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Vorwort

Vorwort

Das Jahr 2018 ist eine geschlechterpolitische Zasur: Am 18. Dezember 2018 reformierte die deutsche Regie-
rung das Personenstandsgesetz. Die Kampagne ,Dritte Option” hat — nach jahrelanger Arbeit mit vielen
Rickschlagen — Geschichte geschrieben, indem jetzt nicht mehr nur mannlich und weiblich, sondern auch
der Eintrag divers moglich ist. Was die offizielle Verabschiedung der Zweigeschlechtlichkeit fiir Politik und
Recht genau bedeutet, ist allerdings noch unklar.

Und auch das Jahr 2016 hat eine grundsatzliche Neuregelung zu bieten: Im Juli 2016 wurde nach langer Dis-
kussion die neue S2k-Leitlinie , Varianten der Geschlechtsentwicklung” veréffentlicht. Dort formulieren un-
ter anderem auch Mediziner*innen in der Prdambel, dass es ,einer Revision des tradierten normativen
Menschbildes von Frau und Mann” bedirfe. Und weiter: ,Sind Varianten der Geschlechtsentwicklung keine
Krankheit, kann man nicht Gber deren ,Heilbarkeit’ nachdenken”.

Beide Entwicklungen scheinen zu zeigen, dass zwei zentralen Forderungen von intergeschlechtlichen Men-
schen endlich Rechnung getragen wurde: mehr politische Sichtbarkeit und ein Ende der medizinischen Pa-
thologisierung. Die vorliegende Auswertung der fallpauschalenbezogenen Krankenhausstatistik zeichnet
jedoch ein vollig anders Bild: Die Zahlen der feminisierenden und maskulinisierenden Operationen an inter-
geschlechtlichen Kindern sind nicht riicklaufig; ein Umdenken hat nicht stattgefunden — trotz intensiver Dis-
kussionen mit und unter Mediziner*innen, trotz eines 6ffentlichen Diskurses tber geschlechtliche Vielfalt
und trotz fehlender Evidenz, dass diese Operationen einen positiven Effekt haben.

Dass Operationen an den Genitalien von nicht-einwilligungsfahigen intergeschlechtlichen Kindern Men-
schenrechtsverletzungen darstellen, misste mittlerweile vollig unstrittig sein. Denn es handelt sich dabei
um eine hoéchst invasive und folgenschwere Verletzung der Personlichkeitsrechte. Allerdings zeigt die von
Josch Hoenes, Eugen Januschke und Ulrike Kloppel durchgefiihrte Studie eindricklich, dass sich nichts ge-
andert hat — trotz Diskurs, Gutachten und Stellungnahmen. Es wird weiter operiert, ganz gleich, wie viele
Runde Tische und Anhérungen es auch geben mag.

Auf die Frage, wie die Menschenrechtsverletzungen zu stoppen sind, gibt es daher nur eine Antwort: durch
ein Verbot von kosmetischen Operationen am Genitale, und zwar unabhéangig von Diagnosen und medizini-
scher Deutungsmacht. Durch die Studie , Intersexualitat in NRW“ wurde deutlich, dass ein solches Verbot
einen mehrfach positiven Effekt haben kann. Denn es werden nicht nur Menschen- und Kinderrechte ge-
wahrt; ein Verbot befreit auch Mediziner*innen und Eltern von einem Zwang zur Entscheidung.

Folglich schafft ein Verbot Klarheit. Also wird es hochste Zeit, dass durch ein klares Verbot von kosmeti-
schen Operationen an Kindern in nicht-einwilligungsfahigem Alter der Schutz der Menschenrechte sicherge-
stellt wird.

Katja Sabisch

Professur flir Gender Studies Fakultat fir
Sozialwissenschaft Ruhr-Universitdt Bochum
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1. Einfiihrung: Grundlagen der Untersuchung

Noch zu Beginn der 2000er Jahre war es (iblich, an nicht-einwilligungsfahigen Kindern chirurgisch und mit Hilfe
von Medikamenten , kosmetische Korrekturen” der Genitalien durchzufiihren, wenn diese geschlechtlich ,un-
eindeutig” schienen. Aus , psychologischen Griinden” sollte dies, so die medizinischen Leitlinien, friihzeitig, ide-
alerweise innerhalb der ersten sechs Lebensmonate erfolgen (Deutsche Gesellschaft fir Urologie 2003; Deut-
sche Gesellschaft fiir Kinderchirurgie 09.2002). Demgegeniiber empfiehlt eine neue, im Juli 2016 veroffentlich-
te Leitlinie ,Varianten der Geschlechtsentwicklung”, Indikationen fiir Genitaloperationen an nicht-
einwilligungsfahigen Kindern duBerst restriktiv zu stellen (Deutsche Gesellschaft fir Urologie et al. 07.2016:
19). Es steht zu hoffen, dass die neue Leitlinie den seit einigen Jahren von Teilen der Arzt*innenschaft ange-
strebten Paradigmenwechsel in der Behandlung intergeschlechtlicher/intersexueller Menschen, insbesondere
nicht-einwilligungsfahiger Kinder, herbeifiihren wird. Notwendig ist allerdings ein fortgesetztes, transparentes
Monitoring von feminisierenden und maskulinisierenden Operationen an den Geschlechtsorganen von Kindern.
Quantitativ ist dies auf Basis der fallpauschalenbezogenen Krankenhausstatistik des Bundes in Form einer
Vollerhebung moglich. Eine erste Datenauswertung fir die Jahre 2005 bis 2014 zur Haufigkeit feminisierender
oder maskulinisierender Genitaloperationen an Kindern unter zehn Jahren, bei denen aus medizinischer Sicht
eine ,,Inkongruenz” der Genitalien, Gonaden oder Geschlechtschromosomen besteht, wurde 2016 veroffent-
licht (KIoppel 2016). Die vorliegende Studie ist ein Follow Up dazu. Sie umfasst die Jahre 2005 bis 2016 (die Zah-
len flr 2017 und 2018 waren bei Abfrage der Daten beim Statistischen Bundesamt im Herbst 2018 noch nicht
verfiigbar). Zudem erhielt das Forschungsteam mit der ersten Datenlieferung neben der Ubersicht {iber die
Hauptdiagnosenentwicklung auch einen Datensatz zu den Nebendiagnosen, der in der Kiirze der zur Verfigung
stehenden Zeit noch nicht aufbereitet und ausgewertet werden konnte. Die Ergebnisse der Auswertung des
Datensatzes zu den Nebendiagnosen wird in einer Uberarbeitung dieser Studie, die demnéchst publiziert wer-
den soll, enthalten sein.

Hintergrund

In der Prdambel der neuen Leitlinie von 2016 der Deutschen Gesellschaft fir Urologie e. V. (DGU), der Deut-
schen Gesellschaft fur Kinderchirurgie e. V. (DGKCH) und der Deutschen Gesellschaft fir Kinderendokrinologie
und -diabetologie e. V. (DGKED) heiRt es: ,,Angesichts der biologischen Zusammenhange und der Erlebniswelt
von Menschen mit ,Varianten der Geschlechtsentwicklung” bedarf es fiir die addquate psychologisch-
medizinische Begleitung/Behandlung einer Revision des tradierten normativen Menschenbildes von Frau und
Mann“ (Deutsche Gesellschaft flr Urologie et al. 07.2016: 4). Die Infragestellung der Geschlechternormen statt
einer moglichst friihen Normanpassung mittels medizinischer Eingriffe stellt einen grundlegenden Perspektiv-
wechsel in der Medizin dar, der auf die Kritik von intergeschlechtlichen/intersexuellen Menschen reagiert. Seit
den 1990er Jahren hatten internationale und nationale Organisationen intergeschlechtlicher Menschen medi-
zinisch nicht notwendige Eingriffe an den Genitalien, in die Betroffene nicht selbst und auf Grundlage umfas-
sender Aufklarung einwilligen (informed consent, deutsch: informierte Einwilligung), als Verstiimmelung und
VerstolR gegen elementare Menschenrechte (Third International Intersex Forum 01.12.2013) o6ffentlich kriti-
siert.!

Die dadurch auch in der Medizin in Gang gesetzte Diskussion fiihrte zunachst zur Formulierung eines ,Consen-
sus Statement on Management of Intersex Disorders” der Lawson Wilkins Pediatric Endocrine Society (LWPES)
und der European Society for Paediatric Endocrinology (ESPE) (Lee et al. 2006). Dieses Consensus Statement
unterzog die Behandlungsempfehlungen fir intergeschlechtliche Kinder einer Revision und ersetzte die alte
medizinische Terminologie, durch eine neue Nomenklatur der sogenannten ,Disorders (Differences) of Sex De-
velopment” (DSD, deutsch: ,Stdrungen/Varianten der Geschlechtsentwicklung”). In der Folge priften in

1 Siehe auch die Webseiten des Vereins Intersexuelle Menschen e.V. (www.im-ev.de), der deutschen Vertretung der Internationalen

Vereinigung Intergeschlechtlicher Menschen (IVIM) / Organisation Intersex International (Oll Germany) (https://oiigermany.org)
sowie der Schweizer NGO zwischengeschlecht.org (http://blog.zwischengeschlecht.info).
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Deutschland die zustdndigen Fachgesellschaften ihre Behandlungsleitlinien. 2007 ging erstmalig die Deutsche
Gesellschaft fir Kinderheilkunde und Jugendmedizin (DGKJ) auf Distanz zu rein ,kosmetisch” begriindeten Ein-
griffen (Deutsche Gesellschaft fir Kinderheilkunde und Jugendmedizin 10.2010). Stellungnahmen des Deut-
schen Ethikrats von 2012 sowie vom bei der Bundesadrztekammer eingerichteten Arbeitskreis ,Versorgung von
Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit ,Varianten/Stérungen der Geschlechtsentwicklung (Disorders of
Sex Development, DSD)“ von 2015 mahnten deutlich zur Zurlickhaltung bei der Indikationsstellung fir Genital-
plastiken im Kindesalter sowie zu einem Aufschub solcher Eingriffe bis zur Einwilligungsfahigkeit des Betroffe-
nen (sog. full consent policy; Deutscher Ethikrat 2012: 174; Bundesarztekammer 31.01.2015).

Die 2016 in Zusammenarbeit mit der Eltern-Selbsthilfegruppe der XY-Frauen (Intersexuelle Menschen e.V.), der
AGS-Eltern- und Patienteninitiative e.V. sowie dem Bundesverband der Intersexuellen Menschen e.V. verof-
fentlichte Behandlungsleitlinie , Varianten der Geschlechtsentwicklung” fiihrt den eingeschlagenen Weg fort
und formuliert als Ziel, fur Betroffene ,eine moglichst gute Lebensqualitdt und Akzeptanz ihres Korpers zu er-
reichen” (Deutsche Gesellschaft fir Urologie et al. 07.2016: 6).

Allerdings sind Leitlinien rechtlich nicht bindend. Die erste Studie von Kléppel (2016) zur Haufigkeit von in deut-
schen Krankenhdusern stationar durchgefiihrten feminisierenden oder maskulinisierenden Genitaloperationen
bei ,uneindeutigen” (dufleren oder inneren) Geschlechtsorganen an Kindern unter zehn Jahren hat gezeigt,
dass trotz Anderungen der Leitlinien im Zeitraum zwischen 2005 und 2014 die relative Haufigkeit feminisieren-
der und maskulinisierender Genitaloperationen an nicht-einwilligungsfahigen Kindern nicht ricklaufig war. Wie
sieht die Entwicklung in den folgenden Jahren aus?

Ziel der Studie

Ziel der Studie ist zu liberprifen, ob im Zeitraum 2005 bis 2016 ein Rickgang chirurgischer , Korrekturen” ,un-
eindeutiger” Genitalien im Kindesalter in Deutschland stattgefunden hat. Die Untersuchung geht von folgenden
Uberlegungen aus: Fiir sogenannte feminisierende und maskulinisierende Genitaloperationen (zur Definition
siehe Abschnitt ,Begriffsbestimmungen”) muss notwendigerweise eine medizinische Indikation angegeben
werden, wenn eine Kostenlibernahme durch die Krankenkassen erfolgen soll. Allerdings legen nicht nur ltere,
sondern teils auch noch relativ aktuelle medizinische Publikationen dar, dass auch psychosoziale Griinde zu
einer Indikationsstellung flihren kénnen: Argumentiert wird, dass eine Angleichung der Genitalien an die mann-
liche resp. weibliche Norm hinsichtlich Aussehen und Funktion (z.B. dass als Jungen aufwachsende Kinder im
Stehen urinieren kénnen sollten) dem Risiko der Verunsicherung und sozialen Beschdmung von Eltern und Kind
vorbeuge (Westenfelder 2011: 598). Wiirden die in den letzten zwolf Jahren (seit 2007 in Deutschland) sukzes-
sive Uberarbeiteten medizinischen Leitlinien, wonach Indikationen restriktiv zu stellen sind, befolgt, sollten al-
lein psychosozialen, normangleichenden Zielen dienende Eingriffe im Kindesalter allerdings riicklaufig sein.
Damit miuisste die Zahl maskulinisierender und feminisierender Genitaloperationen an nicht-
einwilligungsfahigen Kindern abgenommen haben. In der Praxis werden sich sicherlich auch heute noch psy-
chologische und (im engeren Sinne) medizinische Griinde fiir die Durchflihrung solcher Operationen vermi-
schen; genaue Erkenntnisse {ber die Indikationen und mégliche Anderungen der klinischen Praxis in Folge der
Leitlinienliberarbeitungen kénnte daher nur eine qualitative Analyse von Patient*innenakten liefern. Eine gro-
be Abschatzung der Situation kann aber auch quantitativ, anhand von Daten zur Haufigkeit von in deutschen
Krankenhdusern stationar durchgefiihrten feminisierenden und maskulinisierenden Genitaloperationen erfol-
gen, indem die folgende Hypothese gepriift wird: Wenn die aus psychosozialen Griinden erfolgenden Eingriffe
zuriickgegangen sein sollten, dann misste insgesamt ein Rickgang feminisierender und maskulinisierender
Genitaloperationen zu beobachten sein. Hierzu wird eine Sekundardatenanalyse von Therapieprozedur-Daten
der fallpauschalenbezogenen Krankenhausstatistik des Statistischen Bundesamtes vorgelegt, die dem For-
schungsdesign der Datenauswertung von Kléppel (2016) zum Zeitraum 2005 bis 2014 weitgehend entspricht.
Die Nutzung dieser Datenbasis ermoglicht eine vollstandige Erfassung aller in Deutschland behandelten Kran-
kenhausfdlle, an denen feminisierende oder maskulinisierende Genitaloperationen stationar durchgefiihrt
wurden. Um die Uberpriifung von feminisierenden und maskulinisierenden Genitaloperationen an nicht-
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einwilligungsfahigen Kindern zu operationalisieren, die aus anderen als zwingenden medizinischen Griinden
durchgefiihrt werden, wurde — wie bereits in der ersten Studie — die Grundgesamtheit aller Krankenhausfalle
auf Kinder unter zehn Jahren beschrénkt, die eine Diagnose erhalten haben, welche dem Spektrum der (gemaR
medizinischer Terminologie) ,Varianten der Geschlechtsentwicklung” zuzurechnen ist. Auf diese Weise sollten
Behandlungsfalle mit z.B. Tumordiagnosen ausgeschlossen werden, bei denen mit einiger Wahrscheinlichkeit
angenommen werden kann, dass Eingriffe an den Genitalien zur Abwendung einer lebensbedrohlichen Situati-
on oder der Gefahr einer schwerwiegenden korperlichen Gesundheitsbeeintrachtigung des Kindes erforderlich
sind.

Begriffsbestimmungen

4

,Varianten der Geschlechtsentwicklung®, ,DSD”, , Intersexualitét”

Organisationen intergeschlechtlicher Menschen lehnen die medizinischen Begriffe ,Storungen der Ge-
schlechtsentwicklung” oder auch ,Varianten der Geschlechtsentwicklung” als pathologisierend ab (letzteren
u.a., weil er eine Ubersetzung fiir DSD ist — dazu weiter unten)?. Die Studienautor*innen teilen die Auffassung,
dass es notwendig ist, eine entpathologisierende und nicht-medizinische Perspektive auf die groRe Vielfalt der
Erscheinungsformen des korperlichen Geschlechts zu starken, die sich auch in der Begriffswahl ausdrickt. Im
Hinblick auf die vorliegende Studie, die die Haufigkeit medizinischer operativer Verfahren an Genitalien von
Kindern untersucht, ist es allerdings groRtenteils unvermeidlich, die medizinische Terminologie zu verwenden.
Wenn es explizit um die medizinischen Diagnosen und die medizinische Sichtweise geht, wird der Begriff der
Leitlinie von 2016 verwendet, namlich ,Varianten der Geschlechtsentwicklung” (VG). Dieser Begriff ist das
deutsche Pendant zum englischen medizinischen Terminus ,, Disorders (Differences) of Sex Development” (DSD),
der durch das , Consensus Statement on Management of Intersex Disorders” der LWPES und der ESPE 2005
eingefiihrt wurde. Aus medizinischer Sicht handelt es sich um verschiedene Syndrome, die einerseits anhand
der DSD-Klassifikation der ESPE und, in Deutschland, andererseits zu Abrechnungszwecken &rztlicher Leistun-
gen anhand der ,International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems” (10. Revision:
ICD-10-GM) eingeordnet werden (zur Verkntpfung der beiden Klassifikationssysteme vgl. Tab. A im Anhang).
Um dennoch eine kritische Distanz zur medizinischen Terminologie aufrecht zu erhalten, wird der Begriff ,Vari-
anten der Geschlechtsentwicklung”, soweit hinsichtlich der Leserlichkeit des Textes moglich, in Anfiihrungszei-
chen gesetzt, nicht jedoch, wenn er als VG abgekiirzt wird, sowie in Tabellen und Grafiken.

Der friher gebrduchliche medizinische Begriff , Intersexualitdt” verwies in der Regel auf ein kleineres Spektrum
an Diagnosen als der Terminus ,Varianten der Geschlechtsentwicklung”. Manchmal wurde unter ,Intersexuali-
tat“ auch das , Adrenogenitale Syndrom“ (AGS) mit XX-Chromosomen (mehr oder minder ausgepragte ,Virili-
sierung” der Genitalien) gefasst, manchmal nicht. ,Varianten der Geschlechtsentwicklung” umfasst hingegen
eindeutig das AGS sowie beispielsweise auch ,schwere Hypospadie” (die Harnrohrenmiindung liegt nicht an
der Spitze der Eichel, sondern mehr oder minder nah am Rumpf, ggf. in Verbindung mit einer Krimmung des
Penisschaftes) oder , Vaginalatresie” (verschlossene Vagina) sowie mit ,47,XXY“ das , Klinefelter-Syndrom“ und
mit ,,45,X“ das ,, Turner-Syndrom“ (Deutsche Gesellschaft fiir Urologie et al. 07.2016: 6).

Die vorliegende Untersuchung verwendet die in der Medizin geldufigen Begriffe ,,feminisierende” und ,masku-
linisierende Genitaloperationen“ bzw. synonym die Termini ,,Feminisierungsoperationen“ und ,,Maskulinisie-
rungsoperationen”. Darunter werden in der medizinischen Literatur Klitorisreduktions-, Vulva-, Labien- und
Vaginalplastiken einerseits, sowie plastisch-rekonstruktive Operationen des Skrotums und des Penis sowie
,Hypospadie-Korrekturen“ und Hodenprothesen andererseits verstanden. Diese sollen — aus medizinischer
Sicht — dazu dienen, das Erscheinungsbild der Genitalien an die weibliche respektive mannliche Norm anzupas-
sen und die ,Funktionsfahigkeit” der Genitalien zu verbessern bzw. herzustellen, namlich penetrativen Ge-

2 vgl. die Begriffsverwendung in der ,Offentlichen Erkldrung 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).
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schlechtsverkehr, Fortpflanzung sowie eine ,gerichtete Miktion (Wasserlassen)“® zu erméglichen (Deutsche
Gesellschaft firr Kinderheilkunde und Jugendmedizin 10.2010; Holterhus/Hiort 2015: 411).% Feminisierungs- und
Maskulinisierungsoperationen umfassen damit solche Operationsverfahren, die immer auch oder sogar primar
aus psychologischen bzw. sozialen Griinden durchgefiihrt werden

Datengrundlage

Die vorliegende Follow Up-Studie wertet wie bereits die erste Studie (KI6ppel 2016) Daten der fallpauschalen-
bezogenen Krankenhausstatistik (DRG>-Statistik) des Bundes aus, welche das Statistische Bundesamt zur Verfii-
gung stellt. Diese erfasst bundesweit die aus dem Krankenhaus entlassenen vollstationdren Patient*innen (ein-
schlieBlich ,Sterbe- und Stundenfille”) aller Krankenhd&user, die nach dem DRG-Vergilitungssystem abrechnen,
dem Anwendungsbereich des § 1 KHEntgG und damit einer Auskunftspflicht gegenliber dem Institut flr das
Entgeltsystem im Krankenhaus (InEK) unterliegen, das wiederum dem Statistischen Bundesamt die Kranken-
hausdaten Ubermittelt (Statistisches Bundesamt 2016: 4). Die DRG-Statistik beinhaltet u.a. soziodemographi-
sche Merkmale der Patient*innen (Alter, Geschlecht, Wohnort etc.) die Haupt- und Nebendiagnosen, die diese
wahrend eines Krankenhausaufenthaltes erhalten haben, und verzeichnet die an ihnen durchgefiihrten Be-
handlungsprozeduren. Die Diagnosen sind nach dem in Deutschland fur Abrechnungszwecke verwendeten
Klassifikationssystem der , International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems” ver-
schliisselt, die Operationsverfahren nach dem amtlichen , Operationen- und Prozedurenschliissel” (OPS) in der
stationdren und ambulanten Versorgung.

Bei der DRG-Statistik handelt es sich um ,,eine jahrliche Vollerhebung der Gbermittlungspflichtigen Kranken-
hduser und der von ihnen erbrachten Leistungen” (Statistisches Bundesamt 2016: 4). Inwieweit diese Erhebung
samtliche in deutschen Krankenhdusern zwischen 2005 und 2016 durchgefiihrten Genitaloperationen an Kin-
dern erfasst, lasst sich anhand der vorliegenden Daten nicht ermitteln. Es ist jedoch fiir die hier in Frage ste-
henden maskulinisierenden und feminisierenden Genitaloperationen von einem sehr hohen Erfassungsgrad
auszugehen, da solche Eingriffe in der Regel stationar durchgefiihrt werden und die Ausnahmen von der Be-
richtspflicht der Krankenh&user (vgl. ebd.) auf die hier betrachteten Behandlungsfille weitestgehend nicht zu-
treffen. Da sich das DRG-System erst im Verlauf des Jahres 2005 wirklich flaichendeckend etabliert und in den
folgenden Jahren allmahlich konsolidiert hat, ist mit einer gewissen Datenverzerrung fiir die ersten Jahre des
Untersuchungszeitraums zu rechnen: Die tatsdchliche Anzahl der Behandlungsfalle konnte hoher gewesen sein,
als die Zahl der mit dem damals noch neuen Abrechnungssystem erfassten Falle. Abgesehen davon gilt die Qua-
litat der Daten der DRG-Statistik als sehr hoch (fiir ndhere Erlauterungen vgl. Statistisches Bundesamt 2015: 3).

Analysen auf Grundlage der DRG-Statistik beziehen sich immer auf Krankenhausfdlle; ein Riickschluss auf die
Anzahl der Patient*innen ist nicht moglich. Das liegt daran, dass die Basis der Erfassung einzelne medizinische
Leistungen sind, die — etwa bei Wiederaufnahmen — prinzipiell mehrfach innerhalb eines Jahres fiir einzelne
Patient*innen erbracht werden kénnen (Leistungen, die zu einer Behandlungskette gehéren, werden dabei als
ein ,,Behandlungsfall, zusammengefasst; Statistisches Bundesamt 2016: 4). Insofern liegt die Anzahl der Be-
handlungsfille in der Regel hoher als die der tatsachlich in einem Jahr behandelten Patient*innen. Zum Ver-
standnis der hier vorgelegten Datenauswertung ist es zudem notwendig zu beachten, dass bei Feminisierungs-
und Maskulinisierungsoperation verschiedene Operationsverfahren kombiniert werden kdnnen. Dies schlagt
sich darin nieder, dass Krankenh&user bei der Ermittlung der Fallpauschale fiir die Abrechnung solcher Operati-

3 Kinderchirurgische Sektion der Chirurgischen Universitatsklinik Heidelberg 01.2013: 5.

4 Zu den Zielen von ,Hypospadie-Korrekturen” heiRt es z.B. auf der Webseite der Klinik und Poliklinik fiir Urologie des Universitats-

klinikums Carl Gustav Carus: ,Die Griinde fur eine Behandlung sind zum einen die Verbesserung des Harnstrahles (Miktion), die
Ermoglichung der Geschlechtsfunktion (durch Aufrichtung einer moglichen Penisverkrimmung und Weiterleitung des Spermas
durch die Harnréhre), eine Verbesserung des kosmetischen Aspektes und eine mogliche Verhinderung einer psychischen Entwick-
lungsstérung (Angst vor offentlichen Einrichtungen, Schwimmbé&dern, Gemeinschaftstoiletten)”. (https://www.uniklinikum-
dresden.de/de/das-klinikum/kliniken-polikliniken-institute/uro/fachinformation/kinderurologie, zuletzt gesehen am 25.1.19).

5 Diagnosis Related Groups (deutsch: diagnosebezogene Fallgruppen).
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onen manchmal mehrere verschiedene OPS-Kodes zu ein und demselben Behandlungsfall angeben. Das hat zur
Konsequenz, dass auf einen unter einer bestimmten Hauptdiagnose erfassten Krankenhaus- bzw. Behandlungs-
fall mehrere OPS-Kodes entfallen kénnen.

Zusammenstellung des Samples

Die Auswahl der Variablen der DRG-Statistik stitzte sich in weiten Teilen auf die Erfahrungen und Erkenntnisse
der ersten Studie (Kloppel 2016). Es erfolgte eine Datenabfrage in zwei Schritten, wobei die Daten wie folgt
zusammengestellt wurden:

Wohnort

Die Datenauswahl wurde wie in der ersten Studie auf Krankenhausfédlle mit einem Wohnort in Deutschland
beschrankt (also ohne Falle mit Wohnsitz im Ausland, mit unbekanntem Wohnsitz oder ,,ohne Angabe“), ohne
Differenzierung nach Bundeslandern.

Alter

Die Variable ,Altersgruppen” der DRG-Statistik ermdglicht eine Gruppierung der erfassten Falle in ,,0 Jahre”, ,1
bis 4 Jahre”, ,5 bis 9 Jahre” und so fort in Flinfjahresintervallen. Basierend auf den Erkenntnissen der ersten
Studie und um eine Vergleichbarkeit zu gewahrleisten, wurde das Sample in der Follow Up-Studie von vorne-
herein auf die Altersgruppe ,,0 bis 9 Jahre” beschrankt; die Datenlieferung erfolgte fiir diese Altersgruppe ag-
gregiert. Die anderen Altersklassen blieben unbericksichtigt, um die Analyse auf dasjenige Kindesalter zu fo-
kussieren, in dem eine Einwilligungsfahigkeit zu Genitaloperationen in der Regel nicht gegeben ist (Deutscher
Ethikrat 2012: 147-148).

Geschlecht

Die DRG-Statistik unterscheidet mit der Variable , Geschlecht” zwischen ,mannlichen“ und , weiblichen” Kran-
kenhausféllen und solchen, deren Geschlecht als , unbekannt” von den Krankenhdusern gemeldet wird. Die
Datenabfrage beim Statistischen Bundesamt umfasste fur die Follow Up-Studie wie bereits fir die erste Studie
diese Differenzierung der Krankenhausfélle nach Geschlecht.

Operationsverfahren

Ill

Aus dem Katalog des amtlichen ,,Operationen- und Prozedurenschlissel” wurden fir die ndhere Analyse neun
OPS-Kodes (Viersteller) ausgewahlt, welche die fiir die Fragestellung wichtigsten Feminisierungs- und Maskuli-
nisierungsoperationen kodieren: die OPS-Kodes 5-613, 5-628, 5-643, 5-645, 5-705, 5-706, 5-713, 5-716 und 5-
718 (vgl. Tab. B im Anhang). Dabei wurde die engere Auswahl der ersten Studie (KI6ppel 2016) bezliglich der
Feminisierungs- und Maskulinisierungsplastiken beibehalten. Hingegen wurde auf eine Analyse von Gona-
dektomien verzichtet: Die Daten fiir 2015 und 2016 bestatigten die Erkenntnis der ersten Studie, dass solche
Eingriffe nur vereinzelt an Behandlungsfallen mit Diagnosen, die dem VG-Spektrum zuzurechnen sind, durchge-

flihrt wurden.

Wie bereits in der ersten Studie wurde auch in der Follow Up-Studie auf eine Auswertung der OPS-Kodes 5-642
und 5-646 verzichtet. Der OPS-Kode 5-646 steht fir ,Operationen zur Geschlechtsumwandlung”. Aus der ers-
ten Datenlieferung fiir die Follow Up-Studie wurde ersichtlich, dass im Untersuchungszeitraum 2005 bis 2016
fir Kinder unter zehn Jahren nur zwei (theoretisch, da die konkrete Fallzahl durch einen Platzhalter verschliis-
selt war, zwei bis vier) Behandlungsfalle mit einer VG-Hauptdiagnose gemeldet worden waren, einer davon im
Jahr 2016 (beide Félle hatten die Hauptdiagnose Q56).

Beziglich 5-642 — ,Amputationen des Penis” — waren in der DRG-Statistik fur den gesamten Untersuchungszeit-
raum drei Behandlungsfille unter zehn Jahren mit den Diagnosen Q53.1 (,Nondescensus testis, einseitig”),
Q55.6 (,Sonstige angeborene Fehlbildungen des Penis“) und E25.8 (,Sonstige adrenogenitale Stérungen”)
nachgewiesen. Ob diese mit dem Ziel einer Anpassung des kérperlichen Erscheinungsbilds an das standesamt-
lich registrierte Geschlecht — oder den zeitgleich veranderten Personenstand — durchgefiihrt wurden, konnte
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aufgrund der vorliegenden Daten nicht gekldrt werden. Daher erfolgten zu den OPS-Kodes 5-642 und 5-646
keine weiteren Auswertungen.

Hinsichtlich der Vergleichbarkeit mit der ersten Studie kam der Follow Up-Studie zugute, dass die OPS-Kodes
fiir Operationen an den Geschlechtsorganen auch in den Jahren 2015 und 2016 weiterhin keine Anderungen
erfuhren.

Auf Basis der ausgewdhlten vierstelligen OPS-Kodes erfolgte eine erste Datenabfrage beim Statistischen Bun-
desamt. Die erste Datenlieferung umfasste somit alle Krankenhausfalle der Altersgruppe null bis neun Jahre
(aggregiert) mit Wohnort in Deutschland, an denen eins der ausgewahlten Operationsverfahren in den Jahren
2005 bis 2016 durchgefiihrt worden war, differenziert nach Jahr, OPS-Kode, Geschlecht sowie Haupt- und Ne-
bendiagnosen (Viersteller). Haupt- und Nebendiagnosen waren in der Datenlieferung nicht verkniipft (geliefert
wurden zwei Datensatze, einmal fiir die Haupt- und einmal fir die Nebendiagnosen).

Diagnose

In der ersten Datenlieferung des Statistischen Bundesamtes waren aus Datenschutzgriinden Fallbesetzungen
von unter drei Féllen durch einen Platzhalter verschliisselt. In der ersten Studie wurde dieser Platzhalter durch
den Mittelwert 1,5 ersetzt, was zwangslaufig zu einer gewissen Verzerrung der Haufigkeitsberechnungen fiihr-
te. Um diese Verzerrung in der Follow Up-Studie zu vermeiden, wurde entschieden, auf eine nach Diagnosen
differenzierte Analyse der Haufigkeit feminisierender und maskulinisierender Genitaloperationen zu verzichten.
Stattdessen wurde auf Grundlage der ersten Datenlieferung ein Sample von fiir die Fragestellung relevanten
Hauptdiagnosen zusammengestellt und sodann nur die jahrlichen Summen der ausgewahlten Hauptdiagnosen
fir die einzelnen OPS-Kodes (5-613, 5-628, 5-643, 5-645, 5-705, 5-706, 5-713, 5-716 und 5-718) beim Statisti-
schen Bundesamt abgefragt.

Die Auswahl relevanter Hauptdiagnosen wurde wie folgt vorgenommen: Die erste Datenlieferung ermoglichte
eine Ubersicht dariiber, mit welchen Haupt- und Nebendiagnosen® (gem&R Diagnoseschliissel des ICD-10-GM,
Viersteller) maskulinisierende und feminisierende Genitaloperationen an nicht-einwilligungsfahigen Kindern in
den Jahren 2005 bis 2016 einhergingen. Darunter waren viele Diagnosen, die wie z.B. , bdsartige Neubildun-
gen” oder Verletzungen mit einiger Wahrscheinlichkeit darauf schlieRen lieen, dass die Operationen primar
zur Abwendung einer lebensbedrohlichen Situation oder der Gefahr einer schwerwiegenden korperlichen Ge-
sundheitsbeeintrachtigung des Kindes erfolgt waren. In einem zweiten Schritt wurde daher aus diesem Daten-
material anhand des Erfassungsmerkmals ,Hauptdiagnose” eine Liste derjenigen ICD-Kodes zusammengestellt,
die ,Varianten der Geschlechtsentwicklung” kodieren, um auf dieser Basis eine zweite Datenabfrage beim Sta-
tistischen Bundesamt vorzunehmen. Die Zuordnung von ICD-Kodes zur DSD-Nomenklatur erfolgte mit Hilfe der
2007 von der ESPE publizierten , Classification of Peadiatric Endocrine Diagnoses”.” Der Untersuchung kam da-
bei zugute, dass die auf diese Weise ausgewahlten ICD-Kodes seit 2004 durch alle Revisionen des Diagnoseklas-
sifikationssystems hindurch unverandert geblieben sind.

Im Unterschied zur ersten Studie (KI6ppel 2016) wurden in der Follow Up-Studie auch solche ,Varianten der
Geschlechtsentwicklung” zuzuordnenden ICD-Kodes in der Hauptdiagnosen-Auswahl beriicksichtigt, fiir die nur
sehr geringe Operationsfallzahlen (also auch weniger als elf im Gesamtzeitraum von zehn Jahren) registriert
waren. Ausschlaggebend hierflr war der Gedanke, dass unter dem Aspekt des Menschenrechts auf kérperliche
Unversehrtheit jeder einzelne Fall einer feminisierenden oder maskulinisierenden Genitaloperation an nicht-

In Bezug auf die DRG-Statistik sind die Begriffe Haupt- und Nebendiagnose wie folgt definiert: , Als Hauptdiagnose wird gemaR den
Deutschen Kodierrichtlinien die Diagnose angegeben, die nach Analyse als diejenige festgestellt wurde, die hauptsachlich fur die
Veranlassung des stationdren Krankenhausaufenthalts der Patientin/des Patienten verantwortlich ist. Als relevante Nebendiagnose
(Komorbiditat und Komplikation) gelten Krankheiten oder Beschwerden, die entweder gleichzeitig mit der Hauptdiagnose bestehen
oder sich wahrend des Krankenhausaufenthalts entwickeln.” (https://www.destatis.de/DE/ZahlenFakten/GesellschaftStaat/-
Gesundheit/Krankenhaeuser/Methoden/Krankenhausstatistik.html, zuletzt gesehen am 12.01.2019).

Die ESPE-Klassifikation ordnet altere klinisch-wissenschaftliche Diagnosekategorien, Kategorien der DSD-Klassifikation und I1CD-10-
Kodes einander zu (siehe Anhang, Tab. A).
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einwilligungsfahigen Kindern in die kritische Priifung der Entwicklung der Fallzahlen einbezogen werden sollte.
Im Ergebnis wurden im Unterschied zur ersten Studie die ICD-Kodes Q53.1, Q53.9, Q54.8, Q54.9, Q55.5, Q96.9
in die Auswahl einbezogen. Anders als in der ersten Studie entfielen jedoch die Kodes E29.1 und Q97.3, da fir
diese Hauptdiagnosen zwar Gonadektomien, aber keine Maskulinisierungs- oder Feminisierungsoperationen
verzeichnet waren und in der Follow Up-Studie, wie oben bereits dargelegt, auf die Analyse von Gonadekto-
mien verzichtet wurde.

Zwar in Ubereinstimmung mit den Auswahlkriterien der ersten Studie, jedoch nicht konsistent mit den verin-
derten Kriterien der Follow Up-Studie, wurden aus dem Sample der Hauptdiagnosen, das fir die zweite Daten-
abfrage zusammengestellt wurde, zwei ICD-Kodes, namlich Q98.2 und Q53.0, versehentlich ausgeschlossen, die
eigentlich eingeschlossen gehort hatten: Fiir die Hauptdiagnose Q98.2 (eine Variation des sogenannten
,Klinefelter-Syndroms“) war im gesamten Zeitraum 2005 bis 2016 fir Kinder unter zehn Jahren nur ein Fall ei-
ner der hier in Frage kommenden Genitaloperationen verzeichnet, namlich eine ,Hypospadiebehandlung”. Mit
dem Kode Q53.0 wird die Diagnose ,Ectopia testis“ bzw. ,Lageanomalien des Hodens” verschlisselt. Bezogen
auf den Untersuchungszeitraum waren in mindestens finf Behandlungsfallen (Alter unter zehn Jahre), die mit
einer solchen Hauptdiagnose registriert waren, maskulinisierende Genitaloperation, ndmlich Hodenprothesen,
Penisrekonstruktionen und Hypospadiebehandlungen, vorgenommen worden. Angesichts derart geringer Fall-
zahlen erscheint dieser Fehler in der Zusammenstellung des Samples jedoch vernachldssigbar.

Nach Beratung mit einer Facharztin fir Gynakologie und Geburtshilfe (mit Schwerpunkt Kinder- und Jugendgy-
nakologie) entschieden die Studienautor*innen sich dafiir, die Diagnose ,Labiensynechie” (Verschmelzung der
Labien) aus dem Sample fiir die zweite Datenabfrage trotz einer betrachtlichen Fallzahlenbesetzung auszu-
schlieRen. Die Beratung ergab, dass die unter Q52.2 kodierten Labiensynechien in der Praxis zum allergréfRten
Teil durch physiologischen Ostrogenmangel und Vulvaentziindungen verursachte reversible Erscheinungen
sind. Labienverschmelzungen kénnen mit Problemen beim Wasserlassen einhergehen und bilden sich in der
Regel unter lokaler Ostrogenbehandlung zuriick. Von einer chirurgischen Lésung der Labien wird eigentlich ab-
geraten (Grinberger 2006: 38); dass sie dennoch in vielen Féllen erfolgt, wie die Daten der DRG-Statistik zei-
gen, dirfte darauf zuriickzufithren sein, dass die Ostrogenbehandlung nicht immer den gewiinschten Erfolg
bringt.

Im Ergebnis wurden 35 ICD-Kodes in die Auswahl einbezogen, die VG-Diagnosen verschlisseln (vgl. Tab. C im
Anhang), und damit eine zweite Datenabfrage beim Statistischen Bundesamt vorgenommen. Die daraufhin
erfolgte zweite Datenlieferung umfasste alle Krankenhausfalle der Altersgruppe null bis neun Jahre (aggregiert)
mit Wohnort in Deutschland, die als Hauptdiagnose einen der 35 ausgewahlten ICD-Kodes erhalten hatten, und
an denen eins der neun ausgewdhlten Operationsverfahren in den Jahren 2005 bis 2016 durchgefiihrt worden
war. Die Datenlieferung erfolgte differenziert nach Jahr, OPS-Kode und Geschlecht.

Datenaufbereitung

Die gelieferten Daten wurden folgendermalien inhaltlich aufbereitet:

Geschlecht

Beziiglich des Merkmals ,,Geschlecht” ist fiir den Untersuchungszeitraum 2005 bis 2016 herauszustellen, dass
feminisierende und maskulinisierende Genitaloperationen, die laut dem giiltigen Operationen- und Prozedu-
renschlissel die ,mannlichen Geschlechtsorgane” betreffen, laut DRG-Statistik immer an als ,,mannlich” ge-
flihrten ,Patient*innen” erfolgten. Analoges gilt fur die als , weiblich” gemeldeten. Von den mit Geschlecht
,unbekannt” registrierten Behandlungsfallen wurde kein einziger operiert.

Operationsverfahren

Die Auswahl der neun OPS-Kodes wurde, wie bereits in der ersten Studie, gruppiert in ,,Feminisierungs-“ und
»Maskulinisierungsoperationen”.
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Diagnose

Auf eine Differenzierung zwischen herkémmlichen Diagnosen der ,Intersexualitdt” und sonstigen VG-
Diagnosen wurde im Unterschied zur Studie von Kloppel (2016) verzichtet. Bestarkt darin wurden die Studien-
autor*innen durch die neue medizinische Leitlinie ,Varianten der Geschlechtsentwicklung” von 2016, in der
sich die Empfehlung zur restriktiven Indikationsstellung fur feminisierende oder maskulinisierende Genitalope-
rationen ausdricklich auf das gesamte VG-Spektrum bezieht (ebd.: 5). Noch 2012 hatte der Deutsche Ethikrat —
und mit ihm weite Teile der deutschen Arzteschaft — die full consent policy nur fiir die in der Medizin herkémm-
lich im Fokus stehenden ,,Intersex“-Diagnosen wie ,,(Pseudo-)Hermaphroditismus” empfohlen, nicht jedoch fiir
VG-Diagnosen wie ,,AGS” oder ,Hypospadien”: Da bei diesen Diagnosen keine , echte biologische Zwischenge-
schlechtlichkeit” bestehe, kénne eine ,operative Angleichung der Genitalien” im nicht-einwilligungsfahigen
Alter ,,nach umfassender Abwagung der medizinischen, psychologischen und psychosozialen Vor- und Nachtei-
le“ sinnvoll sein (Deutscher Ethikrat 2012: 35-37; 174). Um mogliche Auswirkungen dieser Diskussion auf die
Operationspraxis zu berticksichtigen, wurde in der ersten Studie von Kloppel (2016) untersucht, ob es Unter-
schiede der Operationshaufigkeit hinsichtlich verschiedener VG-Diagnosen gibt. Die Analyse fiir den Zeitraum
2005 bis 2014 zeigte als Gesamtergebnis, dass die Anzahl der ,,Feminisierungs- und Maskulinisierungsoperatio-
nen”, die an Kindern unter 10 Jahren mit einer VG-Diagnose ausgefihrt wurden, im Verhaltnis zur Anzahl der
Diagnosestellungen lber die Jahre relativ konstant geblieben war. Die Differenzierung nach Diagnosegruppen
ergab allerdings, dass einem Riickgang feminisierender und maskulinisierender Genitaloperationen bei Kran-
kenhausféllen mit herkdmmlichen ,Intersex“-Diagnosen (inklusive ,46,XX-AGS") ein gleichbleibendes Niveau,
teilweise auch ein Anstieg bei den sonstigen VG-Diagnosen gegenliberstand. Im gleichen Zeitraum waren je-
doch die , Intersex“-Diagnosen, anders als die restlichen VG-Diagnosen, im Verhaltnis zur Zahl der Krankenhaus-
falle allgemein in der Altersgruppe null bis neun Jahre riicklaufig. Dadurch relativierte sich die Beobachtung
einer Ricklaufigkeit von Genitaloperationen bei herkémmlichen ,Intersex“-Diagnosen, denn dies konnte auch
durch veranderte Diagnosepraktiken, statt durch einen Paradigmenwechsel in der Behandlungspraxis bedingt
sein (vgl. auch Kloppel 2017). Die Differenzierung nach Diagnosegruppen zeigte somit, dass es fiir die Frage
nach der Entwicklung der Haufigkeit feminisierender und maskulinisierender Genitaloperationen an nicht-
einwilligungsfahigen Kindern irrefihrend gewesen ware, die Untersuchung allein auf , Intersex“-Diagnosen zu
beschrénken. In Anbetracht dieser Erkenntnis der ersten Studie wurde in der Follow Up-Studie auf eine Diffe-
renzierung nach Diagnosegruppen verzichtet.

Mit der ersten Datenlieferung erhielt das Forschungsteam neben der Ubersicht {iber die Hauptdiagnosenent-
wicklung auch einen Datensatz zu den Nebendiagnosen: Dieser umfasste alle Krankenhausfélle der Altersgrup-
pe null bis neun Jahre (aggregiert) mit Wohnort in Deutschland, an denen eins der feminisierenden oder mas-
kulinisierenden Operationsverfahren in den Jahren 2005 bis 2016 durchgefiihrt worden war, differenziert nach
Jahr, OPS-Kode, Geschlecht sowie Nebendiagnosen (Viersteller). Die vollstandige Aufbereitung und Auswertung
dieses Datensatzes steht noch aus, doch zeichnet sich zumindest fiir die feminisierenden Genitaloperationen
bereits ab, dass mehr VG-Nebendiagnosen als VG-Hauptdiagnosen fir die Fallpauschalen-Abrechnung der
Krankenhauser angegeben wurden. Da es unwahrscheinlich ist, dass ein und derselbe Behandlungsfall zum
einen eine VG-Hauptdiagnose und zusatzlich eine VG-Nebendiagnose erhalten haben kdnnte, deutet dieser
erste, noch im Detail zu prifende Befund daraufhin, dass die Anzahl feminisierender Operationen bei VG-
Diagnosen insgesamt hoher anzusetzen ist, als die vorliegende Auswertung allein auf Basis der VG-
Hauptdiagnosen belegen kann. Niheres dazu wird in einer Uberarbeitung dieser Studie, die als Zweitfassung
demnéchst publiziert werden soll, ausgefiihrt werden.

Anzahl und relative Haufigkeit

Aufgrund der im Abschnitt Datengrundlage gegebenen Erlduterungen zum Terminus , Krankenhausfalle” ist
hervorzuheben, dass die absolute Anzahl der Operationsverfahren, isoliert betrachtet, nicht unbedingt aussa-
gekraftig fiir die Fragestellung dieser Studie ist (auller natirlich, wenn gar keine Operationen durchgefiihrt
wurden). Aufschlussreich ist es hingegen, Verdnderungen im Zeitverlauf zu analysieren. Verdnderungen der
Anzahl der Operationen kénnen allerdings auBer durch Revisionen der Behandlungsleitlinien auch durch ande-
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re Faktoren bedingt sein, insbesondere durch einen Riickgang oder eine Zunahme der VG-Diagnosen, die den
Begriindungsrahmen fiir die Genitaloperationen darstellen. Zu- oder Abnahmen der VG-Diagnosen kdénnen ih-
rerseits durch Verschiebungen der diagnostischen Praktiken beeinflusst sein, sie kdnnen aber auch durch Ver-
anderungen der Grundgesamtheit aller in der DRG-Statistik erfassten Krankenhausfalle erklarbar sein, die einer
Zunahme der Patient*innenzahlen, der Ausweitung des DRG-Systems auf weitere Krankenhduser etc. geschul-
det sein konnen. Um dieser moglichen Verzerrung der quantitativen Entwicklung der VG-Diagnosen vorzubeu-
gen, wurde die Haufigkeit dieser speziellen Diagnosen im Verhaltnis zur Grundgesamtheit aller aus dem Kran-
kenhaus entlassenen vollstationdren Patient*innen unter zehn Jahren fir die jeweiligen Berichtsjahre berech-
net. Die auf diese Weise berechnete relative Haufigkeit der VG-Diagnosefille meint somit den Anteil derselben
an allen Krankenhausfallen. Bei Berechnung der Haufigkeit von Krankenhausfallen mit einer VG-Diagnose, bei
denen eine Maskulinisierungs- oder Feminisierungsoperation durchgefiihrt worden war, wurde die Anzahl der
durchgefiihrten Operationsprozeduren ins Verhaltnis zur Gesamtheit aller Krankenhausfille mit einer VG-
Diagnose gesetzt. Die berechneten relativen Haufigkeiten von Maskulinisierungs- oder Feminisierungsoperati-
on beschreiben somit den Anteil derselben an allen mit einer VG-Diagnose belegten, stationar im Krankenhaus
behandelten Fallen.

Die sich bei der Berechnung der relativen Haufigkeit oder von Mittelwerten ergebenden Nachkommastellen
wurden gerundet.
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Ergebnisse der Datenauswertung

2. Ergebnisse der Datenauswertung

Haufigkeit VG-Hauptdiagnosen
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**Nur VG-Diagnosen, unter denen maskulinisierende oder feminisierende OPS abgerechnet wurden
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Als Grundlage der Auswertungen zu den Operationsverfahren ist zunéchst die Entwicklung der Diagnosefallzah-
len in den Blick zu nehmen. Die Veranderung der Anzahl der Falle mit einer Hauptdiagnose des Spektrums der
,Varianten der Geschlechtsentwicklung” (VG), die im Alter von null bis neun Jahren zwischen 2005 und 2016 in
einem deutschen Krankenhaus behandelt worden waren, wurde differenziert nach der mannlichen und weibli-
chen Registrierung untersucht. Dabei zeigt sich bei Betrachtung des Anteils der VG-Diagnosen an der Gesamt-
zahl der Hauptdiagnosen, dass in beiden Gruppen Uber den Erhebungszeitraum von 2005 bis 2016 zwar
Schwankungen zu beobachten, aber keine eindeutigen Tendenzen einer Zu- oder Abnahme der VG-Diagnosen
zu erkennen sind (Tab. 1).

Diagramm 1
Antell VG*-Hauptdiagnosen™®* an allen Krankenhausfillen
méannlich registrierte Falle < 10 Jahre
1,40%
1.20%

1.00%
0.80%
0.60%
0.40%
0.20%
0.00%

2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2018

B *VG: Varianten der Geschlechtzentwicklung
#¥Nur VG-Diagnosen, unter denen maskulinisierende oder feminisierende OPS abgerechnet wurden

Diagramm 2
Anteil VG*-Hauptdiagnosen®* an allen Krankenhausfallen
weiblich registn erte Falle < 10 Jahre
0,0350%
0.0300%

0,0250%
0,0200%
0,0150%
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0,0050%
0,0000%
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B *VG: Varianten der Geschlechtzentwicklung
**+Nur VG-Diagnoszen, unter denen maskulinizsierende oder feminizierende OPS abgerechnet wurden
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Die nach geschlechtlicher Registrierung differenzierte Betrachtung sowohl der Anzahl als auch des Anteils der
VG-Hauptdiagnosen an allen Krankenhausfallen (relative Haufigkeit) verdeutlicht, dass es weitaus mehr mann-
lich registrierte Falle mit einer VG-Diagnose als weibliche gibt. Mannlich registrierte Falle mit einer VG-
Hauptdiagnose bewegen sich im Untersuchungszeitraum in einem Bereich zwischen 1,05 und 1,2 Prozent aller
Krankenhausfalle (Diagramm 1), weiblich registrierte zwischen 0,0213 und 0,0321 Prozent mit einer leicht ab-
nehmenden Tendenz (Diagramm 2). Die relative Spannweite (also die normierte Differenz zwischen dem groR-
ten und kleinsten Wert) ist hingegen bei méannlich registrierten Behandlungsfallen mit einer VG-Hauptdiagnose
deutlich kleiner als bei den als weiblich registrierten Fallen.

Haufigkeit Genitaloperationen

Die nachfolgende Auswertung der Daten der DRG-Statistik bezieht sich auf die Verkniipfung von maskulinisie-
renden und feminisierenden Operationsverfahren mit Diagnosen des Spektrums der ,Varianten der Ge-
schlechtsentwicklung” (VG). Die Auswertung erfolgt differenziert nach den OPS-Kodes 5-613, 5-628, 5-643, 5-
645, 5-705, 5-706, 5-713, 5-716 und 5-718 (vgl. Tab. B im Anhang), wahrend die VG-Diagnosen (vgl. Tab. C im
Anhang) nur aufsummiert betrachtet werden.

Maskulinisierungsoperationen

Tab. 2: maskulinisierende Operationsverfahren*

mannlich registrierte Behandlungsfille < 10 Jahre mit einer VG**-Hauptdiagnose

5-613 17 12 19 18 15 12 29 15 16 17 11 14
5-628 22 9 13 14 10 13 9 9 10 6 11 12
5-643 364 369 402| 424 400 339 362 317 316 317 346 382
5-645 1335] 1404 1471 1530, 1423| 1331 1380] 1360, 1397 1448 1497, 1625

Tab. 3: relat ve Hauf gkeit maskulinisierender Operat bnsverfahren*

mannlich registrierte Behandlungsfalle < 10 Jahre mit einer VG**-Hauptdiagnose

2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016
0,20% 0,14% 0,21% 0,19% 0,16% 0,13% 0,31% 0,17% 0,18% 0,19% 0,12%

0,26% 0,11% 0,15% 0,15% 0,11% 0,14% 0,10% 0,10% 0,11% 0,07% 0,12%

4,23% 431% 4,49% 452% 429% 3,54% 3,89% 3,52% 3,60% 3,61% = 3,74%

15,50% 16,40% 16,43% 16,31% 15,27% 13,89% 14,84% 15,10% 15,92% 16,50% 16,19% 16,81%

Die Spannweite der Anzahl maskulinisierender Operationsverfahren an mannlich registrierten Behandlungsfal-
len unter zehn Jahren mit einer VG-Hauptdiagnose im Zeitraum von 2005 bis 2016 bewegt sich zwischen 1701
und 2033 pro Jahr (Tabelle 2). Mit Abstand am haufigsten wurden ,,Plastische Rekonstruktionen bei mannlicher
Hypospadie” (OPS-Kode 5-645) durchgefiihrt, deren Anzahl jahrlich in einem Bereich zwischen 1331 und 1625
liegt, gefolgt von ,,Plastischen Rekonstruktionen des Penis” (OPS-Kode 5-643), deren Anzahl zwischen 316 und
424 jahrlich variiert. Sehr viel seltener wurden ,,Plastische Rekonstruktionen von Skrotum und Tunica vaginalis
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testis” (OPS-Kode 5-613) und ,Implantationen, Wechsel und Entfernungen einer Hodenprothese” (OPS-Kode 5-
628) vorgenommen. Hier variiert die Anzahl verzeichneter Operationsverfahren zwischen 11 und 29 (OPS-Kode
5-613) bzw. 6 und 22 (OPS-Kode 5-628) jahrlich.

Ein Blick auf die Entwicklung der Anzahl der verschiedenen Operationsverfahren zeigt, dass sich diese nicht in
gleicher Weise zwischen 2005 und 2016 verdnderten (Tabelle 2). Wahrend die Anzahl der Operationsverfahren
mit einem OPS-Kode 5-613, 5-628 und 5-643 im Zeitverlauf Schwankungen aufweisen, die keine an- oder ab-
steigende Tendenz erkennen lassen, deutet sich eine leichte Zunahme bei den Prozeduren des OPS-Kodes 5-
645 an. Dieser Effekt verliert sich aber bei Betrachtung der relativen Haufigkeit fir den OPS-Kode 5-645 (Tabel-
le 3). Bezlglich der Entwicklung der relativen Haufigkeit im Zeitverlauf bei den anderen OPS-Kodes bestatigt
sich, dass keine deutliche Tendenz vorliegt.

Diagramm 3

Anteil maskulinisierender Operationsverfahren* an Behandlungsféllen mit einer VG**-
Diagnose
ménnlich registrierte Falle < 10 Jahre

0,25

0,2
0,15
0,1
0,05

2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

(=]

B *Qperationsverfahren gemaf abgerechneter OPS-Kodes
**VG: Varianten der Geschlechtsentwicklung

Die relative Haufigkeit fiir die Gesamtzahl der zur Anwendung gekommenen Operationsverfahren ldsst im Zeit-
verlauf Schwankungen erkennen, eine klare Tendenz ist nicht zu beobachten (Diagramm 3). Sie weist zwar mit
18 Prozent im Jahr 2010 und 19 Prozent in den Jahren 2011 und 2012 eine sehr leichte Absenkung auf, steigt
jedoch in den folgenden Jahren wieder auf 20 bzw. 21 Prozent an.
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Feminisierungsoperationen

Tab. 4: feminisierende Operationsverfahren*

Weiblich registrierte Behandlungsfille < 10 Jahre mit einer VG**-Hauptdiagnose

2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011 | 2012 | 2013 | 2014 | 2015 | 2016
5-705 9 7 9 16 9 7 5 8 9 5 11 10
5-706 3 10 6 7 3 5 8 5 4 5 4 7]
5-713 22 15 19 21 15 14 16 10 14 9 10 10
5-716 20 33 21 28 10 10 20 14 12 17 17 19
5-718 3 - 1 - 2 1 1 4 - - 2 .

2005 | 2006 | 2007 | 2008 |2009 |2010| 2011 |2012| 2013 | 2014 | 2015 2016
5-705 4,13%| 3,29%| 4,84%| 9,36%|5,00%|4,90%| 2,96%|4,65%| 6,34%| 2,78%| 6,67%| 6,02%
5-706 1,38%| 4,69%| 3,23%| 4,09%|1,67%|3,50%| 4,73%|2,91%] 2,82%| 2,78%| 2,42%| 4,22%
5-713 10,09%| 7,04%|10,22%] 12,28%(8,33%(9,79%| 9,47%|5,81%]| 9,86%| 5,00%| 6,06%| 6,02%
5-716 9,17%| 15,49%]11,29%| 16,37%|5,56%6,99%(11,83%(8,14%| 8,45%| 9,44%| 10,30%| 11,45%
5-718 1,38%|#WERT!| 0,54%#WERT!|1,11%]0,70%| 0,59%|2,33%[#WERT![#WERT!| 1,21%[#WERT!

Im Zeitraum von 2005 bis 2016 reicht die Spannweite der Anzahl feminisierender Operationsverfahren bei den
als weiblich registrierten Behandlungsfallen unter zehn Jahren mit einer Hauptdiagnose des VG-Spektrums von
36 bis 72 pro Jahr (Tabelle 4). Am haufigsten wurden , Konstruktionen und Rekonstruktionen der Vulva (und
des Perineums)” (OPS-Kode 5-716) durchgefiihrt, gefolgt von ,, Operationen an der Klitoris“ (OPS-Kode 5-713).
So wurden jahrlich zwischen 33 und zehn Prozeduren jahrlich mit dem OPS-Kode 5-716 und zwischen neun und
22 Operationsverfahren mit dem OPS-Kode 5-713 verzeichnet. Seltener wurden ,Konstruktionen und Rekon-
struktionen der Vagina” (OPS-Kode 5-705) und ,Andere plastische Rekonstruktionen der Vagina“ (OPS-Kode 5-
706) durchgefiihrt. Hier bewegt sich die Anzahl der Operationsverfahren fiir den OPS-Kode 5-705 zwischen fiinf
und 16 pro Jahr, fir den OPS-Kode 5-706 zwischen drei und zehn. Am seltensten wurden Operationsverfahren
mit dem OPS-Kode 5-718, ,Andere Operationen an der Vulva“, registriert, namlich zwischen null und vier Ein-
griffe pro Jahr.

Auch bei den Feminisierungsoperationen verhalt sich die Entwicklung der Anzahl der verschiedenen Operati-
onsverfahren unterschiedlich (Tabelle 4). Wahrend die Anzahl der Eingriffe mit den OPS-Kodes 5-705, 5-706, 5-
716 und 5-718 Schwankungen aufweisen, die keine relevante zu- oder abnehmende Tendenz erkennen lassen,
lasst sich in Bezug auf den OPS-Kode 5-713 eine Abnahme von 22 Operationsverfahren im Jahr 2005 zu zehn
Prozeduren im Jahr 2016 erkennen. Dabei variiert die Anzahl der Operationsverfahren in den Jahren 2005 bis
2011 zwischen 14 und 22, ab 2012 bis 2016 zwischen neun und 14.
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Ein Blick auf die Entwicklung der relativen Haufigkeit fur die einzelnen OPS-Kodes bestatigt, dass nur fir ,,Ope-
rationen an der Klitoris” eine Abnahme von rund zehn Prozent im Jahr 2005 auf rund sechs Prozent im Jahr

2016 zu beobachten ist (Diagramm 4).

Diagramm 4
Anteil "Operationen an der Klitoris" (OPS 5-713) an Behandlungsfillen
mit VG*-Diagnose
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*VG: Varianten der Geschlechtsentwicklung

Diagramm 5
Anteil feminisierender Operationsverfahren® an Behandlungsfallen mit
einer VG**-Diagnose weiblich registrierte Falle < 10 Jahre
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m *QOperationsverfahren gemil abgerechneter OPS-Kodes
**V@G: Varianten der Geschlechtsentwicklung

Fir die feminisierenden Operationsverfahren insgesamt lasst sich jedoch keine relevante Zu- oder Abnahme
der relativen Haufigkeit feststellen (Diagramm 5), und dies trotz einer leicht riicklaufigen Tendenz des Anteils
der VG-Hauptdiagnosen an allen als weiblich registrierten Krankenhausfallen unter zehn Jahren (Diagramm 2).
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Maskulinisierungs- und Feminisierungsoperationen

Tab. 6: maskulinisierende und feminisierende Operationsverfahren*
Mannlich und weiblich registrierte Behandlungsfille < 10 Jahre mit einer VG**-Hauptdiagnose

Mittelwert
2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011|2012 | 2013 | 2014 | 2015 | 2016 2005-2016
mask. Verfahren*** 1738| 1794 1905| 1986| 1848| 1695| 1780 1701| 1739| 1788| 1865 2033 1823}

em. Verfahren**** 49

G-Diagnosen 8612 |8562 (8953 9382 (9319 |9585 (9301 9004 |8777 |8775 (9246 (9668 9099

Ein abschliefender Blick auf die Entwicklung der Gesamtanzahl feminisierender und maskulinisierender Opera-
tionsverfahren an Kindern unter zehn Jahren mit einer VG-Diagnose bestédtigt die vorherigen Beobachtungen:
Schwankungen im Zeitverlauf mit einer Streuweite von 1732 zur Anwendung gekommenen Operationsproze-
duren im Jahr 2010 und 2079 Eingriffen im Jahr 2016 (Tabelle 6). Als Mittelwert ergibt sich fir den Untersu-
chungszeitraum eine Anzahl von 1871 angewandten Operationsverfahren jahrlich. Dies entspricht einer durch-

schnittlichen relativen Haufigkeit von 21 Prozent jahrlich.

Diagramm 6

Anteil maskulinisierender und feminisierender Operationsverfahren* an Behandlungsfillen mit einer VG**-
Diagnose mannlich und weiblich registrierte Félle < 10 Jahre
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B *Operationsverfahren gem3R abgerechneter OPS-Kodes (5-613, 5-628, 5-643, 5-645, 5-705, 5-706, 5-713, 5-716, 5-718)
**VG: Varianten der Geschlechtsentwicklung

Die Betrachtung der Entwicklung der relativen Haufigkeit untermauert die Feststellung, dass keine relevante
Zu- oder Abnahme der Operationsverfahren in den Jahren 2005 bis 2016 zu beobachten ist (Diagramm 6).
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3. Zusammenfassung der Ergebnisse und Diskussion

Diagnosehaufigkeit

Als Grundlage fir die Auswertungen zu den Genitaloperationen wurde — fiir Kinder unter zehn Jahre mit einem
Wohnort in Deutschland — die Entwicklung der jahrlichen Zahl von Krankenhausfillen, die zwischen 2005 und
2016 eine VG-Hauptdiagnose erhalten hatten, untersucht. Dabei wird deutlich, dass sich ihre relative Haufigkeit
Uber die Berichtsjahre hinweg kaum verandert hat: Die Zahl der Krankenhausfalle mit einer VG-Diagnose be-
wegte sich im Verhaltnis zu allen Krankenhausfallen konstant in einem Spektrum zwischen 0,59 und 0,63 Pro-
zent. Der Anteil mannlich registrierter Krankenhausfille mit einer VG-Diagnose war dabei Uberproportional
hoéher als der Anteil weiblich registrierter Félle. Letzterer weist zudem Uber die Berichtsjahre hinweg eine leicht
abfallende Tendenz.

Maskulinisierungsoperationen

Die relative Haufigkeit von ,Maskulinisierungsoperationen an Kindern unter zehn Jahre mit einer VG-
Hauptdiagnose lag im Untersuchungszeitraum 2005 bis 2016 relativ konstant bei 20 bis 21 Prozent. Mit Ab-
stand am haufigsten kamen ,,Plastische Rekonstruktionen bei mannlicher Hypospadie” (OPS-Kode 5-645) zur
Anwendung. Die Entwicklungen der verschiedenen untersuchten Operationsverfahren zeigen tber die Berichts-
jahre unterschiedliche Schwankungen ohne eindeutig steigende oder abfallende Tendenz.

Feminisierungsoperationen

Die relative Haufigkeit von , Feminisierungsoperationen” an unter zehn Jahre alten Kindern mit einer VG-
Hauptdiagnose unterlag zwischen 2005 und 2016 gréoBeren Schwankungen, die sich zwischen 20 und 42 Pro-
zent im Berichtsjahr bewegten, so dass sich kein deutlicher Trend erkennen ldsst. Von den feminisierenden
Operationsverfahren wurden ,Konstruktionen und Rekonstruktionen der Vulva (und des Perineums)“ (OPS-
Kode 5-716) am haufigsten im Untersuchungszeitraum durchgefiihrt, gefolgt von , Operationen an der Klitoris”
(OPS-Kode 5-713). Allein fir letztere l3sst sich eine Abnahme von rund zehn Prozent im Jahr 2005 auf rund
sechs Prozent im Jahr 2016 feststellen; in den Jahren 2015 und 2016 handelte es sich um zehn Operationen
jahrlich. Die Ubrigen untersuchten Operationsverfahren lassen keine Zu- oder Abnahme lber den Untersu-
chungszeitraum erkennen, und dies trotz einer leicht riickldufigen Tendenz des Anteils der VG-Hauptdiagnosen
an allen als weiblich registrierten Krankenhausfallen unter zehn Jahren.

Gesamtergebnis

Als Gesamtergebnis der vorliegenden Sekundardatenanalyse von Therapieprozedur-Daten der fallpauschalen-
bezogenen Krankenhausstatistik des Statistischen Bundesamtes ist hervorzuheben, dass die Zahl von in deut-
schen Krankenh&dusern an unter zehn Jahre alten Kindern mit einer VG-Diagnose (Wohnort Deutschland) stati-
onadr durchgeflihrten Feminisierungs- und Maskulinisierungsoperationen im Verhaltnis zur Zahl der Diagnose-
stellungen zwischen 2005 und 2016 relativ konstant geblieben ist. Als Mittelwert ergibt sich fir den Untersu-
chungszeitraum eine Anzahl von 1871 zur Anwendung gekommenen feminisierenden und maskulinisierenden
Operationsverfahren jahrlich (dies entspricht einer relativen Haufigkeit von 21 Prozent); zuletzt kletterte die
Anzahl im Jahr 2016 auf 2079 Prozeduren. Damit findet sich kein Anhaltspunkt dafiir, dass ein Rickgang femini-
sierender und maskulinisierender Genitaloperationen an nicht-einwilligungsfahigen Kindern stattgefunden hat,
wie es der Fall hatte sein missen, wenn in der medizinischen Praxis tatsachlich aufgrund der sukzessive seit
2005 bzw. 2007 veranderten Leitlinien ein Paradigmenwechsel vollzogen worden ware. Dieses Ergebnis ent-
spricht dem der ersten Studie von Kléppel (2016) zum Zeitraum 2005 bis 2014.
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Diskussion

In Bezug auf die einzelnen untersuchten Operationsverfahren zeichnet sich allein bei den ,Operationen an der
Klitoris“ eine abnehmende Tendenz ab, mit zuletzt zehn Operationen jihrlich. Uber die Ursachen l&sst sich nur
spekulieren. Neben einer Anderung in den Behandlungsverfahren, insbesondere ein friihzeitigerer Einsatz me-
dikamentoser Behandlung beim Adrenogenitalen Syndrom, kdnnte ein Faktor eine gewachsene Toleranz be-
zuglich einer lber die Norm hinausgehenden KlitorisgroBe und eine Einsicht in die Bedeutung des intakten
Lustorgans fiir das sexuelle Erleben sein, zu der die Kritik an kosmetischen Operationsverfahren beigetragen
haben kénnte.

Umso problematischer ist es, dass es trotz der 6ffentlichen Debatte und Kritik an feminisierenden und maskuli-
nisierenden Operationsverfahren an nicht-einwilligungsfahigen Kindern in den letzten Jahren insgesamt zu kei-
nem Riickgang der Eingriffe gekommen ist. Dies ldsst es dringend geboten erscheinen, dass solche Eingriffe
verboten werden. Auch in Zukunft sollte mindestens alle zwei Jahre ein Monitoring der Maskulinisierungs- und
Feminisierungsoperationen durchgefiihrt werden. Wichtig ware zudem eine qualitative Forschung zu den Ope-
rationsindikationen, den Beweggriinden fiir Operationsentscheidungen sowie zu den Auswirkungen verschie-
dener Operationsverfahren auf die betreffenden Kinder. Auf Basis eines solch grundlegenden Wissens lieRen
sich dann MaRnahmen zu Unterstiitzungs- und Beratungsangeboten fiir Arzt*innen und Angehérige entwi-
ckeln, um ein echtes Umdenken beziglich normangleichender Genitaloperationen herbeizufiihren.
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Abkiirzungsverzeichnis

AGS Adrenogenitales Syndrom

DRG Diagnosis Related Groups (deutsch: diagnosebezogene Fallgruppen) dienen den Krankenh&usern zur Leistungsab-
rechnung. Sie ,fassen eine Vielzahl unterschiedlicher Diagnosen- und Prozedurenkombinationen zu Gruppen mit

vergleichbarem 6konomischem Aufwand in mdglichst auch medizinisch-klinisch homogenen Gruppen zusam-

“8

men.

DSD Disorders/Differences of Sexual Development

ICD-10-GM International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems, 10. Revision, German Modification
(G™m)

MW Mittelwert

OPS Operationen- und Prozedurenschlissel

VG Varianten der Geschlechtsentwicklung

8 ,Fragen und Antworten zu DRG", Webseite des GKV-Spitzenverbands (https://www.gkv-spitzenverband.de/krankenversicher-

ung/krankenhaeuser/drg_system/fragen_und_antworten_drg/fragen_und_antworten_drg.jsp; zuletzt aufgerufen am 26.08.16).



Anhang

Tab. A: Diagnose-Klassifikationssysteme und Befundkonstellationen
Erléuterungen: Fett und kursiv markiert: Kodes, die laut medizinischer Beschreibungen (ICD-Thesaurus: www.icd-code.de; Wit et al. 2007) mit einiger Regelmdfligkeit mit ,,unein-

deutigen” und/oder zu den Geschlechtschromosomen , diskrepanten” Geschlechtsorganen einhergehen. Auf eine vollstindige Auflistung aller ICD-10-Subkategorien wurde verzich-

tet, sofern diese fiir die Studienziele keine gréfSere Relevanz besafen.

Varianten der Geschlechtsentwicklung: Klassifikationssysteme und Befundkonstellationen

ICD-10 GM Kode: Kategorie/Dreisteller

ICD Kode: Subkategorie/Viersteller

DSD-Nomenklatur & ESPE-Kode

Geschlechts-
chromosomen

Genitalien

Pubertat

E25 JAdrenogenitale Storungen

E25.0

lAngeborene adrenogenitale Stérun-
gen in Verbindung mit Enzymmangel

46,XX DSD

8A.1a-h: Congenital adrenal hyperplasia
(CAH)

4C.2¢: Androgen excess, maternal

4C.8: Virislisation due to other, known
causes not classified elsewhere

4C.9: Idiopathic virilisation of the foetus

XX

XY

E25.8

ISonstige adrenogenitale Stérungen

46,XX DSD

4C.2b: Androgen excess, foetoplacental
(P450-aromatase deficiency16, P450
oxidoreductase deficiency)

E25.9

lAdrenogenitale Stérung, nicht ndher
|bezeichnet

46,XX DSD
8A.1z: CAH, other disorders, unspecified

3A.2f: Peripheral precocious puberty:
Tumours producing androgen or estro-
gen steroids, not originating from the
testis or ovary

XX: Ovarien

XY: Hoden

XX: fem o. inter (21-OHD
mit Salzverlust: weitgehend
mask)

XY: mask, teils untermask

teils vorzeitige
Pubertat, bei XX:
Hirsutismus

E29 [Testikuldre Dysfunktion

E29.1

Testikuldre Unterfunktion, u. a.

- 5-Alpha-Reduktase-Mangel

- Leydigzell-Insuffizienz

46,XY DSD

4B.2b: Androgen biosynthesis defect

4B.2c: LH receptor defects, e.g. Leydig
cell hypoplasia, aplasia

9A.2: Acquired forms of testicular failure

XY

Hoden

5-Alpha-Reduktase-Mangel:
prapubertar inter, eher fem
0. Mikropenis

4B.2c: fem o. inter

5-Alpha-
Reduktase-
Mangel: partielle
Mask
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Varianten der Geschlechtsentwicklung: Klassifikationssysteme und Befundkonstellationen

Geschlechts-

24

ICD-10 GM Kode: Kategorie/Dreisteller [ICD Kode: Subkategorie/Viersteller DSD-Nomenklatur & ESPE-Kode chromosomen Gonaden Genitalien Pubertat
46,XY DSD
4B.8: Due to other, known causes not
classified elsewhere (e.g. severe hypo-
spadias)
9A.1: Hypergonadotropic hypogonadism, -
Il
E29.8 [Sonstige testikulare Dysfunktion primary testicular failure (e.g. 46,XY mask uMn:SC:( standige
lsonadal dysgenesis)
- . 9A.1y: Other specified congenital testicu-
E29 [Testikulare Dysfunktion lar disorders leading to abnormal postna-
tal sex development
9A.2: Acquired forms of testicular failure
46,XY DSD
£ [Testikulare Dysfunktion, nicht ndher 48.9: Idiopathic K unvollstandige
9.9 bezeichnet 9A.1z: Other congenital testicular disor- mas Mask
ders, unspecified, leading to abnormal
postnatal sex development
4B.2b.2: prapubertdr int
lAndrogenresistenz-Syndrom: 46,XY DSD prapu. ertar |'n e
eher fem o. Mikropenis
4B.2b.1: 17-Hyd teroid dehyd - 4B.2b.1: f .inter; Hy-
- Komplette Androgenresistenz . yaroxysterold denydrogen . ) &M - INter; Fy
. . R |ese 111 deficiency Hoden, teils La- pospadie fem, teils mit par-
E34 [Sonstige endokrine Storungen E34.5 XY . .
Partielle Androgenresistenz 4B.2d: Defect in androgen action (andro- |[geanomalie CALS: femn tieller Mask
g gen insensitivity syndromes): PAIS, CAIS '
PAIS: inter o. Mikropenis,
mask
46,XX DSD f Vagi icht han-
Q52.0 |Angeborenes Fehlen der Vagina . o em, Vagina nicht vorhan
10C.1a: Vaginal agenesis (isolated) den
Q52.4 [Sonstige angeborene Fehlbildungen fem, Hymendeformitaten,
. . "7 |der Vagina Vaginadeformitaten
052 Sonstige angeborene Fehlbildungen - - - — X ovarien - - e
der weiblichen Genitalorgane Q52.5 |Verschmelzung der Labien 10C.1d: Labial fusion/agglutination Labienfusion o. -Verklebung
Q52.6 lAngeborene Fehlbildungen der Klito-|10C.1e: Congenital malformation of the VergroRerte o. Agenesie der
: ris clitoris Klitoris, Klitorisspaltung etc.
[Sonstige angeborene Fehlbildungen Hypoplastische o. akzessori-
Q52.7 )
der Vulva sche Labien/Vulva
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Varianten der Geschlechtsentwicklung: Klassifikationssysteme und Befundkonstellationen

Geschlechts-

ICD-10 GM Kode: Kategorie/Dreisteller [ICD Kode: Subkategorie/Viersteller DSD-Nomenklatur & ESPE-Kode chromosomen Gonaden Genitalien Pubertat
L . 10C.1c: Transverse vaginal septum .
ISonstige nédher bezeichnete angebo- " ) Fehlen, Agenesie, Hypopla-
Q52.8 |rene Fehlbildungen der weiblichen 10C.1y: Other specified congenital ma!— |sie o. Persistenz des Sinus
Genitalorgane f.ormatlons. of the female external genita- urogenitalis
lia and vagina
lAngeborene Fehlbildung der weibli- |10C.1z: Congenital malformations of
Q52.9 |chen Genitalorgane, nicht néher female external genitalia and vagina, fem o. inter
bbezeichnet unspecified
Q53.0 JEktopia testis 46,XY DSD mask
Q53.1 |Nondescensus testis, einseitig
053 INondescensus testis Q53.2 |Nondescensus testis, beidseitig v Lageanomalie der mask
INondescensus testis, nicht néiher Hoden mask mit Abweichungen
Q53.9 |bezeichnet, u.a. Kryptorchismus o. n.|9B: Cryptorchidism/maldescended testes
A,
Q54.0 |Glanduldre Hypospadie 46,XY DSD
Q54.1 |Penile Hypospadie 9E.1: Hypospadias
Q54.2 |Penoskrotale Hypospadie
4. Perineale H, T
Q54 [Hypospadie as54.3 erineale Hypospadie XY Hoden Hypospadie Mask
054.4 Angeborene Ventralverkrimmung
des Penis
Q54.8 |Sonstige Formen der Hypospadie
Q54.9 |Hypospadie, nicht néher bezeichnet
055.0 |Fehlen und Aplasie des Hodens 9A.le: Anqrchla (vanished testes, testicu- l—!oden fehlen o. Apla- bleibt aus
lar regression syndrome) Isie
. . Hypoplasie des Hodens und des Fusion der Hoden o.
055 Sonstige angeborene Fehlbildungen|Q55.1 skrotums oy Hypoplasie mask

der mannlichen Genitalorgane

Q55.2

[Sonstige angeborene Fehlbildungen
des Hodens und des Skrotums

9B.3: Retractile testes

9F.1: Bifid scrotum

z. B. Gleithoden, zwei-
geteilte Hoden, Hy-
pertrophie
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Varianten der Geschlechtsentwicklung: Klassifikationssysteme und Befundkonstellationen

26

Geschlechts-

ICD-10 GM Kode: Kategorie/Dreisteller [ICD Kode: Subkategorie/Viersteller DSD-Nomenklatur & ESPE-Kode chromosomen Gonaden Genitalien Pubertat
Q55.5 Ang_eborenes Fehlen und Aplasie des Fehlen des Penis
Penis
Mikropenis, Vorhaut-
[Sonstige angeborene Fehlbildungen . . . [Anomalien, Verkrimmun-
2 E.4: M hall
a55.6 des Penis 0 icrophallus (micropenis) lgen u. Andere Deformitaten
des Penis
Someth Zher beseich . Hoden Mask
onstige niher bezeichnete angebo- | . . . ) :
Q55.8 |rene Fehibildungen der miinnlichen 9Y: cher specified disorders of the male hypoplastisch, akzessorisch
. Jgenitalia etc.
Genitalorgane
lAngeborene Fehlbildung der ménnli- . o
Z: Oth f th | |
Q55.9 |chen Genitalorgane, nicht ndher oZ: Ot er disorders of the male genitalia,
, unspecified
bezeichnet
056 Unbestimmtes Gesch!echt und Q56.0 H’ermaphrt‘u.ilt"lsmus, anderenorts . 2. Ovotestis Fem, mask o. inter
Pseudohermaphroditismus nicht klassifiziert
46,XY DSD Hoden mask o. inter
. . |4B.3: Disorders of AMH and AMH recep- 4B.3: Hodenhoch- 48.3: mafk bl,s auf persistie-
Pseudohermaphroditismus masculi- . . rende Miller'sche Struktu-
Q56.1 . e tor (persistent Mullerian duct syndrome) [XY Jstand Mask-Tendenz
nus, anderenorts nicht klassifiziert ren
4B.4: latrogenic impairment of masculini-
sation of foetus (specify agent)
Pseudohermaphroditismus femini- . . .
.2 XX f . .
@s6 nus, anderenorts nicht klassifiziert Ovarien em o. inter weib
Pseudohermaphroditismus, nicht Hoden
Q56.3 . .
Indher bezeichnet Ovarien
DSD, unclassified XX 0. XY inter
Q56.4 Unbestimmtes Geschlecht, nicht 4D.1: Ambiguous genitalia with multiple unklar

Indher bezeichnet

congenital anomalies (in 46,XY or 46,XX
individual)
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Varianten der Geschlechtsentwicklung: Klassifikationssysteme und Befundkonstellationen

Geschlechts-

27

ICD-10 GM Kode: Kategorie/Dreisteller [ICD Kode: Subkategorie/Viersteller DSD-Nomenklatur & ESPE-Kode chromosomen Gonaden Genitalien Pubertat
Q96.0 [Karyotyp 45,X 45,X DSD 45,X fem
45,X/46,XX
Q96.3 |[Mosaik, 45,X/46,XX oder 45,X/46,XY fem, teils inter
45,X/46,XY
Mosaik, 45,X/sonstige Zelllinie(n) mit . ist blei-
Q96 |[Turner-Syndrom Q96.4 Gonosomenanomalie 45,X-Mosaike Dysg. Ovarien fem :::(;els ausblel
096.8 Sonstige Varianten des Turner-
Syndroms
Q96.9 Turner-Syndrom, nicht néher be- 14A.5: Turner syndrome (Ulrich-Turner U, a. 45,X fem, teils inter
lzeichnet Isyndrome)
46,XY DSD prapubertar fem
- " , 4B.1a: Complete gonadal dysgenesis .
1 .1a.l: .
Q97.3 ‘I:;e)l(l;hcher Phénotyp mit Karyotyp (Swyer syndrom) 46,XY Streak 4B.1a.1: fem o. inter bleibt aus
4B.1a.1: Frasier syndrome and Denys-
Sonstige Anomalien der Gonoso- Drash syndrome
Q97 |men bei weiblichem Phanotyp, 45 X/46 XY DSD
pnderenorts nicht klassifiziert . " . 4A.1: mixed gonadal dysgenesis, ovotes-
Sonstige naher bezeichnete Anoma- ticular DSD, female phenotype 45,X/46,XY u. a lasymmetrisch, dysge-
Q97.8 |lien der Gonosomen bei weiblichem ! P s M ! i 4 o y. h » CYSBE Lrem
Phéinotyp 10A.1c.8: Primary ovarian failure (hyper- |VI0salke netisc
lgonadotrophic hypogonadism): Other,
specified gonadal dysgenesis
47,XXY DSD
Q98.0 [Klinefelter-Syndrom, Karyotyp 47,XXY]| 47,XXY u. Mosaike
14A.3: Klinefelter syndrome
Klinefelter-Syndrom, mannlicher
Q98.1 |Ph&notyp mit mehr als zwei X- u. a. XXXXY
Chromosomen Ab hwécht
098 Sonstige Anomalien der Gonoso- - — unterentwickelte mask magsi?cG vl:ZT(omas-
men bei ménnlichem Phinotyp 098.2 Kllnefelter-Syndrom, mannlicher Hoden nask; y
Phanotyp mit Karyotyp 46,XX 26.X tie
Sonstiger mannlicher Phanotyp mit ’
98.3 Karyotyp 46,XX
098.4 Kllne.felter-Syndrom, nicht naher
bezeichnet
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Varianten der Geschlechtsentwicklung: Klassifikationssysteme und Befundkonstellationen

28

Geschlechts-

ICD-10 GM Kode: Kategorie/Dreisteller |ICD Kode: Subkategorie/Viersteller DSD-Nomenklatur & ESPE-Kode chromosomen Gonaden Genitalien Pubertat
Q98.5 [Karyotyp 47,XYY 14A.6: XYY syndrome 47, XYY
Mannlicher Pha i k-
098.6 annlic er anotyp mit Stru bandere
turanomalie der Gonosomen
Q98.7 Mﬁnnlicher: Phénotyp mit Gonoso- Mosaike
Imen-Mosaik
Sonstige Anomalien der Gonoso-
men bei méannlichem Phanotyp Sonstige niher bezeichnete Anoma- [45.X/46,XY DSD svmmetrisch dvsgene-
Q98.8 |lien der Gonosomen bei ménnlichem |4 1: mixed gonadal dysgenesis, ovotes- |u. a. Mosaike tis\éh » dYsg
|Ph5"0fYP ticular DSD, male phenotype
IAnomalie der Gonosomen bei mdnn-]10A.1c.9: Primary ovarian failure (hyper-
Q98.9 |lichem Phénotyp, nicht niher be-  |gonadotrophic hypogonadism): Gonadal [andere dysg. Ovarien
zeichnet dysgenesis, unspecified
46,XX/46,XY DSD
Q99.0 [Chimdire 46,XX/46,XY ] K . 46,XX/46,XY Ovariell & testikular inter
4A.2: chimeric, ovotesticular DSD
46,XY DSD 46, XX ﬂig‘lb’ Hoden o. Ovotes- /o 11 inter
4B.1b: Partial gonadal dysgenesis 46,XY sonstige: Agenesie o. 4C.1b: mask o. inter
Streak
4B.1c: Gonadal regression 47, XXX u. a. Sonstige: teils inter
4B.1d: Ovotestlcu.la.\r DSD (includes 46,XY 10ALC3: 45,X/46,XY
. . true hermaphroditism)
Q99.1 Hermaphroditismus verus mit Karyo-
"1 yp a6,xx 46,XX DSD
. . 4C.1a: Ovotesticular DSD
099 Sonstige Chromosomenanomalien, .
|anderenorts nicht klassifiziert 4C.1b: Testicular DSD
10A.1b: Gonadal agenesis
chromosomales DSD
10A.1c: z. B. 47,XXX: Gonadal dysgenesis
10A.1c3: Mixed gonadal dysgenesis
4A.8: Other, specified forms of sex chro-
X i mosome DSD causing abnormal genitalia
ISonstige néiher bezeichnete Chromo- o . .
g . .1c.2: Gonadal dysgenesis with other
Q99.8 lcomenanomatien 10A.1c.2: Gonadal d h other [andere dysgenetisch inter
specified chromosomal/genetic abnor-
mality (e.g. trisomy 13)
Q99.9 Chromosomenanomalie, nicht ndher |14A.4: Mixed gonadal dysgenesis U, 2. 45,X/46 XY 14A.4: asymmetrisch, L cils inter

bbezeichnet

(45,X/46,XY)

dysgenetisch, teils Streak
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Tab. B: Auswabhlliste OPS-Kodes

Ausgewertete OPS-Kodes, die zur Abrechnung maskulinisierender o. feminisierender Geni-

taloperationen Verwendung finden
Maskulinisierungsoperationen

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.

5-628 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.

5-643 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 médnnlicher 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 Sekunddrer Eingriff

5-645.x Sonstige

5-645.y N.n.bez.

Feminisierungsoperationen

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 Eréffnungsplastik (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)
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Ausgewertete OPS-Kodes, die zur Abrechnung maskulinisierender o. feminisierender Geni-

taloperationen Verwendung finden
Feminisierungsoperationen

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 Adhdsiolyse der Labien

5-718.x Sonstige

5-718.y N.n.bez.




Anhang

Tab. C: Auswalhlliste Diagnose-Kodes des ICD-10-GM

Ausgewertete ICD-Kodes aus dem Spektrum der Varianten der Geschlechtsentwicklung

E25 Adrenogenitale Stérungen

E25.0 | Angeborene adrenogenitale Stérungen in Verbindung mit Enzymmangel

E25.8 | Sonstige adrenogenitale Stérungen

E25.9 | Adrenogenitale Stérung, nicht néher bezeichnet

E34 Sonstige endokrine Stérungen

E34.5 | Androgenresistenz-Syndrom

Q52 Sonstige angeborene Fehlbildungen der weiblichen Genitalorgane

Q52.0 | Angeborenes Fehlen der Vagina

Q52.4 | Sonstige angeborene Fehlbildungen der Vagina
Q52.6 | Angeborene Fehlbildungen der Klitoris
Q52.7 | Sonstige angeborene Fehlbildungen der Vulva

Q52.8 | Sonstige ndher bezeichnete angeborene Fehlbildungen der weiblichen Genitalorgane

Q52.9 | Angeborene Fehlbildung der weiblichen Genitalorgane, nicht néher bezeichnet

Q53 Nondescensus testis

Q53.1 | Nondescensus testis, einseitig

Q53.2 | Nondescensus testis, beidseitig

Q53.9 | Nondescensus testis, nicht ndher bezeichnet
Q54 Hypospadie
Q54.1 | Penile Hypospadie

Q54.2 | Penoskrotale Hypospadie

Q54.3 | Perineale Hypospadie

Q54.8 | Sonstige Formen der Hypospadie

Q54.9 | Hypospadie, nicht néher bezeichnet

Q55 Sonstige angeborene Fehlbildungen der ménnlichen Genitalorgane
Q55.0 | Fehlen und Aplasie des Hodens
Q55.1 | Hypoplasie des Hodens und des Skrotums

Q55.2 | Sonstige angeborene Fehlbildungen des Hodens und des Skrotums

Q55.5 | Angeborenes Fehlen und Aplasie des Penis

Q55.6 | Sonstige angeborene Fehlbildungen des Penis

Q55.8 | Sonstige néher bezeichnete angeborene Fehlbildungen der méinnlichen Genitalorgane

Q55.9 | Angeborene Fehlbildung der mdnnlichen Genitalorgane, nicht ndher bezeichnet

Q56 Unbestimmtes Geschlecht und Pseudohermaphroditismus

Q56.0 | Hermaphroditismus, anderenorts nicht klassifiziert

Q56.1 | Pseudohermaphroditismus masculinus, anderenorts nicht klassifiziert

Q56.2 | Pseudohermaphroditismus femininus, anderenorts nicht klassifiziert

Q56.3 | Pseudohermaphroditismus, nicht néher bezeichnet
Q56.4 | Unbestimmtes Geschlecht, nicht nédher bezeichnet

Q96 Turner-Syndrom

Q96.9 | Turner-Syndrom, nicht ndher bezeichnet

Q97 Sonstige Anomalien der Gonosomen bei weiblichem Phéinotyp, anderenorts nicht klassifiziert

Q97.8 | Sonstige ndher bezeichnete Anomalien der Gonosomen bei weiblichem Phénotyp

Q99 Sonstige Chromosomenanomalien, anderenorts nicht klassifiziert
Q99.0 | Chimdre 46,XX/46,XY
Q99.1 | Hermaphroditismus verus mit Karyotyp 46,XX

Q99.8 | Sonstige ndher bezeichnete Chromosomenanomalien
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Index

Die Index-Eintrdge verweisen nicht auf sdmtliche Fundstellen, sondern nur diejenigen, wo der jeweilige Begriff
erklért oder kontextualisiert wird.

Adrenogenitales Syndrom (AGS) 5

Andere Operationen an der Vulva 16

Andere plastische Rekonstruktionen der Vagina 16

Anzahl, absolute 11

Behandlungsfall 7

Bundesarztekammer, Stellungnahme 4

Consensus Statement on Management of Intersex Disorders 3
Deutscher Ethikrat 4

DRG-Statistik 7

DRG-System 6

Einwilligungsfahigkeit 4

European Society for Paediatric Endocrinology (ESPE) 3
Feminisierungsoperation 6

Full consent policy 4

Hodenprothesen 6

Hypospadie 5, 6, 14

ICD-10 5

Implantationen, Wechsel und Entfernungen einer Hodenprothese 15
Informed consent 3

Inter*-NGOs 3,5

Klinefelter-Syndrom 5

Konstruktionen und Rekonstruktionen der Vulva (und des Perineums) 16
Krankenhausfall 7

Lawson Wilkins Pediatric Endocrine Society (LWPES) 3
Leitlinie ,,Varianten der Geschlechtsentwicklung® 3
Leitlinien, medizinische 10

Maskulinisierungsoperationen 6
Nondescensus testis, einseitig 8

Operationen an der Klitoris 16

Operationen- und Prozedurenschliissel (OPS) 6, 7
Operationen zur Geschlechtsumwandlung 8

Patient*innen, vollstationdr 11

Plastische Rekonstruktionen von Skrotum und Tunica vaginalis testis 15
Plastischen Rekonstruktionen des Penis 14
Plastisch-rekonstruktive Operationen des Skrotums und des Penis 6
Sonstige adrenogenitale Stérungen 8

Sonstige angeborene Fehlbildungen des Penis 8
Turner-Syndrom 5

Unbekanntes Geschlecht 7

Vaginalatresie 5

Vaginalplastiken 6

Varianten der Geschlechtsentwicklung 5

Vollerhebung 6



