es sich dabei konkret?

Auf Antrag der Gesundheitsdirektion

beschliesst der Regierungsrat:

I. Die Anfrage Brigitte Ro0sli, Illnau-Effretikon, und Mitunterzeich-

nende wird wie folgt beantwortet:

Die Gesundheitsdirektion hat beim Universitits-Kinderspital Ziirich

(im Folgenden: Kinderspital) eine Stellungnahme eingeholt. Die nachste-
henden Antworten fussen auf dieser Stellungnahme.
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Zu Fragen 1 und 6-9:

Das Kinderspital ist im Bereich Intersexualitit bzw. Difference/Dis-
order of Sex Development (DSD, Menschen mit einer Variante der Ge-
schlechtsentwicklung) das grosste Behandlungszentrum in der Schweiz
und hat seit Jahrzehnten eine fithrende Stellung inne. Die betroffenen
Familien und Kinder werden vom interdisziplindr zusammengesetzten
DSD-Team betreut; dabei steht die psychosoziale Betreuung der Eltern
durch Fachpersonen im Vordergrund. Gespriache mit Patientinnen oder
Patienten und ihren Eltern finden immer in Anwesenheit einer Fach-
person der Psychologie/Psychiatrie statt. Spezialistinnen oder Spezia-
listen der Urologie oder anderer Facher werden beigezogen, wenn dies
aus interdisziplindrer Sicht notwendig oder sinnvoll ist. Kinder und Ju-
gendliche werden im Verlauf altersentsprechend miteinbezogen. Auf-
grund der grossen Varianz von Fillen ist die medizinische Betreuung
individuell und erfordert einen engmaschigen Austausch unter Einbe-
zug von unterschiedlichen Disziplinen.

Seit 2006 besteht am Kinderspital ferner eine interdisziplindre Grup-
pe von Fachspezialistinnen und Fachspezialisten, die sich zweimonat-
lich ordentlich und bei Bedarf auch ausserordentlich trifft, um die Fil-
le zu besprechen. Dieser interdisziplindren Fachgruppe gehoren Spe-
zialistinnen und Spezialisten aus den Gebieten der Endokrinologie, der
Urologie, der Psychologie, der Erwachsenenpsychiatrie, der Kindergy-
nékologie, der Ethik und der Genetik an. Ad hoc werden auch Exper-
tinnen und Experten der Neonatologie und Nephrologie sowie von an-
deren Kliniken (z. B. der Kantonsspitdler Winterthur, Chur oder Aar-
au) und zusitzlich Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter beigezogen.
In diesem Rahmen wird unter Beriicksichtigung der vorangegangenen
Kontakte mit der Patientin oder dem Patienten und der Familie das
konkrete Vorgehen festgelegt.

Bei all diesen Prozessen muss immer das Kindeswohl den Ausschlag
geben. Grundsitzlich fillen die Eltern als gesetzliche Vertreter ihres
urteilsunfihigen Kindes die zu treffenden Entscheidungen (Art. 19c
Abs. 2 ZGB [SR 210]). In medizinischen Fragestellungen miissen aller-
dings auch objektivierte oder objektivierbare medizinische Einschét-
zungen in die Beurteilung einbezogen werden, da es um hochstperson-
liche Angelegenheiten des Kindes geht. Das bedeutet, dass die Eltern
medizinisch nichtindizierte Operationen nicht einfordern konnen.

Fiir die schwierigen Abwédgungen im Zusammenhang mit dem Kin-
deswohl im Rahmen von DSD hat sich das Kinderspital fiir die Imple-
mentierung des sogenannten Shared Decision-Making (SDM, gemein-
same Entscheidungsfindung) entschieden. SDM ist ein Prozess zwi-
schen Eltern, Patientin oder Patient und Behandlungsteam, in dem eine
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Entscheidung auf der Grundlage gegenseitig geteilter und verstandener
Informationen zustande kommt. Die Verantwortung der beteiligten
Personen wird dabei nicht einfach zu gleichen Teilen verteilt, sondern
gemeinsam bestimmt und laufend den sich dndernden Bediirfnissen
und Fihigkeiten angepasst. Beispielsweise werden Kinder im Verlaufe
ihrer Entwicklung auf unterschiedliche Weise in den Aufklarungspro-
zess einbezogen, denn sie konnen auch vor Erreichen der Volljahrigkeit
gestiitzt auf ihre Urteilsfahigkeit im Einzelfall rechtlich verbindliche
Entscheidungen treffen. Demgegeniiber sind Eltern aufgrund mangeln-
der Kenntnisse iiber DSD oder schierer Uberforderung nicht immer in
der Lage, eine komplexe, schwerwiegende Entscheidung fiir ihr Kind
zu fillen. Dies wird im SDM-Prozess offen thematisiert und gut doku-
mentiert. Deshalb findet SDM idealerweise iiber einen ldngeren Zeit-
raum mit zahlreichen Gesprichen in unterschiedlicher Zusammenset-
zung statt (teilweise auch unter Beizug von Betroffenen oder Eltern mit
einer dhnlichen Fragestellung). Zudem ist der SDM-Prozess als Zyklus
zu verstehen, der sich bei wechselnden Bediirfnissen, Fragestellungen
und Zielen wiederholen bzw. verdndern kann.

Zu Frage 2:

Grundsitzlich ist festzuhalten, dass DSD vergleichsweise selten auf-
tritt. Gemaéss Schédtzungen kommen in der Schweiz jedes Jahr 20 bis 100
Kinder mit Varianten der Geschlechtsentwicklung zur Welt. Genaue
Zahlen sind aber nicht verfiigbar, da es keinen Konsens iiber eine ein-
deutige Definition gibt und die Ausprigungen der Varianten der Ge-
schlechtsentwicklung sehr unterschiedlich sein konnen. Im Kanton Zii-
rich ist der Bedarf an Beratungsangeboten mit dem bestehenden An-
gebot des Kinderspitals ausreichend gedeckt. Daneben ist vor allem
wichtig, dass die bereits bestehenden Angebote gesamtschweizerisch
gut koordiniert und vernetzt sind.

Zu Frage 3:

Das Kinderspital bietet Kontinuitdt der Betreuung iiber die Jahre
und stellt die Betreuungsqualitit durch verschiedene Projekte sicher,
teilweise auch iiber den Einsatz von Drittmitteln (z. B. fiir die Beschéf-
tigung einer Ethikerin oder eines Ethikers).

Gegenwirtig arbeiten Mitglieder des DSD-Teams auf nationaler und
internationaler Ebene an verschiedenen Forschungsprojekten, um die
Wirkung der ethischen Entscheidungsfindung und die psychosoziale
Unterstiitzung fiir die Eltern und spéter fiir die Kinder kritisch zu tiber-
priifen. In Ziirich werden zurzeit in einem medizinhistorischen Projekt
Griinde und Auswirkungen der Verdnderungen seit Beginn der Be-
handlung von Menschen mit intersexuellen Merkmalen am Kinderspi-
tal untersucht. Erste Resultate werden voraussichtlich noch in diesem
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Herbst veroffentlicht. Ferner gibt es verschiedene internationale Studien
mit dhnlichen Fragestellungen, bei denen Mitglieder der DSD-Gruppe
mitgewirkt haben.

In der Gesamtschau der Studien ldsst sich das grosse, teilweise wider-
spriichliche Spektrum an unterschiedlichen Bediirfnissen und riickbli-
ckenden Interpretationen erkennen. Die Gesamtschau unterstreicht die
Notwendigkeit des Shared Decision-Making, und sie zeigt, wie wichtig
die sorgfiltige Dokumentation der interdisziplindren Besprechungen mit
den Eltern und (wenn méglich) Kindern und der nachfolgenden Entschei-
dungen ist. Beispielsweise wiinscht in der bisher grossten, noch nicht pu-
blizierten Studie mit Betroffenen eine knappe Mehrheit weiterhin Ope-
rationen im frithen Kindesalter, wihrend eine Minderheit dies ablehnt.
Ahnlich unterschiedlich sind die Meinungen zur richtigen Bezeichnung
der Besonderheiten.

Zu Fragen 4 und s:

Eine psychotherapeutische Begleitung von intersexuellen Menschen
ist oftmals notwendig. Sie wird in der Regel iiber die Invalidenversiche-
rung (IV) abgerechnet, weil die meisten Patientinnen und Patienten ein
anerkanntes Geburtsgebrechen aufweisen. Auch die Kosten einer medi-
zinischen oder chirurgischen Behandlung trégt die I'V. Die tatsidchlichen
Kosten werden aber nur ungentigend abgedeckt: interdisziplinire Sitzun-
gen, die Beratungsgespriache mit den Eltern, ja der ganze SDM-Prozess
werden nicht vergiitet. Die nicht gedeckten Kosten bewegen sich je nach
Patientin oder Patient im vier- bis fiinfstelligen Bereich. Diese Kosten
tragt das Kinderspital oder eine allfédllige Drittmittelstelle.

Der Einbezug von Selbsthilfegruppen ist noch in der Anfangsphase
und sollte geméss Einschitzung des Kinderspitals ausgebaut werden. Ver-
treterinnen und Vertreter von verschiedenen Selbsthilfegruppen sind
bereits beim Kinderspital vorstellig geworden, um tiber die Zusammen-
arbeit zu sprechen und ihre Hilfe anzubieten, wie beispielsweise die Ini-
tiative Adrenogenitales Syndrom (AGS, eine schon seit Lédngerem exis-
tierende Selbsthilfegruppe, www.ags-initiative.ch), die Menschenrechts-
gruppe Zwischengeschlecht und die Organisation InterAction.

Die psychiatrisch-psychotherapeutische Betreuung von DSD-Perso-
nen und ihren Angehorigen konnte nach der Einschitzung des Kinder-
spitals schweizweit noch verbessert werden. Auch wire eine bessere Inte-
gration dieser Thematik in die Aus-, Weiter- und Fortbildungskurrikula
erstrebenswert. Mit dem seit 2018 geltenden revidierten Lernzielkatalog
des Medizinstudiums (Pro-Files) konnte bereits eine Verbesserung erzielt
werden, indem neu ein Ziel zu Sexualitit und Gender aufgenommen
worden ist.
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Zu Frage 10:

Die Indikation zur Operation ist hidufig Gegenstand der Diskussion,
die im Rahmen des Shared Decision-Making gefithrt wird. Eine Opera-
tion ist meist das Hauptthema fiir die Eltern und wird auch oft gefordert,
bietet aber nur selten die Losung fiir die komplexen Fragen rund um DSD.
Wenn immer moglich und medizinisch vertretbar, versuchen die Arztin-
nen und Arzte des Kinderspitals Operationen auf einen spiteren Zeit-
punkt zu verschieben, zwecks Moglichkeit des Einbezugs der urteilsfa-
higen Patientin oder des urteilsfihigen Patienten in den Entscheidungs-
prozess. Bereits im Siuglingsalter werden hiufig diagnostische Eingriffe
vorgenommen, die zum Beispiel der Lokalisation und Bestimmung einer
Keimdriise bzw. der Frage nach dem Entartungsrisiko dienen.

Auf Gonadektomien (Entfernung der Keimdriisen) wird grundsitz-
lich verzichtet. Ausnahmen stellen lebensbedrohliche Situationen dar, in
denen die Keimdriisen ein hohes Entartungsrisiko aufweisen und eine
Beobachtung ohne Operation fiir das Kind nicht méglich oder nicht zu-
mutbar ist. Diagnostische Laparoskopien, sofern indiziert, werden zur
Diagnosestellung und Beurteilung des Risikos fiir bosartige Tumoren
regelméssig durchgefiihrt. Schwere Hypospadien (Harnréhre miindet
nicht in Eichel) bei Knaben werden in den meisten Fillen korrigiert. Auf
Klitorisreduktionen wird hingegen verzichtet. Korrekturen des Sinus
urogenitalis (Fusion von Harnréhre und Vagina) werden mit Blick auf
die hohen Infektionsraten, verbunden mit hohem Leidensdruck und dem
Risiko einer Urosepsis, haufig durchgefiihrt.

Die am Kinderspital jahrlich vorgenommenen 20—-40 Korrekturen
schwerer und 60—80 Korrekturen leichterer Hypospadien sowie 5-15 Kor-
rekturen des Sinus urogenitalis betreffen in der Mehrzahl Kinder ohne
DSD-Eigenschaft. Die bestehende Datenlage zu den Hypospadien spricht
weder eindeutig gegen noch eindeutig fiir eine Operation, weshalb der
elterlichen Entscheidung fiir oder gegen die Hypospadiekorrektur weiter-
hin ein hohes Gewicht beigemessen wird. Eine wissenschaftliche Studie
zur Wirksamkeit dieser Beratung und zur Beurteilung der Folgen einer
Operation bzw. des Verzichts auf eine Operation im Langzeitverlauf ist
geplant.

Die Nationale Ethikkommission (NEK) empfiehlt, auf die Korrektur
des dusseren Genitales im Sduglingsalter moglichst zu verzichten zuguns-
ten des Einbezuges der oder des Betroffenen zu einem spéteren Zeit-
punkt. Der Verzicht auf Korrekturen zwecks Vermeidung der Narbenbil-
dung und Respektierung des Genitales im unverinderten Zustand stellt
die meisten Eltern vor ein grosses Dilemma zwischen Akzeptanz der
Variante und Normalisierungswunsch. Dies erfordert eine langerfristige,
gut koordinierte Unterstiitzung fiir Eltern und Kinder. Das Bestreben
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des Kinderspitals Ziirich ist es, die von der NEK empfohlene konserva-
tive Haltung und das Kindeswohl bestmoglich, auf das Individuum be-
zogen und unter Einbezug aller Instanzen, zu beriicksichtigen. Die Eltern
sollten dazu im Rahmen des SDM-Prozesses unterstiitzt werden, soweit
es die Mittel des Kinderspitals zulassen.

I1. Mitteilung an die Mitglieder des Kantonsrates und des Regierungs-
rates sowie an die Gesundheitsdirektion.

Vor dem Regierungsrat
Die Staatsschreiberin:
Kathrin Arioli



