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Antwort Regierungsrat:

Die Zahl der Kinder, welche pro Jahr in der Schweiz mit uneindeutigen Geschlechtsmerkma-
len zur Welt kommen, ist nicht bekannt. Dies riihrt daher, dass die Uneindeutigkeit nicht klar
und punktuell definiert werden kann, sondern dass es sich in der Regel um fliessende Gren-
zen handelt. So sprechen die einen bereits von Intersexualitét, wo andere lediglich eine ver-
grosserte Klitoris oder einen kleinen Penis ohne Harnréhre diagnostizieren. Im Kinderspital
des Luzerner Kantonsspitals, welches Zentrumsspital flr die Zentralschweiz ist und etwa
10% der Schweizer Bevolkerung betreut, wurden von 1999 bis Ende 2010 sechs in der Zent-
ralschweiz geborene Patientinnen und Patienten behandelt. Dies bedeutet also etwa ein
Kind alle zwei Jahre oder ein betroffenes Kind auf 15'000 bis 20'000 Geburten. Zudem wur-
den in Luzern auch sechs Patientinnen und Patienten behandelt, welche von Arztinnen und
Arzten aus Zirich, der Ostschweiz und dem Kanton Aargau zugewiesen worden waren.

Die haufigste Form der DSD (Disorders of Sex Developement / Stérung der Geschlechts-
entwicklung) ist das adrenogenitale Syndrom (AGS). Von dieser Erbkrankheit sind beide Ge-
schlechter gleich haufig betroffen. Das Fehlen eines Enzyms bewirkt, dass mannliche Ge-
schlechtshormone in zu grosser Menge gebildet werden. Deswegen kann bei Madchen das
aussere Genitale in verschiedenem Ausmass vermannlicht aussehen. Es handelt sich aber
immer um weibliche Individuen mit einem weiblichen Chromosomensatz (XX), welche eine
Gebarmutter und Eierstocke haben und deswegen Kinder bekommen kénnen. Von den in
Luzern behandelten Kindern gehéren vier in diese Gruppe. Die zweithaufigste Form sind
Patienten, bei welchen ein kleiner Penis vorliegt, die Harnrdhre am Damm endet und die
Hoden im Bauchraum oder in der Leiste liegen. Diese Kinder haben einen mannlichen
Chromosomensatz (XY) und Hoden. Werden diese Patienten behandelt, kbnnen sie als
Manner Kinder bekommen. Auch in dieser Gruppe fanden sich vier Patienten.

Die weiteren Formen der DSD sind sehr selten und werden durch etwa 40 bis 60 verschie-
dene Storungen verursacht. Dies kbnnen z.B. fehlerhafte oder fehlende Chromosomen oder
ein mangelndes Ansprechen der Geschlechtsorgane auf hormonelle Einfliisse sein. Obwohl
seit mehr als 50 Jahren intensive Forschungsarbeit geleistet wird - das Kinderspital Ztrich
war viele Jahre eines der weltweit wichtigsten Zentren - kann immer noch bei etwa der Halfte
der Kinder keine Diagnose gestellt werden. Diese Kinder missen deshalb individuell be-
trachtet und kénnen nicht in Gruppen eingeteilt werden.

Die in der Anfrage beschriebene Vorgehensweise kdnnen wir nicht bestéatigen. Selbstver-
standlich haben sich in den letzten 40 bis 50 Jahren grosse Veradnderungen in Bezug auf
medizinische Therapie, Psychologie, Soziologie, Ethik und andere Disziplinen ergeben. Aber
auch vor 50 Jahren haben die behandelnden Arztinnen und Arzte versucht, das Beste fiir
das Kind und seine Eltern zu finden. Es handelt sich nicht einfach um "rein kosmetische Ein-
griffe”: Bei Patientinnen mit einem AGS kann zum Beispiel die Scheide in die Harnréhre
miinden. Infektionen bis hin zu Blutvergiftung und zur Zerstérung der Nieren kdnnen die Fol-
ge sein. Bei der Menstruation kann das Blut nicht abfliessen. Hier muss friih eingegriffen
werden, um Schaden abzuwenden. Bleiben die Hoden bis ins zweite Lebensjahr im Bauch-
raum liegen, werden sie irreversibel geschadigt. Die Fertilitat nimmt rasch ab und die Ge-
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fahrdung durch eine bésartige Entartung nimmt zu. Deswegen mussen die betroffenen Bu-
ben friih operiert werden. Es werden keine gesunden Hoden oder Ovarien entfernt. Vielmehr
handelt es sich um dysplastische, funktionsuntiichtige Gonaden, welche - bleiben sie im
Bauchraum liegen - bosartig entarten kdonnen. Es entspricht auch nicht den Erfahrungen der
behandelnden Arztinnen und Arzte, dass die in der Anfrage als gegeben erwahnten Stoérun-
gen "Depression, Adipositas, Stoffwechsel- und Kreislaufstérungen™ haufig vorkommen. Die
Arztinnen und Arzte machen vielmehr die Erfahrung, dass die Eltern und ihre Kinder sich in
der Betreuung durch das interdisziplindre Team gut aufgehoben fihlen.

Zu Frage 1: In welchen Spitdlern im Kanton Luzern werden kosmetische Genitaloperationen,
Kastrationen und/oder Hormontherapien an Kindern mit uneindeutigen korperlichen Ge-
schlechtsmerkmalen durchgefiihrt?

Operationen an Kindern mit uneindeutigen korperlichen Geschlechtsmerkmalen werden im
Kanton Luzern nur im Kinderspital des Luzerner Kantonsspitals durchgefiihrt. Die Diagnose
DSD wird in der Zentralschweiz etwa einmal alle zwei Jahre gestellt (6 Kinder in 12 Jahren).
Die Zahl der Patientinnen und Patienten ist rlicklaufig, die letzte Diagnose stammt aus dem
Sommer 2007.

Zu Frage 2: Bei wie vielen Neugeborenen wurde in den vergangenen Jahren im Kanton Lu-
zern Intersexualitat diagnostiziert? Angaben in absoluten Zahlen und in Prozenten und so
weit zuriickreichend wie moglich?

Siehe Antwort zu Frage 1.

Zu Frage 3: Bei wie vielen Kindern wurden kosmetische Genitaloperationen durchgefihrt?
Die Gonaden entfernt? Hormonbehandlungen durchgefiihrt? Angaben wie unter Frage 2
verlangt.

Es handelt sich um individuelle Einzelfélle. Zwischen 1999 und 2010 wurden bei 12 Patien-
tinnen und Patienten mit DSD Operationen am Genitale durchgefiihrt. Bei drei Patientinnen
wurden die dysplastischen Gonaden entfernt, welche in einem Fall bereits Entartungszei-
chen aufwiesen.

Zu Frage 4: In welchen Spitdlern im Kanton Luzern werden pranatale Hormontherapien (De-
xamethason) durchgefiihrt? (Angaben ebenfalls je Jahr und so weit zuriickreichend wie mog-
lich).

Die pranatalen Behandlungen werden in enger Zusammenarbeit zwischen Frauenarztinnen
und -arzten und padiatrischen Endokrinologen durchgefuhrt. Es handelt sich um eine an-
spruchsvolle praventive Massnahme, welche eine Fehlbildung verhindern soll. Sie wurde in
Luzern bisher nicht angewendet.

Zu Frage 5: Bei wie vielen Kindern wurden solche pranatalen Hormontherapien (Dexa-
methason) durchgefihrt? (Angabe ebenfalls je Jahr und so weit zurlickreichend wie még-
lich).

Siehe Antwort zu Frage 4.

Zu Frage 6: In welchem Alter werden die Kinder operiert?
Das Durchschnittsalter der Patientinnen und Patienten bei der Operation betrug knapp drei
Jahre. Der jungste Patient war ein Jahr, die dlteste Patientin 19 Jahre alt.

Zu Frage 7: Wie werden die Eltern intersexueller Kinder begleitet? Erhalten diese psycholo-
gische und psychotherapeutische Betreuung und Beratung?

Nachdem die Auffalligkeit im Genitalbereich im Gebarsaal festgestellt worden ist, werden die
Kinder durch Fachéarztinnen und -arzte untersucht und die Eltern in einem ersten Gesprach
uber die Befunde orientiert. Die DSD-Arbeitsgruppe, bestehend aus padiatrischen Endokri-
nologinnen und Endokrinologen, Kinderchirurginnen und -chirurgen, Kinderpsychiaterin,
Psychologin, Urologin, Frauenérztin und einer Vertreterin der Sozialdienste, diskutiert ge-
meinsam allfallig notwendige Behandlungsschritte und steht insbesondere fiir die psychi-
atrische und psychologische oder soziale Betreuung der Eltern zur Verfigung. Diese Gruppe



ist auch dazu geeignet, Adoleszente und Erwachsene, welche Unterstitzung in Anspruch
nehmen wollen, zu begleiten. Auf die schweizweit organisierte Elternvereinigung wird bei der
Beratung hingewiesen. Umfragen unter Erwachsenen liegen in Luzern nicht vor. Die Rick-
meldungen aus dem Kinderspital Luzern zeigen aber, dass die betroffenen Kinder und Ju-
gendlichen und deren Eltern mit der multidiziplinaren Betreuung zufrieden sind.

Zu Frage 8: Erhalten im Kanton Luzern Intersexuelle begleitend zur medizinischen Behand-
lung auch psychologische, beziehungsweise psychotherapeutische Betreuung? Inwieweit
haben die Betroffenen Gelegenheit, sich mit andern Betroffenen auszutauschen?

Siehe Antwort zu Frage 7.

Zu Frage 9: Ist dem Regierungsrat bekannt, dass eine Vielzahl von erwachsenen Intersexu-
ellen die an ihnen im Kindesalter vorgenommenen Eingriffe kritisiert?

Dem Regierungsrat ist bekannt, dass durch erwachsene Betroffene Kritik an den bei ihnen
im Kindesalter vorgenommenen Eingriffen gedussert wird. Im Sommer 2010 hat eine Gruppe
vor dem Kinderspital Luzern friedlich demonstriert. Und in verschiedenen andern Kantonen
wurden identische parlamentarische Vorstosse eingereicht wie der vorliegende.

Zu Frage 10: Ware es mdoglich, die Operation hinauszuzégern und erst dann vorzunehmen,
wenn das betroffene Kind mitbestimmen kann, zu welchem Geschlecht es sich zugehdrig
fuhlt? Was spricht dafiir, was dagegen?

Da es sich bei jedem Kind um einen Einzelfall handelt, kann die Frage nicht generell beant-
wortet werden. Fir einige Kinder kdnnen friihe Operationen aus medizinischen Griinden
notwendig sein, bei anderen ist es eher méglich, zuzuwarten. Oberstes Gebot fiir jeden the-
rapeutischen Ansatz ist es, in enger Zusammenarbeit mit der DSD-Gruppe und informierten
Eltern, den nach heutigem Wissen besten Weg fir das Kind zu finden.

Zu Frage 11: Wie beurteilt die Regierung die Praxis frihkindlicher kosmetischer Genitalope-
rationen, Kastrationen, Hormontherapien und anderer medizinisch nicht dringend notwendi-
ger Eingriffe an Kindern mit uneindeutigen korperlichen Geschlechtsmerkmalen?

Es gibt keinen allgemein richtigen oder falschen Weg. Jede einzelne Situation muss indivi-
duell bewertet werden kdnnen. Unbestritten ist wohl, dass eine moglichst hohe Lebensquali-
tat der einzelnen Menschen und nicht ein mdglichst optimales Erscheinungsbild anzustreben
ist. Der Entscheid bedarf deshalb langer und intensiver Abklarungen und Abwagungen. Es
ist verstandlich, wenn erwachsene Betroffene fordern, dass man mit einer Operation zuwar-
ten solle bis die Betroffenen selber entscheiden kdnnen. Anderseits ist auch zu beachten,
dass es fir die kdrperliche und geistige Entwicklung eines Kindes von grosser Bedeutung
sein kann, sich als Madchen oder als Bub zu fuhlen. Und auch das Umfeld, in dem das Kind
aufwachst, ist zu beachten. Den endgultigen Entscheid missen die Eltern fallen.
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