Auszug aus dem Protokoll

des Regierungsrates des Kantons Ziirich KR-Nr. 394/2021

Sitzung vom 26. Januar 2022

125. Postulat (Deckung der nicht gedeckten Kosten fiir die Begleitung
und Behandlung von intergeschlechtlichen Kindern und deren Eltern)

Kantonsrétin Brigitte Roosli, Illnau-Effretikon, und Mitunterzeichnende
haben am 15. November 2021 folgendes Postulat eingereicht:

Der Regierungsrat wird aufgefordert in einem Bericht darzulegen, wie
Grundlagen geschaffen werden konnen, um die nicht gedeckten Kosten
zu decken, welche in der Begleitung von intergeschlechtlichen Kindern
und deren Eltern entstehen. Dabei soll insbesondere eingegangen werden
auf die psychosoziale und psychotherapeutische Begleitung der inter-
geschlechtlichen Kinder und deren Eltern, die Unterstiitzung der Selbst-
hilfegruppen sowie die Sicherstellung der Finanzierung des sogenannten
Shared Decision-Making (SDM) an den Spitélern.

Begriindung:

In der Schweiz kommen jedes Jahr viele Kinder mit Varianten der Ge-
schlechtsentwicklung zur Welt. Geméss Angaben des Kinderspitals Zii-
rich werden jahrlich 85-135 Genitaloperationen an Kindern mit Varian-
ten der Geschlechtsentwicklung durchgefiihrt. Die Nationale Ethikkom-
mission (NEK) und die UNO-Ausschiisse CRC, CAT, CCPR, CEDAW
empfehlen, auf die Korrektur des dusseren Genitales im Sduglingsalter
moglichst zugunsten des Einbezuges der oder des Betroffenen zu einem
spateren Zeitpunkt zu verzichten sowie Betroffenen und Angehorigen
eine kostenlose psychosoziale Unterstiitzung anzubieten. Der Verzicht
auf Korrekturen zwecks Vermeidung der Narbenbildung und Respek-
tierung des Genitales im unverdnderten Zustand stellt die meisten Eltern
vor ein grosses Dilemma zwischen Akzeptanz der Variante und «Norma-
lisierungswunsch». Dies erfordert eine ldngerfristige, gut koordinierte
Unterstiitzung fiir Eltern und Kinder. Das Bestreben der Spitiler muss
es sein, die von der NEK empfohlene konservative Haltung und das Kin-
deswohl bestmoglich auf das Individuum bezogen und unter Einbezug
aller Instanzen zu beriicksichtigen.

Die psychosoziale Betreuung von intergeschlechtlichen Menschen und
ihren Angehorigen muss verbessert werden. Viele Eltern sind nach der
Geburt ihres Kindes iiberfordert. Sie haben sich auf ihr Kind gefreut, doch
nun miissen sie ihrer Umgebung erkldren, dass es mit atypischen Ge-
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schlechtsorganen auf die Welt kam. Eine Operation oder eine Hormon-
behandlung scheint das «Problem» zu beseitigen. Wenn das Kind nicht
behandelt wird, fehlt oft jegliche Begleitung. Doch die Eltern und spéter
auch das Kind bendétigen dringend eine psychosoziale und psychologi-
sche Betreuung, was auch von der NEK und den UNO-Ausschiissen CRC,
CAT, CCPR und CEDAW gefordert wird.

Die Selbsthilfegruppen fiir intergeschlechtliche Menschen und deren
Eltern sind sehr wichtige Anlaufstellen. Diese Anlaufstellen werden von
den Kliniken zu wenig genutzt und sind dadurch leider zu wenig bekannt
und verfiigen iiber zu wenig finanzielle Mittel. Doch gerade der Kontakt
zu anderen betroffenen Personen kann den Eltern, Angehorigen und den
Betroffenen eine niederschwellige und sehr gute Unterstiitzung bieten.
Wichtig ist, dass die Kinder, so wie sie sind, geachtet und anerkannt werden.

Eine psychosoziale und psychotherapeutische Begleitung von inter-
geschlechtlichen Menschen ist oftmals notwendig, hdngt aber auch von
der Qualitét des initialen Behandlungssettings ab. Die Kosten der chirur-
gischen und medizinischen Behandlung werden in der Regel von der IV
getragen, die Kosten fiir psychosoziale und psychotherapeutische Unter-
stlitzung werden aber nur ungeniigend abgedeckt:

Die interdisziplindre Sitzungen, die Beratungsgespriache mit den Eltern
und der ganze SDM-Prozess, in dem eine Expertengruppe die Thera-
piemoglichkeiten und die weitere Behandlung bespricht, werden weder
durch den TARMED noch durch die IV vergiitet (die I'V Liste der Ge-
burtsgebrechen finanziert die meisten Genitaloperationen). Durch den
Einbezug der Selbsthilfegruppen in den SDM resultiert eine medizi-
nisch bessere Behandlung, welche insgesamt am Schluss oft auch finan-
ziell giinstiger ausfillt, als wenn verfriiht oder zum falschen Zeitpunkt
vergiitete Eingriffe durchgefiihrt werden.

Die heute nicht gedeckten Kosten im SDM Prozess bewegen sich je
nach Patientin oder Patient im vier- bis fiinfstelligen Bereich. Diese
Kosten trégt das Spital oder eine allfillige Drittmittelstelle. Selbst dies
geschieht aber oft nur dann, wenn ein Kind auch operativ und/oder hor-
monell behandelt wird. Das widerspricht den Vorgaben der NEK und
der UNO.

Zudem ist eine bessere Integration dieser Thematik in die Aus-, Weiter-
und Fortbildungscurricula der Spitéler, der Universitét, der Pflegefach-
hochschulen und in der Hebammenausbildung erstrebenswert.

Wichtig ist es, am Anfang, bei der Geburt die richtigen Weichen zu
stellen.
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Auf Antrag der Gesundheitsdirektion

beschliesst der Regierungsrat:

I. Zum Postulat Brigitte R66sli, Illnau-Effretikon, und Mitunterzeich-
nende wird wie folgt Stellung genommen:

Intergeschlechtlichkeit ist ein Oberbegriff fiir verschiedene Variatio-
nen der korperlichen Geschlechtsmerkmale. Damit werden Menschen
beschrieben, die sich nach medizinischen Normen nicht eindeutig als
(nur) ménnlich oder (nur) weiblich einordnen lassen. Es ist wichtig, dass
die betroffenen Kinder und Jugendlichen und deren Angehorige infor-
miert, beraten und auf ihrem persénlichen Weg begleitet werden und sie
eine ihrer spezifischen Situation bzw. ihren Bediirfnissen entsprechende
Behandlung erhalten. Der Betreuungs- und Behandlungsbedarf unter-
scheidet sich je nach Variation der Geschlechtsentwicklung. Einzelne
Variationen brauchen eine medizinische Behandlung, bei anderen For-
men steht die psychosoziale Beratung und Unterstiitzung im Vordergrund.

Betroffene Kinder und Jugendliche und deren Angehorige aus dem
Kanton Ziirich werden in der Regel vom Universitéts-Kinderspital Zii-
rich (Kispi) behandelt und begleitet. Sie konnen sich entweder direkt
an das Kispi wenden oder werden durch andere Spitiler oder nieder-
gelassene Arztinnen und Arzte dorthin iiberwiesen. Das Kispi betreibt
ein spezialisiertes, interdisziplindres Angebot fiir intergeschlechtliche
Kinder und Jugendliche und deren Angehorige. Die Fachstelle betreut
zurzeit rund 94 Kinder und Jugendliche mit ihren Familien. Jedes Jahr
werden fiinf bis zwolf neu diagnostizierte Kinder und Jugendliche be-
handelt. Das Behandlungsteam setzt sich aus Spezialistinnen und Spe-
zialisten aus den Bereichen Endokrinologie, Urologie, Gynikologie und
Psychologie zusammen. Das Angebot der Fachstelle umfasst interdiszi-
plindre Sprechstunden sowie prédnatale und psychologische Beratungen.
Das im Postulat erwdhnte Shared Decision-Making (SDM) ist ein Mo-
dell der Entscheidungsfindung im klinischen Kontext, in dem Arztin/
Arzt, Patientin/Patient und Eltern aktiv Informationen austauschen,
verschiedene Behandlungsoptionen abwégen und partnerschaftlich eine
Entscheidung fillen. Dieser Ansatz der partizipativen Entscheidungs-
findung wird bei der Behandlung von intergeschlechtlichen Kindern
und Jugendlichen im Kispi regelmissig angewendet. In der interdiszipli-
néren Sprechstunde definieren Kinder und Jugendliche bzw. die Familie
gemeinsam mit einem Team aus Spezialistinnen und Spezialisten des
Kispi Behandlungs- und Betreuungsziele. Die in Anspruch genommenen
Leistungen konnen iiber die Kranken- oder Invalidenversicherung ab-
gerechnet werden.
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Zusitzlich zum Angebot des Kispi berit die Fachstelle Geschlechts-
identitdt/Gendervarianz an der Klinik fiir Kinder- und Jugendpsychia-
trie und Psychotherapie der Psychiatrischen Universitédtsklinik Ziirich
Kinder und Jugendliche mit ihren Eltern zu Fragen der Geschlechtsiden-
titdt und bietet bei Bedarf Therapien und medizinische Behandlungen
an. Niederschwellige Beratungen fiir Kinder, Jugendliche und deren Eltern
durch Psychologinnen und Psychologen, Sozialarbeiterinnen und So-
zialarbeiter sowie Fachpersonen der Miitter- und Véterberatung bieten
ausserdem die regionalen Kinder- und Jugendhilfezentren (kjz) des Am-
tes fiir Jugend und Berufsberatung an. Die Angebote der kjz kdnnen
kostenlos genutzt werden.

Gemass dem neuen Kinder- und Jugendheimgesetz (KJG, LS 852.2),
das seit 1. Januar 2022 in Kraft ist, besteht fiir alle Eltern neu auch die
Moglichkeit, ein Gesuch um Kosteniibernahme fiir ergéinzende Hilfen zur
Erziehung einzureichen. Es handelt sich dabei um Angebote der sozial-
péadagogischen Familienhilfe, Familienpflege, Dienstleistungen in der
Familienpflege und Heimpflege. Die Finanzierung dariiber hinausge-
hender, insbesondere psychosozialer Angebote fiir Kinder und deren
Eltern ist im KJG nicht vorgesehen.

Betroffene und deren Angehorige konnen sich ausserdem in verschie-
denen gemeinschaftlichen Selbsthilfegruppen vernetzen, um Erfahrun-
gen und Informationen auszutauschen, zur gegenseitigen Unterstiitzung,
Ermutigung und Entlastung sowie um Kontakte zu kniipfen und fiir die
personliche Weiterentwicklung. Die Angebote an Selbsthilfegruppen
werden in der Regel auf freiwilliger Basis, meist durch die Betroffenen
selber, organisiert. Der Kanton Ziirich plant, organisiert und finanziert
keine Selbsthilfegruppen. Die vom Kispi betreuten Kinder und Jugend-
lichen sowie deren Angehorige werden aber iiber die Angebote von Selbst-
hilfegruppen informiert, und es wird auch versucht, personliche Kontakte
zwischen Betroffenen herzustellen.

Bei der medizinischen und therapeutischen Behandlung von inter-
geschlechtlichen Kindern, Jugendlichen und deren Angehorigen handelt
es sich um Tarifleistungen. Allerdings sind solche interdisziplindren am-
bulanten Leistungen oftmals nur unzureichend durch den TARMED
abgedeckt, was dazu fiithrt, dass die Leistungserbringung der Spitéler
defizitir ist. Diese Problemstellung betrifft nicht nur die Behandlung
von intergeschlechtlichen Kindern und Jugendlichen und deren Ange-
horigen, sondern allgemein interdisziplindre ambulante Behandlungen.
Der Kanton Ziirich subventioniert aus diesem Grund entsprechende
Leistungen der Listenspitéler. Das Kispi erhélt zurzeit eine Subvention
von 3 Mio. Franken pro Jahr fiir die spitalambulante Behandlung von
seltenen Krankheiten und fiir Fachbereiche, in denen es der einzige Leis-
tungserbringer im Kanton ist. Ausserdem erhalten die spezialisierten
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spitalgebundenen Ambulatorien fiir Kinder und Jugendliche der akut-
somatischen Spitiler (Kispi, Kantonsspital Winterthur und Stadtspital
Ziirich) je einen Beitrag von 50% des Defizits der ambulanten Kinder-
und Jugendmedizin. Auch bei den psychiatrischen Spitdlern subventio-
niert die Gesundheitsdirektion die interdisziplindre Behandlung von
Betroffenen und deren Angehorigen in den Spitalambulatorien. 2021 wur-
den hierfiir Subventionen von rund 15 Mio. Franken ausgerichtet. Durch
die Subventionen werden die Versorgungsangebote im Kanton sicher-
gestellt.

Zusammenfassend ldsst sich sagen, dass im Kanton Ziirich ein spezi-
fisches Angebot fiir intergeschlechtliche Kinder und Jugendliche und
deren Eltern besteht. Das Angebot der Spitéler deckt den Bedarf ab, und
die von den Kindern und Jugendlichen bzw. den Familien in Anspruch
genommenen Leistungen werden von der Kranken- oder Invalidenver-
sicherung iibernommen. Die Spitéler rechnen die erbrachten Leistun-
gen iiber die nationale Tarifstruktur TARMED ab. Da interdisziplinire
ambulante Leistungen, um die es sich hierbei handelt, oftmals nur un-
zureichend abgegolten werden, subventioniert die Gesundheitsdirektion
diese und stellt so das Angebot im Kanton Ziirich sicher. Die Weiter-
entwicklung der Tarifstruktur selber miisste auf nationaler Stufe ange-
gangen werden.

Aus diesen Griinden beantragt der Regierungsrat dem Kantonsrat, das
Postulat KR-Nr.394/2021 abzulehnen.

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

Vor dem Regierungsrat
Die Staatsschreiberin:
Kathrin Arioli



