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Vorwort

von Katja Sabisch

Die Ordnung der Zweigeschlechtlichkeit strukturiert die soziale Wirklichkeit.
»Minner und , Frauen“ werden auf unterschiedlichen Ebenen (Politik, Wissen-
schaft, Medizin, Recht, Kultur, Gesellschaft) und auf unterschiedlichste Weise
(Sprache, Handeln, Représentationen) als unhinterfragte Norm gesetzt. Dabei
spielt der Verweis auf die ,Natur* des vermeintlich bindren Geschlechtermodells
eine zentrale Rolle, indem nicht nur eine bestimmte Geschlechterordnung aner-
kannt, sondern auch bestimmte Geschlechtskérper aberkannt werden. Men-
schen, die mit Variationen der kérperlichen Geschlechtsmerkmale geboren wur-
den und werden, erfahren den Zwang zur Einordnung am eigenen Leib.

Die vorliegende quantitative Studie von Ulrike Kl6ppel verdeutlicht, dass — trotz
der seit 2005 vorgenommenen Revisionen medizinischer Leitlinien und trotz der
vom Deutschen Ethikrat 2012 angestofRenen politischen Debatte lber Intersexu-
alitdit — die Anzahl der kosmetischen Genitaloperationen im Kindesalter nicht
riicklaufig ist. Die Frage, die sich angesichts dieser fortdauernden medizinischen
Praxis stellt, ist die nach ihrer Begriindung: Warum wird Zweigeschlechtlichkeit
invasiv herbeioperiert? Wie werden diese unumkehrbaren Eingriffe in Person-
lichkeitsrechte, in das Recht auf Unversehrtheit und das Recht auf korperliche
Selbstbestimmung legitimiert?

Im Rahmen der vom Landeszentrum Gesundheit Nordrhein-Westfalen
(LZG.NRW) geforderten Studie ,Intersexualitit® in NRW konnte anhand
einer qualitativen Untersuchung gezeigt werden, dass die kosmetischen
Genitalopera-tionen an Kindern keinesfalls einer medizinischen Logik folgen.
Vielmehr werden alltagsweltliche Argumente herangezogen, um die
Notwendigkeit einer ,Verein-deutigung® zu begriinden. Arzt_innen wie Eltern
sind demnach liberzeugt, dass ein intergeschlechtliches Kind gesellschaftliche
Diskriminierung erfahren wird und legitimieren so — unter Bezugnahme auf

|u

das ,Kindeswohl“ — die invasiven, irreversiblen und physisch wie psychisch

folgenschweren Eingriffe.

Allerdings zeigt eine von Anike Krimer durchgefiihrte Befragung von Miittern,
deren Kinder offen intergeschlechtlich aufwachsen, dass diese unterstellte ge-



sellschaftliche Diskriminierung nicht zwangslaufig stattfindet. Kinder, die von
sich selbst behaupten, , ich bin beides* oder ,,mal bin ich Madchen, mal Junge®,
erfahren im Kindergarten und in der Grundschule keinen Ausschluss, sondern
Akzeptanz. Entgegen den &rztlichen und elterlichen Vermutungen empfinden sie
ihren Korper als Bereicherung und werden auch von Erzieher_innen, Leh-
rer_innen und anderen Kindern darin bestérkt (Sabisch 2014).

Die Schlussfolgerungen aus diesem Befund sind weitreichend und in zweierlei
Hinsicht bedeutsam: Zum einen zeigen sie, dass kosmetische Genitaloperatio-
nen an nicht-einwilligungsfihigen Kindern auf alltagsweltliche Begriindungen
zuriickzufithren sind, die empirisch nicht haltbar sind. Zum anderen verdeutli-
chen sie, dass die Ordnung der Zweigeschlechtlichkeit keinesfalls so rigide funk-
tioniert, wie von Arzt_innen und Eltern angenommen. Stellvertretend soll hier
die inklusive Sprechweise eines Sportlehrers vorgestellt werden — er sagte nicht
langer: , die Jungs gehen jetzt dariiber und die Mddchen daruber, sondern: ,,wer
jetzt in die Jungsumkleide geht, der geht bitte hier lang und wer in die Mad-
chenumbkleide geht, bitte hier lang*.

Dem Kindeswohl kann folglich nicht durch die Herstellung von Zweigeschlecht-
lichkeit mittels kosmetisch-chirurgischer Mafinahmen entsprochen werden.
Vielmehr ist es die Einstellung des sozialen Umfeldes, die Kindern das Wohl-
Geflihl vermitteln kann, einzigartig, wertvoll und besonders zu sein. Aus diesem
Grund ist es erforderlich, die von Ulrike Kléppel analysierten Zahlen als das zu
lesen, was jede einzelne von ihnen abbildet: einen Eingriff, der das Leben des
betroffenen Kindes grundlegend und endgiiltig pragt.

Katja Sabisch

Professur fiir Gender Studies
Fakultit fur Sozialwissenschaft
Ruhr-Universitit Bochum



Zusammenfassung der Studie

Hintergrund

Seit einigen Jahren wird die medizinische Behandlung intergeschlechtli-
cher/intersexueller Menschen, die mit Variationen der kérperlichen Ge-
schlechtsmerkmale (VG) geboren werden, kontrovers diskutiert. Im Mittelpunkt
der Auseinandersetzungen stehen kosmetische Genitaloperationen im Kindesal-
ter, die der ,Korrektur des Erscheinungsbilds der Genitalien und/oder der Uri-
nier- und Reproduktionsfunktion gemif der weiblichen respektive miannlichen
Norm dienen. Verschiedene Revisionen medizinischer Leitlinien seit 2005 zielen
im Kern darauf, Genitaloperationen am nicht-einwilligungsfihigen Kind zu be-
grenzen. In dieser Situation stellt sich die Frage, ob es in Deutschland in der
klinischen Praxis tatsichlich zu einem Riickgang kosmetischer Operationen
»uneindeutiger" Genitalien im Kindesalter gekommen ist.

Ziel

Ziel der Studie ,Zur Aktualitit kosmetischer Operationen ,uneindeutiger’ Geni-
talien im Kindesalter“ ist es, mittels einer retrospektiven statistischen Analyse zu
priifen, ob seit 2005 ein deutlicher Riickgang kosmetischer Operationen ,,unein-
deutiger* Genitalien im Kindesalter in Deutschland zu verzeichnen ist.

Methode

Mittels einer statistischen Sekundiranalyse wurden Datenbestinde der fallpau-
schalenbezogenen Krankenhausstatistik (DRG-Statistik) ausgewertet. Die DRG-
Statistik beinhaltet neben soziodemographischen Merkmalen der Patient_innen
die Diagnosen, die diese wihrend eines Krankenhausaufenthaltes erhalten ha-
ben, verschliisselt nach der ,International Statistical Classification of Diseases
and Related Health Problems* (10. Revision, German Modification: ICD-10-GM).
Sie verzeichnet die an den Patient_innen durchgefithrten Operationen, kodiert
nach dem Operationen- und Prozedurenschliissel (OPS).

Fur die Zwecke der Untersuchung wurde eine Vorauswahl der in der DRG-
Statistik erfassten Krankenhausfille anhand ausgewihlter Diagnose(sub-
kategorien der ICD-10 getroffen, die dem breiten Spektrum der Variationen der
korperlichen Geschlechtsmerkmale (VG) zugerechnet werden kénnen (s. An-
hang, Tab. B). Fuir diese Teilmenge stellte das Statistische Bundesamt dem For-
schungsprojekt Datensatze zu den in der DRG-Statistik erfassten Behandlungs-
fallen — differenziert nach den Merkmalen Hauptdiagnose, Wohnort, Altersgrup-
pe, Geschlecht und Jahr sowie nach den mit den Behandlungsfillen verkniipften



OPS-Kodes fuir Genitaloperationen — aus einem Zeitraum von zehn Jahren fur
eine sekundarstatistische Analyse zur Verfligung. Zu Beginn der Studie im Friih-
jahr 2016 waren als aktuellste Daten die Zahlen von 2014 verfiigbar. Die vorlie-
gende Untersuchung bezieht sich entsprechend auf den Zeitraum von 2005 bis
2014.

Da es sich bei der DRG-Statistik laut Statistischem Bundesamt um ,.eine jahrli-
che Vollerhebung der iibermittlungspflichtigen Krankenhiuser und der von
ihnen erbrachten Leistungen handelt, ist fiir die untersuchten Phinomene von
einem sehr hohen Erfassungsgrad samtlicher in deutschen Krankenhiusern
durchgefihrten Genitaloperationen an Kindern mit ,uneindeutigen“ Ge-
schlechtsorganen fiir diesen Zeitraum auszugehen.

Erganzend wurden Expert_innen-Interviews und -Diskussionen mit drei
Arzt_innen der Fachgebiete Kinderchirurgie und Urologie, einem_r Elternbera-
ter_in und Mitgliedern einer NGO intergeschlechtlicher Menschen durchgefiihrt.

Sample

Im Zuge der Auseinandersetzung mit den vom Statistischen Bundesamt tiber-
mittelten Daten wurden in die weitere Analyse nur diejenigen ICD-10-
Subkategorien einbezogen, fiir die die DRG-Statistik im gesamten Untersu-
chungszeitraum von 2005 bis 2014 mehr als zehn Fille von kosmetischen Geni-
taloperationen an Null- bis Neunjahrigen nachwies. Von dieser Regel ausge-
nommen wurden die in der Medizin herkémmlich im Fokus stehenden Intersex-
Diagnosen. Auf dieser Grundlage wurden insgesamt 32 ICD-10-Subkategorien in
die nihere Auswertung einbezogenen (Anhang, Tab. E).

Die Auswertung der Daten erfolgte zum einen insgesamt fiir simtliche (der nach
der obigen Regel festgelegten) VG-Diagnosen. Zum anderen wurde nach Unter-
gruppen differenziert: »Intersex-Diagnosen“ (verschiedene ICD-10-
(Sub-)Kategorien, die das in der medizinischen Diskussion herkémmlich eng
verstandene Spektrum der ,Intersexualitit” reprisentieren), , Q52-Diagnosen
(ICD-10-Kategorie Qs2: ,Sonstige angeborene Fehlbildungen der weiblichen
Genitalorgane“) und ,Qs3...Q55-Diagnosen®  (ICD-10-Kategorien Qs3: ,,Non-
descensus testis“, Qs4: ,,Hypospadie“ und Qss: ,Sonstige angeborene Fehlbil-
dungen der minnlichen Genitalorgane“). Als Untergruppe der Intersex-
Diagnosen wurde auflerdem die ICD-10-Kategorie E25, die das 46,XX-
Adrenogenitale Syndrom (AGS) kodiert, gesondert ausgewertet. Mit der Bildung
von Untergruppen wurde dem Umstand Rechnung getragen, dass sich die Be-
mithungen innerhalb der Medizin um Revisionen der Leitlinien auf die Intersex-
Diagnosen im engeren Sinne konzentrieren. Andererseits nimmt das 46,XX-AGS



in der medizinischen Debatte eine Sonderrolle ein, insofern als einige
Arzt_innen Genitaloperationen wie z. B. Trennung eines ,Sinus urogenitalis*
oder Vaginaleingangsplastiken bei bestimmten Auspriagungen des AGS nach wie
vor fur sinnvoll halten.

Fur die vertiefte Analyse wurde die Liste der OPS-Kodes eingeschrankt auf zwolf
Operationsverfahren, die fiir die Abrechnung von ,Feminisierungs-“, ,Maskuli-
nisierungsoperationen* und ,,Gonadektomien“ in Betracht kommen (Anhang,
Tab. D).

Um hohere und damit aussagekriftigere Fallzahlen zu erhalten, wurden die
Altersklassen ,,0 Jahre, ,1 bis 4 Jahre* und ,,5 bis 9 Jahre“ zu einer Altersgruppe
»0 bis 9 Jahre“ zusammengefasst und die Auswertung auf diese konzentriert.
Kosmetische Genitaloperationen in dieser Altersgruppe kénnen nicht als
»selbstbestimmt* gelten.

Die Analyse bezieht sich ausschliefilich auf als mannlich oder weiblich gemelde-
te Kinder. Uber die Grundlage dieser Einteilung macht die DRG-Statistik keiner-
lei Aussage. Die Kategorie ,,Geschlecht: unbekannt“ entfiel in der Analyse, da in
der DRG-Statistik keine Genitaloperationen an Kindern aufgefiihrt sind, deren
Geschlecht als ,,unbekannt“ gemeldet wurde.

Ergebnisse

Diagnosehiufigkeit

Als Grundlage fur die Auswertungen zu den Genitaloperationen wurde die Ent-
wicklung der Anzahl der VG-Diagnosen bei Kindern im Alter von null bis neun
Jahren, jeweils aufgeschliisselt nach den einzelnen diagnostischen Untergrup-
pen, untersucht.

Beziiglich der als weiblich registrierten Behandlungsfille lisst sich fiir den Zeit-
raum 2005 bis 2014 Folgendes feststellen: Wahrend im Jahr 2005 die Zahl der
Qs2-Diagnosen (n=127) die der Intersex-Diagnosen (n=165) um 38 Fille unter-
schritt, wurden 2014 umgekehrt 40 Qs2-Diagnosen (n= 140) mehr als Intersex-
Diagnosen (n=100) gemeldet (Tab. 4). Bei den ménnlich Registrierten lag 2005
die Anzahl der Qs3...Q55-Diagnosen um 3550 Fille hoher als die der Intersex-
Diagnosen. 2014 hatte sich die Differenz zwischen den beiden Diagnosegruppen
vergroflert auf 4118 Fille (Tab. 5). Fir den Untersuchungszeitraum lasst sich
hier also eine gegenlaufige Entwicklung der Anzahl der Intersex-Diagnosen im
Vergleich zu den Qs2- sowie Qs3...Qs5-Diagnosen beobachten. Ein paralleler
Befund ergibt sich bei Betrachtung der Entwicklung der relativen Hiufigkeiten



(hier das Verhiltnis der Anzahl ausgewahlter Diagnosen zur Gesamtzahl aller
aus dem Krankenhaus entlassenen vollstationaren Patient_innen).

Feminisierungsoperationen

Im Untersuchungszeitraum 2012 bis 2014 wurde schitzungsweise ein Fiinftel
(d. h. etwa 45 Fille jdhrlich) aller weiblich registrierten Kinder unter zehn Jahren,
die aufgrund einer VG-Diagnose im Krankenhaus stationir behandelt wurden,
einer komplexen Genitaloperation unterzogen, die eine Anpassung an Weiblich-
keitsnormen impliziert. Mehr als zwei Drittel dieser ,Feminisierungsoperatio-
nen* erfolgten im Zusammenhang mit einer Qs2-Diagnose, der Rest im Zu-
sammenhang mit einer Intersex-Diagnose (Diagramm 1).

Die Entwicklung der relativen Haufigkeit (hier und im Folgenden bezieht sich
dieser Terminus auf die Anzahl der Operationen im Verhiltnis zur Anzahl der
Diagnosen) von ,Feminisierungsoperationen an unter zehn Jahre alten Kindern
mit einer VG-Diagnose zeigte zwischen 2005 und 2014 gréflere Schwankungen,
so dass sich kein deutlicher Trend erkennen l3sst. Ein Riickgang lasst sich jeden-
falls nicht feststellen (Tab. 7).

Die Differenzierung nach Diagnosegruppen ergibt, dass die relative Haufigkeit
sfeminisierender® Operationen an Kindern, die eine Qs2-Diagnose erhalten
hatten, im betrachteten Zehnjahreszeitraum nicht zurtickging (Tab. 13). Dage-
gen sank diese bei AGS-Diagnosen jihrlich durchschnittlich um 2,7 % (statis-
tisch signifikant). Bei den anderen Intersex-Diagnosen waren die Operationszah-
len deutlich riicklaufig.

Im Untersuchungszeitraum von 2005 bis 2014 handelte es sich bei etwa der
Halfte aller ,Feminisierungsoperationen“ im Zusammenhang mit einer VG-
Diagnose um ,andere Operationen an der Vulva“ (5-718) und in rund einem
Fuinftel um ,Konstruktionen und Rekonstruktionen der Vulva (und des Perine-
ums)“ (5-716) (Diagramm 3). In der Untergruppe der Intersex-Diagnosen (inklu-
sive AGS) waren die haufigsten chirurgischen Eingriffe an den Genitalien ,Ope-
rationen an der Klitoris“ (5-713) (Diagramm 5).

Fur die verschiedenen ,feminisierenden* Operationsverfahren lassen sich die
Verianderungen im Verlauf der Jahre 2005 bis 2014 wie folgt differenzieren:

- Mit dem OPS-Kode 5-718 werden in erster Linie operative Trennungen
verwachsener Labien kodiert. Dieses Operationsverfahren wurde so gut
wie ausschliellich an Kindern mit der Diagnose Qs2.5 (,Verschmelzung
der Labien“) angewendet. Die relative Haufigkeit dieser Operationen



stieg im Zeitraum von 2005 bis 2014 statistisch signifikant um durch-
schnittlich 0,65 % jahrlich an (Tab. 7).

- Bei Kindern mit einer Qs2-Diagnose blieb die relative Haufigkeit von
»Vulva-Rekonstruktionen“ (5-716), zu denen auch Vaginaleingangsplas-
tiken (,Introitus vaginae“) zdhlen, sowie von Vaginalplastiken (5-705)
im Untersuchungszeitraum nahezu konstant. Bei Kindern mit einer In-
tersex-Diagnose war sie hingegen deutlich riicklaufig (Tab. 14 und 15).

- Zwar sank die relative Haufigkeit von Klitoris-Operationen an Kindern
mit einer VG-Diagnose im Zehnjahreszeitraum, dennoch wurden in den
Jahren von 2012 bis 2014 immer noch durchschnittlich zwdlf Eingriffe
jahrlich durchgefiihrt. Nicht rucklaufig waren Klitorisoperationen in der
Altersgruppe der Sduglinge: Bei diesen blieben die Operationszahlen
(auch die relative Hiufigkeit) auf recht konstantem Niveau (Diagramme
6 und 7). Die gesonderte Betrachtung der diagnostischen Untergruppen
der null- bis neunjahrigen Kinder mit einer VG-Diagnose ergibt, dass in
den Jahren 2005 bis 2007 die Zahl der Intersex-Diagnosen mit durch-
schnittlich 18 operierten Fillen jihrlich im Vergleich zu den Qs2-
Diagnosen mit durchschnittlich zwei bis drei Fillen pro Jahr die deut-
lich Gberwogen. Dabei lag in etwa vier Fuinftel der Klitorisoperationen
eine AGS-Diagnose zugrunde. Hingegen wurden zwischen 2012 bis
2014 Klitorisoperationen mit sieben Fillen durchschnittlich pro Jahr
vorwiegend bei Qs2-Diagnosen registriert, AGS-Diagnosen gingen auf
vier Fille zuriick und bei den sonstigen Intersex-Diagnosen wurde ein
Eingriff gemeldet. Die Analyse der relativen Hiufigkeit bestitigt diese
gegenliufigen Tendenzen (Tab. 16 und 17).

- Die relative Haufigkeit ,,anderer plastischer Rekonstruktionen der Vagi-
na“ (5-706) stieg bei den AGS-Diagnosen wie auch bei den Qs2-
Diagnosen etwas an und ging nur bei den sonstigen Intersex-
Diagnosen deutlich zuriick (Tab. 7).

Die differenzierte Betrachtung der Entwicklungen der relativen Haufigkeiten
einzelner Operationsverfahren bestitigt also die oben beschriebene allgemeine
Tendenz, dass die ,Feminisierungsoperationen“ an Kindern mit einer klassi-
schen Intersex-Diagnosen zuriickgingen, hingegen bei Kindern mit Qs2-
Diagnosen konstant blieben oder leicht anstiegen.



Gonadektomien

Gonadektomien, die eventuell auch kosmetischen Zwecken gedient haben kénn-
ten, wurden im Untersuchungszeitraum vor allem im Zusammenhang mit der
Diagnose Q99.1 (,,Hermaphroditismus verus mit Karyotyp 46,XX“) durchge-
fuhrt.

Waihrend zwischen 2005 bis 2009 neunzehn Gonadektomien bei weiblich oder
ménnlich registrierten Kindern unter zehn Jahren mit einer Intersex-Diagnose
durchgefiihrt wurden, waren es zwischen 2010 bis 2014 elf. Bei den Zehn- bis
Neunzehnjahrigen' mit einer Intersex-Diagnose wurden in der ersten Hilfte des
Untersuchungszeitraums 23 und in der zweiten Hilfte 21 Gonadektomien ge-
meldet. Eine Aussage uiber Veridnderungen im Zeitverlauf lisst sich angesichts
der grofden Streuung der Fille nicht treffen (Tab. 18 und 19).

Maskulinisierungsoperationen

Die relative Haufigkeit von ,Maskulinisierungsoperationen* an unter zehn Jahre
alten Kindern mit einer VG-Diagnose blieb im Untersuchungszeitraum nahezu
konstant. Zwischen 2012 und 2014 wurden jahrlich durchschnittlich 1617 dieser
Operationsverfahren durchgefuhrt. , Maskulinisierende* Eingriffe wurden be-
sonders hiufig bei Diagnose einer ,,Hypospadie“ (Qs4; in die Auswertung ein-
bezogen wurden nur die ,Schweregrade® ab Stufe Il) durchgefiihrt, wobei es
sich nicht nur um die einschliagigen ,Hypospadie-Korrekturen“ handelte: Bei
Kindern mit ,,Hypospadie“-Diagnosen wurden z. B. in 10 bis 16 % der Fille auch
plastische Rekonstruktionen des Penis durchgefiihrt.

Die relative Hiufigkeit von ,Maskulinisierungsoperationen“ bei Diaghosen der
Kategorie Q54 blieb zwischen 2005 und 2014 auf nahezu konstant hohem Ni-
veau. Bei Kindern mit ,sonstigen angeborenen Fehlbildungen der minnlichen
Genitalorgane“ (Qss) stieg sie im Zehnjahreszeitraum hingegen an. Nur bei den
Intersex-Diagnosen fand ein Riickgang statt, der aber aufgrund der geringen
Fallzahlen und der groflen Schwankungen im Zeitverlauf nicht niher qualifiziert
werden kann (Tab. 20 und 21).

1 Abweichend vom sonstigen Vorgehen wurden Gonadektomien auch fiir die Altersgruppe 10-19
Jahre analysiert. Damit soll der Erfahrung Rechnung getragen werden, dass manche Intersex-
Diagnosen wie z.B. ,,Androgenresistenz* erst im spiteren Kindesalter, teils erst bei ausbleiben-
der oder ,gegengeschlechtlicher Pubertitsentwicklung, gestellt werden und dann ggf. Gona-
denentfernungen stattfinden, die méglicherweise nicht primédr aufgrund einer Krebsdiagnose
oder eines hohen Krebsrisikos erfolgen.



Schlussfolgerungen

Als Gesamtergebnis der statistischen Auswertung ist hervorzuheben, dass die
Anzahl von ,Feminisierungs- und Maskulinisierungoperationen*, die an Kindern
unter zehn Jahren mit einer VG-Diagnose durchgefihrt wurden, im Verhiltnis
zur Anzahl der Diagnosestellungen zwischen 2005 und 2014 relativ konstant
geblieben ist. Die differenzierte Betrachtung der Diagnosegruppen ergibt, dass
einem Riickgang ,feminisierender* und ,maskulinisierender Genitaloperatio-
nen bei den traditionellen Intersex-Diagnosen (d.h. einem sehr eng gefassten
Diagnosespektrum) ein gleichbleibendes Niveau, teilweise auch ein Anstieg bei
den Qs2...Qss5-Diagnosen gegeniiber steht. Gleichzeitig waren allerdings die
Intersex-Diagnosen im Verhiltnis zur Zahl der Krankenhausfille allgemein in der
Altersgruppe der o- bis 9-Jdhrigen riicklaufig.

Auf Grundlage dieser Ergebnisse und der Expert_innen-Interviews lassen sich
Verinderungen der Diagnosepraktiken und damit verbunden Verschiebungen
zwischen den Diagnosegruppen vermuten. In der klinischen Praxis scheint die
vermeintlich klare differentialdiagnostische Abgrenzbarkeit zwischen klassischen
Intersex- und Qs52...Qs55-Diagnosen offenbar nicht die Regel zu sein. Aus diesen
Grinden und grundsitzlichen menschenrechtlichen Erwdgungen sind alle kos-
metischen Genitaloperationen an Kindern, die der Selbstbestimmung der Be-
handelten entzogen sind, kritisch zu sehen.

Als zentrales Ergebnis der Studie ist festzuhalten, dass die tiberarbeiteten medi-
zinischen Leitlinien in der klinischen Praxis nur lickenhaft umgesetzt werden.
Daher ist ein fortgesetztes, transparentes Monitoring aller in der DRG-Statistik
erfassten, an Kindern mit VG-Diagnosen durchgefiihrten Genitaloperationen
und eine jahrliche Evaluation desselben das Mindeste, wofiir die Bundesregie-
rung Sorge tragen muss.



Einleitung>

Bis ins neue Jahrtausend rieten die Leitlinien der Deutschen Gesellschaft fur
Kinderchirurgie und der Deutschen Gesellschaft fiir Urologie bei sogenannten
»Stérungen der sexuellen Differenzierung zu einer funktionellen und , kosmeti-
schen Korrektur* eines ,uneindeutigen“3 Genitales vor dem zweiten Lebensjahr.
Dabei sollten die Genitalien idealerweise innerhalb der ersten sechs Lebensmo-
nate chirurgisch an die ,normale“ weibliche respektive minnliche Entwicklung
angepasst werden (Deutsche Gesellschaft fiir Urologie 02.01.2003; vgl. auch
Deutsche Gesellschaft fir Kinderchirurgie 09.2002). Verschiedene internationale
und nationale Organisationen intergeschlechtlicher/intersexueller Menschen
kritisieren solche , Korrekturen* der Genitalien, in die Betroffene nicht selbst und
auf Grundlage umfassender Aufklarung einwilligen (informed consent, deutsch:
informierte Einwilligung), als Bevormundung, Verstimmelung und Verstof
gegen elementare Menschenrechte (Third International Intersex Forum
01.12.2013).4 In Reaktion auf diese seit den 1990er Jahren éffentlich geduflerte
Kritik begannen medizinische Fachgesellschaften, tiber Veranderungen der arzt-
lichen Leitlinien zu den sogenannten ,Disorders (Differences) of Sex Develop-
ment“ (DSD, deutsch: ,Stérungen/Besonderheiten der Geschlechtsentwick-
lung®) zu diskutieren. Die Diskussionen fanden ihren Niederschlag 2005 in der
Formulierung eines ,Consensus Statement on Management of Intersex Disor-
ders“ der Lawson Wilkins Pediatric Endocrine Society (LWPES) und der Euro-

2 Ich bedanke mich bei meinen Interviewpartner_innen fiir ihre grofRe Bereitschaft, diese Studie
mit ihren Erfahrungen und ihrem Praxiswissen zu unterstiitzen. Mein besonderer Dank fiir die
Beratung in statistischen Fragen und die tatkriftige Hilfe bei der Datenaufbereitung gilt Eugen
Januschke, Doris Maassen, Axel J. Schmidt und Christiane Stéter. Fiir hilfreiche Kommentare zur
ersten Textfassung danke ich auerdem Dan Ghattas und Tino Pliimecke sehr herzlich.

3 Der in der medizinischen Literatur verbreitete Begriff ,,uneindeutige* Genitalien sowie eine Reihe
anderer Quellenbegriffe (z. B. ,Stérungen der Geschlechtsentwicklung®, ,Fehlbildungen“) beru-
hen auf normativen Setzungen beziiglich des idealen Erscheinungsbilds und der biologischen
Funktionalitdt der Geschlechtsorgane (Blackless et al. 2000) und werden daher hier und im Fol-
genden in distanzierende Anfithrungszeichen gesetzt.

4 Siehe auch die Webseiten des Vereins Intersexuelle Menschen e.V. (www.intersexuelle-
menschen.net), der deutschen Vertretung der Internationalen Vereinigung Intergeschlechtlicher
Menschen (IVIM) / Organisation Intersex International (Oll Germany) (www.intersexualite.de)
sowie der Schweizer NGO zwischengeschlecht.org (http://blog.zwischengeschlecht.info).



pean Society for Paediatric Endocrinology (ESPE) (Lee et al. 2006). 2007 veran-
derte auch die Deutsche Gesellschaft fur Kinderheilkunde und Jugendmedizin
(DGK)) ihre Leitlinien: Sie riet zur Zuriickhaltung und sorgfiltigen ,Abwigung
unterschiedlicher Optionen“ bei Genitalplastiken und insbesondere Klitorisre-
duktionsplastiken, sofern allein ,kosmetische Griinde“ vorliegen. Beim soge-
nannten ,Adrenogenitalen Syndrom* (AGS) mit XX-Chromosomen und ,ausge-
pragter Virilisierung“ der Genitalien> sollte hingegen erwogen werden, Vaginal-
und Labienplastiken ,einzeitig* (also im Zuge eines einzigen Operationster-
mins) in den ersten sechs Lebensmonaten durchzufiihren (Deutsche
Gesellschaft fiir Kinderheilkunde und Jugendmedizin 10.2010). In &hnlicher
Weise empfahl auch der Deutsche Ethikrat in einer 2012 publizierten Stellung-
nahme auflerste Zuriickhaltung bei Genitalplastiken im Kindesalter, sofern die
»Geschlechtszughdorigkeit nicht eindeutig ist“ sowie den Aufschub solcher Ein-
griffe bis zur Einwilligungsfahigkeit des Betroffenen (sog. full consent policy;
Deutscher Ethikrat 2012: 174). 2015 hat die Bundesarztekammer eine vom Ar-
beitskreis ,Versorgung von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit Varian-
ten/Stérungen der Geschlechtsentwicklung (Disorders of Sex Development,
DSD)“ ausgearbeitete Stellungnahme verabschiedet, welche ebenfalls anmahnt,
dass ,beim nicht-einwilligungsfihigen Kind (...) die Indikation® zu operativen
Maflnahmen &duflert restriktiv gestellt werden“ solle (Bundesirztekammer
31.01.2015). Eine sehr dhnliche Formulierung findet sich auch in den neuen me-
dizinischen Leitlinien ,Varianten der Geschlechtsentwicklung, die im Juli 2016,
wiahrend der Erstellung dieses Berichts, von der Deutschen Gesellschaft fur
Urologie e. V. (DGU), der Deutschen Gesellschaft fiir Kinderchirurgie e. V.
(DGKCH) und der Deutschen Gesellschaft fur Kinderendokrinologie und
-diabetologie e. V. (DGKED) veréffentlicht wurden. Eine gewisse Ausnahme wird
auch in diesen Leitlinien fiir das AGS und ,andere, sehr viel seltenere DSD-
Formen* formuliert: ,Bei anatomisch begriindeten medizinischen Problemen
wie rezidivierenden’ Harnwegsinfekten (...) aufgrund eines engen Sinus urogeni-

5 Ein erblicher Cortisolmangel kann zu einer verstarkten Ausschiittung von Androgenen fiihren,
die prinatal bei Feten mit XX-Chromosomen und Eierstocken eine mehr oder minder ausge-
pragte ,Virilisierung® der Genitalien bewirken kénnen.

6 Die ,Indikation“ bezeichnet den Grund fiir den Einsatz einer Behandlungsmafnahme.

7 ,Rezidiv" bedeutet das Wiederauftreten von Symptomen.



talis® kénnen operative MafRnahmen auch im Kindesalter notwendig werden*
(Deutsche Gesellschaft fiir Urologie et al. 07.2016: 19).

Allerdings sind all diese Empfehlungen und Leitlinien rechtlich nicht bindend.
Dabher stellt sich die Frage, inwieweit es in der klinischen Praxis bereits zu deutli-
chen Verianderungen gekommen ist. Aktuelle empirische Studien zur Haufigkeit
von Genitaloperationen bei ,uneindeutigen“ (duferen oder inneren?) Ge-
schlechtsorganen — oder bei ,Diskrepanzen” der Genitalien mit den Ge-
schlechtschromosomen — an Kindern liegen fiir Deutschland nicht vor, insbe-
sondere nicht zu der Frage, wie haufig kosmetische Eingriffe an nicht-
einwilligungsfahigen Kindern durchgefiihrt werden.’® Die vorliegende Untersu-
chung mochte einen Beitrag zur Beantwortung dieser Frage leisten. Indem eine
retrospektive statistische Analyse vorgelegt wird, soll geprift werden, ob seit
2005 ein deutlicher Rickgang kosmetischer Operationen ,,uneindeutiger” Geni-
talien im Kindesalter in Deutschland stattgefunden hat. Ergidnzend wurden Ex-
pert_innen-Interviews und -Diskussionen mit drei Arzt_innen der Fachgebiete
Kinderchirurgie und Urologie, einem_r Elternberater_in sowie Mitgliedern einer
NGO intergeschlechtlicher Menschen durchgefuhrt.™ lhre speziellen Erfahrun-
gen, Einschitzungen und ihr Praxiswissen sind in die Auswahl der Parameter
und die Diskussion der Ergebnisse der statistischen Untersuchung eingeflossen
(auch wenn dies nicht tberall ausdriicklich gekennzeichnet ist).

8 Gemeint ist hier das ,Krankheitsbild Sinus urogenitalis“, bei dem Vagina und Harnréhre zu
einem gemeinsamen Kanal verbunden sind.

9 Die inneren Geschlechtsorgane gelten als ,uneindeutig”, wenn z. B. Hoden- und Eierstocksge-
webe (in einer Driise — ,,Ovotestis“ — oder verteilt auf zwei Gonaden) oder eine ,Streakgonade*
(d. h. funktionslose, fibrése Strange) unklarer Genese gefunden werden.

10 Zwei Verdffentlichungen nihern sich der Frage jedoch von verschiedenen Seiten aus an: Kramer
et al. 2016; Thyen et al. 2014.

11 In dieser Veréffentlichung wird der Unterstrich (gender gap; s_he 2003) verwendet, um mit der
Liicke auf die Vielfalt der Geschlechter hinzuweisen.



1. Einfithrung: Grundlagen der Untersuchung

Begriffsbestimmung

Gegenstand der Untersuchung sind kosmetische Genitaloperationen an Kindern
mit sogenannten ,uneindeutigen“ Geschlechtsorganen. Darunter ist ein breites
Spektrum an Erscheinungsformen zu verstehen, fiir die unterschiedliche Be-
zeichnungen existieren. Der iltere, aus der Medizin stammende, aber auch in
den offentlichen Debatten weiterhin gingige Sammelbegriff lautet , Inter-
sex/Intersexualitit* (z. B. Deutscher Ethikrat 2012). Teilweise findet er bis heute
in der Medizin ,fiir medizinisch-wissenschaftliche Zwecke* Verwendung
(Westenfelder 2011: 593). Die verschiedenen Formen der , Intersexualitit” wur-
den in der Medizin herkdmmlich anhand des Gonadenbefunds klassifiziert (Tab.

1).
Tab. 1

Intersex-Klassifikation' |

Pseudohermaphroditismus femininus

Pseudohermaphroditismus masculinus

Hermaphroditismus verus

Gemischte Gonadendysgenesie

Reine Gonadendysgenesie

2005 wurde durch das ,Consensus Statement on Management of Intersex Dis-
orders“ der LWPES und der ESPE als Ersatz fur ,Intersexualitit der Begriff
,DSD* eingefiihrt und eine neue Nomenklatur vorgeschlagen (Lee et al. 2006),
die sich inzwischen weithin etabliert hat (Tab. 2).

12 Klassifikationssystem nach T. Allen (Deutsche Gesellschaft fiir Kinderchirurgie 09.2002).



Tab. 2

DSD-Klassifikation ‘

chromosomale DSD 46,XY DSD 46,XX DSD
A: 45,X (Turner-Syndrom  [A: testikuldre Gonadendys- A: ovarielle Gonadendys-
und Varianten) genesie genesie

1: komplette Gonadendys- 1: ovotestikulare DSD

genesie (Swyer Syndrome)

2: partielle Gonadendysgene-  |2: testikuldre DSD (z. B.
sie SRY+, dup SOX9)

3: gonadale Regression 3: Gonadendysgenesie

4: ovotestikulire DSD

B: 47,XXY (Klinefelter- B: Stérungen der Androgen-  |B: Androgenexzess
Syndrom und Varianten) [synthese oder -wirkung

1: Androgenbiosynthesedefekt |1: fetal (z. B. AGS bei 21-
(z. B. 17-Hydroxysteroid- De-  |oder 11-Hydroxylase-
Hydrogenase-Defekt, 5-alpha- |Defekt)

Reduktase Defekt, StaR-
Mutationen)

2: Stérungen der Androgen-  |2: fetoplazentar (Aroma-
wirkung (z. B. CAIS, PAIS) tase-Defekt, POR)

3: LH-Rezeptor-Defekt (Leydig- |3: maternal (Luteom,
zellhypoplasie, -aplasie) exogen)

4: Stérungen von AMH oder
vom AMH Rezeptor (Persis-
tenz von Mullerschen Struktu-

ren)
C: 45,X/46,XY (gemischte |C: andere (z. B. schwere Hy-  |C: andere (z. B. kloakale
Gonadendysgenesie, pospadien, kloakale Exstro- Exstrophie,
ovotestikuldre DSD) phie) Vaginalatresie, MRKH-
Syndrom, andere
Syndrome

Der medizinische Terminus , Intersexualitit“ verweist in der Regel auf ein kleine-
res Spektrum an Diagnosen als die ,,DSD“-Nomenklatur. Letztere umfasst —

13 Klassifikationssystem nach Deutsche Gesellschaft fiir Urologie et al. 07.2016: 6.



unter ,,C: andere” — beispielsweise auch ,schwere Hypospadien“ (die Harnréh-
renmindung liegt nicht an der Spitze der Eichel, sondern mehr oder minder nah
am Rumpf, ggf. in Verbindung mit einer Kriimmung des Penisschaftes), ,Kryp-
torchismus* (Hoden liegen nicht im Hodensack), ,Vaginalatresie* (verschlos-
sene Vagina) oder angeborene ,Labiensynechien“ (Verklebungen der ,kleinen“
bzw. inneren Schamlippen) sowie mit ,.47,XXY“ das , Klinefelter-Syndrom* und
mit ,,45,X“ das , Turner-Syndrom* mit ihren Varianten (Westenfelder 2011: 595;
Holterhus/Hiort 2015: 399; Deutsche Gesellschaft fiir Urologie et al. 07.2016: 6).
Die ersten Uberarbeitungen der medizinischen Leitlinien beziiglich der Indikati-
on fiir Genitalplastiken konzentrierten sich auf das enge Spektrum der in der
Medizin herkémmlich im Fokus stehenden ,Intersex“-Diagnosen (bzw. die in
Tab. 2 unter A und B aufgefiihrten 46,XY und 46,XX DSD-Diagnosen), wahrend
~Hypospadien®, ,Vaginalatresien“ etc. nicht systematisch beruicksichtigt wur-
den. Erst die neuesten medizinischen Leitlinien ,Varianten der Geschlechtsent-
wicklung“ beziehen sich ausdriicklich auf das gesamte ,,DSD“-Spektrum (ebd.:

5)-

In dieser Studie wird anstelle des medizinischen Terminus ,,DSD*“ der Begriff
»Variationen der korperlichen Geschlechtsmerkmale“ (VG) verwendet.' Dieser
Begriff ist von NGOs intergeschlechtlicher Menschen in Abgrenzung gegen die
als pathologisierend empfundenen medizinischen Definitionen eingefiihrt wor-
den.’

Um einerseits eine Einschitzung zu ermdglichen, inwieweit sich einerseits die
Uberarbeitungen der medizinischen Leitlinien beziiglich des Spektrums der
herkémmlichen , Intersexualitits“-Diagnosen auf die klinische Praxis ausgewirkt
haben und wie andererseits die Situation bei den anderen Variationen der Ge-

14 Bei vielen anderen Begrifflichkeiten ist es jedoch in Hinblick auf die Zielstellung dieser Studie
unvermeidlich, die medizinische Terminologie zu verwenden. Diese wird, soweit hinsichtlich der
Leserlichkeit des Textes méglich, in Anfiihrungszeichen gesetzt, nicht jedoch in Tabellen und
Grafiken.

15 Vgl. die Begriffsverwendung in der ,Offentlichen Erklarung des Dritten Internationalen Intersex
Forum®, das vom 29.11. bis 1.12.2013 in Malta stattfand (http://intersexualite.de/oeffentliche-
erklaerung-des-dritten-internationalen-intersex-forum/; siehe auch Ghattas et al. 2015; Ghattas
2015).



schlechtsmerkmale aussieht, wurden kosmetische Genitaloperationen einmal
allgemein fiir VG untersucht und einmal zusatzlich differenziert fiir die Unter-
gruppe ,lIntersexualitit“. Diese wird im Folgenden mit der Kurzform Intersex
bezeichnet (Tab. E im Anhang gibt einen Uberblick iiber die in dieser Studie
unter Intersex zusammengefassten Diagnosen — diese sind fettgedruckt hervor-
gehoben). Als Subgruppe der Intersex-Diagnosen wurden zusitzlich die Daten
fur das 46,XX-AGS gesondert ausgewertet. Damit wird dem Umstand Rechnung
getragen, dass das 46,XX-AGS in der medizinischen Debatte eine Sonderrolle
einnimmt, insofern als einige Arzt_innen Genitaloperationen wie z. B. Trennung
eines ,Sinus urogenitalis“ oder Vaginaleingangsplastiken bei bestimmten Aus-
pragungen des AGS nach wie vor fiir sinnvoll halten.’® Zugleich stellen Medizi-
ner_innen ubereinstimmend fest, dass es sich beim 46,XX-AGS um die hiufigs-
te Intersex-Diagnose handelt (G6tz et al. 2013: 11).

Datengrundlage

Fur die Studie konnte auf eine vorhandene Datenquelle zurtickgegriffen werden:
die fallpauschalenbezogene Krankenhausstatistik (DRG'’-Statistik), die das Sta-
tistische Bundesamt zur Verfiigung stellt. Diese erfasst bundesweit die aus dem
Krankenhaus entlassenen vollstationdren Patient_innen (einschlieflich ,Sterbe-
und Stundenfille“) aller Krankenh&user, die nach dem DRG-Vergiitungssystem
abrechnen, dem Anwendungsbereich des § 1 KHEntgG und damit einer Aus-
kunftspflicht gegentiber dem Institut fiir das Entgeltsystem im Krankenhaus
(INEK) unterliegen, das wiederum dem Statistischen Bundesamt die Kranken-
hausdaten Ubermittelt (Statistisches Bundesamt 2016: 4). Die DRG-Statistik
beinhaltet neben soziodemographischen Merkmalen der Patient_innen (Alter,
Geschlecht, Wohnort etc.) die Diagnosen, die diese wihrend eines Kranken-
hausaufenthaltes erhalten haben und verzeichnet die an ihnen durchgefiihrten
Operationen sowie weitere Variablen, die fiir diese Studie vernachlissigbar er-
schienen. Die Diagnosen sind nach dem in Deutschland fiir Abrechnungszwecke
verwendeten Klassifikationssystem ,International Statistical Classification of

16 In diesem Sinne duflerten sich auch iibereinstimmend die interviewten Mediziner_innen A und
B (Interview A vom 12.04.16 und Interview B vom 26.04.16).

17 Erlduterung siehe Abkiirzungsverzeichnis im Anhang, Tab. A.



Diseases and Related Health Problems“ (10. Revision: ICD-10-GM) verschlis-
selt, die Operationen nach dem amtlichen ,Operationen- und Prozeduren-
schlussel“ (OPS) in der stationdren und ambulanten Versorgung.

Um die Haufigkeit kosmetischer Operationen im Kindesalter bei ,,uneindeuti-
gen“ Genitalien zu untersuchen, wurde anhand ausgewihlter Diagnosekatego-
rien der ICD-10, die dem Spektrum der VG zugerechnet werden kénnen, eine
Teilmenge aller in der DRG-Statistik erfassten Krankenhausfille identifiziert. Fiir
diese Teilmenge stellte das Statistische Bundesamt dem Forschungsprojekt
Datensitze zu den in der DRG-Statistik erfassten Behandlungsfillen — differen-
ziert nach den Merkmalen Hauptdiagnose, Wohnort, Altersgruppe, Geschlecht
und Jahr sowie nach den mit den Behandlungsfillen verkniipften OPS-Kodes fiir
Genitaloperationen — aus einem Zeitraum von zehn Jahren fir eine sekundirsta-
tistische Analyse zur Verfligung. Zu Beginn der Studie im Friithjahr 2016 waren
als aktuellste Daten die Zahlen von 2014 verfiigbar. Die vorliegende Untersu-
chung bezieht sich entsprechend auf den Zeitraum von 2005 bis 2014.

Bei der DRG-Statistik handelt es sich um ,eine jihrliche Vollerhebung der tiber-
mittlungspflichtigen Krankenhiuser und der von ihnen erbrachten Leistungen“
(Statistisches Bundesamt 2016: 4). Inwieweit sie sdmtliche in deutschen Kran-
kenhiusern durchgefiihrten Genitaloperationen an Kindern mit ,,uneindeutigen®
Geschlechtsorganen fiir diesen Zeitraum erfasst, lasst sich anhand der vorlie-
genden Daten nicht ermitteln. Es ist jedoch fiir die hier untersuchten Phianome-
ne von einem sehr hohen Erfassungsgrad auszugehen, da solche Operationen in
der Regel stationar durchgefiihrt werden und die Ausnahmen von der Berichts-
pflicht der Krankenhiuser (vgl. ebd.) auf die hier betrachteten Behandlungsfille
weitestgehend nicht zutreffen. Da sich das DRG-System erst im Verlauf des
Jahres 2005 wirklich flichendeckend etablierte und in den folgenden Jahren
allmahlich konsolidierte, ist mit einer gewissen Datenverzerrung fur die ersten
Jahre des Untersuchungszeitraums von 2005 bis 2014 zu rechnen. Die tatsachli-
che Anzahl der Behandlungsfille kénnte héher gewesen sein, als die Zahl der
mit dem damals noch neuen Abrechnungssystem erfassten Fille. Abgesehen
davon gilt die Qualitat der Daten der DRG-Statistik als sehr hoch (fiir nahere
Erlduterungen vgl. Statistisches Bundesamt 2015: 3). Eine Vollerhebung, wie sie
die DRG-Statistik darstellt, ist in Anbetracht der relativen Seltenheit von , Inter-
sex“-Diagnosen eine hochst verlassliche Basis fur eine quantitative Untersu-



chung. Die DRG-Statistik erlaubt indessen nur begrenzte Riickschliisse auf die
Haufigkeit von VG in der Gesamtbevélkerung. Das liegt daran, dass Grundlage
der Erfassung einzelne medizinische Leistungen sind, die — etwa bei Wiederauf-
nahmen — prinzipiell mehrfach innerhalb eines Jahres erbracht werden kénnen
(Leistungen, die zu einer Behandlungskette gehtren, werden dabei als ein ,,Be-
handlungsfall“ zusammengefasst; Statistisches Bundesamt 2016: 4). Insofern
liegt die Anzahl der Behandlungsfille in der Regel hoher als die der tatsachlich in
einem Jahr behandelten Patient_innen.

Haufigkeit Variationen der Geschlechtsmerkmale

Um eine Einschatzung zur Frage der Haufigkeit von VG in der Gesamtbevélke-
rung zu erhalten, kann als eine der wenigen Méglichkeiten, fiir Deutschland
kohirente Zahlen zu erhalten, auf Daten des ,,Fehlbildungsmonitoring Sachsen-
Anhalt* zurtickgegriffen werden; eine vergleichbare, flichendeckende Erhebung
fur Gesamtdeutschland existiert nicht. Das ,Fehlbildungsmonitoring* erfasst
und analysiert ,alle angeborenen Fehlbildungen und Anomalien von Lebendge-
borenen, Totgeborenen und Aborten aus Sachsen-Anhalt“ fiir bestimmte Diag-
nosekategorien.'® Beziiglich VG stellt das ,,Fehlbildungsmonitoring* Daten zur
»Pravalenz* des AGS, der ,angeborenen Fehlbildungen der Genitalorgane“
(Q50...Q56) und des , Turner-Syndroms* (Qg96) zur Verfiigung (Gétz et al. 2013:
50 & 76). Auf dieser Grundlage ldsst sich fir den Zeitraum 2000 bis 20129 er-
rechnen, dass die durchschnittliche ,Privalenz* dieser Diagnosegruppen zu-
sammengenommen 39,84 auf 10.000 Geborene?°, also rund 0,4 % betrigt (Tab.

3).

18 Zitiert nach ,Uber wuns“: Webseite des ,Fehlbildungsmonitoring Sachsen-Anhalt*
(http://www.angeborene-fehlbildungen.com/%C3%9Cber+uns.html,  zuletzt gesehen am
27.7.16).

19 Die Begrenzung des Zeitraums bis 2012 ergibt sich aus den im Jahresbericht 2012 (G6tz et al.
2013) verdffentlichten Daten zum AGS.

20 ,Die Gesamtzahl der ,Geborenen’ beinhaltet Lebendgeborene, Totgeborene, medizinisch indu-
zierte Aborte (aller SSW) sowie Spontanaborte ab der 16. SSW* (Gétz et al. 2013: 11).



Tab. 3

Entwicklung der “Privalenz”[10.000 Geborene in Sachsen-Anhalt ‘

ICD-10 2000-12
E2g Adrenogenitales Syndrom 0,75
Qs0, Qs51, Q52 [Fehlbildungen der weiblichen Genitalorgane 6,72
Qs3, Qs4, Q55 [Fehlbildungen der minnlichen Genitalorgane 29,74
Qs6 unbestimmtes Geschlecht 0,57
Q96 Turner-Syndrom 2,07
gesamt 39,84

In dieser Berechnung fehlen Diagnosen, die zum VG-Spektrum gehéren (insbe-
sondere E34.5, E29.1, Q97, Q98 und Q99). Fiir diese stellt das ,Fehlbildungs-
monitoring® keine Zahlen bereit. Bezuiglich der Haufigkeit von VG kann daher
nur ausgesagt werden, dass sie tiber den errechneten 0,4 % liegt.

Neueste Beitrdge in medizinischen Fachzeitschriften gehen hingegen davon aus,
dass ungefihr 1 von 4.500 (0,02 %) ,Neugeborenen (...) ein primir nicht ein-
deutig zuzuordnendes iufleres Genitale“ hat (Fuchs/Ellerkamp 2016: 101).2'
Differenzen zwischen diesen Angaben und den Daten des , Fehlbildungsmonito-
ring“ lassen sich dadurch erklaren, dass unterschiedliche Kategorien zugrunde
gelegt werden: Mal ,,Geborene“ und mal nur ,Lebendgeborene®; mal Neugebo-
rene mit ,uneindeutigem* dufleren Genitale und mal simtliche VG; mal sind die
Daten nur auf Deutschland bezogen, mal auch auf andere Linder. Abgesehen
davon miissen Angaben zur Hiufigkeit grundsatzlich mit Vorsicht betrachtet
werden, weil sie von diagnostischen Routinen (Definitionen, Techniken und
Vorgehensweisen) abhidngen, die sich mit der Zeit verdndern.

21 Die gleiche Zahlenangabe beziehen Holterhus/Hiort (2015: 398) auf ,Geburten“, bei denen
»Abweichungen der Geschlechtsentwicklung* feststellbar sind.



Zusammenstellung des Samples

Diagnose

Fur die Zusammenstellung des Samples aus der Grundgesamtheit der DRG-
Statistik stand das Erfassungsmerkmal ,Hauptdiagnose“?? auf der Grundlage
des Diagnoseschliissels ICD-10-GM (Viersteller) zur Verfiigung, der seit 2004
fur die hier betrachteten VG-Diagnosen unverindert giiltig ist. Die im klinischen
und wissenschaftlichen Bereich bislang tiblichen diagnostischen Kategorien fiir
VG ebenso wie die der 2005 eingefithrten ,DSD“-Nomenklatur finden sich je-
doch nicht ohne Weiteres in der ICD-10 wieder. Die 2007 publizierte
»Classification of Peadiatric Endocrine Diagnoses“ der European Society for
Paediatric Endocrinology (ESPE) bietet jedoch ein Kodierungssystem, das die
ilteren klinisch-wissenschaftlichen Diagnosekategorien,  die ,,DSD*-
Nomenklatur sowie die ICD-10-Kodes integriert. Mit Hilfe dieses Systems wur-
den entsprechend der Ziele der Studie (Sub-)Kategorien der ICD-10 zu einer
Tabelle zusammengestellt, die zum Spektrum der ,DSD“-Diagnosen bzw. zu
den VG gehoren (siehe Anhang, Tab. B). Fett und kursiv markiert wurden darin
diejenigen Kodes, die laut medizinischer Beschreibungen mit einiger Regelma-
Rigkeit mit ,uneindeutigen“ und/oder zu den Geschlechtschromosomen ,dis-
krepanten“ Geschlechtsorganen einhergehen und maéglicherweise einen Anlass
fir kosmetische Genitaloperationen im friihen Kindesalter geben kénnen.?

22 ,Als Hauptdiagnose wird gemif den Deutschen Kodierrichtlinien die Diagnose angegeben, die
nach Analyse als diejenige festgestellt wurde, die hauptsichlich fur die Veranlassung des statio-
naren Krankenhausaufenthalts der Patientin/des Patienten verantwortlich ist. Der Begriff ,nach
Analyse’ bezeichnet die Evaluation der Befunde am Ende des stationdren Aufenthalts” (Statisti-
sches Bundesamt 2016: 5).

23 Grundsitzlich ist anzumerken, dass kein Anspruch darauf erhoben wird, hier alle VG-
Phanomene vollstindig abzubilden: Diese kénnen z. B. eine untergeordnete Rolle bei anderen
Diagnosekomplexen spielen oder es lisst sich keine definitive Diagnose stellen (Katzer 2016:
88). Diagnosekataloge und -praktiken befinden sich bestindig im Wandel; hinzu kommt die
prinzipielle Uber- und Unterbestimmtheit diagnostischer Kategorien, die der vielféltigen Realitit
nicht gerecht werden kann (in diesem Sinne dufern sich auch die Herausgeber des ESPE-
Klassifikationssystems in ihrem Vorwort: Wit et al. 2007: VIII).



Wohnort

Urspriinglich wurde angestrebt, mit Hilfe der Variable ,Wohnort der Patienten”
der DRG-Statistik eine Differenzierung der Daten exemplarisch fiir ausgewihlte
Bundeslinder vorzunehmen. Bei Differenzierung des Samples nach Bundeslin-
dern waren die Operationsfallzahlen in den einzelnen Altersgruppen jedoch so
klein, dass die Méglichkeit der Deanonymisierung bestand. Daher musste auf
die Aufschliisselung der Daten nach Bundeslidndern verzichtet werden. Stattdes-
sen wurde festgelegt, das Sample auf Behandlungsfille mit einem Wohnort in
Deutschland zu beschrinken (also ohne Fille mit Wohnsitz im Ausland, mit
unbekanntem Wohnsitz oder ,,ohne Angabe“).

Alter

Die Variable , Altersgruppen” der DRG-Statistik ermoglicht eine Gruppierung der
erfassten Fille in ,,0 Jahre“, ,1 bis 4 Jahre, ,5 bis 9 Jahre* und so fort in Fiunf-
jahresintervallen. Fiir die Zwecke der Studie wurde anhand dieser Variable eine
Aufbereitung des Samples durch das Statistische Bundesamt vorgenommen
und zwar unterteilt in die Altersgruppen ,,0 Jahre“, ,1 bis 4 Jahre“, .5 bis 9 Jah-
re“, ,10 bis 14 Jahre“, 15 bis 19 Jahre“, ,20 Jahre und &lter” und ,insgesamt*.

Geschlecht

Eine weitere Differenzierung des Samples erfolgte anhand der Variable ,Ge-
schlecht“ mit den vom DRG-System erfassten Werten ,,mannlich®, ,weiblich“
und , unbekannt“.

Operationen

Um die Kombinationen der Diagnosen der Krankenhausfille mit bestimmten
Genitaloperationen beim Statistischen Bundesamt abfragen zu kénnen, musste
eine Vorausauswahl anhand des Operationen- und Prozedurenschlissels bzw.
der OPS-Kodes getroffen werden. In Anbetracht des engen Zeitrahmens des
Projekts und aufgrund der zu erwartenden geringen Fallzahlen, die das Problem
der Deanonymisierbarkeit steigern, musste die Abfrage auf die vierstelligen OPS-
Kodes beschrankt werden. In erster Linie interessierten diejenigen OPS-Kodes,
uber die kosmetische Genitaloperationen abgerechnet werden kénnen. Als kos-
metische Genitaloperationen werden hier zusammenfassend ,Korrekturen* des
Erscheinungsbildes der Genitalien und/oder der Urinier- und Reproduktions-
funktion geméafl der weiblichen respektive mannlichen Norm verstanden. Zur



Vorauswahl wurde eine recht umfassende Liste der abrechnungsfahigen Opera-
tionsverfahren im Genitalbereich zusammengestellt. Damit sollte dem bekann-
ten Problem des DRG-Systems Rechnung getragen werden, dass hinsichtlich der
Abrechnung mittels Fallpauschalen in den Krankenhiusern unterschiedliche
Kodierungspraktiken vorherrschen. Hinsichtlich der Vergleichbarkeit kam dem
Projekt zugute, dass die OPS-Kodes fiir Operationen an den Geschlechtsorga-
nen zwischen 2005 und 2014 keine Anderungen erfahren haben.

Auf Basis dieser Vorauswahl stellte das Statistische Bundesamt dem For-
schungsprojekt eine Auswertung der DRG-Statistik fur die Jahre 2005 bis 2014
hinsichtlich der Kombination von Hauptdiagnosen (Viersteller) und OPS (Vier-
steller), differenziert nach Altersgruppen und Geschlecht, fiir die Sekundaranaly-
se zur Verfligung.

Datenaufbereitung
Das umfangreiche Datenmaterial wurde folgendermafien inhaltlich aufbereitet:

Alter

Um hoéhere und damit aussagekriftigere Fallzahlen zu erhalten, wurden die
Altersklassen ,,0 Jahre“, ,1 bis 4 Jahre“ und ,5 bis 9 Jahre* als Altersgruppe ,0
bis 9 Jahre“ zusammengefasst und die Auswertung auf diese konzentriert. Die
anderen Altersklassen blieben, aufler hinsichtlich der Gonadektomien (Begriin-
dung siehe im Ergebnisteil), unberiicksichtigt, um die Analyse auf dasjenige
Kindesalter zu fokussieren, in dem kosmetische Genitaloperationen nicht als
»selbstbestimmt® gelten kénnen: Die meisten Jurist_innen stimmen darin Gber-
ein, dass fur Kinder, die jinger als zwélf bis vierzehn Jahre alt sind, keine ,Ein-
willigungfihigkeit" beziiglich solcher schwerwiegenden, irreversiblen Eingriffe,
wie sie kosmetische Genitaloperationen darstellen, angenommen werden kann
(Deutscher Ethikrat 2012: 147-148).

Geschlecht

Beziiglich des Merkmals ,,Geschlecht“ ist fiir den Untersuchungszeitraum 2005
bis 2014 herauszustellen, dass Genitaloperationen, die laut dem gliltigen Opera-
tionen- und Prozedurenschliissel die ,,mannlichen Geschlechtsorgane betref-
fen, laut DRG-Statistik immer an als ,minnlich“ gefuhrten , Patient_innen* er-
folgten — Analoges gilt fur die als ,weiblich“ gemeldeten. Dabei konnte nicht



eruiert werden, ob sich das angegebene Geschlecht auf den standesamtlichen
Geschlechtseintrag oder, bei einer geschlechtsveriandernden Operation, auf das
Zielgeschlecht bezieht.

Fur eine explizite Kodierung geschlechtsverindernder — oder, je nach Gesichts-
punkt, geschlechtsanpassender — Eingriffe steht der OPS-Kode 5-646, ,,Operati-
onen zur Geschlechtsumwandlung®, zur Verfiigung. Die DRG-Statistik offenbart
allerdings, dass nicht alle Fille, in denen ,Operationen zur Geschlechtsum-
wandlung® durchgefithrt wurden, auf der ICD-10-Diagnose , Transsexualismus*
beruhen: Fiir den betrachteten Zeitraum wurden sieben Behandlungsfille mit
einer Diagnose aus dem VG-Spektrum (verteilt auf die ICD-10-Subkategorien
Qs52.0, Qg5.0, Q56.1, Q56.2, Q56.4 und Q97.3) erfasst. Mit einer Ausnahme —
einem Sidugling mit einer Intersex-Diagnose (Q56) — handelte es sich aber um
Operationen an Erwachsenen. Weitere Hinweise auf chirurgische Geschlechts-
veranderungen kann im Prinzip der OPS-Kode 5-642 (,Amputation des Penis*)
liefern, da er auf der Ebene der fiinfstelligen Verschliisselung unter 5-642.2 auch
die sogenannte , Emaskulation“ (wird im Allgemeinen lbersetzt mit ,Entman-
nung“) beinhaltet. In der DRG-Statistik sind fir den gesamten betrachteten
Zeitraum zweimal in zwei Berichtsjahren ,Amputationen des Penis*“ an ein- bis
vierjdhrigen, ménnlich registrierten Kindern mit der Diagnose Qs5.6 (,,Sonstige
angeborene Fehlbildungen des Penis“) nachgewiesen. Ob es sich um ,Esmasku-
lationen* mit dem Ziel einer Geschlechtsveranderung gehandelt hat, muss hier
ohne Kenntnis dessen, mit welchem OPS-Fiinfsteller diese Fille tatsichlich
kodiert wurden, offenbleiben. Da die OPS-Kodes 5-646 und 5-642 nur in insge-
samt drei Fillen im Kindesalter Verwendung fanden, erfolgt hierzu keine weitere
statistische Auswertung.

In der DRG-Statistik sind keine (der beim Statistischen Bundesamt abgefragten)
Genitaloperationen an Kindern aufgefiihrt, deren Geschlecht als ,unbekannt®
gemeldet wurde (dies betrifft in der Dekade 2005 bis 2014 insgesamt sechs
Siuglinge). Insofern entfiel die Kategorie ,,Geschlecht: unbekannt* bei der weite-
ren Analyse.

Operationen
Die Auseinandersetzung mit dem Datenmaterial ergab, dass aufler den bereits
diskutierten OPS-Kodes 5-642 und 5-646 weitere Kodes bei der niheren statisti-



schen Analyse vernachléssigt werden konnten, weil sie fur das gesamte Sample
der Jahre 2005 bis 2014 in der DRG-Statistik mit sehr geringen Fallzahlen (unter
zehn Fille) belegt waren. Letztlich wurde anhand der OPS-Fiinfsteller (siehe
Anhang, Tabelle C) die Auswahl der Kodes auf diejenigen beschrankt, die fir die
Abrechnung plastisch-rekonstruktiver Genitaloperationen und Gonadektomien
vorgesehen sind. Ubrig blieben zwslf OPS-Kodes, die im Anhang in Tabelle D
aufgelistet sind. Die Liste der OPS-Kodes wurde gruppiert in ,,Feminisierungs-“
und ,,Maskulinisierungsoperationen“ sowie ,,Gonadektomien* (Keimdriisenent-
fernungen).

Gonadektomien

Gonadektomien werden nach dem OPS unter 5-622 (Orchidektomie) sowie
5-652 und 5-653 (Ovariektomien) kodiert. Bei Variationen der Geschlechtsmerk-
male, die mit zum registrierten Geschlecht , diskrepanten” Keimdriisen einher-
gehen, kénnen die Keimdriisen in der Pubertit eine , gegensatzliche Feminisie-
rung“ respektive ,Maskulinisierung” verursachen. Nach fritheren é&rztlichen
Empfehlungen erschien eine Gonadektomie induziert, wenn eine ,unerwiinsch-

«

te“ Pubertitsentwicklung befiirchtet wurde (Deutsche Gesellschaft fiir
Kinderchirurgie 09.2002). Die Schwierigkeit bei Betrachtung der Gonadekto-
mien liegt vor allem darin, dass diese aufgrund eines Tumor- bzw. Krebsrisikos
induziert sein kénnen, wobei sich kosmetische und medizinische Ziele vermen-
gen kénnen. Eine medizinische Indikation ist laut medizinischer Leitlinien ins-
besondere dann gegeben, wenn eine ,,Gonadendysgenesie* vorliegt und/oder
sich die Gonaden im Bauchraum befinden (Deutsche Gesellschaft fiir Urologie
et al. 07.2016: 21-23). Wenn Ovariektomien bei weiblich registrierten respektive
Orchidektomien bei méannlich registrierten Personen mit Diagnosen, die nicht
auf ,uneindeutige“ Genitalien hinweisen, durchgefiihrt werden, so ist (zumin-
dest in Ermangelung niherer Kenntnisse der Fille) anzunehmen, dass diese
keinem kosmetischen Zweck dienen.

Feminisierungsoperationen

Unter ,,Feminisierungsoperationen“ werden in der medizinischen Literatur Klito-
risreduktionen, Labien- und Vaginalplastiken verstanden (Holterhus/Hiort 2015:
411). Die vorrangigen OPS-Kodes dafiir sind: 5-705 (,Konstruktion und Rekon-
struktion der Vagina"), 5-713 (,Operationen an der Klitoris“), 5-716 (,,Konstrukti-



on und Rekonstruktion der Vulva (und des Perineums)“) und 5-718 (,andere
Operationen an der Vulva“). Inkludiert in die ,,Feminisierungsoperationen* wur-
de auch der OPS-Kode 5-706 (,,andere plastische Rekonstruktion der Vagina“),
da laut Auskunft eines_r der befragten Arzt_innen in Ermangelung einer eindeu-
tigen OPS-Kodierung Operationen eines ,Sinus urogenitalis“ — ein relevanter
Eingriff insbesondere beim AGS — dariiber kodiert werden kénnen (auf der Ebe-
ne des OPS-Fiinfstellers als 5-706.5: ,Verschluss einer urethrovaginalen Fistel);
auch der bereits angefiihrte OPS-Kode 5-716 kann dafiir herangezogen werden,
da nach dem DRG-System unter 5-716.4 auch die , Konstruktion des Introitus
vaginae", also eine Scheideneingangsplastik, abgerechnet werden kann.?4 Aus
dhnlichen Griinden kénnten weitere OPS-Kodes, nidmlich 5-709 (,andere Opera-
tionen an Vagina und Douglasraum“) und 5-719 (,,andere Operationen an den
weiblichen Geschlechtsorganen®), im Zusammenhang mit Feminisierungsope-
rationen betrachtet werden. Diese OPS-Kodes wurden an Kindern unter zehn
Jahren mit einer VG-Diagnose im gesamten Untersuchungszeitraum in 39 Fillen
in der DRG-Statistik nachgewiesen. Die Fille verteilten sich hauptsachlich auf
die Diagnosen Qs52.4 (zehn), Q52.8 (zehn), E25.0 (sieben) und Qs2.5 (sechs),
die restlichen vier Fille auf die Diagnosen Q52.0 und Qs52.6. Hieraus wird er-
sichtlich, dass die OPS-Kodes 5-709 und 5-719 fiir wenige Intersex-Fille (das
sind die sieben Fille mit der AGS-Diagnose E25.0) Relevanz besaflen und in der
ICD-10-Kategorie Q52 uiberwiegend (d. h. in 20 Fillen) mit unspezifizierten Di-
agnosen (,,Sonstige ...“) einhergingen. Es kann daraus abgeleitet werden, dass
diese beiden OPS-Kodes in der klinischen Praxis als Sammelkategorien fiir ver-
schiedenste Operationsverfahren und Indikationen fungieren. Um die Aussage-
kraft der Analyse der ,,Feminisierungsoperationen* nicht durch diese unspezifi-
sche Kodierungspraxis zu schmilern, wurde darauf verzichtet, die OPS-Kodes
5-709 und 5-719 in die engere Auswertung einzubeziehen.

Maskulinisierungsoperationen

Plastisch-rekonstruktive Operationen des Skrotums (5-613) und des Penis
(5-643), ,Hypospadie-Korrekturen“ (5-645) und Hodenprothesen (5-628) dienen
dazu, das Erscheinungsbild der Genitalien, die Fahigkeit zur ,gerichteten Mikti-

24 Interview A vom 12.04.16.



on“ (Wasserlassen) und die sexuelle Funktionsfihigkeit (Erektions- und Ejakula-
tionsfahigkeit) an die minnliche Norm anzupassen und werden als ,,Maskulini-
sierungsoperationen“ bezeichnet (Deutsche Gesellschaft fur Kinderheilkunde
und Jugendmedizin 10.2010; Holterhus/Hiort 2015.).> Anhand der OPS-
Funfsteller (Anhang, Tab. C) wird deutlich, dass 5-627 (,Rekonstruktion des
Hodens“) und 5-640 (,,Operationen am Priputium*) keine spezifischen Hinwei-
se darauf geben, dass mit diesen Nummern mit einiger Regelmifigkeit ,, Masku-
linisierungsoperationen kodiert wiirden: Auch die sogenannte ,Priputiums-
plastik“ dient der Therapie einer Vorhautverengung, die nur bei — kérperlichen —
Gesundheitsproblemen induziert ist; Zirkumzisionen kénnen ebenfalls nicht als
kosmetische Operationen betrachtet werden. Insofern wurde die Auswertung fiir
»Maskulinisierungsoperationen“ auf die OPS-Kodes 5-613, 5-643, 5-645 und
5-628 reduziert.

Diagnosen

Auch die in die Untersuchung einzubeziehenden Diagnosekategorien wurden
reduziert. Diagnosen wurden aus der Analyse ausgeschlossen, wenn die Anzahl
kosmetischer Operationen an Kindern unter zehn Jahre auf der Ebene des ICD-
10-Vierstellers im Zeitraum 2005 bis 2014 weniger als elf Fille umfasste, weil bei
einer so geringen Fallzahl zeitliche Entwicklungen nicht sinnvoll analysierbar
sind. Insofern entfielen, wie dies auch aufgrund der klinischen Beschreibungen
typischer Befundkonstellationen zu erwarten gewesen war, die in der Urliste
enthaltenen Varianten des ,Turner-“ und ,Klinefelter-Syndroms*, auflerdem
stestikuldre Dysfunktionen“ (E29.8 und E29.9) und ,Ektopia testis“ (Q53.0).
Hingegen verblieben in der Auswahlliste z. B. Diagnosen wie Q53.2 (,Non-
descensus testis, beidseitig“): Denn unter dieser Diagnose, die auch als
»Hodenhochstand“ bezeichnet wird, wurden an Kindern unter zehn Jahren im

25 Zu den Zielen von ,Hypospadie-Korrekturen“ vgl. die Elterninformationen auf der Webseite des
»Hypospadie-Zentrums* (http://www.hypospadie-zentrum.de/f_eltern2.html, zuletzt gesehen
am 27.7.16) von Prof. Ahmed T. Hadidi sowie Kinderchirurgische Sektion der Chirurgischen Uni-
versitatsklinik Heidelberg 01.2013: 5.



betrachteten Zeitraum in insgesamt 33 Féllen plastische Rekonstruktionen des
Penis (OPS-Kode 5-643) durchgefiihrt.2

Obschon in der DRG-Statistik fiir die Diagnosen E25.8, E29.1, E34.5, Q56.3,
Q97.3, Q97.8, Q99.0 und Q99.8 nur vereinzelte kosmetische Genitaloperatio-
nen an Kindern unter zehn Jahren erfasst sind,?” wurden sie in die weitere Ana-
lyse einbezogen, da es sich bei diesen um herkémmliche Intersex-Diagnosen
handelt. Bei Einbezug derselben in die Analyse zeigt sich zum einen, dass im
betrachteten Zeitraum bei einer Reihe von Intersex-Diagnosen nur sehr wenige
kosmetische Genitaloperationen an Kindern unter zehn Jahren durchgefiihrt
wurden. Da es sich indessen um zum Teil selten vergebene Diagnosen handelt
(vgl. Anhang, Tab. E), ist diese Beobachtung zu relativieren, denn es ist logisch,
dass wenige Operationen verzeichnet werden, wenn die Zahl der in der DRG-
Statistik mit einer Intersex-Diagnosen erfassten Behandlungsfille gering ausfallt.
Zum anderen kommt es laut Auskunft von zwei der interviewten Expert_innen
des Ofteren vor, dass Diagnosen, die intergeschlechtliche Kinder und Erwachse-
ne zunichst erhalten, spater revidiert werden:

»Zum Teil kommt es zu einem Wechsel zwischen einer deskriptiven Diag-

nose und einer étiologischen Diagnose oder zu einem Wechsel von unbe-

stimmteren (‘nicht naher bezeichnet') zu bestimmten Diagnosen. Mitun-

ter stellt sich auch eine vorherige Diagnosevermutung als unzutreffend

heraus.“2?
Somit erschien es sinnvoll, alle Intersex-Behandlungsfille — konkret: E25, E29.1,
E34.5, Q56, Q97, Q99 (in der Tab. E im Anhang fett markiert) — zu einer Diagno-
segruppe ,Intersex“ zusammenzufassen, um an dieser das Verhiltnis der Ope-
rationsfallzahlen zur Anzahl der gemeldeten Diagnosen genauer zu untersu-
chen. Als Untergruppe wurden die AGS-Diagnosen E25.0, E25.8 und E25.9 zu-

26 Bei der Konzeption dieser Studie wurde iibersehen, dass die ICD-10-Diagnosen Q98.7...9 und
Qs5.5 fiir die Analyse zur Haufigkeit kosmetischer Genitaloperationen méglicherweise ebenfalls
relevant gewesen wiren. Diese Diagnosen sind vom Statistischen Bundesamt nicht abgefragt
worden.

27 Fir die Diagnose Q99.9, die zu Intersex zu rechnen ist, wurden nur ,Ovariektomien“ im Er-
wachsenenalter registriert.

28 Zitat aus Interview C vom 24.06.16 mit einem_r Mediziner_in. Die Aussagen der Elternberatung
(E-Mailbefragung D vom Mai 2016) bestitigten dies.



sammengefasst (in der Tab. E im Anhang fett und kursiv markiert). Weitere
Vergleichsgruppen bildeten die aus drztlicher Sicht aufgrund anderer Befund-
konstellationen und/oder Atiologien nicht als Intersex einzuordnenden soge-
nannten ,Fehlbildungen“ der weiblichen respektive miannlichen Geschlechtsor-
gane: Q52 (weiblich) einerseits und andererseits Q53, Q54 und Qs5 (ménnlich).
Q52...Q55 und Intersex werden zusammenfassend als VG — angeborene Variati-
onen der korperlichen Geschlechtsmerkmale — bezeichnet.

Mit der Bildung von Untergruppen wurde dem Umstand Rechnung getragen,
dass sich die Uberarbeitungen der medizinischen Leitlinien auf die klassischen
Intersex-Diagnosen konzentrieren. Darin wird allerdings dem AGS von verschie-
denen Seiten insofern eine Sonderrolle zugewiesen, dass bestimmte Genitalope-
rationen (Trennung eines ,Sinus urogenitalis®; Vaginaleingangsplastiken) bei
einer 46,XX-AGS-Diagnose fiir sinnvoll gehalten werden. Um mdogliche Auswir-
kungen dieser Diskussion um die Behandlung des AGS auf die Operationspraxis
zu berlcksichtigen, wurde zusétzlich das AGS als Untergruppe der Intersex-
Diagnosen differenziert analysiert.

Anzahl und relative Hiufigkeit

Zum Verstandnis der Datenauswertung ist es notwendig zu beachten, dass eine
komplexe Operation bei der Fallpauschalenabrechnung verschiedene OPS-
Kodes umfasst. Das hat zur Konsequenz, dass auf einen unter einer bestimmten
Hauptdiagnose erfassten Krankenhaus- bzw. Behandlungsfall mehrere OPS-
Kodes entfallen konnen. Die absolute Anzahl der Operationen ist somit, isoliert
betrachtet, nicht unbedingt aussagekriftig (aufler natirlich, wenn gar keine
Operationen durchgefiihrt wurden). Aufschlussreich ist es hingegen, Veriande-
rungen im Zeitverlauf zu analysieren. Veranderungen der Anzahl der Operatio-
nen kénnen allerdings aufler durch Revisionen der Behandlungsleitlinien auch
durch andere Faktoren bedingt sein, insbesondere durch einen Riickgang oder
eine Zunahme der Diagnosen, die den Begriindungsrahmen fiir die Genitalope-
rationen darstellen. Um diesem Bias vorzubeugen, wurde die relative Haufigkeit
— Anzahl der Operationsfille im Verhiltnis zu den Diagnosefillen — errechnet.
Zu- oder Abnahmen der im Rahmen dieser Studie betrachteten Diagnosen kén-
nen ihrerseits von Verschiebungen der diagnostischen Praktiken abhingen, sie
kénnen aber auch durch Veranderungen der Grundgesamtheit aller in der DRG-
Statistik erfassten Krankenhausfille erkldrbar sein, die einer Zunahme der Pati-



ent_innenzahlen, der Ausweitung des DRG-Systems auf weitere Krankenhduser
etc. geschuldet sein kénnen. Um dieser méglichen Verzerrung der quantitativen
Entwicklung der VG-Diagnosen vorzubeugen, wurde die Haufigkeit dieser spezi-
ellen Diagnosen in Relation zur Gesamtzahl aller aus dem Krankenhaus entlas-
senen vollstationdren Patient_innen unter zehn Jahren in den jeweiligen Be-
richtsjahren berechnet.

Umgang mit anonymisierten Daten

Das Statistische Bundesamt stellte die Daten zu den Genitaloperationen in
Kombination mit den ausgewihlten Diagnosen (differenziert nach Jahr, Alters-
gruppe und Geschlecht) in anonymisierter Form bereit, wenn nur ein Fall oder
zwei Fille fur eine Kombination in der DRG-Statistik verzeichnet waren: Sofern
fir einen bestimmten OPS-Kode nur ein oder zwei Fille erfasst worden waren,
ersetzte das Statistische Bundesamt die konkrete Fallzahl durch ein Anonymisie-
rungssymbol. Um dennoch statistische Berechnungen fur die Zwecke dieser
Studie durchfiihren zu kénnen, wurde das Anonymisierungssymbol durch den
Mittelwert 1,5 ersetzt (nur fiir Teilberechnungen, die sich auf sehr kleine Fallzah-
len beziehen, wurde mittels Abgleich der Anzahl der Diagnosen und der Opera-
tionen der Mittelwert 1,5 durch die logisch korrekte Fallzahl ersetzt, wo dies
mdglich war). In den im Auswertungsteil abgebildeten Tabellen zur Anzahl von
Operationen finden sich daher aus rein rechnerischen Griinden Kommazahlen,
die darauf hindeuten, dass die errechneten Werte innerhalb einer gewissen
Spannweite von der tatsichlichen Anzahl abweichen. Fir die Darstellung im
FlieRtext werden die Kommazahlen abgerundet und als ganze Zahlen wiederge-
geben.

Analyse von Verianderungen im Zeitverlauf

Wo dies sinnvoll erschien, wurde zur Beschreibung von Veranderungen im Zeit-
verlauf die jihrliche durchschnittliche Ab- respektive Zunahme (lineare Regres-
sion) berechnet. Wenn dies aufgrund zu geringer Fallzahlen nicht sinnvoll war,
wurden Mittelwerte von zwei Dreijahreszeitrdaumen (der ersten und der letzten
drei Jahre des Untersuchungszeitraums) oder von zwei Fiinfjahreszeitriumen
(erste und zweite Hilfte des Untersuchungszeitraums) gebildet und miteinan-
der verglichen. Fur den Vergleich der Dreijahreszeitriume 2005 bis 2007 und
2012 bis 2014 sprechen auch inhaltliche Griinde, denn zwischen 2005 und 2007
kam es, wie eingangs dargestellt, zu ersten, noch vorsichtigen Leitlinientiberar-



beitungen (markiert durch das ,Consensus Statement on Management of Inter-
sex Disorders” 2005 und die Revision der deutschen Leitlinien 2007), wahrend
der Reformprozess 2012 mit der Stellungnahme des Deutschen Ethikrats vertieft

wurde.



2. Ergebnisse der Datenauswertung

Diagnosehaufigkeit

Tab. 4
Haufigkeit VG-Diagnosen im Verhiltnis zur Gesamtzahl der Krankenhausfille

(Angaben in Prozent)
weiblich registriert, o-g Jahre

2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011 | 2012 | 2013 | 2014 | fR2 (Cl 95%)

Q52 | 0,019 | 0,022 | 0,019 | 0,018 | 0,019 | 0,016 | 0,022 | 0,025 | 0,020 | 0,021 0,0003 (-

0,0004 —
0,0009)

n=| 127 147 129 125 128 106 144 164 131 140

Inter| 0,024 | 0,019 | 0,019 | 0,016 | 0,018 | 0,012 | 0,016 | 0,013 | 0,012 | 0,015 -0,001 (-
0,0016 — -
0,0005)

n=| 165 130 129 110 16 81 103 84 8o 100

Krankenhausfille allgemein, weiblich registriert, o-g Jahre
n =| 679021 | 680455| 683780| 679031 | 661721 | 669115| 655743| 656661 | 661341 | 672379|

Tab. 5
Haufigkeit VG-Diagnosen im Verhiltnis zur Gesamtzahl der Krankenhausfille

(Angaben in Prozent)
mainnlich registriert, o-g Jahre

2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011 | 2012 | 2013 | 2014 | B2 (CI
95%)
Q53...Q55[ 0,45 | 0,47 | 0,50 | 0,55 | 0,54 | 0,57 | 0,58 | 0,55 | 0,53 | 0,53 | 0,009
(0,0006 —
0,0175)

n=| 3665 | 3816 | 4116 | 4440 | 4306 | 4520 | 4494 | 4322 | 4200 | 4188
Inter 0,014 | 0,013 | 0,015 | 0,012 | 0,010 | 0,011 | 0,010 | 0,010 | 0,008 | 0,009 | -0,0007
(-0,0009 —
-0,0004)

n=| 11§ 104 19 95 83 91 76 8o 62 70

Krankenhausfille allgemein, minnlich registriert, o-g Jahre
n =|81 3271 |81451 6|81 6143|80963o |791466|794472 |778761 |78o7z8|786498|796398|




Als Grundlage der Auswertungen zu den Operationen wurde zunichst die Ent-
wicklung der Diagnosefallzahlen in den Blick genommen. Die Verinderungen
der Anzahl der Behandlungsfille mit einer VG-Diagnose, die im Alter von null
bis neun Jahren zwischen 2005 und 2014 in einem deutschen Krankenhaus be-
handelt worden waren, wurden jeweils fiir die diagnostischen Untergruppen
untersucht. Auffillig ist der Umstand, dass bei den weiblich registrierten Be-
handlungsfillen im Alter von null bis neun Jahren im Jahr 2005 die Zahl der Qs2-
Diagnosen die der Intersex-Diagnosen um 38 Fille unterschreitet, wihrend in
2014 mit 40 Fallen umgekehrt mehr Qs2- als Intersex-Diagnosen gemeldet wur-
den (Tab. 4). Bei den minnlich Registrierten lag 2005 die Anzahl der Qs3...Qs55-
Diagnosen um 3550 Fille héher als die der Intersex-Diagnosen, in 2014 hatte
sich die Differenz zwischen den beiden Diagnosegruppen vergréflert auf 4118
Falle (Tab. 5).

Hinsichtlich der relativen Haufigkeit (Relation zur Gesamtzahl aller aus dem
Krankenhaus entlassenen vollstationdren Patient_innen) sind die Entwicklungen
fir den Verlauf der Jahre 2005 bis 2014 in Anbetracht der verhiltnismifig gerin-
gen Zahl der Intersex-Diagnosen nicht einfach zu beschreiben. Anhand der Be-
rechnung der Regressionsgeraden wird jedoch deutlich, dass einer leichten (sta-
tistisch signifikanten) Abnahme bei den Intersex-Diagnosen (minnlich und
weiblich registrierte Fille) eine gleichbleibende oder leicht zunehmende (statis-
tisch signifikante) Entwicklung bei den Diagnosegruppen Qs52 und Qs3...Q55
gegeniibersteht (Tab. 4 und 5).



Feminisierungsoperationen

Wenn nicht anders angegeben, bezieht sich die folgende Auswertung auf als weiblich
registrierte Behandlungsfille im Alter zwischen null und neun jahren (mit Wohnsitz
in Deutschland).

Tab. 6
VG, weiblich registriert, o-g Jahre

2005/2006| 2007|2008 2009|2010 2011|2012| 2013|2014 MW20057] MW20124| %2°
5-705 8,5 10,0] 11,0] 16,0] 13,0] 8,0] 6,0 7,5/10,0] 6,0 9,8 7,8|-20,34
5-706 4,5 105 7.0l 9.0 45| 55 105 6,0] 55 60 73 5,8|-20,45
5-713 24,0| 17,0| 20,0f 21,0 15,5| 14,0] 18,0] 9,0|16,0| 10,0 20,3 1,7|-42,62
5-716 26,5| 34,5] 23,5| 27,0 13,5 9,5 250 13,5] 13,5/ 18,5 28,2 15,2 -46,15
5718 44,0 43,5] 48,0| 41,0 45,5| 35,0 41,0] 52,5/46,0] 54,0 46,8 50,8 8,54
Fem OPS |107,5|120,5(109,5|114,0| 92,0| 72,0|100,5| 88,5| 91,0| 94,5 112,5 91,3| -18,81

Feminisierende Opera : OP-Haufigkeit im Verhiltnis zur Diagnoseanzahl
(Angaben in Prozent)

VG, weiblich registriert, o-g Jahre
2005/ 2006| 2007 2008| 2009| 2010| 2011| 2012| 2013| 2014 R2 (Cl 95 %)

5-705 2,91| 3,61| 4,26| 6,81| 5,33| 4,28| 2,43| 3,02| 4,74| 2,50]-0,0981 (-0,046 — 0,27)
5-706 1,54] 3,79 2,71 3,83] 1,84| 2,94| 4,25 2,42| 2,61 2,50 0,0075 (-0,23 — 0,24)
5713 8,22] 6,14 7.75| 8,94 6,35| 7.49| 7.29| 3,63 7,58| 4,17| -0,3078 (-0,69 - 0,08)
5-716 9,08| 12,45 9,11|11,49] 5,53| 5,08|10,12| 5,44| 6,40| 7,71| -0,4702 (-1,06 — 0,12)
5-718 15,07 17,51]|18,60( 17,45] 18,65] 18,72[16,60| 21,17| 21,80 22,50] 0,6502 (0,29 —1,01)
Fem OPS |36,82]43,50(|42,44| 48,51|37,70] 38,50|40,69| 35,69| 43,13| 39,38| -0,2184 (-1,24 — 0,80)

29 Das Prozentzeichen steht hier und im Folgenden fiir relative Anderungen (Angaben in %).



Die DRG-Statistik verzeichnet fur weiblich registrierte Kinder unter zehn Jahren
mit einer Diagnose des VG-Spektrums im Zeitraum 2005 bis 2014 rund 988 Mal
die Vergabe von OPS-Kodes, iiber die ,,Feminisierungsoperationen“ abgerechnet
werden kénnen. Fur den Zeitraum 2012 bis 2014 wurden jahrlich durchschnitt-
lich 91 dieser Operationsverfahren auf 233 Behandlungsfille gemeldet (Tab. 6
und Anhang, Tab. E). Das entspricht 39 % aller Behandlungsfille, doch ist davon
auszugehen, dass bei starkerer ,,Normabweichung des Genitales mehr als ein
OPS-Kode abgerechnet wird, insbesondere, da die irztlichen Empfehlungen
dahin gehen, ,einzeitig" zu operieren und dabei ,den gesamten Komplex der
Fehlbildung zu korrigieren“.3° Wenn man dieser Méglichkeit Rechnung tragt
und die Anzahl der gemeldeten Operationsverfahren halbiert, als von durch-
schnittlich 45 komplexen ,Feminisierungsoperationen* jahrlich ausgeht, dann
wiren diese im Zeitraum 2012 bis 2014 in etwa einem Fiinftel aller Krankenhaus-
fille mit einer VG-Diagnose durchgefiihrt worden.

Zwar ging die absolute Anzahl der ,,Feminisierungsoperationen“ im Verlauf der
Jahre 2005 bis 2014 zuriick, die Entwicklung der relativen Haufigkeit zeigt jedoch
deutliche Schwankungen. Eine statistisch signifikante Abnahme dieser Eingriffe
liegt daher nicht vor (Tab. 7).

30 Interview A vom 12.04.16.
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Feminisierungsoperationen differenziert nach Diagnosegruppen

Diagramm 1

Verteilung Feminisierungsoperationen 2005 bis 2014 auf Diagnosegruppen

WG, weibl. registriert, o bis g-Jdhrige

AGS

Inter (ohne AGS) |
385 |

»Feminisierungsoperationen“ an Kindern unter zehn Jahren erfolgten tiberwie-
gend auf Grundlage einer Qs2-Diagnose (72 % aller VG-Diagnosen bzw. 711
Fille). Fiir 277 Eingriffe wurde eine Diagnose des Intersex-Spektrums angege-
ben, darunter 239 AGS-Diagnosen (Diagramm 1).



Diagramm 2

Verteilung Feminisierungsoperationen 2005 bis 2014 auf Diagnose-Subkategorien
Intersex {ohne AGS), weibl. registriert, o bis g-Jéhrige

Q9782 Qg9.815

Q833 55.2; 1

Qoga; 6

Qs6.0; 6,5 Baah

~Feminisierungsoperationen® an intergeschlechtlichen Kindern wurden aufier
bei Vorliegen einer AGS-Diagnose im Zusammenhang mit den Diagnosen
Qs56.0, Q56.2, Q56.3, Q56.4, Q97.8, Q99.1 und Q99.8 durchgefiihrt. Davon ent-
fielen die meisten Operationen auf die Diagnose Qs6.2, das heiflt ,,Pseudoher-
maphroditismus femininus, andernorts nicht klassifiziert* (Diagramm 2).

Bei Betrachtung der Verinderungen im Zeitverlauf zeigen sich fur die einzelnen
Diagnosegruppen recht unterschiedliche Entwicklungen:

Tab. 8
Feminisierende Operationen |
AGS, weiblich registriert, o-g Jahre

2005|2006 [2007|2008|2009|2010| 2011|2012| 2013|2014 MW20057| MW201214 %
5705 6] 3] 451 9of 3] w5 3 3] 15 4,5 1,5] -66,67
5-706 3 31 15l 45/ 1,51 1.5 3 31 1,51 15 2,5 2,0| -20,00
5713 18] 155) nf 5] 13f 7] 105 45 3| 45 14,8 40| -73,03
5-716 13 15 1 16 3 15 6 3 7,5 13,0 3,5 -73,08
5-718 1,5 1,5 0,5 0,0|-100,00
Fem OPS | 41,5| 36,5] 28| 44,5| 22| 1,5| 22,5/ 10,5 7,5| 15 35,3 1,0| -68,87




Tab. 9
Feminisierende Operationen: OP-Hiufigkeit im Verhiltnis zur Diagnoseanzahl

(Angaben in Prozent)

AGS, weiblich registriert, o-g Jahre

2005| 2006| 2007| 2008| 2009| 2010| 2011| 2012| 2013| 2014| 20057|201214 %
5-705 4,80| 2,94| 4,84|10,34] 3,13] 2,14| 3,80 5,08 1,83 4,22] 2,15| -48,96
5-706 2,40| 2,94| 1,61 57| 1,56] 2,14| 3,80| 4,41 2,54| 1,83 2,34 2,87 22,49
5-713 14,40] 15,20| 11,83] 17,24| 13,54|10,00] 13,29| 6,62| 5,08| 5,49| 13,91| 574| -58,71
5-716 10,40[ 14,71| 11,831 18,39 3,13] 2,14| 7.,59| 4,41 9,15] 12,19f 502| -58,78
5-718 1,20 1,56 0,47 o[ -100,00
Fem OPS | 33,20| 35,78 30,11| 51,15|22,92| 16,43| 28,48| 15,44| 12,71| 18,29| 33,13/15,79| -52,33

Tab. 10
Intersex (ohne AGS), weiblich registriert, 0-g Jahre

2005|2006 (2007|2008|2009|2010| 2011|2012| 2013|2014 MW20057| MW201214 %
5-705 1,5 1| 25 0,5 of-100,00
5-706 1,5 1,5 0,5 o|-100,00
5-713 4.5 5| 3] 1 1 3.2 03| -89.47
5-716 4,5 4 2| 25 1,5 1 2,8 0,8| -70,59
5-718 1 1 0,0 o #
Fem OPS 9 12 6] 7,5 1 1 1,5 2 7,0 1,2| -83,33

Tab. 11
Feminisierende Operationen: OP-Hiufigkeit im Verhiltnis zur Diagnoseanzahl

(Angaben in Prozent)
Intersex (ohne AGS), weiblich registriert, 0-g Jahre

2005|2006| 2007| 2008| 2009| 2010| 2011| 2012| 2013| 2014| 20057| 201274 %
5-705 o ol 47| 4,35/ 12,50 o o o o ol 1,44 o[ -100,00
5-706 o ol 417 o| 7550 o o o o ol 1,44 o[ -100,00
5-713 11,25 o[ 13,89] 13,04| 5,00 o o o o| 556 9,13 1,82 -80,10
5-716 1,25 ol n,m| 8,70 12,50 o o ol 7,14 5,56 817 4,55 -44,39
5-718 o o o o o| 9,70| 4,20 o o o o o #

Fem OPS | 22,50

o
o

33,33|26,09( 37,50 o] o 714| nn| 209 6,36 -68,48




Tab. 12

Feminisierende Operationen |

Qs2, weiblich registriert, o-g Jahre

2005|2006 |2007|2008|2009|2010]| 2011|2012| 2013|2014| MW20057| MW201214 %
5-705 2,51 7,0] 50| 60| 75 65 30| 7.5 7.0] 45 4.8 6,3 31,03
5706 151 75| 49| 45| 15| 49| 7.5 3.0 40| 45 4,3 3,8 11,54
5713 151 51 45| 3.9 15 7.0 7.5 45| 13,0] 45 2,5 73] 19333
5-716 9,0] 19,5 85| 9,0 8,0 8o0|19,0f 105 12,0]10,0 12,3 10,8 -12,16
5718 42,5| 48,51 48,0] 41,0| 44,0 34,0|40,0| 52,5/46,0| 54,0 463 50,8 9,71
Fem OPS | 57,0 84,0| 70,0| 63,5] 62,5| 59,5| 77,0| 78,0| 82,0| 77,5 70,3 79,2 12,56

Tab. 13
Feminisierende Operationen: OP-Hiufigkeit im Verhiltnis zur Diagnoseanzahl

(Angaben in Prozent)

Qs2, weiblich registriert, o-g Jahre

2005| 2006| 2007| 2008| 2009| 2010| 2011| 2012| 2013| 2014 20057| 20124 %
5-705 1,97| 4,76] 3,83| 4,80 586| 6,13] 2,08| 4,57 534 3,21| 3,60] 4,37 21,40
5-706 1,18] s5,90| 3,10| 3,60| 17| 3,77] 5,21 1,83| 3,05] 3,21 3,23 2,64| -18,05
5-713 1,18] 1,02| 3,49 2,40| 17| 6,60| 5,21 2,74| 9,92] 3,21 1,86| 5,06| 171,75
5-716 7,09] 13,27| 6,59| 7,20| 6,25 7,55| 13,79| 6,40| 9.16]| 7,14| 9.18| 7.47| -18,62
5718 33,46132,99| 37,21]32,80| 34,38 32,08 27,78| 32,01| 35,11 38,57|34,49| 3506| 1,64
Fem OPS | 44,88| 57,14| 54,26|50,80| 48,83| 56,13| 53,47| 47,56|62,60| 55,36] 52,36| 54,60 4,28

Die Anzahl ,feminisierender" Operationen an weiblich registrierten Kindern
unter zehn Jahren mit einer AGS-Diagnose (E25.0, E25.8, E25.9) sank von jahr-
lich durchschnittlich 35 Fallen im Zeitraum 2005 bis 2007 auf elf Fille im Zeit-
raum 2012 bis 2014 (Tab. 8). Die relative Haufigkeit dieser Operationen nahm
jahrlich durchschnittlich um 2,7 % ab. Diese Tendenz ist statistisch signifikant
(95 %-Cl: -4,98 % — -0,39 %).

Auch fir die sonstigen Intersex-Diagnosen ist eine Abnahme zu beobachten:
Wihrend fiir die Jahre 2005 bis 2009 insgesamt 34 Eingriffe gemeldet wurden,



waren es fir den Zeitraum 2010 bis 2014 funf (Tab. 10). Die Berechnung der
relativen Haufigkeit bestitigt diese Entwicklung (Tab. 11).

Anders sieht es beziiglich ,feminisierender* Operationen an unter zehn Jahre
alten Kindern mit einer Q52-Diagnose aus: Die Anzahl ,feminisierender” Opera-
tionen zeigt beim Vergleich der Mittelwerte fur die Dreijahreszeitraume 2005 bis
2007 und 2012 bis 2014 einen Anstieg um 12 %, von durchschnittlich 70 auf 79
Eingriffe jahrlich (Tab. 12). Die relative Haufigkeit zeigt hingegen im Untersu-
chungszeitraum deutliche Schwankungen (Tab. 13). Immerhin lasst sich festhal-
ten, dass die Eingriffshaufigkeit bei den Qs2-Diagnosen nicht zurlickgegangen
ist.

Ein Blick auf die Entwicklung von einzelnen, in der Gruppe der ,Feminisie-
rungsoperationen* zusammengefassten OPS-Kodes lasst erkennen, dass diese
teils steigende, teils sinkende Tendenzen aufweisen. Daher werden im Folgen-
den die Veridnderungen beziiglich der einzelnen OPS-Kodes im Detail unter-
sucht.

Feminisierungsoperationen differenziert nach OPS-Kodes
Diagramm 3

Verteilung feminisierender OPs [ Variationen der Geschlechtsmerkmale

o bis g-Jdhrige, weibl. registriert
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Diagramm 4

Verteilung feminisierender OPs [ Q52
o bi g-Jghrige, weibl. registriert
oo
» 4595
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£ 350 Ll
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9 200 5706
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Diagramm 5
Verteilung feminisierender OPs [ Intersex
o bis g-Jdhrige, weibl. registriert
140
120
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.
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Summe Dekade Summe 2005-9 Summe 2010-14

Fur Kinder unter zehn Jahren mit einer VG-Diagnose weist die DRG-Statistik in
der Dekade 2005 bis 2014 den OPS-Kode 5-718 (,andere Operationen an der
Vulva“) in 455 Féllen nach. Das entspricht ungefihr der Hilfte aller ,,Feminisie-
rungsoperationen“. Der OPS-Kode 5-716 (,,Konstruktion und Rekonstruktion der



Vulva (und des Perineums)“) wird fir 205 Krankenhausfille aufgeftihrt. Das
entspricht rund einem Fiinftel der in der Altersgruppe der Null- bis Neunjahri-
gen durchgefiihrten ,,Feminisierungsoperationen* (Diagramm 3).

Bei getrennter Betrachtung der Haufigkeitsverteilung ,feminisierender* Operati-
onen im Zeitraum 2005 bis 2014 fiir die verschiedenen Diagnosegruppen (Dia-
gramme 4 und 5) zeigt sich, dass anders als bei den Qs2-Diagnosen bei den
Intersex-Diagnosen (inklusive AGS) , Operationen an der Klitoris* (5-713) die
haufigsten chirurgischen Eingriffe an den Genitalien waren.

Andere Operationen an der Vulva (5-718)

Der OPS-Kode 5-718, worunter laut OPS-Fiinfsteller hauptsichlich eine ,Adhi-
siolyse der Labien“ (operative Trennung verwachsener Labien) zu kodieren ist,
betraf abgesehen von vier Intersex-Fillen die Q52-Diagnosegruppe, wobei 97 %
der Fille die Diagnose Qs52.5 (,Verschmelzung der Labien“) zugrunde lag. Da-
runter kénnen sowohl postnatal durch Ostrogenmangel verursachte Verklebun-
gen der inneren Labien fallen als auch angeborene Fusionen derselben. Hormo-
nell bedingte Verklebungen sollten aufgrund des Vernarbungs- und Rezidivrisi-
kos nicht chirurgisch getrennt werden (Griinberger 2006: 38), woraus sich fol-
gern lisst, dass bei den einer ,Adhisiolyse der Labien“ unterzogenen Behand-
lungsfillen in der Regel eine angeborene Labienfusion vorliegt. Die relative Hau-
figkeit dieser Operationen (bezogen auf die Gesamtheit der VG-Diagnosen, vgl.
Tab. 7) stieg im Zeitraum von 2005 bis 2014 statistisch signifikant um durch-
schnittlich 0,65 % jahrlich an (Cl: 0,29 % — 1,01 %). Dass sich dies nicht in den
absoluten Operationszahlen ausdriickt, liegt an dem leichten Riickgang der
Anzahl der Fille mit einer Q52.5-Diagnose (Anhang, Tab. E).



Konstruktion und Rekonstruktion der Vulva (und des Perineums) (5-716)
Tab. 14
(Re-)Konstruktion der Vulva und des Perineums (5-716) |

VG, weiblich registriert, o-g Jahre

2005|2006|2007|2008|2009|2010|2011|2012|2013|2014| 2005g| 201014 %
AGS 13 151 1| 16 31 1,51 6 3 7,5 580 18,0 -68,97
Inter (ohne AGS) 4,5 4 2] 25 1,5 1| 13,0 2,5 -80,77
Q52 9| =20 9 9 8 8] 19| | 12| 10] 54,0 59,5 10,19
gesamt 26,5| 34,5| 23,5] 27| 13,5 9,5 25/ 13,5| 13,5| 18,5| 125,0 80,0| -36,00

Tab. 15
(Re-)Konstruktion der Vulva und des Perineums: OP-Haufigkeit im Verhiltnis

zur Diagnosehiufigkeit (Angaben in Prozent)

VG, weiblich registriert, o-g Jahre

2005| 2006| 2007| 2008| 2009| 2010| 2011| 2012| 2013| 2014 | 20059| 201014 %
AGS 10,40| 14,711 11,83| 18,39| 3,13] 2,14| 7,59 4.4 9,15| 11,53| 5,03]-56,40
Inter (ohne 1,25 1,1| 8,70] 12,50 7.14| 5,56 8,84| 2,78|-68,59
AGS)
Q52 7:09( 13,27| 6,59| 7,20| 6,25 7.55| 13,19 6,40 9,76] 7,14 8,23| 8,69| 5,52
gesamt 9,08| 12,45 9,11| 11,49| 5,53] 5,08| 10,12 5,44| 6,40| 7,71| 9,57| 7,06| -26,23

Mit dem OPS-Kode 5-716 werden nach dem DRG-System verschiedene Metho-
den der Vulvaplastik erfasst, unter dem OPS-Fiinfsteller 5-7016.4 auch die ,,Kon-
struktion des Introitus vaginae (bei kongenitalen Fehlbildungen)*“ (Anhang, Tab.
C). Bezuglich dieser Vaginaleingangsplastiken sowie der Anlage einer Neovagina
(kodiert als 5-705) gibt es innerhalb der Arzteschaft eine Kontoverse. Sie bezieht
sich darauf, ob bei als Madchen aufwachsenden Kindern mit ,uneindeutigem*
Genitale eine Introitusplastik oder auch eine Vaginalplastik so frith wie moglich
nach der Geburt konstruiert oder ob bis nach der Pubertat abgewartet werden
sollte. Umstritten ist, was die sinnvollere chirurgisch-anatomische Vorgehens-
weise in Hinblick auf die kosmetischen und funktionellen Resultate ist. Einige
Arzt_innen filhren die Problematik von ,Bougierungen“3' im Kindesalter und die

31 RegelmiRige Dehnung der Vagina mit Prothesen zur Nachbehandlung einer Vaginalplastik.



zu berticksichtigenden Selbstbestimmungsméglichkeiten des Kindes als Argu-
ment gegen die frithzeitigen Vaginalplastiken an (Holterhus/Hiort 2015: 417;
Deutsche Gesellschaft fiir Urologie et al. 07.2016). Die Introitusplastik gilt dabei
als minderschwerer Eingriff, die zur Trennung eines ,Sinus urogenitalis“ in
Harnréhren- und Scheideneingang nétig sei.

In Anbetracht dessen, dass einige Arzt_innen zumindest fiir das AGS diese Ope-
ration empfehlen, ist es auffillig, dass die Vulva-(Re-)Konstruktionen in der
Dekade 2005 bis 2014 an Kindern unter zehn Jahren mit einer AGS-Diagnose
oder mit einer anderen Intersex-Diagnose ab 2009 stark riickldufig waren, wes-
halb sich hier ein Vergleich von Fiinfjahreszeitraumen anbietet: Danach sank die
Anzahl dieser Operationen bei den AGS-Diagnosen von 58 im Zeitraum 2005 bis
2009 auf 18 im Zeitraum 20710 bis 2014, was bei Betrachtung der relativen Hau-
figkeiten von 11,5 % respektive 5 % einem Riickgang um mehr als die Hilfte
entspricht. Bei den anderen Intersex-Diagnosen gingen die Vulva-Plastiken im
Vergleich der Summen der beiden Fiinfjahreszeitrdume von 13 auf zwei bis drei
Eingriffe zurlick (Tab. 14). Bei den Qs2-Diagnosen blieb die relative Hiufigkeit
der (Re-)Konstruktionen der Vulva im Verlauf der Jahre 2005 bis 2014 hingegen
nahezu konstant, und zwar bei rund 8% (Tab. 15). Dadurch wurde im Hinblick
auf die Gesamtheit der VG-Diagnosen die Entwicklung der relativen Haufigkeit
der Vulva-Rekonstruktionen bei Kindern, die im Vergleich der Finfjahreszeit-
rdume um rund 20 % sank, vor allem durch den Rickgang bei den Intersex-
Diagnosen bestimmt.



Operationen an der Klitoris (5-713)
Tab. 16

Operationen an der Klitoris (5-713) |

VG, weiblich registriert, o-g Jahre
2005[2006(|2007|2008|2009|2010|2011|2012|2013 [2014| MW MW %
20057| 201214
AGS 18] 15,5/ 1051 15[ 3] 7{10,5| 45 3| 45 147 40 72,73
Inter (ohne AGS)| 4,5 5 3 1 1| 32 0,3 -89,47
Q52 15| ns| 45 3] w5 7] 75| 45 13] 45| 25 73] 193:33
gesamt 24| 171 20| 21| 155 14| 18] 9| 16| 10| 20,3 1,7 -42,62

Tab. 17
Operationen an der Klitoris: OP-Hiufigkeit im Verhiltnis zur Diagnoseanzahl

(Angaben in Prozent)

VG, weiblich registriert, o-g Jahre

2005 |2006 | 2007 [ 2008 | 2009 |2010] 2011 [2012]|2013 |2014 | 20057| 201274 %
AGS 14,40]15,20| 11,29]17,24| 13,54| 10|13,29] 6,62| 5,08| 5,49] 13,75| 5,74| -58,24
Inter (ohne AGS) | 11,25 13,89]13,04| 5,00 5,56 9,13| 1,82|-80,10
Q52 1,18] 1,02| 3,49| 2,40] 1,17|6,60| s5,21| 2,74] 9,92] 3,21] 1,86] 5,06 171,75
gesamt 8,22| 6,14 7.75| 8,94| 6:35|7:49| 7,29] 3,63| 7:58| 417| 7:38] 5.01| -32,12

In der DRG-Statistik sind fur die Jahre 2005 bis 2014 164 Operationen an der
Klitoris an Kindern unter zehn Jahren mit VG-Diagnosen erfasst. Hervorzuheben
ist, dass auch nach 2012, dem Jahr der Ethikrat-Sitzung, weiterhin durchschnitt-
lich zwolf Klitorisoperationen jahrlich durchgefuhrt wurden.

Im betrachteten Zeitraum ging die relative Operationshiufigkeit zurtick, aller-
dings liegt kein statistisch signifikanter Trend vor. Der Vergleich der Dreijahres-
zeitrdume ldsst erkennen, dass zwischen 2012 bis 2014 mit jahrlich durch-
schnittlich zwdlf Operationen (relative Hiufigkeit: 5 %) 42 % (bzw. 32 %) weni-
ger Operationen an der Klitoris dokumentiert wurden als in den Jahren 2005 bis
2007 mit 20 Eingriffen (relative Haufigkeit: 7,4 %; Tab. 16 und 17).
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Der Riickgang betrifft jedoch nicht die Altersgruppe der Sauglinge: Bei diesen
blieb die Anzahl der Klitorisoperationen (auch die relative Haufigkeit) auf recht
konstantem Niveau (Diagramme 6 und 7).



Die Differenzierung nach den Diagnosegruppen Qs2, AGS und anderen Intersex-
Diagnosen zeigt, dass keine einheitliche Entwicklung beziiglich der Klitorisope-
rationen an null- bis neunjahrigen Kindern vorliegt. In den Jahren 2005 bis 2007
uberwogen im Vergleich zu durchschnittlich zwei bis drei Q52-Diagnosen jihr-
lich mit 18 operierten Fillen die Intersex-Diagnosen. In etwa vier Funftel dieser
Fille lag eine AGS-Diagnose zugrunde. Im Dreijahresdurchschnitt 2012 bis 2014
wurden Klitorisoperationen hingegen mit sieben Fillen vorwiegend bei Qs2-
Diagnosen registriert, AGS-Diagnosen gingen auf vier Fille zurtick und bei den
sonstigen Intersex-Diagnosen wurde nur ein Eingriff gemeldet (Tab. 16 und 17).

Die Regressionsanalyse ergibt einen jahrlichen Riickgang der Klitorisoperationen
an Kindern unter zehn Jahren bei den herkémmlichen Intersex-Diagnosen (in-
klusive AGS) um 1,26 % (CI: -1,82 % — -0,48 %; statistisch signifikant). Bei den
Qs2-Diagnosen lag hingegen kein statistisch signifikanter Trend vor. Es lasst
sich jedoch festhalten, dass zwischen 2005 bis 2009 insgesamt rund zwdlf,
zwischen 2010 bis 2014 insgesamt rund 36 Klitorisoperationen fiir diese Diag-
nosegruppe verzeichnet wurden (Diagramm 4). Diese ansteigende Tendenz war
am deutlichsten bei den ICD-10-Subkategorien Qs52.4 (,sonstige angeborene
Fehlbildungen der Vagina“), Q52.6 (,Angeborene Fehlbildungen der Klitoris“)
und Q52.8 (,sonstige naher bezeichnete angeborene Fehlbildungen der weibli-
chen Genitalorgane") ausgepragt.

Konstruktion und Rekonstruktion der Vagina (5-705)

Uber diese OPS-Kodes werden Vaginalplastiken abgerechnet. Die Anzahl fiir alle
VG ist mit durchschnittlich neun bis zehn Operationen jihrlich gering (Tab. 6).
Die relative Hiufigkeit des OPS-Kodes 5-705 zeigt im Verlauf der Jahre 2005 bis
2014 keine eindeutige Tendenz (Tab. 7). Differenziert man die Anzahl der Vagi-
nalplastiken nach Diagnosegruppen, so zeigt sich anhand des Vergleichs der
Mittelwerte fiir die Dreijahreszeitriume 2005 bis 2009 und 2012 bis 2014 bei
den AGS-Diagnosen ein deutlicher Riickgang von durchschnittlich vier bis fiinf
Operationen auf durchschnittlich ein bis zwei Eingriffe jahrlich (Tab. 8). Fiir die
sonstigen Intersex-Diagnosen verzeichnet die DRG-Statistik ab 2010 tiberhaupt
keine Vaginalkonstruktionen mehr (Tab. 10). In der Diagnosegruppe Q52 zeigt
sich hingegen kein Riickgang (Tab. 13).



Andere plastische Rekonstruktion der Vagina (5-706)

Wie bereits im ersten Kapitel erlautert, sollte unter den ,,Feminisierungsoperati-
onen“ auch der OPS-Kode 5-706 diskutiert werden, weil der OPS-Fiinfsteller
5-706.5 (,Verschluss einer urethrovaginalen Fistel) neben 5-7016.4 eine der
Méglichkeiten ist, um , Korrekturen“ des Sinus urogenitalis abzurechnen. Die in
der DRG-Statistik fiir 5-706 verzeichneten Fallzahlen waren noch kleiner als bei
den anderen Kodes fiir ,,Feminisierungsoperationen® (durchschnittlich sechs bis
sieben jahrlich; Tab. 6). Will man dennoch Trends beschreiben, so lisst sich
grob feststellen, dass die relative Operationshiufigkeit fir alle VG zusammen
recht konstant blieb (Tab. 7). Bei den AGS-Diagnosen wie auch bei den Qs2-
Diagnosen ging zwar die absolute Anzahl der unter 5-706 kodierten Operationen
zuriick, doch die relative Hiufigkeit stieg zugleich eher an (Tab. 8, 9, 12 und 13).
Hingegen wurden fur die sonstigen Intersex-Diagnosen seit 2010 keine ,anderen
plastischen Rekonstruktionen der Vagina“ mehr gemeldet (Tab. 10).

Gonadektomien

Gonadektomien, die unter den OPS-Kodes 5-622, 5-652 und 5-653 kodiert wer-
den, werden hier abweichend vom sonstigen Vorgehen nicht nur fur Kinder un-
ter zehn Jahren betrachtet, sondern auch fiir die Zehn- bis Neunzehnjihrigen.
Damit soll der Erfahrung Rechnung getragen werden, dass manche Intersex-
Diagnosen wie ,5-Alpha-Reduktase-Mangel“, (E29.1), ,Androgenresistenz“
(E34.5) oder ,Swyer-Syndrom* (Q79.3) erst im spiteren Kindesalter, teils erst bei
ausbleibender oder , gegengeschlechtlicher Pubertitsentwicklung, gestellt wer-
den und dann ggf. Gonadenentfernungen stattfinden, die méglicherweise nicht
primar aufgrund einer Krebsdiagnose oder eines hohen Krebsrisikos erfolgen.

Gonadektomien sind unter kosmetischen Gesichtspunkten vor allem bei jenen
Intersex-Diagnosen diskussionswirdig, die mit zum registrierten Geschlecht
~diskrepanten* Keimdriisen einhergehen, sowie bei sogenanntem ,,Mikropenis*
(Qs55.6) oder dem ,,angeborene Fehlen des Penis“ (Qss.5; allerdings wurde diese
diagnostische Subkategorie versehentlich nicht beim Statistischen Bundesamt
abgefragt). Fur Kinder und Jugendliche bis einschliefRlich 19 Jahre mit der Diag-
nose Qs5.6 (,sonstige angeborene Fehlbildungen des Penis“) verzeichnete die
DRG-Statistik insgesamt sieben, allesamt ménnlich registrierte Fille im gesam-
ten Untersuchungszeitraum, davon sechs Kinder unter zehn Jahren.



Tab. 18

Gonadektomien (5-652 & 5-653) |

Intersex, weiblich registriert, o-g Jahre

2005| 2006| 2007| 2008| 2009 2010| 2011 2012| 2013 2014 2005-14

E34.5 o
Qs56.0 1,5 15
Q56.1 1 1
Q973 1 1
Q97.8 o
Q99.0 o
Q99.1 1 4,5 3 1 15,5
gesamt 2,5 4,5 3 1 2 19

Intersex, weiblich registriert, 10-19 Jahre

E34.5 15 1,5 15 3 15 15 10,5
Q56.0 o
Q56.1 o
Q97.3 1 2 1 4
Q97.8 1 1
Q99.0 1 1,5 2,5
Q99.1 31 15 5 L L5 L 4 3 20

gesamt 2,5 6,5 4 8 2,5 2,5 3,5 5,5 3 38




Tab. 19

Gonadektomien (5-622) ‘

Intersex, ménnlich registriert, o-g Jahre

2005| 2006| 2007| 2008| 2009| 2010| 2011| 2012 2013| 2014 2005-14

E29. 1 1 2
E34.5 1 1
Qs56.0 1,5 1 1 3,5
Q56.1 1,5 15
Q56.3 1,5 1,5
Q56.4 1,5 1,5
Q99.0 1,5 1,5
Q991 5 3 1 55
gesamt 2,5 7 1,5 3 5 2,5 2,5 18

Intersex, mannlich registriert, 10-19 Jahre

E29.1 1,5 1,5 1,5 45
E34.5 o
Qs56.0 1 1
Q56.1 o
Q56.3 o
Q56.4 o
Q99.0 o
Q99.1 1 1

gesamt 1,5 1 2,5 3 6.5




Zwischen 2005 und 2014 wurden an weiblich und minnlich registrierten Kindern
unter zehn Jahren mit einer Intersex-Diagnose insgesamt 31 Gonadenentfern-
ungen durchgefiihrt. Entwicklungen lassen sich in Anbetracht dessen, dass fur
manche Jahre gar keine Fille gemeldet wurden, am ehesten mittels der Analyse
von Fiinfjahreszeitriumen beschreiben: Wihrend zwischen 2005 bis 2009 bei
weiblich registrierten Kindern mit einer Intersex-Diagnose zehn Gonadektomien
durchgefiihrt wurden, waren es 2010 bis 2014 nur drei. Bei den minnlich re-
gistrierten Kindern waren es in den ersten funf Jahren neun Fille, im zweiten
Funfjahreszeitraum acht Operationen. Bei den Zehn- bis Neunzehnjihrigen mit
einer Intersex-Diagnose fanden zwischen 2005 und 2014 insgesamt 44 Gona-
denentfernungen statt. Fiir weiblich registrierte Kinder und Jugendliche wurden
im ersten Funfjahreszeitraum 21 Gonadektomien gemeldet, fir die Jahre 2010
bis 2014 17 Operationen. Bei den minnlich registrierten Fillen waren es in den
ersten funf Jahren zwei und im zweiten Fuinfjahreszeitraum vier Eingriffe (Tab.
18 und 19).

Die Fallzahlen fiir die einzelnen Diagnosen sind sehr klein. Hervorheben l4sst
sich, dass zwischen 2005 und 2014 im Zusammenhang mit der Diagnose E34.5
bei als weiblich registrierten zehn- bis neunzehnjihrigen Kindern bzw. Jugendli-
chen zehn Gonadektomien durchgefiihrt wurden. Dabei zeigte sich eine riicklau-
fige Tendenz (Tab. 18). Die meisten Gonadektomien, namlich 36, wurden an
Kindern und Jugendlichen (o bis 19 Jahre, midnnlich und weiblich registrierte
zusammen) mit der Diagnose Q99.1 (,,Hermaphroditismus verus mit Karyotyp
46,XX“) durchgefuihrt. Eine zu- oder abnehmende Entwicklung zwischen 2005
und 2014 lisst sich fiir diese Fille nicht erkennen.



Maskulinisierende Operationen

Vorbemerkung: Wenn nicht anders angegeben, bezieht sich die folgende Auswertung
auf als mdnnlich registrierte Behandlungsfille im Alter zwischen null und neun jah-
ren (mit Wohnsitz in Deutschland).

Tab. 20
VG, minnlich registriert, o-g Jahre

2005 |2006| 2007 [2008 2009 | 2010 | 2011 | 2012 | 2013 | 2014 MW| MW %

20057| 201214

E29. 0,0 0,0 #
E34.5 1 2 1 2 1,0 0,7]-33,33
Qs56.0 1,5 0,5 0,0| -100
Q56.1 4 3,5 11 25 1 5 2,5 2,0] -20
Q56.2 1 1 0,3 0,0| -100
Q56.3 0,0l o0,0 #
Q56.4 3 3 1,0] 0,0| -100
Q99.0 3 1,0] 0,0| -100
Q99.1 0,0 0,0 #
Inter 55 1| 125 1| 3,5 4 1 7 6,3 2,7 -
(ohne 57,89
AGS)
Q53.2 6[ o5 10| 75| 105 45 135 135 6 45 85 80| 538
Q54 1402,5| 1475| 1507( 1626| 1484|1394,5| 1429| 1359,5|1460,5 1476| 1461,5|1432,0| -2,02
Qs5 1211 101,5 151(144,5( 148| 174|204,5 175,5| 162,5| 183,5| 124,5| 173,8(39,63
gesamt 1535| 1587[1680,5| 1779| 1646| 1577| 1647|1549,5| 1629|1672,5/1600,8|1617,0| 1,01




Tab. 21
Maskulinisierende Operationen: OP-Hiufigkeit im Verhiltnis zur Diagnosean-

zahl (Angaben in Prozent)

VG, minnlich registriert, o-g Jahre

2005 | 2006 | 2007 |2008|2009| 2010 | 2011 [2012 |2013 | 2014 | 20057| 20124 %
E29.1 o o #
E34.5 100,00(200,00 25,00 200,00(100,00| 66,67]-33,33
Q56.0 50 18,75 of -100
Qs56.1  |66,67 58,33]25,00[50,00 25,00 83,33| 53,57 50| -6,67
Q56.2 50,00 100,00 33,33 # #
Q56.3 o o #
Q56.4 27,27 25,00 16,67 o| -100
Q99.0 150 75,00 o| -100
Q99.1 o o #
Inter 30,56 7,94| 41,67| 5,88]|17,50| 16,67 7,14 43,75| 30,65| 19,51 -
(ohne 36,33
AGS)
Q53.2 0,38 o54| o,53] 0,35 0,49 ©0,19| 0,57| 0,62]| 0,29 0,22| o0,49| 0,38|-21,37
Q54 93,88| 96,28 095,20|97,02|99,07| 94,61| 97,81|94,21(95,58] 98,40| 95,13(96,09( 1,01
Qs5 20,54| 18,94| 23,34]23,65|22,49| 24,93|29,99(25,47(25,79| 27,10| 21,08| 26,13|23,96
gesamt 140,72| 40,61| 39,79|39,32| 37,61| 34,28| 36,11 35,30(38,28| 39,39| 40,35| 37,63|-6,74

Wurden im Dreijahreszeitraum 2005 bis 2007 jahrlich durchschnittlich 1600
»Maskulinisierungsoperationen* an unter zehn Jahre alten Kindern mit einer VG-
Diagnose gemeldet, waren es zwischen 2012 und 2014 durchschnittlich 1617.
Die relative Hiufigkeit sank relativ kontinuierlich von 40,72 % im Jahr 2005 auf
34,28 % in 2010, stieg anschlieRend aber bis 2014 mit 39,39 % wieder auf nahe-
zu denselben Wert wie zu Beginn des Untersuchungszeitraums an (Tab. 21).
Auch fiir die ,Maskulinisierungsoperationen gilt es Differenzen zwischen den
Diagnosegruppen bzw. -kategorien zu beachten.



Maskulinisierungsoperationen bei beidseitigem Hodenhochstand (Qs3.2)
Die absolute Anzahl der durchgefiihrten ,,maskulinisierenden* Operationen war
im Vergleich zur Anzahl der Diagnosestellung eines beidseitigen ,Hodenhoch-
stands“ bei Kindern unter zehn Jahren klein. Zwischen 2005 und 2014 schwank-
te dabei die relative Haufigkeit deutlich, so dass ein Trend nicht bestimmbar ist.
Festzuhalten ist allerdings, dass bei Diagnose eines beidseitigen ,Hodenhoch-
stands“ 39 % (n = 33) aller ,Maskulinisierungsoperationen* plastische Rekon-
struktionen des Penis (OPS-Kode 5-643) waren.

Maskulinisierungsoperationen bei Hypospadie (Q54)

Die relative Haufigkeit ,,maskulinisierender® Eingriffe bei Hypospadien — fuir die
Auswertung wurden von den verschiedenen Hypospadie-Diagnosen nur diejeni-
gen ab ,Schweregrad“ Il beriicksichtigt, namlich Qs4.1, Q54.2, Q54.3 — blieb
zwischen 2005 und 2014 auf einem nahezu konstant hohen Niveau von liber go
%, wobei Mehrfachoperationen oder Kombinationen verschiedener Operations-
verfahren pro Fall und Jahr in Rechnung zu stellen sind (Tab. 21). Bei Kindern
mit Hypospadie-Diagnosen wurden z. B. in 10 bis 16 % der Fille auch plastische
Rekonstruktionen des Penis durchgefiihrt.

Maskulinisierungsoperationen bei Qg5

Beziiglich der Diagnosekategorie Qss (,,sonstige angeborene Fehlbildungen der
ménnlichen Genitalorgane“) in der Altersklasse der Null- bis Neunjahrigen zeigt
der Vergleich der relativen Hiufigkeit des Dreijahreszeitraums 2012 bis 2014
gegenliber dem Dreijahreszeitraum 2005 bis 2007 einen Anstieg um nahezu ein
Viertel von jihrlich durchschnittlich 21 % auf 26 % (Tab. 21).

Maskulinisierungsoperationen bei Intersex

Im Unterschied zu den anderen hier untersuchten Diagnosegruppen wurden an
null- bis neunjahrigen, mannlich registrierten Kindern mit einer Intersex-
Diagnose deutlich weniger ,,Maskulinisierungsoperationen* durchgefiihrt: Zwi-
schen 2005 und 2014 waren es insgesamt 37 Eingriffe (18 Hypospadie-
Operationen, neun Penis-Rekonstruktionen, sechs Scrotum-Rekonstruktionen
und ein bis zwei Hodenprothesen; Tab. 20).



Tab. 22

Maskulinisierende Operationen ‘

Intersex, ménnlich registriert, o-g Jahre

2005| 2006| 2007|2008| 2009| 2010f20m| 2012f20m| 204 MW MW| %
20057| 201214

E34.5 |Anzahl Diagn 1 1 1l 1 4 1l 1 1l 1 1 1,0 1,0 o
mask OPS 1 2 1 2 1,0 0,7]-33,33
5-643 1 1 0,3 0,3 o
Qs6.0 |Anzahl Diagn 3l 2 3l 1 1 I 2 2,7 1,7|-37,50
mask OPS 1,5 0,5 0,0| -100
5-643 1,5 0,5 0,0| -100
Qs6.1 |Anzahl Diagn 6| 2 6| 4 5 31 31 4] 2 6 47 4,0|-14,29
mask OPS 4 35 1] 25 1 5 2,5 2,0 -20
5-643 1 1,5 2 0,3 0,7 100
Qs6.2 |[Anzahl Diagn 1 2 1 1,0 o,0| -100
mask OPS 1 1 0,3 0,0| -100
5-643 0,0 0,0 #
Q56.4 |Anzahl Diagn 4] 3 1 5 3l 12| 1| 4| 5 2 6,0 37 -
3889
mask OPS 3 3 1,0 0,0| -100
5-643 1,5 oo o0 #
Q99.0 |Anzahl Diagn 2 2l 1 1 1,3 03| -75
mask OPS 3 1,0 0,0| -100
5-643 0,0 0,0 #
gesamt|Anzahl Diagn 14| M 251 12| 12 18] 6| 11| 9 12 16,7 10,7 -36
mask OPS 5,5 1 125 1] 3,5 4 1 8,5 6,3 3,2 -50
OP/Diagnose3?|39,29(9,09[50,00|8,33|29,17]|22,22 9,09 70,83| 38,00| 29,69|-21,88
5-643 2,5 1 15 1,5 3 1,2 1,0 -
14,29

Die Anzahl der ,,maskulinisierenden“ Operationen in Fillen mit einer Intersex-
Diagnose schwankt in den einzelnen Berichtsjahren betrachtlich zwischen null
bis zwdlf Operationen. Ein Riickgang um die Hilfte ldsst sich herausarbeiten,
wenn man zwei Dreijahreszeitrdume miteinander vergleicht: Gegeniiber 2005
bis 2009 mit durchschnittlich sechs Eingriffen jahrlich sind es im Zeitraum 2012

32 Angaben in dieser Zeile in Prozent.



bis 2014 durchschnittlich drei Operationen pro Jahr. Betrachtet man die relative
Haufigkeit, so handelt es sich um einen Riickgang um etwas mehr als ein Fiinf-
tel (Tab. 22).

»Maskulinisierende Operationen“ an Kindern wurden im gesamten Untersu-
chungszeitraum mit 17 Eingriffen am hiaufigsten im Zusammenhang mit der
Diagnose Qs6.1 (,,Pseudohermaphroditismus masculinus, andernorts nicht
klassifiziert“) durchgefiihrt, gefolgt von Fillen mit den Diagnosen E34.5 (,And-
rogenresistenz-Syndrom*“) und Qs6.4 (,Unbestimmtes Geschlecht, nicht naher
bezeichnet“) mit jeweils halb so vielen Eingriffen. Als weitere Diagnosen waren
Q99.0, Q56.2 und Qs6.0 vertreten (Tab. 22).



3. Zusammenfassung der Ergebnisse und Schlussfolge-
rungen

Diagnosehaufigkeit

Als Grundlage fir die Auswertungen zu den Genitaloperationen wurde die Ent-
wicklung der Anzahl der VG-Diagnosen bei Kindern im Alter von null bis neun
Jahren, jeweils aufgeschliisselt nach den einzelnen diagnostischen Untergrup-
pen, untersucht.

Bezliglich der als weiblich registrierten Behandlungsfille ldsst sich fir den Zeit-
raum 2005 bis 2014 Folgendes feststellen: Wihrend im Jahr 2005 die Zahl der
Qs2-Diagnosen (n=127) die der Intersex-Diagnosen (n=165) um 38 Fille unter-
schritt, wurden 2014 umgekehrt 40 Qs2-Diagnosen (n= 140) mehr als Intersex-
Diagnosen (n=100) gemeldet (Tab. 4). Bei den minnlich Registrierten lag 2005
die Anzahl der Qs53...Q55-Diagnosen um 3550 Fille hoher als die der Intersex-
Diagnosen. 2014 hatte sich die Differenz zwischen den beiden Diagnosegruppen
vergroRert auf 4118 Fille (Tab. 5). Fur den Untersuchungszeitraum lasst sich
hier also eine gegenliufige Entwicklung der Anzahl der Intersex-Diagnosen im
Vergleich zu den Qs2- sowie Qs3...Qs55-Diagnosen beobachten. Ein paralleler
Befund ergibt sich bei Betrachtung der Entwicklung der relativen Haufigkeiten
(hier das Verhiltnis der Anzahl ausgewahlter Diagnosen zur Gesamtzahl aller
aus dem Krankenhaus entlassenen vollstationdren Patient_innen).

Feminisierungsoperationen

Im Untersuchungszeitraum 2012 bis 2014 wurde schitzungsweise ein Fiinftel
(d. h. etwa 45 Fille jahrlich) aller weiblich registrierten Kinder unter zehn Jahren,
die aufgrund einer VG-Diagnose im Krankenhaus stationir behandelt wurden,
einer komplexen Genitaloperation unterzogen, die eine Anpassung an Weiblich-
keitsnormen impliziert. Mehr als zwei Drittel dieser ,Feminisierungsoperatio-
nen“ erfolgten im Zusammenhang mit einer Q52-Diagnose, der Rest im Zu-
sammenhang mit einer Intersex-Diagnose (Diagramm 1).

Die Entwicklung der relativen Hiufigkeit (hier und im Folgenden bezieht sich
dieser Terminus auf die Anzahl der Operationen im Verhiltnis zur Anzahl der
Diagnosen) von ,Feminisierungsoperationen“ an unter zehn Jahre alten Kindern
mit einer VG-Diagnose zeigte zwischen 2005 und 2014 gréflere Schwankungen,



so dass sich kein deutlicher Trend erkennen lasst. Ein Riickgang lasst sich jeden-
falls nicht feststellen (Tab. 7).

Die Differenzierung nach Diagnosegruppen ergibt, dass die relative Haufigkeit
»feminisierender Operationen an Kindern, die eine Qs2-Diagnose erhalten
hatten, im betrachteten Zehnjahreszeitraum nicht zuriickging (Tab. 13). Dage-
gen sank diese bei AGS-Diagnosen jahrlich durchschnittlich um 2,7 % (statis-
tisch signifikant). Bei den anderen Intersex-Diagnosen waren die Operationszah-
len deutlich rucklaufig.

Im Untersuchungszeitraum von 2005 bis 2014 handelte es sich bei etwa der
Halfte aller ,Feminisierungsoperationen“ im Zusammenhang mit einer VG-
Diagnose um ,.andere Operationen an der Vulva“ (5-718) und in rund einem
Funftel um ,Konstruktionen und Rekonstruktionen der Vulva (und des Perine-
ums)“ (5-716) (Diagramm 3). In der Untergruppe der Intersex-Diagnosen (inklu-
sive AGS) waren die haufigsten chirurgischen Eingriffe an den Genitalien ,Ope-
rationen an der Klitoris“ (5-713) (Diagramm 5).

Fur die verschiedenen ,feminisierenden* Operationsverfahren lassen sich die
Veridnderungen im Verlauf der Jahre 2005 bis 2014 wie folgt differenzieren:

- Mit dem OPS-Kode 5-718 werden in erster Linie operative Trennungen
verwachsener Labien kodiert. Dieses Operationsverfahren wurde so gut
wie ausschliellich an Kindern mit der Diagnose Qs2.5 (,Verschmelzung
der Labien“) angewendet. Die relative Hiufigkeit dieser Operationen
stieg im Zeitraum von 2005 bis 2014 statistisch signifikant um durch-
schnittlich 0,65 % jahrlich an (Tab. 7).

- Bei Kindern mit einer Qs2-Diagnose blieb die relative Hiufigkeit von
»Vulva-Rekonstruktionen® (5-716), zu denen auch Vaginaleingangsplas-
tiken (,Introitus vaginae“) zdhlen, sowie von Vaginalplastiken (5-705)
im Untersuchungszeitraum nahezu konstant. Bei Kindern mit einer In-
tersex-Diagnose war sie hingegen deutlich riickldufig (Tab. 14 und 15).

- Zwar sank die relative Haufigkeit von Klitoris-Operationen an Kindern
mit einer VG-Diagnose im Zehnjahreszeitraum, dennoch wurden in den
Jahren von 2012 bis 2014 immer noch durchschnittlich zwélf Eingriffe
jahrlich durchgefuhrt. Nicht riicklaufig waren Klitorisoperationen in der



Altersgruppe der Siuglinge: Bei diesen blieben die Operationszahlen
(auch die relative Hiufigkeit) auf recht konstantem Niveau (Diagramme
6 und 7). Die gesonderte Betrachtung der diagnostischen Untergruppen
der null- bis neunjahrigen Kinder mit einer VG-Diagnose ergibt, dass in
den Jahren 2005 bis 2007 die Zahl der Intersex-Diagnosen mit durch-
schnittlich 18 operierten Fillen jahrlich im Vergleich zu den Qs2-
Diagnosen mit durchschnittlich zwei bis drei Fillen pro Jahr die deut-
lich Gberwogen. Dabei lag in etwa vier Fiinftel der Klitorisoperationen
eine AGS-Diagnose zugrunde. Hingegen wurden zwischen 2012 bis
2014 Klitorisoperationen mit sieben Fillen durchschnittlich pro Jahr
vorwiegend bei Qs2-Diagnosen registriert, AGS-Diagnosen gingen auf
vier Fialle zurtick und bei den sonstigen Intersex-Diagnosen wurde ein
Eingriff gemeldet. Die Analyse der relativen Haufigkeit bestitigt diese
gegenliufigen Tendenzen (Tab. 16 und 17).

- Die relative Haufigkeit ,,anderer plastischer Rekonstruktionen der Vagi-
na“ (s-706) stieg bei den AGS-Diagnosen wie auch bei den Qs2-
Diagnosen etwas an und ging nur bei den sonstigen Intersex-

Diagnosen deutlich zuriick (Tab. 7).

Die differenzierte Betrachtung der Entwicklungen der relativen Hiufigkeiten
einzelner Operationsverfahren bestitigt also die oben beschriebene allgemeine
Tendenz, dass die ,Feminisierungsoperationen“ an Kindern mit einer klassi-
schen Intersex-Diagnosen zuriickgingen, hingegen bei Kindern mit Qg2-
Diagnosen konstant blieben oder leicht anstiegen.

Gonadektomien

Gonadektomien, die eventuell auch kosmetischen Zwecken gedient haben kénn-
ten, wurden im Untersuchungszeitraum vor allem im Zusammenhang mit der
Diagnose Q99.1 (,Hermaphroditismus verus mit Karyotyp 46,XX“) durchge-
fuhrt.

Waihrend zwischen 2005 bis 2009 neunzehn Gonadektomien bei weiblich oder
ménnlich registrierten Kindern unter zehn Jahren mit einer Intersex-Diagnose
durchgefuhrt wurden, waren es zwischen 2010 bis 2014 elf. Bei den Zehn- bis



Neunzehnjihrigen3? mit einer Intersex-Diagnose wurden in der ersten Hailfte des
Untersuchungszeitraums 23 und in der zweiten Hilfte 21 Gonadektomien ge-
meldet. Eine Aussage uber Veridnderungen im Zeitverlauf lisst sich angesichts
der grofien Streuung der Fille nicht treffen (Tab. 18 und 19).

Maskulinisierungsoperationen

Die relative Haufigkeit von ,Maskulinisierungsoperationen* an unter zehn Jahre
alten Kindern mit einer VG-Diagnose blieb im Untersuchungszeitraum nahezu
konstant. Zwischen 2012 und 2014 wurden jahrlich durchschnittlich 1617 dieser
Operationsverfahren durchgefiihrt. ,,Maskulinisierende Eingriffe wurden be-
sonders hiufig bei Diagnose einer ,,Hypospadie“ (Qs4; in die Auswertung ein-
bezogen wurden nur die ,Schweregrade® ab Stufe Il) durchgefiihrt, wobei es
sich nicht nur um die einschlagigen ,Hypospadie-Korrekturen“ handelte: Bei
Kindern mit ,,Hypospadie“-Diagnosen wurden z. B. in 10 bis 16 % der Fille auch
plastische Rekonstruktionen des Penis durchgefiihrt.

Die relative Haufigkeit von ,Maskulinisierungsoperationen“ bei Diagnosen der
Kategorie Q54 blieb zwischen 2005 und 2014 auf nahezu konstant hohem Ni-
veau. Bei Kindern mit ,sonstigen angeborenen Fehlbildungen der ménnlichen
Genitalorgane“ (Qss) stieg sie im Zehnjahreszeitraum hingegen an. Nur bei den
Intersex-Diagnosen fand ein Riickgang statt, der aber aufgrund der geringen
Fallzahlen und der groflen Schwankungen im Zeitverlauf nicht niher qualifiziert
werden kann (Tab. 20 und 21).

Schlussfolgerungen

Als Gesamtergebnis der statistischen Auswertung ist hervorzuheben, dass die
Anzahl von ,Feminisierungs- und Maskulinisierungoperationen®, die an Kindern
unter zehn Jahren mit einer VG-Diagnose durchgefihrt wurden, im Verhiltnis
zur Anzahl der Diagnosestellungen zwischen 2005 und 2014 relativ konstant

33 Abweichend vom sonstigen Vorgehen wurden Gonadektomien auch fiir die Altersgruppe 10-19
Jahre analysiert. Damit soll der Erfahrung Rechnung getragen werden, dass manche Intersex-
Diagnosen wie z.B. ,,Androgenresistenz* erst im spiteren Kindesalter, teils erst bei ausbleiben-
der oder ,gegengeschlechtlicher Pubertitsentwicklung, gestellt werden und dann ggf. Gona-
denentfernungen stattfinden, die méglicherweise nicht primir aufgrund einer Krebsdiagnose
oder eines hohen Krebsrisikos erfolgen.



geblieben ist. Die differenzierte Betrachtung der Diagnosegruppen ergibt, dass
es zwar einen Riickgang ,feminisierender und ,maskulinisierender Genital-
operationen bei den herkémmlichen Intersex-Diagnosen, d.h. einem sehr eng
gefassten Diagnosespektrum, gibt, dem aber ein gleichbleibendes Niveau und
teilweise sogar ein Anstieg bei den Qs2..Qs5-Diagnosen gegeniiber steht.
Gleichzeitig ist allerdings festzustellen, dass die Anzahl der Intersex-Diagnosen
bei Null- bis Neunjahrigen im Verhaltnis zur Zahl der Krankenhausfille dieser
Altersgruppe insgesamt riicklaufig war.

Diese Ergebnisse legen die Vermutung nahe, dass es in der Behandlungspraxis
zu einer relativen Verschiebung von Intersex- zu Qs2...Qs5-Diagnosen gekom-
men sein kénnte, auch wenn sich sicherlich noch weitere Griinde fiir den Riick-
gang der Intersex-Diagnosen ausmachen liefden. Diese Vermutung gilt es in
mehrerlei Hinsicht zu diskutieren:

1. Es ist anzunehmen, dass der Riickgang der relativen Hiufigkeit von In-
tersex-Diagnosen die gesunkenen Operationszahlen zum Teil bedingt.
Daran schliefit sich die Frage an, warum Intersex-Diagnosen seltener
gestellt werden. Kénnte dies eine Folge einer Zunahme selektiver
Schwangerschaftsabbriiche sein? Auch verinderte Diagnosepraktiken
kénnten fiir den Riickgang mitverantwortlich sein: Neue medizinische
Testverfahren, insbesondere genetische Tests, ermdglichen nicht nur
spezifischere Nachweise fiir eine Intersex-Diagnose, sondern gehéren
auch zunehmend zum medizinischen Standard. Das kann bedeuten,
dass Kinder, die friiher relativ pragmatisch als ,intersexuell“ eingeord-
net wurden, eine Diagnose aus dem Qs2...Q55-Spektrum erhalten, wenn
keine spezifischen genetischen Nachweise fiir eine Intersex-Diagnose
vorliegen. Eine_r der befragten Arzt_innen vermutete im Interview, dass
Intersex-Diagnosen heutzutage eher vermieden werden, um Operatio-
nen rechtfertigen zu kénnen:

sFriher wurde das Vorliegen von Intersexualitit als Begriindung fur
Operationen  benutzt, heute wird das Nicht-Vorliegen von
Intersexualitit als Legitimation fir Operationen benutzt. Entsprechend
u. a. den drztlichen Bedirfnissen erfolgt die Diagnosestellung.“34

34 Interview C vom 24.06.16.



2. Medizinisch indizierte, plastisch-rekonstruktive Eingriffe an den Genita-
lien gehen in der Regel auch mit kosmetischen Entscheidungen einher.
Dies ist z. B. der Fall bei der chirurgischen Trennung eines ,Sinus uro-
genitalis“ in Harnréhren- und Scheideneingang. Dieser Eingriff soll da-
zu dienen, einem Infektionsrisiko durch in die Vagina gelangenden
Harn vorzubeugen. Doch kann dies die Entscheidung implizieren, dass
ein hodensackihnliches dufleres Genital in Labien umgeformt wird, um
dem neu anzulegenden Vaginaleingang Platz zu schaffen, wie eine_r
der befragten Arzt_innen erliuterte.3s Daraus lisst sich ableiten, dass
die Problematik kosmetischer Eingriffe auch bei vordergriindig medizi-
nisch indizierten Genitaloperationen diskutiert werden muss. Als Vor-
bild kann die aktuelle Diskussion tber die Abwagung zwischen einem
Krebsrisiko und dem fiir den Hormonhaushalt essentiellen Erhalt der
Gonaden z. B. bei der sogenannten , Androgenresistenz“ dienen: Dies-
bezuiglich werden die medizinischen Risiken fiir bestimmte Befundkon-
stellationen differenziert und gewichtet, um vorschnelle Gonadekto-
mien kiinftig zu vermeiden (Deutsche Gesellschaft fir Urologie et al.
07.2016: 21-22).

3. ,Schwere Hypospadien“ (Q4.1...3), ,Mikropenis* (Qs5.6), ,angeborene
Fehlbildungen der Klitoris“ (Q52.6) u. a. kénnen mitunter differentialdi-
agnostisch schwer von den herkémmlichen Intersex-Diagnosen abzu-
grenzen sein.3® Daher ist Skepsis angebracht gegeniiber der Behaup-
tung, dass sich die Geschlechtsidentitit bei Qs2...Qs5-Diagnosen im
Unterschied zu Intersex-Diagnosen (ohne AGS) ,eindeutig mannlich”
respektive ,weiblich“ entwickle — ein Argument, das haufig in Anschlag
gebracht wird, um ,Maskulinisierungs- und Feminisierungsoperatio-
nen“ zu rechtfertigen.’

35
36

37

Interview A vom 12.04.16.

Mit Bezug auf ,Hypospadien“ erlauterte eine_r der befragten Arzt_innen, es gibe , ganz unter-
schiedliche Formen, die unterschiedliche Ursachen haben kénnen. Ein Grofteil derer sind in ih-
rer Ursdchlichkeit, Entstehung vollig unklar (...).“ (Interview A vom 12.04.16).

Interview B vom 26.04.16.



Kann die Entwicklung der Geschlechtsidentitat, selbst wenn sie prognostizierbar
wdre, oder auch eine den Geschlechternormen entsprechende Urinier- und se-
xuelle Funktionsfihigkeit die schwerwiegenden und irreversiblen Eingriffe an den
Genitalien tiberhaupt rechtfertigen? Die menschenrechtliche Kritik, die ein Grof-
teil der NGOs intergeschlechtlicher Menschen duflert, wirft prinzipielle Fragen
nach der Selbstbestimmung und Menschenwiirde auf, die auf der Grundlage
einer quantitativen Studie nicht beantwortet werden kénnen. Die vorliegende
Studie mochte eine offene Diskussion anregen, die sich mit den angerissenen
Problemen der Einbettung kosmetischer Entscheidungen in medizinische Indi-
kationen sowie mit den Abgrenzungsschwierigkeiten und méglichen Verschie-
bungen zwischen Intersex- und Qs2...Qs5-Diagnosen befasst. Grundsitzlich
sind alle kosmetischen Genitaloperationen an Kindern, die der Selbstbestim-
mung der Behandelten entzogen sind, kritisch zu sehen — unabhangig davon,
welche Diagnose zugrunde liegt.

Als zentrales Ergebnis der Studie ist festzuhalten, dass die iiberarbeiteten medi-
zinischen Leitlinien in der klinischen Praxis nur liickenhaft umgesetzt werden.
Daher ist ein fortgesetztes, transparentes Monitoring aller in der DRG-Statistik
erfassten, an Kindern mit VG-Diagnosen durchgefiihrten Genitaloperationen
und eine jihrliche Evaluation desselben das Mindeste, wofiir die Bundesregie-
rung Sorge tragen muss.
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Anhang

Tab. A: Abkiirzungsverzeichnis

% (in der Kopfzeile
von Tabellen)

Relative Anderung

AGS Adrenogenitales Syndrom

B2 Steigung der Regressionsgeraden

Clog5% 95 %-Konfidenzintervall

DRG Diagnosis Related Groups (deutsch: diagnosebezogene Fallgruppen) dienen
den Krankenhiusern zur Leistungsabrechnung. Sie ,fassen eine Vielzahl
unterschiedlicher Diagnosen- und Prozedurenkombinationen zu Gruppen
mit vergleichbarem 8konomischem Aufwand in méglichst auch medizinisch-
klinisch homogenen Gruppen zusammen.“32

DSD Disorders/Differences of Sexual Development

Fem OPS Feminisierungsoperationen

ICD-10-GM International Statistical Classification of Diseases and Related Health Prob-
lems, 10. Revision, German Modification (GM)

Inter Intersex/Intersexualitit

Mask OPS Maskulinisierungsoperationen

MW Mittelwert

n Anzahl

OPS Operationen- und Prozedurenschlissel

Q52...Q55 Diagnosekategorien Q52, Q53, Q54 und Qss der ICD-10-GM (analog fiir

Q53..055 Q53..-Q55)

VG angeborene Variationen der kérperlichen Geschlechtsmerkmale

# Divisionsfehler

38 ,Fragen und Antworten zu DRG*, Webseite des GKV-Spitzenverbands (https://www.gkv-spitzen

verband.de/krankenversicherung/krankenhaeuser/drg_system/fragen_und_antworten_drg/
fragen_und_antworten_drg.jsp; zuletzt aufgerufen am 26.08.16).
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Tab. C: OPS-Fiinfsteller (Ausziige)

OPS-Kodes giiltig fiir die Abrechnungsjahre 2005 bis 2014. Die OPS-Kodes fiir Operationen an
den Geschlechtsorganen wurden zwischen 2005 und 2014 nicht gedindert.

OPS-Fiinfsteller?® (minnliche Geschlechtsorgane) — Ausziige
5-613 Plastische Rekonstruktion von Skrotum und Tunica vaginalis testis

5-613.0  |Naht (nach Verletzung)

5-613.1 Plastische Rekonstruktion

5-613.2 Konstruktion und Rekonstruktion des Skrotums

5-613.X Sonstige

5-613.y N.n.bez.

5-627 Rekonstruktion des Hodens

5-627.2  |Naht (nach Verletzung)

5-627.x  |Sonstige

5-627.y  |N.n.bez.

5-628 Implantation, Wechsel und Entfernung einer Hodenprothese

5-628.2  [Wechsel

5-628.3  |Entfernung

5-628.4 |Implantation

5-628.x  [Sonstige

5-628.y  |N.n.bez.

5-640 Operationen am Préiputium

5-640.0 |Frenulotomie

5-640.1  |Dorsale Spaltung

5-640.2  |Zirkumzision

5-640.3  |Frenulum- und Praputiumplastik

5-640.4 |Reposition einer Paraphimose in Narkose

5-640.5 |L&sung von Priputialverklebungen

5-640.x  |Sonstige

5-640.y |N.n.bez.

39 Gemifl Onlinefassung des OPS des Deutschen Instituts fiir Medizinische Dokumentation und
Information (DIMDI): https://www.dimdi.de/static/de/klassi/ops/kodesuche/onlinefassungen/
opshtml2014/index.htm



5-643 Plastische Rekonstruktion des Penis

5-643.0 |Naht(nach Verletzung)

5-643.1  |Streckung des Penisschaftes

5-643.2  |(Re-)Konstruktion des Penis

5-643.3  |Korrektur einer penoskrotalen Transposition

5-643.4  |Korrektur eines vergrabenen Penis (concealed penis oder buried penis)

5-643.x  [Sonstige

5-643.y  |N.n.bez.

5-645 Plastische Rekonstruktion bei mannlicher Hypospadie

5-645.0 |Meatoglanduloplastik (bei Hypospadia coronaria)

5-645.1 Schaftaufrichtung und Chordektomie Inkl.: Proximale Verlagerung der Urethra

5-645.2  |Konstruktion der Urethra

5-645.3  |Sekundérer Eingriff

5-645.x  |Sonstige

5-645.y  |N.n.bez.

OPS-Fiinfsteller (weibliche Geschlechtsorgane) — Ausziige |

5-705 Konstruktion und Rekonstruktion der Vagina

5-705.0 Mit freiem Hauttransplantat

5-705.1 Mit Darmtransplantat

5-705.2 Mit myokutanem Transpositionslappen

5-705.3 Mit Peritoneum

5-705.4  |Mit Dura

5-705.5  |Nach Vecchetti

5-705.6  |Mit gestielter Haut des Penis (Geschlechtsumwandlung)

5-705.7  |Erdffnungsplastik (bei Gynatresie)

5-705.X Sonstige

5-705.y N.n.bez.

5-706 Andere plastische Rekonstruktion der Vagina

5-706.0 |Naht (nach Verletzung)

5-706.1  |Hymenraffung

5-706.2  |Verschluss einer rekto(kolo-)vaginalen Fistel




5-706.3  |Verschluss einer ureterovaginalen Fistel

5-706.4  [|Verschluss einer vesikovaginalen Fistel

5-706.5  |Verschluss einer urethrovaginalen Fistel

5-706.6  |Verschluss einer sonstigen Fistel

5-706.X Sonstige

5-706.y  |N.n.bez.

5-713 Operationen an der Klitoris

5-713.0  [Teilresektion

5-713.1 Klitoridektomie

5-713.2 Plastische

5-713.X Sonstige

5-713.y N.n.bez.

5-716 Konstruktion und Rekonstruktion der Vulva (und des Perineums)
5-716.0  |Naht (nach Verletzung)

5-716.1 Plastische Rekonstruktion

5-716.2  |Plastische Rekonstruktion, mikrochirurgisch (bei kongenitalen Fehlbildungen)
5-716.3  |Erweiterungsplastik des Introitus vaginae

5-716.4  |Konstruktion des Introitus vaginae (bei kongenitalen Fehlbildungen)
5-716.5 Fistelverschluss

5-716.X Sonstige

5-716.y  |N.n.bez.

5-718 Andere Operationen an der Vulva

5-718.0  |Adhisiolyse der Labien

5-718.x Sonstige

5-718.y N.n.bez.




Tab. D: Ausgewertete OPS-Kodes fiir Genitaloperationen

Ausgewertete OPS-Kodes Genitaloperationen |

Maskulinisierungsoperationen

5-613  |Plastische Rekonstruktion von Skrotum und Tunica vaginalis testis

5-628 |Implantation, Wechsel und Entfernung einer Hodenprothese

5-643 |Plastische Rekonstruktion des Penis

5-645 |Plastische Rekonstruktion bei minnlicher Hypospadie

Feminisierungsoperationen

5-705  |Konstruktion und Rekonstruktion der Vagina

5-706  |Andere plastische Rekonstruktion der Vagina

5-713  |Operationen an der Klitoris

5-716  |Konstruktion und Rekonstruktion der Vulva (und des Perineums)

5-718  |Andere Operationen an der Vulva

Gonadektomien

5-622  |Orchidektomie

5-652  |Ovariektomie

5-653  [Salpingoovariektomie




Tab. E: Auswabhlliste und Anzahl VG-Diagnosen, o- bis 9-)dhrige
Anzahl laut DRG-Statistik

Anzahl| Diagnosen |

Variationen der Geschlechtsmerkmale, weiblich registriert, o-9 Jahre

2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011 | 2012 | 2013 | 2014
Ezs.0 69 65 67 56 A 43 55 46 4 65
E25.8 7 13 9 8 10 8 6 8 7 7
E25.9 49 24 17 23 15 19 18 14 1 10
E29.
E34.5 7 2 3 1 1 1 1 1
Qs2.0 2 1 3 2 1
Q52.4 10 17 15 13 21 19 27 25 27 18
Q52.5 90 84 79 66 64 52 73 & 74 77
Q52.6 4 13 8 12 1 8 23 18 10 14
Q52.7 7 3 4 6 6 7 2 12 4 5
Q52.8 9 19 15 23 23 10 16 19 12 22
052.9 5 10 5 5 3 8 3 8 4 4
Qs53.2
Q541
Q54.2
Qs54.3
Qs5.0
Q551
Qs5.2
Qs5.6
Qs5.8
Qs5.9
Qs56.0 4 3 2 2 3 1
Q56.1 3 1 1 3 1
Q56.2 3 3 5 1 3 3 1 1 1
Q56.3 2 5 1 3 1 1
Q56.4 9 4 2 1 3 3 1 2 4 3
Q97.3 1 1 1 1 2 2 1 1




Q97.8 2 2 1 1 2 1 1 1
Q99.0 1 1
Q99.1 3 6 5 2 1 1 1 2

Q99.8 8 10 1 10 5 5 1 7 8 8
AGS 125 102 93 87 96 70 79 68 59 82
Inter (ohne AGS) 40 28 36 23 20 1 24 16 21 18
Q52 127 147 129 125 128 106| 144 164 131 140
VG 292 277 258 235] 244 187 247 248 211 240
Krankenhausfille allgemein, weiblich registriert, 0-g Jahre

n= |679021 |680455|683780|679031 |661 721 |669115|655743|656661 |661 341 |672379

Anzahl Diagnosen |

Variationen der Geschlechtsmerkmale, méannlich registriert, o-g Jahre
2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011 | 2012 | 2013 | 2014

Ezs.0 53 52 55 53 35 43 43 40 37 26
E25.8 2 5 5 1 2 1 4 2 2
E25.9 34 26 22 14 15 13 14 13 7 16
E29.1 1 2 3 4 2 3 1 1 3
E34.5 1 1 1 1 4 1 1 1 1 1
Qs2.0

Q52.4

Q52.5

Q52.6

Q52.7

Q52.8

Q52.9

Q53.2 1582 1748| 1886 2153 2150| 2348| 2351 2190 2042| 20m
Qs54.1 1207] 1208| 1289 1344| 1176] 1154 1m8| 1085] 1140| 1149
Q54.2 255] 296|254 306 273 288 293 307 317 3m
0543 32 28] 40 26 49 32 50 51 A 40
Qss5.0 109 93 13 128 106 119 101 13 106 ny
Q55.1 18 33 30 27 43 56 37 33 46 23
055.2 325| 266 330 295 329 346] 347| 347 299 343




Q55.6 122 127] 162 150 154 161 184 182 166 178
Q55.8 7 10 7 8 18 7 1 7 8 8
055.9 8 7 5 3 8 9 2 7 5 8
Qs56.0 3 2 3 1 1 1 2 1 2
Q56.1 6 2 6 4 5 3 3 4 2 6
Q56.2 1 2 1

Q56.3 2 1 2 1 1 1

Q56.4 4 3 m 5 3 12 1 4 5 2
Q973

Q97-8

Q99.0 2 2 1 1
Q99.1 1 2 1 2 3 3 1 2 1
Q99.8 8 7 7 10 1 10 5 13 5 10
AGS 89 83 82 68 52 57 61 53 46 44
Inter (ohne AGS) 26 21 37 27 3 34 15 27 16 26
Q53...055 3665| 3816 4116| 4440| 4306| 4520| 4494| 4322| 4200| 4188
VG 3780( 3920| 4235| 4535| 4389 4611 4570| 4402 4262| 4258

Krankenhausfille allgemein, ménnlich registriert, o-g Jahre

|813271 |81451 6 | 816143 | 809630 | 791466|794472 | 778761 |780728 | 786498 | 796398




Index

Die Index-Eintriige verweisen nicht auf simtliche Fundstellen, sondern nur auf
diejenigen, wo der jeweilige Begriff erklirt oder kontextualisiert wird

0,5 bzw. "halbe" Fille 29

Adhisiolyse 41

Adrenogenitales Syndrom (AGS) 11,16, 28
Anonymisierung 29

Anzahl, absolute 28

Behandlungsfall 18, 28

Bougierungen 42
Bundesarztekammer, Stellungnahme 11
Consensus Statement on Management of Intersex Disorders 11
Deutscher Ethikrat 11
Dreijahreszeitraum 29

DRG-Statistik 16, 17

DRG-System 17, 22
Einwilligungsfihigkeit 12, 22

einzeitige Operationen 11, 34

European Society for Paediatric Endocrinology (ESPE) 11, 13, 20
Expert_innen-Interviews 12
Feminisierungsoperation 25

full consent policy 11
Funfjahreszeitraum 30

gender gap 12

Gonadektomie 24

Haufigkeit, relative 28

Hypospadie 15, 26

ICD-10 17, 20

Indikation 11, 15, 62

informed consent 10

Inter*-NGOs 10, 15

Intersex 16, 28

Intersexualitat 13

Introitus vaginae 25, 42

Klassifikation 13, 20
Klinefelter-Syndrom 15, 26
kosmetische Korrektur 10, 63



Krebsrisiko 24

Kryptorchismus 15

Labiensynechie 15, 41, 57

Lawson Wilkins Pediatric Endocrine Society (LWPES) 11, 13
Leitlinie ,Varianten der Geschlechtsentwicklung 11
Leitlinien, medizinische 10, 11, 15, 24
Maskulinisierungsoperation 26

Operationen- und Prozedurenschlissel (OPS) 17, 21
Operationen zur Geschlechtsumwandlung 23
Ovotestis 12

Q52...Q55 28

Regression, lineare 29

Rezidiv 12

Sinus urogenitalis 12, 16, 25, 28, 43

Streakgonade 12

Transsexualitat 23

Turner-Syndrom 15, 18, 26

unbekanntes Geschlecht 21, 23

uneindeutige Genitalien 10

Vaginalatresie 15

Variationen der Geschlechtsmerkmale 15, 16, 28
Vollerhebung 17
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