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Vorbemerkung zum Sprachgebrauch:

Nach Art. 3 Abs. 2 GG sind Frauen und Méanner gleichberechtigt, daher gelten
alle Personen- und Funktionsbezeichnungen, bspw. ,Betroffene®, in der vorlie-
genden Arbeit fir Manner und Frauen in gleicher Weise. Der Begriff ,Patientin®

ist eindeutig weiblich gemeint.

Der Gebrauch des Begriffs Krankheit in Verbindung mit MRKHS dient der Be-

schreibung des medizinischen Sachverhaltes.
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1 Einleitung

1.1  Einfuhrung in die Thematik

Das Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser-Syndrom (MRKHS) wird definiert als eine
kongenitale Aplasie des Uterus, der Zervix und der oberen ?/3 der Vagina. (1) Die
Diagnose wird Uberwiegend erst spat gestellt, da innere genitale Malformationen,
oft unbeachtet bleiben, weil die Friherkennungsuntersuchungen (U1 bis U9/J1)
primar auf duRere Fehlbildungen, motorische und geistige Entwicklung sowie auf

das Hor- und Seh-Vermogen ausgelegt sind. (2)

Die Diagnosestellung fallt daher meist in den Lebensabschnitt zwischen Pubertat
und Erwachsensein, in dem die sexuelle Identitatsentwicklung als Teilaspekt der
Identitatsfindung einen wichtigen Entwicklungsschritt darstellt. (3) Der haufigste
Grund, warum die Betroffenen sich gynakologisch vorstellen, ist das Ausbleiben

der Periodenblutung (primare Amenorrho).

Aufgrund der Vaginalatresie ist der Geschlechtsverkehr zunadchst ohne
therapeutische Intervention nicht moglich und infolge des fehlenden Uterus, der

nicht oder nur rudimentar angelegt ist, wird eine Graviditat nicht moglich sein.

Die nicht ausgelebte Sexualitat und die unfreiwillige Infertilitit bedeuten grof3e
emotionale, sowie psychosoziale Belastungen fur die jungen Frauen und gehen
mit dem Schockerlebnis der Diagnosestellung, einem mit der Fehlbildung
verbundenen Selbstwertverlust und dem Zweifeln an der eigenen Weiblichkeit,
einher. (4, 5)

1.2 Das Mayer-Rokitansky-Kister-Hauser-Syndrom

1.2.1 Geschichtlicher Hintergrund

Das MRKH-Syndrom ist nach seinen Erstbeschreibern benannt: 1829 wurde es
durch den Bonner Physiologen und Anatom Prof. Mayer falschlicherweise noch
als ,Uterus bipartus® bezeichnet. (6, 7) 1838 folgte eine ahnliche Verdoffentlichung

durch den tschechisch-Osterreichischen Pathologen Prof. Freiherr von
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Rokitansky. (7, 8) 1910 beschrieb der Darmstadter Gynakologe Kuster erstmals
eine Uterus- und Vaginalaplasie und fasste die bis dahin veréffentlichte Literatur
zu diesem Thema zusammen. (7, 9) 1961 regten schliel3lich die beiden
Schweizer Gynékologen Prof. Hauser und Prof. Schreiner durch eine Fallstudie
mit 21 Patientinnen an, das bis dato bezeichnete Syndrom als ,Uterus bipartus
solidus rudimentarius cum vagina solida“ in Mayer-Rokitansky-Kster-Syndrom
umzubenennen. (7, 10) 1970 schrieb der italienische Gynékologe Vecchietti ein
Buch Uber eben dieses Syndrom und schlug die Erganzung um den Namen

,Hauser“ vor. (7, 11)

1.2.2 Inzidenz

MRKHS weist je nach Literaturangaben eine Inzidenz von 1:4.000 bis 1:6.000
weiblichen Neugeborenen auf und gehort damit zu den seltenen Erkrankungen.
(12-14) Eine aktuelle Studie der Universitats-Frauenklinik Tlbingen bestétigt das
Intervall der Inzidenz mit dem Ergebnis von 1:5.564 pro weibliche Neugeborene
in Deutschland. (15) Laut statistischem Bundesamt sind im Jahr 2019
378.814 Madchen in Deutschland geboren worden. (16) Demzufolge wéaren
ca. 68 Madchen im Jahr 2019 mit MRKHS in Deutschland zur Welt gekommen.

1.2.3 Atiologie und aktuelle genetische Forschung

Nach derzeitigem Wissensstand wird die Ursache fir die Entwicklung von
MRKHS in einer Hemmungsfehlbildung der Miller-Géange in der vierten bis
zwolften Schwangerschaftswoche gesehen. (14) Wahrend der embryonalen
Entwicklung sind die Miller-Gange fir das Ausbilden der inneren weiblichen
Geschlechtsorgane (Uterus, Tuben, obere ?/3 der Vagina) verantwortlich.
Verschiedenste Ausloser wurden in den letzten Jahren diskutiert: Zun&chst
standen Substanzen wie Thalidomid im Fokus (10, 17), allerdings konnten weder
Umweltfaktoren noch teratogene Substanzen oder mitterliche Erkrankungen
(wie bspw. Gestationsdiabetes) mit MRKHS in Verbindung gebracht werden. (18)

Im Hinblick auf die embryologische Entwicklung wurde das Anti-Muller-Hormon
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(AMH) und dessen Rezeptor naher betrachtet, jedoch konnte auch hier kein

Zusammenhang hergestellt werden. (19, 20)

Tab. 1
Proteinkodierende Gene, die im Fokus der MRKHS-Forschung standen
Gen Lokalisation Offizielle Bezeichnung (HGNC) Referenz
LHX1 17912 LIM homeobox 1 (21)
HNF1B 17cen—-qg21.3 HNF1 homeobox B (21)
PAX2 10q24.31 Paired Box 2 (14, 22)
TBX3/5/6 16pl1.2 T-box 3/5/6 (23, 24)
HOXAT7-A13 7pl15.2 Homeobox A7-A13 (25-27)
SHOX Xp22.33; Yp1l.3 Short stature homeobox gene (28, 29)
Galactose-1-phosphate-
GALT 9p13.3 _ (30, 31)
Uridylyltransferase
CETR 74312 Cystic Fibrosis Transmembrane (32)
Conductance Regulator
WT1 11p13 Wilms Tumor 1 (14)
LAMC1 1g25.3 Lamininsubunitgamma 1 (33)
TP63 3028 Tumor Protein p63 (24)
DLG1 3029 Discs large 1 (33)
KLHL4 Xg21.3 Kelch like family member 4 (14)
WNT4/5A/7A/9B 1p36.23-p35.1 WNT family member 4 (34, 35)
PBX1 1923.3 PBX homeobox 1 (36)
RAR-aly 17921.2;12913.13 Retinoicacidreceptor aly (37)
Growth Regulating Estrogen
GREB | L 18:18981283 (38)

Receptor Binding 1

2006 wurden Analysen der Homeobox (HOX)-Gene vertffentlicht, die die
Gliederung des Embryos entlang der Kérperachse steuern und die Organoge-
nese regulieren. An Mausmodellen wurde gezeigt, dass HOXA7, HOXA9 bis
HOXA13 langs des sich differenzierenden Muller-Gangs exprimiert werden (26),
jedoch konnte in der Studie von Burel et al. kein sicherer molekulargenetischer
Zusammenhang mit MRKHS nachgewiesen werden. (39) 2011 zeigte sich
hingegen in der Analyse von Rall et al., dass differentiell regulierte und
methylierte HOXA-Gene bei Patientinnen mit MRKHS detektiert werden konnten.
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(27) Zudem konnten 2011 drei relevante Chromosomen-Regionen (1g21.1,
17912 und 22q11.21) beschrieben werden, die wiederkehrende Deletionen
aufweisen und die Gene LIM Homeoboxl (LHX1) sowie HNF1 Homeobox B
(HNF1B) kodieren. (21, 40) Das HNF1B-Gen ist daher interessant, weil es eine
zentrale Rolle in der Entwicklung der Niere spielt und 27 bis 40 % der assoziierten
Fehlbildungen mit MRKHS der Niere und den Harnleitern zugewiesen werden
(s. u.). Weitere Gen-Kandidaten wie WNT, PAX2, SHOX, GALT, etc. (s. Tab. 1)
wurden untersucht. (14) Die zunehmende Zahl publizierter familiarer Falle deutet
auf eine genetische Ursache hin. Es scheint ein autosomal-dominanter Erbgang
mit unvollstandiger Penetranz und variabler Expressivitdt durch Mutation in
einem wichtigen Entwicklungsgen oder ein kleines chromosomales

Ungleichgewicht ursachlich zu sein. (38)

1.2.4 Klinisches Erscheinungsbild und Diagnostik

Die MRKHS-Patientinnen entwickeln sekundéare Geschlechtsmerkmale und
durchlaufen zeitgerecht die Pubarche und Thelarche aufgrund der vollstandig
und funktionsfahig angelegten Ovarien, so dass ein weiblicher Hormonzyklus
vorliegt. Follikelreifung und endokrine Funktion sind regelrecht. (12) Zudem zeigt

sich ein normaler weiblicher Chromosomensatz (Karyotyp: 46, XX). (14, 41, 42)

Abb.1
Normaler weiblicher im Vgl. zum MRKHS-Situs (42)

Normal ovaries
Peritoneal lining of pelvis

Ovary Some patients will develop
\, a non-functioning

Fusion of bladder
and rectum

Normal external
genitala

Normal Vaginal “dimple”
MRKH

(normal full length)
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Die MRKHS-Diagnostik erfolgt aufgrund von drei Hauptsymptomen:
Asymptomatik, Amenorrhd und Aplasie. Mit 20 % stelt MRKHS die
zweithaufigste Ursache einer primaren Amenorrhd dar. (43) Durch weitere
pratherapeutische Malinahmen (eingehende Anamnese, vaginale/rektale
Untersuchung, rektale/abdominale Sonografie, Urogenital-MRT, Hormon- und
Chromosomenanalyse, ggfs. diagnostische Laparoskopie) wird die Aplasie von

Uterus und Vagina bestatigt. (43)

Klinisch wird MRKHS in einen Typ 1 (typisch; OMIM 277000) oder Typ 2
(atypisch; OMIM 601076) oder ein MRKHS mit MURCS-Assoziation bzw. GRES
unterteilt. Typ 1 wird definiert als Fehlbildung von Uterus und Vagina ohne
weitere Malformationen. Typ 2 ist meist vergesellschaftet mit einer renalen
Fehlbildung. Die weitreichendsten Fehlbildungen finden sich beim MURCS-
Syndrom (M+U = MUIllerian duct aplasia, R = Renal aplasia, C+S =
Cervicothoracic Somite dysplasia). (44) Zusatzlich zu den genitalen
Fehlbildungen lassen sich haufig renale, skelettale und/oder Kkardiale
Fehlbildungen diagnostizieren (s. Tab. 2). (45)

Tab. 2

MRKHS-Klassifikation nach Schmid-Tannwald und Hauser (1977), Duncan et al. (1979) (45, 47)
MRKHS Assoziierte Fehlbildungen
Typ 1 (typisch) Tuben, Ovarien und Nieren normal entwickelt
Typ 2 (atypisch) Ovarielle oder renale Fehlbildungen

MURCS bzw. GRES  Skelettale und/oder kardiale Fehlbildungen, Muskelschwéache, renale
Fehlbildungen

Die Veroffentlichung von Rall et al. zeigte 2015 mit einem Kollektiv von
346 MRKHS-Patientinnen folgende Haufigkeiten: Typ 1 53 %, Typ 2 41 % und
MURCS 6 %. (46)
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1.2.5 Assoziierte Fehlbildungen

Assoziierte Fehlbildungen von MRKHS werden mit 27 bis 40 % den Nieren und
Harnleitern (12, 46—-48) sowie mit 21 bis 40 % dem Skelettsystem (46, 49)
zugeschrieben. Zudem werden als assoziierte Malformationen Hernien,
Herzfehler und Schallleitungsschwerhérigkeit in der Literatur beschrieben. (42,
50) 2016 wurde von Pan et al. eine Studie mit 594 chinesischen Patientinnen mit
MRKHS veroffentlicht, die eine wesentlich geringere assoziierte Fehlbildungsrate
aufwiesen, als die bislang publizierten Daten: Lediglich 5 % zeigten renale
Malformationen, 2 % skelettale und 1 % kardiale Fehlbildungen. 92 % des
untersuchten Kollektivs wiesen keine Malformationen auf. (51) Petrozza et al.
gaben eine maogliche Erklarung, namlich dass die epigenetische Variation in
verschiedenen Populationen ausschlaggebend sei bezuglich der Auspragung
von assoziierten Fehlbildungen bei MRKHS. (52)

1.3 Therapieoptionen

1.3.1 Neovagina-Anlage

Abb. 2 Es existieren drei Therapieoptionen
Dehnungsphase nach Neovagina-Anlage (1) hinsichtlich der Anlage einer Neovagina:
Die dehnungschirurgische Methode

(53), das chirurgisch-plastische

Verfahren (s. fur einen Uberblick
McQuillan et al. (54)), und die
nicht-operative Dilatationsmethode.
(55) Das in Tubingen Ubliche Prinzip ist
die nach Wallwiener und Brucker
modifizierte laparoskopisch-assistierte Neovagina-Anlage nach Vecchietti, eine
dehnungschirurgische Methode. (56, 57) Das operative Verfahren besteht in der
Dehnung des Vaginalgriibchens nach intraabdominal mittels Steckgliedphantom.
Dieses ist mit zwei Spannfaden verbunden wund wird durch den

extraabdominellen Spannapparat fixiert (s. Abb. 2). Es wird kontinuierlich Zug auf
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das Vaginalgribchen ausgeibt und dadurch innerhalb von wenigen Tagen eine
Neovagina mit bis zu 12 cm Lange gebildet. (58) Um Verklebungen zu
vermeiden, erfolgt postoperativ die Verwendung eines Vaginaldilatators. Es
findet im Verlauf eine physiologische Epithelialisierung der Neovagina statt, so

dass eine regulare Lubrikation moglich wird.

1.3.2 Leihmutterschaft und Adoption

In Deutschland ist die Leihmutterschaft nach § 1 Abs. 1 Nr. 7 des Embryonen-
schutzgesetzes (ESchG) verboten. (59) In diversen anderen Landern ist eine
Leihmutterschaft erlaubt und In-vitro-Fertilisationen (IVF) fuhrten zum erfullten
Kinderwunsch der MRKHS-Patientinnen. (60, 61) Die in den USA durchgefuhrte
Studie von Raziel et al. zeigte, dass MRKHS-Patientinnen mit Typ 1 fur die
Vorbereitung der In-vitro-Fertilisation weniger Gonadotropin benétigten und eine
kirzere Dauer der ovariellen Hyperstimulation aufwiesen als MRKHS-

Patientinnen der atypischen Form. (62)

Als Alternative zur Leihmutterschaft besteht in Deutschland nur die Adoption.

1.3.3 Uterustransplantation

In der Literatur lassen sich Angaben finden, wonach bereits 2000 in Jeddah
(Saudi-Arabien) und 2011 in Antalya (Turkei) je eine Uterustransplantation durch-
gefuhrt wurde, allerdings ohne erfolgreiche Schwangerschaft. (63, 64) Nach
15 Jahren intensiver Forschung gelang es 2013 einer Gruppe um Prof. Dr.
Brannstrom von der Sahlgrenska-Universitat Géteborg in Schweden den Uterus
einer 61-jahrigen, sich bereits in der Menopause befindlichen Spenderin, einer
35-jahrigen Empféangerin erfolgreich zu transplantieren. (65, 66) Um eine
Abstol3ungsreaktion zu vermeiden, erhielt die Patientin Tacrolimus, Azathioprin
und Kortikosteroide. Bereits ein Jahr nach der Transplantation resultierte eine
Schwangerschaft durch einen Embryo-Transfer nach IVF. Im September

2014 konnte ein gesunder Junge in der 31. Schwangerschaftswoche per
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sectionem entbunden werden. (67, 68) Es folgten zwischen 2012 und 2013 acht
weitere Transplantationen; aufgrund von Abstof3ungsreaktionen mussten zwei
Uteri entfernt werden. 2015 wurde in Xian (China) eine Roboter-assistierte
Uterustransplantation erfolgreich durchgefiihrt. (69) Ein Transplantationsteam
der Cleveland Klinik aus Ohio verkiindete im Februar 2016 die Uterustransplan-
tation einer hirntoten Spenderin. Jedoch traten Komplikationen auf und der
Uterus musste entfernt werden. (70-72) Im Gegensatz dazu steht die im
September 2016 erfolgreich durchgefiihrte Uterustransplantation einer hirntoten
Spenderin in S&o Paulo Brasilien. Im Dezember 2017 erfolgte eine Schwanger-
schaft; die per sectionem entbunden wurde. (73) In Dallas (Texas, USA) wurden
2017 funf Transplantationen durchgefuhrt. Drei Uteri mussten nach wenigen
Tagen aufgrund von Gefal3komplikationen entfernt werden. (74)

Am 14.10.2016 konnte erstmals in Deutschland am Universitatsklinikum
Tlbingen durch ein multidisziplinares Arzteteam unter Leitung von Prof. Dr.
Brucker, Prof. Dr. Kdnigsrainer und Prof. Dr. Wallwiener mit Unterstiitzung durch
das schwedische Uterustransplantationsteam um Prof. Dr. Brannstrém eine
Gebarmuttertransplantation durchgefuhrt werden. (75, 76) Nach einer weiteren
Uterustransplantation konnten im Marz und im Mai 2019 zwei Kinder in Tubingen

per sectionem entbunden werden. (77)

Bis dato konnten weltweit 17 Geburten nach mehr als 30 Uterustransplantationen
verzeichnet werden. (65, 68, 77-80) Der endgultige Erfolg einer

Uterustransplantation wird erst nach einer Lebendgeburt erklart.

Auf lange Sicht sind sicherlich die Kosten der Operation abzuwagen, inwiefern
diese von den Krankenkassen Ubernommen werden. Zudem bleiben die
Ergebnisse der Pilotstudien abzuwarten, ob sich Uteri von hirntoten oder Lebend-

Spenderinnen besser eignen, um Lebend-Spenderinnen zu schonen. (81)

1.4 Psychische und soziokulturelle Aspekte

Die aktualisierte AWMF-Leitlinie ,Weibliche genitale Fehlbildungen®
(Klassifikation S2k, 015/052, Version 1.0) von Mérz 2020 ergab hinsichtlich der
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strukturierten Literatursuche Hinweise auf Belastungen der MRKHS-Betroffenen,
jedoch keinen Beleg fur eine erhthte psychische Komorbiditat. (82) Im Einzelfall
muss uberpruft werden, ob Bedarf an einer psychotherapeutischen Behandlung
bestent. (4, 5, 83) Die Autoren sind sich einig, dass psychologische
Unterstitzung zu kritischen Zeitpunkten hilfreich sein kann. (5, 84-86) Eine
Arbeit von Bean et al. (2009) beschreibt vier kritische Zeitpunkte: Die Diagnose-
stellung, die operative Anlage der Neovagina, Partnerschaften/Sexualitat und die

Familiengrindung. (84)

1.4.1 Kritischer Zeitpunkt 1: Diagnosestellung/-mitteilung

Der haufigste gynakologische Vorstellungsgrund zur Diagnosesicherung von
MRKHS ist die primare Amenorrhd: Die Periodenblutung selbst besitzt einen
wichtigen Stellenwert fur die Festigung der weiblichen Identitat. Die Diagnose-
stellung fallt meist in den Zeitraum der Pubertét, so dass sich in dieser sensitiven
Phase ein weiteres Problem ergibt: Um sich mit der Diagnose auseinandersetzen
zu kdnnen, mussen sehr intime Themen wie Geschlechtsverkehr und Sexualitat

besprochen werden. (5)

Hecker und McGuire beschrieben bereits 1977, dass die Diagnosemitteilung ein
grolRes Schockerlebnis darstelle und vergleichbar einer Reaktion auf eine
traumatische Erfahrung sei. (85, 87) Die MRKHS-Patientinnen werden sich
bewusst, dass nicht nur ohne Behandlung kein zufriedenstellender vaginaler
Geschlechtsverkehr moglich ist, sondern auch ihrer Infertilitat. (83, 88) Die
Betroffenen beschreiben Gefiihle, dass sie sich nicht als Frau wahrnehmen und
ihrer Rolle als Sexualpartnerin und zukinftiger Mutter nicht gerecht werden
konnen. Bei Diagnosemitteilung stehen zudem keine altersgerechten Gespréchs-
partner zur Verfliigung, so dass das Leiden der Betroffenen eher nicht verstanden

wird.

Einige MRKHS-Patientinnen zeigen zudem einen langen Leidensweg, mit
Fehldiagnosen und irrtimlichen Therapieversuchen, bis zur korrekten Diagnose-

stellung auf. Dies fuihrt zu einem Vertrauensverlust in die behandelnden Arzte
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und Uberdies ist der therapeutische Erfolg einer operativen Neovagina-Anlage
durch vorausgegangene frustrane Operationen mit moglicher Narbenbildung
gefahrdet. (53)

1.4.2 Kritischer Zeitpunkt 2: Operative Neovagina-Anlage

Patientinnen mit MRKHS, die sich fiir eine laparoskopisch-assistierte Neovagina-
Anlage entscheiden, sind in einzelnen Féllen zum Zeitpunkt der Operation
minderjahrig. Es ist entscheidend, den Madchen und jungen Frauen das Gefuhl
ihrer Selbststéandigkeit zu vermitteln und nicht die Eltern primar als
Ansprechpartner zu wahlen. (5) Der Krankenhausaufenthalt wird oft im
Freundeskreis verschwiegen und die Operation als beschamend
wahrgenommen. (89) Die Betroffenen geben praoperativ Angste bzgl. der
Schmerzen und der Erfolgsaussicht der Operation an. Die jungen Frauen werden
dariiber aufgeklart, dass sie postoperativ fur einige Zeit ein Vaginaldilatator
tragen mussen, um Verklebungen und Verkirzungen zu verhindern. Dies kann
wiederum zu einem Rilckzug aus dem Freundeskreis fihren, da die MRKHS-
Patientinnen es bspw. bei gemeinsamen sportlichen Aktivitaten als unangenehm
und peinlich empfinden einen Vaginaldilatator zu tragen. Eine Alternative stellt
der regelmafige Geschlechtsverkehr dar, jedoch kann die Instrumentalisierung

des Partners fir diesen und die Beziehung belastend sein. (90)

1.4.3 Kritischer Zeitpunkt 3: Beziehungen und Sexualitat

Durch die ,operative® Starkung der Weiblichkeit gaben die Patientinnen mit
MRKHS an, nach der laparoskopisch-assistierten Neovagina-Anlage offener auf
Manner zugehen zu kdnnen. (91) Aufgrund der Angst vor Zurickweisung ist nach
wie vor die Frage, nach dem ,wie“ und ,wann“ die Aufklarung des Partners Uber
MRKHS erfolgen sollte, sehr heikel. Oft erfahren die MRKHS-Patientinnen jedoch
sehr viel Untersttitzung durch ihr Umfeld. (91, 92)

Prof. Dr. Langer publizierte 1998 einen interessanten Ansatz bzgl. der
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Partnerschaften von Patientinnen mit MRKHS. Die jungen Frauen wurden zwei
Typen zugeordnet: Typ 1 hatte bereits eine stabile Partnerschaft und strebte
durch die Operation und die im Anschluss mdgliche Kohabitation die starkere
Verbindlichkeit der Beziehung an. Fir Typ 2 ist das Leitmotiv die
Selbstbestimmung und Autonomie in Bezug auf eine Partnerschaft. Es zeigte
sich jedoch auch, dass es vermehrt zu Trennungen von dem Partner kam, der
die Zeit der Operation begleitete, um sich von mdglichen ,Insuffizienzgefuhlen®

zu trennen. (90)

1.4.4 Kritischer Zeitpunkt 4: Familiengrindung (Infertilitat)

Bereits mit der Diagnosemitteilung werden sich die Patientinnen mit MRKHS ihrer
Infertilitdt bewusst. Diese stellt ein andauerndes Problem mit unterschiedlicher
Aktualitat in verschiedenen Lebensphasen dar: Die psychische Belastung der
Unfruchtbarkeit tritt meist erst Mitte/Ende 20 in den Vordergrund, wenn
Gleichaltrige eine Familie grinden. (5) Die Entwicklung der Weiblichkeit und die
Haltung zu MRKHS muss weiter fortgeschritten sein, um sich zum geeigneten
Zeitpunkt mit dem Thema der Familiengrindung bzw. den Alternativen zu einer
natirlichen Schwangerschaft (Adoption, etc.) auseinandersetzen zu kdnnen.
Wichtig ist jedoch, dass bereits bei Mitteilung der Diagnose darauf hingewiesen
wird, dass MRKHS-Patientinnen vollstandige und funktionsfahige Ovarien
besitzen, so dass zum einen ein weiblicher Hormonzyklus vorliegt (s. Kap. 1.2.4)
und zum anderen durch eine IVF-Behandlung mittels Leihmutterschaft au3erhalb
von Deutschland oder einer Uterustransplantation die Erfullung des

Kinderwunsches mdglich ware (s. Kap. 1.3.2 und 1.3.3).

1.4.5 Betreuung der Patientinnen

Holt und Slade publizierten 2003 vier Ansatze, wonach die Betreuung der
Patientinnen auf eine patientenzentrierte Behandlung, eine flexible Informations-
bereitstellung, die Forderung der Kommunikation mit anderen Betroffenen und

die Schaffung von Mdoglichkeiten der Unterstitzung auch nach der
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Behandlungsphase ausgelegt sein sollte. (92) In den letzten Jahren wurden
Gruppenprogramme (89, 93) und Einzelprogramme (91) zur psychotherapeuti-
schen Intervention evaluiert. Gleichwohl werden durch verschiedenste
Institutionen Selbsthilfetage (85) angeboten; es existieren Internetplattformen wie
bspw. ,neovagina.de“ und verschiedenste Foren (z. B. ,mrkh-forum.com®), Gber

die sich Betroffene austauschen kdnnen.

1.5 Ziele, Fragestellung und Hypothesen

2010 gegrundet, bildet das ,Zentrum fur seltene genitale Fehlbildungen der Frau®
(ZSGF) ein Spezialzentrum des Zentrums fir seltene Erkrankungen Tibingen
(ZSE Tubingen). Hierdurch konnte auf ein gro3es Kollektiv an Patientinnen mit

MRKHS zurtckgegriffen werden.

Die vorliegende Dissertation hat eine ihrer Starken, sowohl in der préoperativen
Datenlage als auch in den Langzeitergebnissen sechs und zwolf Monate

postoperativ nach einer laparoskopisch-assistierten Neovagina-Anlage.

Ziel war die Erfassung der selbst berichteten psychischen Belastung, dem
korperlichen Befinden sowie Partnerschaft und Sexualitdt der Patientinnen pré-
und postoperativ mittels standardisierter und eines selbst entwickelten Fragebo-
gens, um Hinweise auf Pradiktoren zu erhalten, die die Uberprifung der
psychischen Belastungen erfordert und ggfs. eine intensive psychosomatisch-

psychotherapeutische Behandlungsplanung auslésen sollte.

Die Fragestellung bezieht sich daher auf mehrere Teilaspekte préa- sowie post-

operativ:

e Weisen MRKHS-Patientinnen praoperativ eine relevante Belastung
aufgrund ihrer Fehlbildung zu psychischem und korperlichem Befinden

auf?
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e Wourde die operative Behandlung von den Betroffenen als positiv erlebt?
Leistet die operative Behandlung an sich ihren Beitrag, wodurch
Geschlechtsverkehr ermdglicht und weniger schmerzhaft wird?

e Weisen die Patientinnen mit MRKHS postoperativ ein verandertes
Sexualverhalten sowie ein verbessertes Selbstwertgefiihl, auch in Bezug
auf Partnerschaften, auf?

e Lasst sich im zeitlichen Verlauf beobachten, dass hinsichtlich der
psychischen Bewaltigung mit MRKHS positive Veranderungen auftreten?

Gleichsam werden die Phase des Umbruches (Schulabschluss,
Ausbildungssuche, erste feste Partnerschaft, Auszug von Zuhause, etc.), die
Selbstakzeptanz, die Entwicklung des eigenen Korperbildes und der weiblichen
Sexualitat néher dargestellt, sowie Screening-Fragebogen eingesetzt, um

maogliche Hinweise auf psychische Erkrankungen zu identifizieren.
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2 Material und Methoden

2.1 Patientinnenkollektiv und Einschlusskriterien

Das Patientinnenkollektiv wurde durch das Department flr Frauengesundheit
Tlbingen, Arbeitsgruppe genitale Fehlbildungen, gewonnen. Insgesamt standen
N = 505 Patientinnen mit MRKHS durch die Access-Datenbank zur Verfiigung.

In die retrospektive Studie wurden Patientinnen mit der Diagnose MRKHS Typ 1,
Typ 2 oder MURCS aufgenommen. Weitere Einschlusskriterien waren die
operative Anlage einer Neovagina im Zeitraum zwischen September 2009 und
Dezember 2015 durch das Department fir Frauengesundheit Tubingen
(s. Kap. 1.3.1), ausreichende Deutschkenntnisse zum Verstandnis der Fragen
sowie eine informierte Einwilligung in die Studienteilnahme. Bei Minderjahrigen

war zudem die Erlaubnis eines Elternteils notwendig. (s. Kap. 7.2.1)

Es erfolgte kein konsekutiver Einschluss aller Patientinnen (s. 0.), so dass es sich
bei dieser Studie um die Datenauswertung einer Gefalligkeitsstichprobe

(= Convenience Sample) handel.

Die soziodemografische und klinische Stichprobencharakterisierung sowie die

Dropout-Raten im Verlauf werden in Kapitel 3 beschrieben.

2.2 Studienablauf

Im Rahmen der Erstvorstellung in der Sprechstunde fir genitale Fehlbildungen
des Departments fur Frauengesundheit Tibingen wird durch verschiedenste
Methoden (s. Kap. 1.2.4) die Diagnose gesichert und tber weitere Behandlungs-
maoglichkeiten aufgeklart (s. Kap. 1.3.1). Bei Entschluss operativ eine Neovagina-
Anlage durchfihren zu lassen, wird ein Operationstermin vereinbart. Die
Patientinnen mit MRKHS werden zu diesem Zeitpunkt Gber die Studie informiert
und bei Einwilligung wird das Fragebogenpaket fur den ersten Messzeitpunkt
(préaoperativ) ausgehandigt. Die MRKHS-Patientinnen, die das Fragebogenpaket
ausfullten, erhielten bei dem Nachuntersuchungstermin sechs Monate

postoperativ ein weiteres Paket (Messzeitpunkt 2); das dritte Fragebogenpaket
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wurde den Betroffenen bei der Nachuntersuchung zwolf Monate postoperativ
entweder durch die betreuenden Arztinnen personlich in der Sprechstunde fiir

genitale Fehlbildungen ausgeteilt oder an die Patientin versandt.

Die MRKHS-Patientinnen erhielten aufgrund des klinischen Eindrucks oder auf
eigene Initiative hin die fir das Department fir Frauengesundheit Tibingen
Ubliche Begleitung (Konsildienst bzw. Vermittlung in weitergehende

psychotherapeutische Angebote).

2.3 Messinstrumente

Die ausgegebenen Fragebogenpakete setzten sich zu allen drei

Messzeitpunkten aus jeweils sechs Fragebogen zusammen:

Dem NeoCope, einem deskriptiven Fragebogen, der in Tubingen fur Patientinnen
mit MRKHS  entwickelt ~wurde, der deutschen Version des
Gesundheitsfragebogens fur Patienten (PHQ-D), dem Fragebogen zum Korper-
bild (FKB-20), der deutschen Version des Female Sexual Function Index (FSFI-
d), der Kurzversion des Fragebogens zum Gesundheitszustand (SF-12) sowie
der Skala zur Erfassung der Selbstakzeptanz (SESA). Verzichtet wurde auf die
Darstellung der o. g. Fragebogen im Anhang (aufRer NeoCope), da diese als

etablierte Fragebogen allgemein verfiigbar sind.

2.3.1 NeoCope

Der deskriptive Fragebogen NeoCope wurde 2004 in Kooperation durch das
Department  fur  Frauengesundheit  Tdbingen und der  Abteilung
Psychosomatische Medizin und Psychotherapie entwickelt. Dieser liegt in einer
praoperativen Kurzversion (s. Kap. 7.2.2, ,pra“) mit 24 Iltems sowie zwei langeren
Versionen vor: Der Fragebogen NeoCope sechs Monate postoperativ (= Mess-
zeitpunkt 2, s. Kap. 7.2.3, ,post 6M*) beinhaltet 47 Items und der NeoCope zwolf
Monate postoperativ (= Messzeitpunkt 3, s. Kap. 7.2.4, ,post 12M") besteht aus

38 Items. Zu welchem Zeitpunkt welche Frage bzw. Item wiederholt gestellt
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wurde, ist der Ubersicht im Anhang (s. Kap. 7.1) zu entnehmen, da sich manche
Uberschneiden, um einen Verlauf Gber die Zeit festzustellen, andere hingegen

nicht.

Die praoperative Version des NeoCope-Fragebogens beinhaltet Multiple Choice-
Fragen und unter ,andere/sonstiges” kdnnen eigene Antworten genannt werden.
Zunachst werden demografische Daten wie Alter, Herkunftsland, Familienstand,
Wohnsituation und Schulabschluss erfragt. Im Anschluss werden beschreibende
Fragen zur Diagnosestellung und praoperativen Situation gestellt.

Die postoperative Version setzt sich aus Multiple Choice und offenen Fragen
sowie numerischen Rating-Skalen zusammen. Die Fragen werden erganzt bzgl.
der operativen Therapie: Entscheidung fur die Operation (Wartezeit, Griinde),
Bewertung der Operation und Betreuung im Krankenhaus, sowie Angaben zur
Verwendung des Vaginaldilatators. Weitere postoperative Themen beziehen sich
auf den Geschlechtsverkehr, die psychische Belastung durch die Unfruchtbar-
keit, die Beziehung zur Mutter und zu M&nnern im Allgemeinen. Darlber hinaus
wird nach der Kommunikation tber die Fehlbildung gegentiber anderen gefragt,

sowie nach psychosomatischer oder psychotherapeutischer Betreuung.

2.3.2 Gesundheitsfragebogen fur Patienten (PHQ-D)

Der ,Patient Health Questionnaire® (PHQ) wurde 1994 durch den amerikanischen
Psychiater Prof. Dr. Spitzer und Kollegen als Selbstbeurteilungsinstrument
entwickelt, um bestimmte psychische Erkrankungen zu diagnostizieren. Der
PHQ-Fragebogen richtet sich nach den diagnostischen Kriterien des
amerikanischen Klassifikationssystems DSM-IV (Diagnostic and Statistical
Manuals of Mental Disorders) der American Psychiatric Association. Der Frage-
bogen wurde 2002 an der Universitat Heidelberg ins Deutsche Ubersetzt (= PHQ-
D) und an einer grol3en Fallzahl (n = 1619) fur den deutschsprachigen Raum
validiert. (94) Die Komplettversion des ,Gesundheitsfragebogens flur Patienten®
(PHQ-D) beinhaltet insgesamt 78 Items und ermdglicht das Screening von

somatoformen und depressiven Storungen, sowie Angst- und Essstorungen,


https://de.wikipedia.org/wiki/American_Psychiatric_Association
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Alkoholmissbrauch, psychosoziale Funktionsfahigkeit, Stress und fir Frauen
Angaben zur Menstruation, Schwangerschaft und Geburt. Die fir die vorliegende
Studie verwendete PHQ-D-Version wurde aufgrund des MRKHS um die sechs
Items bzgl. Menstruation, Schwangerschaft und Geburt (16.a.-f.) reduziert, da
keine sinnvollen Ergebnisse aufgrund der Fehlbildung zu erwarten waren.
Ebenso wurde das Item ,Gedanken, dass sie lieber tot waren oder sich Leid
zufugen mochten® (2.i.) ausgeschlossen, da die Auswertung der Fragebogen
nicht zeitnah moglich war und daher keine adaquate Reaktion erfolgen konnte.

Somit wurden 71 Items ausgewertet.

Durch den PHQ-D-Fragebogen kénnen kontinuierlich tber Skalensummenwerte
die Schweregrade und der Verlauf einzelner Skalen dargestellt werden: Das
,somatoforme Syndrom“ setzt sich aus 15 Items (1.a.-1.m. + 2.c. + 2.d.)
zusammen mit einem Summenwert zwischen 0 bis 30. Dieser wird auch als PHQ-
15 bezeichnet. Die Skala fur ,Depressivitat* besteht insgesamt aus neun Items
(=PHQ-9, 2.a.-2.i.) mit einem Summenwert von 0 bis 24. Von den Autoren wurde
beschrieben, dass diese Skala auch als PHQ-8 ohne das Item 2.i. (s.0.)

ausgewertet werden kann und entsprechend evaluiert ist. (95)

Uber zehn Items (12.a.-12.j.) mit einem Summenwert zwischen 0 und 20 wird die
Skala fur ,Stress* erfasst. Je hoher jeweils der Punktwert, desto hoéher ist das

Ausmal’ der jeweiligen Stérung anzusehen.

Weitere kategoriale Auswertungsalgorithmen stehen fur Diagnosen wie das
Paniksyndrom (3.a.-4.k.), andere Angstsyndrome (5.a.-5.g.), Bulimia nervosa
(6.a.- 8.), ,Binge eating“-Stérung (6.a.-8.), das Alkoholsyndrom (9.-10.e.) und

andere depressive Syndrome (2.a.-2.h.) zur Verfigung. (94)

Die interne Konsistenz nach Cronbachs a wird fur die Skala ,,Depressivitat hoch
mit .88 und fur die Skala ,somatoformes Syndrom“ mit gut fur .79 angegeben.
Fur die weiteren Skalen liegen keine Werte der internen Konsistenz nach
Cronbachs a vor. (96)

Mithilfe des ,Gesundheitsfragen fur Patienten® kdnnen die Hinweise auf eine
Panikstbrung, ,major depression“ und Bulimia nervosa kategorial ausgewertet

werden (threshold disorders). Diesbeziglich werden diagnostische Kriterien flr
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die spezifische Diagnose abgefragt. Der Fragebogen dient ferner als
Screeninginstrument fur ,Binge eating®, Alkoholabusus, somatoforme Syndrome,
Angststorungen und andere depressive Stdrungen, die einer weiteren

differenzierteren Diagnostik bedurfen (subthreshold disorders). (96)

Der Gesundheitsfragebogen fir Patienten wurde ausgewahlt, um einen
Anhaltspunkt fur die 0. g. psychischen Stérungen pra- und postoperativ nach

Neovagina-Anlage im zeitlichen Verlauf darzustellen.

2.3.3 Fragebogen zum Korperbild (FKB-20)

Die Heidelberger Psychologen Prof. Dr. Clement und Prof. Dr. LOowe entwickelten
1996 den ,Fragebogen zum Korperbild“ (FKB-20) zur Diagnose von Kdrperbild-
stérungen und zur Erfassung subjektiver Aspekte des Korpererlebens. (97) Der
Fragebogen setzt sich aus 20 funfstufigen Items zusammen und beinhaltet
Themen wie Bewegung, Vitalitat, Attraktivitat und subjektive Stimmigkeit. Das
Kdrperbild wird laut den Autoren in zwei verschiedene Skalen unterteilt, die aus
je zehn Items bestehen: ,Ablehnende Korperbewertung (AKB) und ,vitale
Korperdynamik® (VKD). Beide Skalen sind faktoriell-, inhaltlich- und
kriteriumsvalidiert. (98)

Die Skala ,ablehnende Korperbewertung“ (AKB) erfasst die Beurteilung der
aulReren Korpererscheinung und bewertet das Wohlbefinden im eigenen Korper.
Die Dimension AKB wird als relativ sensitiv angegeben, um korperzentrierte
Stérungen zu erfassen. Errechnet werden die Skalensummenwerte aus den
Items 2, 5, 6, 8, 10, 11, 13, 15, 18 und 19. Item 5 und 19 werden umgepolt. (97)

Die Skala ,bvitale Korperdynamik® (VKD) hingegen geht auf den
bewegungsbezogenen Aspekt des Korperbildes ein (Kraft, Fitness, Gesundheit,
Sexualitat). Der VKD-Skalensummenwert setzt sich aus den ltems 1, 3, 4, 7, 9,
12, 14, 16, 17 und 20 zusammen.

Ein hoher Wert auf der Skala ,ablehnende Kdrperbewertung“ (AKB) korreliert
demzufolge mit einem negativen Korperbild, wohingegen ein hoher Wert auf der
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Skala ,vitale Koérperdynamik® (VKD) fur ein kraftvolles Erleben des eigenen Kor-

pers, somit fur ein positives Kérperbild, spricht.

Die interne Konsistenz nach Cronbachs a wird jeweils als hoch fur die Skala AKB
mit .84 und fur die Skala VKD mit .79 angegeben. (97)

Eine Korperbildstérung kann jedoch nicht allein zuverlassig mit dem Fragebogen
zum Korperbild diagnostiziert werden. Der Fragebogen dient lediglich als
Screen-inginstrument fur die weiterfihrende Diagnostik, um Auspragungsgrad
und verschiedene Aspekte der Korperbildstérung zu differenzieren.

Gewahlt wurde der Fragebogen zum Korperbild, um Koérperbildverdnderungen

pra- und postoperativ nach Neovagina-Anlage zu untersuchen.

2.3.4 Deutscher Female Sexual Function Index (FSFI-d)

Der amerikanische Psychiater Prof. Dr. Rosen publizierte 2000 im ,Journal of Sex
and Marital Therapy“ den ,Female Sexual Function Index“ (FSFI)-Fragebogen,
der 2003 an der Universitat Freiburg ins Deutsche Ubersetzt und an einer grof3en
Fallzahl (n = 1243) fur den deutschsprachigen Raum validiert wurde. (100) Der
FSFI-d stellt die weibliche sexuelle Funktion in sechs Domé&nen dar, die
wiederum in 19 Items den Patientinnen zum Beantworten prasentiert werden. In
den Skalen ,Lust“ (desire) mit zwei Items, ,Erregung“ (arousal) mit vier Items,
,Lubrikation“ (lubrication) mit vier Items, ,Orgasmus® (orgasm) mit drei Iltems,
,Befriedigung” (satisfaction) mit drei ltems und ,Schmerz® (pain) mit drei Items ist
je ein Skalenscore von maximal sechs Punkten (Summenscore 36) erreichbar.

Hohere Punktewerte sprechen fur eine bessere ,Funktionalitat®. (100)

Die interne Konsistenz nach Cronbachs a der einzelnen Subskalen des FSFI-d

wird mit akzeptablen bis exzellenten Werten von .75 bis .95 angegeben. (100)

Der FSFI-d-Fragebogen wurde ausgesucht, um einen Anhaltspunkt fiir eine evtl.
eingeschrankte Sexualfunktion pr&- und eine verdnderte Sexualfunktion

postoperativ darzustellen.
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2.3.5 Kurzversion des Fragebogens zum Gesundheitszustand (SF-12)

Grundlage der Entwicklung der Kurzversion des Fragebogens zum Gesundheits-
zustand (SF-12) ist zunachst der 1960 in der Medical Outcome Study noch mit
100 Items verwendete Fragebogen des ,NORC", der auf 36 Items zum ,SF-36
Health Survey“ reduziert wurde, um die Leistung von Versicherungssystemen in
den USA zu testen. Der Fragebogen zielt allgemein auf die Erfassung
gesundheitsbezogener Lebensqualitdt bzw. subjektiver Gesundheit ab. Durch
Analyse der acht Subskalen des SF-36 (korperliche Funktionsfahigkeit (KOFU),
korperliche Rollenfunktion (KORO), Schmerz (SCHM), allgemeine Gesundheits-
wahrnehmung (AGES), Vitalitat (VITA), soziale Funktionsfahigkeit (SOFU),
emotionale Rollenfunktion (EMRO), psychisches Wohlbefinden (PSYC) liel3 sich
feststellen, dass der kérperliche und psychische Faktor 80 bis 85 % der Varianz
zeigt, sodass es zur Reduktion der 36 auf 12 Items kam. 1998 wurden der SF-36
und der SF-12 Fragebogen durch Prof. Dr. Bullinger und Dr. Kirchberger fir den
deutschsprachigen Raum ubersetzt und psychometrisch validiert. (101)

Der SF-12 testet die gesundheitsbezogene Lebensqualitat nur noch auf einer
korperlichen (KSS) und einer psychischen Summenskala (PSS) und besteht, wie
bereits beschrieben, aus insgesamt 12 Items, die jeweils ein bis zwei Items der
acht Subskalen des SF-36 reprasentieren. Die Beantwortung der Items erfolgt
unterschiedlich, teils binar mit ,ja — nein®, teils auf Skalen mit bis zu sechs

Antwortmoglichkeiten.

Die interne Konsistenz nach Cronbachs a der einzelnen Subskalen des SF-36
liegt mehrheitlich bei akzeptablen Werten tber .7. Zudem legen Studien zum
Vergleich der Versionen (SF-36/SF-12) nahe, dass der Einsatz der reduzierten
Version ohne schwerwiegenden Informationsverlust moglich ist. (101)

Die Kurzversion des Fragebogens zum Gesundheitszustand wurde verwendet,
um die subjektive Lebensqualitat pra- und postoperativ nach Neovagina-Anlage

darzustellen.
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2.3.6 Skala zur Erfassung der Selbstakzeptanz (SESA)

Aufbauend auf die Personlichkeitstheorie des amerikanischen Psychologen
C. Rogers hatte E. Berger bereits 1952 zwei Skalen zur Akzeptanz der eigenen
Person und anderer erstellt. Die Aachener Psychologen Dr. Sorembe und
Dr. Westhoff validierten und vero6ffentlichten schlie3lich 1985 die deutsche
Version und reduzierten die urspringliche Skala auf 29 funfstufige Items. (102)
Der SESA-Fragebogen dient zur objektiven, schnellen, reliablen sowie validen
Beurteilung der Selbstakzeptanz eines Patienten und ist als &nderungssensitives
Instrument zur Beurteilung des Therapieverlaufes geeignet. Hintergrund ist, dass
bei fast allen Depressionsformen (Ausnahme: hypochondrische Depression) eine
herabgesetzte Selbstakzeptanz bekannt ist. Der maximale Testwert, der auf der
SESA-Skala erreicht werden kann, lasst sich drei Kategorien bezogen auf den
Mittelwert des Gesamtscores der nicht-klinischen Vergleichsgruppe zuordnen:
Bei einem Gesamtscore, der grol3er ist als eine Standardabweichung nach unten,
ist keine differenzierte Untersuchung notig (Werte von 97 bis 145). Bei einem
Testwert zwischen - 1 SD und - 2 SD der Verteilung sollte eine differenzierte
Untersuchung veranlasst werden (Werte von 81 bis 96); ein Testwert kleiner
- 2 SD der Verteilung deutet auf eine depressive Storung hin (Werte von 29 bis
80).

Die interne Konsistenz nach der Kuder-Richardson-Formula 20 wird mit ry = .83
angegeben. (102)

Mit dem SESA-Fragebogen sollte untersucht werden, ob ein geringeres Selbst-
wertgefuhl bzw. eine geringere Selbstakzeptanz pra- und/oder postoperativ nach

Neovagina-Anlage vorliegen.

2.4 Ethikvotum, Lizenzen und Datenschutz

Die Ethik-Kommission am Universitatsklinikum Tubingen hat die vorliegende
Studie gepruft und zugelassen (Votum der Ethik-Kommission, Projekt-Nummer:
554/2013B0O2). Lizenzen des Hogrefe-Verlages liegen fir die Fragebogen
FKB- 20, SF-12 und SESA vor. Die Teilnahme der MRKHS-Patientinnen an der
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Studie erfolgte voluntaristisch. Die Einwilligung in die Studienteilnahme konnte
jederzeit, ohne Angabe von Griinden und ohne Nachteile fiur die weitere
medizinische Versorgung, widerrufen werden. Gemal § 3 Abs. 6a BDSG wurden
die Daten der Betroffenen pseudonymisiert und auf dem zentralen, geschitzten
Server des Departements fur Frauengesundheit Tibingen gespeichert. Die
papierbasierten Fragebogenpakete wurden ebenfalls pseudonymisiert und

archiviert.

2.5 Statistische Auswertung

Dateneingabe und Auswertung erfolgten mit Hilfe des Statistikprogramms IBM
SPSS Statistics 26 software (IBM Corp., Armonk, NY, USA). Um die Verteilung
stetiger Merkmale abzubilden, werden Anzahl (N = vollstandige Stichprobe,
n = Teilstichprobe), arithmetische Mittelwerte (M), Standardabweichungen (SD),
Median (Mdn), Minimum (Min) und Maximum (Max) angegeben. Fur dichotome
Datensatze und Fragestellungen mit Auswahlantworten, auch bei mdglicher
Mehrfachnennung, wurden Anzahlen und Anteile berechnet. Grafisch wurde die

Verteilung in Histogrammen bzw. in Boxplots dargestellt.

Die Normverteilung wurde anhand des Shapiro-Wilk-Tests Uberprift, da dieser
auch bei kleinem Stichprobenumfang (n < 50) eine relativ grol3e Teststarke
aufweist und gegenuber eines Histogramms oder eines QQ-Plots als statistischer
Signifikanztest dient. p < .05 bedeutet, dass wir die Nullhypothese ablehnen und
somit keine Normalverteilung vorliegt; p > .05 hingegen spricht fur eine Normal-

verteilung.

Werte der standardisierten Fragebogen zu den einzelnen Messzeitpunkten
wurden mit Cut-off-Werten oder Normstichproben bei Normalverteilung mittels
one-sample t-Tests (= Student's t-Test) auf ihre Signifikanz hin Gberpruft. Die
Effektstarke Cohen’s d wird interpretiert als: Idl = .2 (kleiner Effekt), I1dl = .5
(mittlerer Effekt), Idl = .8 (grol3er Effekt). Als weiteren parametrischen Test wurde
die one-way-repeated measures ANOVA verwendet und mittels Mauchly-Test
auf Spharizitat getestet. Bei Verletzung der Voraussetzung der Spharizitat wurde
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eine Huynh-Feldt-Korrektur der Freiheitsgrade vorgenommen (¢ > .75). Die
Effektstarke Eta-Quadrat (n? wird interpretiert als: n*> = .01 (kleiner Effekt),
n? = .06 (mittlerer Effekt), n> = .14 (grof3er Effekt).

Bei nicht normal verteilten Daten wurde der Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtest
herangezogen. Dabei wurde die Effektstarke biserale Rangkorrelation (rbis) mit
wis = .1 (Kleiner Effekt), rois = .3 (mittlerer Effekt), rvis = .5 (groRRer Effekt) nach
Cohen interpretiert. Um Veranderungen uber die Zeit zu betrachten, wurde die
zweifaktorielle Varianzanalyse fir Range nach Friedman bei verbundenen Stich-
proben verwendet. Die Effektstarke Kendall's W wurde fur den Friedman-Test mit
W < .1 (kleiner Effekt), W = .1 bis < .3 (mittlerer Effekt), W = .3 (grolRer Effekt)
interpretiert. Zusatzlich wurde der Conover's Post-hoc-Test gerechnet, um zu

untersuchen, welche Messzeitpunkte sich voneinander unterschieden.

Die Chi-Quadrat Kontingenzanalyse (x?) wurde einmalig verwendet, um zu
Uberprufen, ob zwei kategoriale Datensatze zusammenhangen. Die Effektstarke
wurde mit dem Phi-Koeffizienten (¢) angegeben und nach Cohen interpretiert mit
¢ = .1 (kleiner Effekt), ¢ = .3 (mittlerer Effekt), ¢ = .5 (grof3er Effekt).

Frau PD Dr. Schonfisch stand fur die biomathematische und statistische
Beratung zur Verfiigung und half Grafiken durch das Programm R Version 3.5.1

(R Foundation for Statistical Computing, Wien, Osterreich) zu erstellen.


https://www.statistik-nachhilfe.de/ratgeber/statistik/deskriptive-statistik/masszahlen/zusammenhangmasse/kontingenzkoeffizient-nach-pearson
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3 Ergebnisse

3.1 Allgemeines

3.1.1 Patientinnenkollektiv

Insgesamt standen N = 505 Patientinnen durch die Access-Datenbank des
Department Frauengesundheit Tubingen zur Verfigung. 160 Patientinnen

wurden bei der Erstvorstellung evaluiert (s. Abb. 3).

Abb. 3

Darstellung der ein- und ausgeschlossenen MRKHS-Patientinnen im Verlauf der Studie (Consort-Chart)

Access-Datenbank des Department Frauengesundheit Tabingen:
Patientinnen mit genitalen Fehlbildungen (N = 505)

Bei Erstvorstellung evaluierte Patientinnen mit MRKHS Typ 1, Typ 2 oder MURCS (n = 160)
Zeitraum der operativen Neovagina-Anlage September 2009 bis Dezember 2015

Ausgeschlossen (n = 23)

- keine MRKHS-Diagnose (n = 6)

- OP ex domo oder Entscheidung gegen OP
(n=7)

- Patientin versteht kein Deutsch (n = 3)

- Teilnahme an Studie durch Eltern abgelehnt
(n=7)

Eingeschlossen (n = 137)

Patientinnenkollektiv

Ausgeschlossen (n = 55)

- nur 1. FB ausgefillt (n = 42),

keine Vergleichsdaten zu MZP 2 + 3
Eingeschlossen - nur 1. + 3. FB ausgefillt (n = 13),
keine Vergleichsdaten zu MZP 2

n=56zuMZP 1+ 2+ 3 und

n=26zuMZP 1+ 2

n=_82 n=_82 n =56
Daten analysiert Daten analysiert Daten analysiert
MZP 1 (= pra) MZP 2 (= post 6M) MZP 3 (= post 12M)

(préaoperativ) (6 Monate postoperativ) (12 Monate postoperativ)
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Zu Messzeitpunkt 1 (= pra) und Messzeitpunkt 2 (= post 6M) liegen Daten von
n = 82 Patientinnen vor; zu Messzeitpunkt 3 (= post 12M) Daten von n = 56
Patientinnen. Bei 54 % liegt praoperativ (n = 82) ein diagnostizierter MRKHS
Typ 1, bei 43 % ein Typ 2 und bei 3 % eine MURCS-Assoziation vor
(s. Kap. 1.2.4).

3.1.2 Fehlende Werte: Imputation

Die fur die einzelnen Skalen der Fragebogen eingeschlossene
Patientinnenan-zahl unterscheidet sich aufgrund von fehlenden Werten, da die
Fragebogen zum Teil nicht vollstandig ausgefullt bzw. einzelne Items
ausgelassen wurden. Dies erklart die unterschiedlichen Anzahlen (n) im Ergeb-

nisteil:

Im Fragebogen ,NeoCope“ wurden keine Antwortausfalle vervollstandigt. Nach
Vorgaben des Manuals fur den FKB-20 (,Fragebogen zum Korperbild“) wurde
nicht mehr als ein Wert pro Skala imputiert. Fehlte ein Wert, wurde dieser durch
den gerundeten Itemmittelwert der Kontrollgruppe (Medizinstudentinnen, n = 56)
ersetzt. (98) Ebenso fir den SESA (,Skala zur Erfassung der Selbstakzeptanz®)
wurden zu Messzeitpunkt 1 und 3 gerundete Itemmittelwerte der Kontrollgruppe
(Gesunde, n = 311) imputiert. (102) Fur die Fragebogen PHQ- D, FSFI-d und
SF-12 erfolgte keine Imputation (s. Tab. 3).
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Tab. 3

Imputation bzw. Ausschluss der méglichen Menge der Teilstichproben
(Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)

pra post 6M post 12M

NeoCope Keine Imputation?

PHQ-D Keine Imputation?

FKB-20  2x einzelnes AKB- u. 2x einzelnes AKB- u. 2x einzelnes AKB- u.
4x einzelnes VKD-ltem 2x einzelnes VKD-Item 2x einzelnes VKD-Item
imputiert? imputiert? imputiert®
AKB n =82 AKB n =80 AKB n =55
VKD n = 82 VKD n=78 VKD n =55

FSFI-d Keine Imputation?

SF-12 Keine Imputation?

SESA 2x einzelnes SESA-Item kein SESA-Item ersetzt, 1x einzelnes SESA-Item
imputiert® da mehr als eine Angabe  imputiert®
SESAn=73 bei 17 Fragebogen fehlte, SESAn =52

SESAn =65

Anmerkungen: 2n ist den nachfolgenden Tabellen zu entnehmen. ® Durch gerundeten Itemmittelwert nach
Vorgaben des Manuals ersetzt.

3.2 NeoCope

3.2.1 Soziodemografische Daten

Daten zu Alter, Grol3e, Gewicht sowie BMI (Body-Mass-Index), Geburtsland der

Patientinnen und Herkunftsland der Eltern sind in Tabelle 4 dargestellt.

Die acht Patientinnen (n = 81), die angeben, dass sie nicht in Deutschland
geboren wurden, geben Kirgisien, Russland, Serbien, Turkei, Kasachstan und
Osterreich als Geburtslander an. Die Herkunftslander der Eltern sind die bereits

0. g. Lander sowie erganzend Kroatien, Rumanien, Italien, Ungarn und Brasilien.

Ebenso sind der Tabelle 4 die jeweilige Wohnsituation der Patientinnen, die
prozentuale Postleitzahlverteilung sowie der hdchste Schulabschluss und der
derzeitige Beruf zu entnehmen. 26 % (n = 78) der Patientinnen kommen aus
Siuddeutschland (Postleitzahlen 7 und 8).
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Tab. 4
Soziodemografische Daten der MRKHS-Pat. (NeoCope, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)
pra post 6M post 12M
n M (SD) n M (SD) n M (SD)
Alter (in Jahren) 82 199(5.3)2 82 20.6(5.3)2 56 21.4(4.6)
Durchschnittsgréf3e (in cm) 82 166.8(6.7) 82 167.2(6.6) 56 167.1(7.1)
Durchschnittsgewicht (in kg) 82 60.7(119) 82 619(12.1) 56 62.1(12.3)
BMI (in kg/m?) 82 21.3(43) 82 222(45) 56  22.6(4.1)
N n (%) N n (%) N n (%)
Geburtsland der Patientinnen 81
Deutschland 73 (90 %)
Ausland 8 (10 %)
Herkunftsland der Eltern 81
Deutschland 65 (80 %)
ein Elternteil aus dem 5 (6 %)
Ausland
beide Eltern aus dem 11 (14 %)
Ausland
Anzahl Geschwister 79
Schwester/Schwestern
0 37 (47 %)
1 35 (44 %)
2 7(9 %)
Bruder/Bruder
0 38 (48 %)
1 25 (32 %)
2 10 (13 %)
3 5 (6 %)
4 1 (1 %)
Wohnsituation: Ich wohne 82 82 55
... bei meinen Eltern 66 (81 %) 65 (79 %) 36 (66 %)
... allein in einer eigenen 5 (6 %) 9 (11 %) 5 (9 %)
Wohnung
... in einer Wohngemein- 2 (2 %) 3 (4 %) 5 (9 %)
schaft
... mit meinem Partner/-in 9 (11 %) 5 (6 %) 9 (16 %)

in einer gemeinsamen

Wohnung
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PLZ (Postleitzahl) Wohnort 78
(zusammengefasst auf die
erste Ziffer)

0... 0 Feaa
1... 3 (4 %) .
2. 9 (12 %)
3... 9 (12 %)
4... 5 (6 %)
5... 8 (10 %)
6... 10 (13 %) ~'6
7... 14 (18 %) T 7 a0
8. 6 (8 %) ”m
9... 14 (18 %)
Hochster Schulabschluss 73 81 55
Kein Abschluss 10 (14 %) 5 (6 %) 3 (5 %)
Hauptschulabschluss 12 (16 %) 12 (15 %) 4 (7 %)
Realschulabschluss 30 (41 %) 30 (37 %) 16 (29 %)
(Fach-)Abitur 17 (23 %) 27 (33 %) 29 (53 %)
Hochschulabschluss 4 (6 %) 7 (9 %) 3 (6 %)
Derzeitiger Beruf 78 82 55
Arbeitslos 1(1%) 2 (2%) 0
Hausfrau 0 0 0
Rentnerin/Frihrentnerin 0 0 0
Schiilerin 41 (53 %) 36 (44 %) 19 (35 %)
Auszubildende 13 (17 %) 18 (22 %) 15 (27 %)
Studentin 4 (5 %) 6 (7 %) 10 (18 %)
Angestellte 14 (18 %) 15 (18 %) 10 (18 %)
Beamtin 0 0 0
Selbststandig 0 0 0
Sonstiges 5 (6 %) 5 (6 %) 1(2 %)

Anmerkungen: 2 Altersspanne von 17 bis 40 Jahren. ° Alterspanne von 18 bis 44 Jahren.

3.2.2 Diagnosestellung sowie assoziierte Fehlbildungen

Die MRKHS-Patientinnen geben an, dass sie im Durchschnitt 13.9 Jahre (n = 75,
SD 2.1, Mdn 15.3 Jahre, Min 3.5, Max 20.0) alt waren, als ihnen auffiel, dass mit
ihrem Korper etwas anders sei. Die Diagnose MRKHS wurde im Durchschnitt
erst mit 17.3 Jahren (n = 81, SD 3.7, Mdn 16.6, Min 13.0, Max 34.0) gestellt.
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Tabelle 5 zeigt, dass die primare Amenorrh6 zu 93 % der ausschlaggebende
Anlass bei fast allen Patientinnen (n = 82) war, sich zu Untersuchungen, die zur
MRKHS-Diagnose  fuhrten,  vorzustellen, gefolgt von  erfolglosem
Geschlechtsverkehr (22 %) und auf Drangen der Mutter (13 %).

Als weitere Grunde fur durchgefuhrte Untersuchungen mit anschlieRender
Diagnosestellung wurden ein zu straffes Jungfernhautchen, starke Schmerzen
im Unterleib/standige Bauchschmerzen, eine Ovarialzyste mit
Notfalluntersuchung der Eierstocke, Hirsutismus und ,auf Anraten einer

Freundin, deren Schwester das auch hat* angegeben.

In  der Untersuchungs-Rangfolge sind die Sonografie (79 %), die
Tastuntersuchung durch einen Gynakologen (76 %), Computer- und/oder
Magnetresonanztomografie (57 %) sowie die Blutuntersuchung der Hormonwerte
(54 %) zu nennen (s. Tab. 5).

Tab. 5
Klinische Diagnosestellung (NeoCope, Datenerhebung préoperativ)
Pra
Aus welchem Anlass erfolgte die Untersuchung, die zur Diagnose des MRKH- n=_82
Syndroms gefiihrt hat? (Mehrfachantworten moglich)
Regelblutung blieb aus/ priméare Amenorrhd 76 (93 %)
Erfolgloser Geschlechtsverkehr 18 (22 %)
Auf Drangen der Mutter 11 (13 %)
Vorsorgeuntersuchung beim Arzt 6 (7 %)
Anderer Grund Petting (Partner hat es beim Streicheln bemerkt) 6 (7 %)
Selbst getastet (z.B. beim ,Selbst-Streicheln® = Masturbation) 3 (4 %)
Fiel durch die Untersuchung anderer Fehlbildungen (z.B. Niere, 2 (2 %)

Skelett, etc.) auf 2 (2 %)
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pra

Welche Untersuchungen wurden zur Diagnose des MRKH-Syndroms durchge- n=_82
fuhrt? (Mehrfachantworten mdéglich)

Ultraschall 65 (79 %)

Tastuntersuchung durch den Frauenarzt 62 (76 %)

Computertomografie (CT)/ Magnetresonanztomografie (MRT) 47 (57 %)

Blutuntersuchung (Hormonwerte) 44 (54 %)

Bauchspiegelung (Laparoskopie) 26 (32 %)

Anderer Grund 3 (4 %)

Tastuntersuchung in Narkose 2 (2 %)

Durch wen wurde die Diagnose des MRKH-Syndroms gestellt? n=74

Frauenarzt 36 (49 %)

Arzt in Fachklinik 34 (46 %)

Andere 4 (5 %)

Uber die Halfte der Patientinnen (61 %) in unserem Kollektiv (n = 71) war laut
eigenen Angaben nicht von einer weiteren Fehlbildung betroffen. Leistenbriiche
werden in der Vorgeschichte nicht haufiger benannt (4 %). Nieren und Harnwege
(25 %) weisen neben den skelettalen Fehlbildungen (11 %) die haufigsten
Formen der Fehlbildungen auf. Diese Angaben werden gestitzt durch die
praoperativ diagnostizierten Zuordnungen von 54 % MRKHS Typ 1, 43 % zu
Typ 2 und 3 % zur MURCS-Assoziation (s. Kap. 1.2.4).

Von den Betroffenen werden neben den in Tabelle 6 genannten Fehlbildungen
zusatzlich eine Herzfehllage, Beckenschiefstellung, KlumpfifRe, Blindheit,
zusammengewachsene Finger der linken Hand, eine undefinierbare Nebenmilz
sowie das TAR-Syndrom (= Radiusaplasie-Thrombozytopenie-Syndrom)

angegeben.
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Tab. 6

Assoziierte Fehlbildungen (NeoCope, Datenerhebung praoperativ)

pra

Liegen bei Ihnen weitere Fehlbildungen vor? (Mehrfachantworten méglich) n=71
Keine weiteren Fehlbildungen 43 (61 %)
Nieren/Harnwege 18 (25 %)
Wirbelsaule/Skelett (auch Finger, Zehen, Zahne/Kiefer) 8 (11 %)

Andere Fehlbildungen 5 (7 %)

Ich wurde als Kind wegen eines Leistenbruches operiert 3 (4 %)
Herzfehler 1(1%)
Horschaden 1(1%)
Muskelschwéche 0

Pra- (n = 78) und sechs (n = 80) sowie zwdlf (n = 55) Monate postoperativ gaben
mehr als 40 % der Patientinnen an, dass sie keine periodisch auftretenden

Beschwerden héatten (s. Tab. 7).

Préoperativ (n = 78) zeigte sich noch der Mittelschmerz (39 %) prominent als
charakteristisches Zeichen fir die Mitte des Ovulationszyklus, gefolgt von Reiz-
barkeit, einem geblahten Bauch und Brustspannen (je 21 %). Diese Symptome
blieben auch postoperativ, jedoch in anderer Rangfolge und das Symptom ,Heil3-

hunger” stieg von 19 % praoperativ auf 24 % zw0lf Monate postoperativ an.

Tab. 7
Art der zyklischen Beschwerden (NeoCope, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)
pra post 6M post 12M
Haben Sie zyklische Beschwerden (d.h. n=78 n =380 n=55
regelmalige monatliche Beschwerden
Uber 1 bis 3 Tage)?
(Mehrfachantworten mdglich)
Keine Beschwerden 34 (44 %) 35 (44 %) 23 (42 %)
Mittelschmerz (Ziehen im Unter- 30 (39 %) 24 (30 %) 13 (24 %)
bauch)
Mastodynie (Brustspannen) 16 (21 %) 16 (20 %) 16 (29 %)

Reizbarkeit 16 (21 %) 24 (30 %) 14 (26 %)
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pra post 6M post 12M
Geblahter Bauch 16 (21 %) 15 (19 %) 10 (18 %)
HeiRhunger 15 (19 %) 18 (23 %) 13 (24 %)
Andere zyklische Beschwerden 8 (9 %) 2 (3%) 3 (6 %)
Ausfluss 4 (5 %) 2 (3 %) 8 (15 %)

3.2.3 Operative Neovagina-Anlage

3.2.3.1 Alter zum Operationszeitpunkt

54 % der MRKHS-Patientinnen sind zum Zeitpunkt der Operation (n = 82)
minderjahrig. Die jlungste operierte Patientin war 15.3 Jahre alt, die alteste
operierte Patientin 43.4 Jahre. Das Durchschnittsalter zum Operationszeitpunkt

lag bei 20.0 Jahre (Grundlage Geburts- und Operationsdatum, s. Abb. 4).

Abb. 4

Ubersicht Uber die Verteilung des Alters zum Operationszeitpunkt
40

35

n=282

30

25

20

15

10

Anzahl MRKHS-Patientinnen

15 17 19 21 23 25 27 29 31 33 35 37 39 41 43 45
Alter bei Operation (Jahre)
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3.2.3.2 Grunde fur die Operation und Wartezeit zwischen Diagnose und

Operation

Als Grinde werden von den Patientinnen (n = 81) der Wunsch nach
Geschlechtsverkehr (86 %), der Wunsch nach Vollwertigkeit als Frau (65 %)
sowie der Wunsch vom Geschlechtspartner genauso gesehen zu werden wie
andere Frauen (52 %) angegeben (s. Tab. 8). Nur zwei Patientinnen geben an,
dass sie auf Drangen der Mutter die Operation haben durchfihren lassen. Als
sonstige Grinde beschrieben die Patientinnen, dass sie ihren Partner ,glucklich
machen wollen®, der Wunsch nach einem ,normalen Beziehungsleben® bestiinde
und dass sie Angst hatten, den Partner zu verlieren sowie dass sie sich

winschen wurden, durch die Operation psychisch entlasteter zu sein.

Die Patientinnen (n = 81) gaben an, dass sie im Durchschnitt 29.7 Monate
(SD 48.2, Mdn 12.0, Min 2.0, Max 348.0) zwischen Diagnose und der Neovagina-

Anlage warteten.

Tab. 8
Griinde fir eine operative Neovagina-Anlage (NeoCope, Datenerhebung postoperativ)
post 6M
Was waren oder sind |hre Griinde fir die Operation? n=2381
(Mehrfachantworten mdglich)
Wunsch nach Geschlechtsverkehr 70 (86 %)
Wunsch nach Vollwertigkeit als Frau 53 (65 %)
Wunsch vom Geschlechtspartner genauso gesehen zu werden 42 (52 %)
wie andere Frauen
Hoffnung auf Orgasmus 14 (17 %)
Sonstige Griinde (s.0.) 12 (15 %)
Auf Drangen der Mutter 2 (3 %)
Auf Drangen des Partners 1(1 %)
Auf Drangen des Vaters 0

Auf Drangen anderer Angehoriger 0
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3.2.3.3 Vordehnung und préoperative Informationslage

Von den elf Patientinnen, die angeben, dass sie sich bemihten ihr
Scheidengrubchen préoperativ vorzudehnen, liegen lediglich Daten von sechs
Patientinnen vor, die eine Stunde am Tag den Vaginaldilatator trugen. Uber die
Tragedauer (in Wochen) konnten keine aussagfahigen Ergebnisse gewonnen
werden, da Angaben durch die Patientinnen fehlten. 87 % der Patientinnen
(n =82) versuchten préoperativ nicht, das Scheidengribchen mit einem
Vaginaldilatator vorzudehnen.

76 Patientinnen (93%, n = 82) geben sechs Monate postoperativ an, dass sie
praoperativ ausreichend lber die Behandlung informiert waren. Anmerkungen
wurden seitens der Patientinnen dahingehend gedul3ert, dass man sich viel Zeit
fur die Fragen der Patientinnen genommen habe und dass sich die Patientinnen
zusatzlich selbst im Internet informiert und mit anderen Betroffenen persdnlich

und im ,mrkh-forum.com® ausgetauscht hatten (s. Kap. 1.4.5).

Uber die Therapiemoglichkeiten an der Universitatsfrauenklinik Tibingen
erfuhren die Patientinnen primar Uber das Internet bzw. dber ihren
Frauenarzt/Arzt in einer Fachklinik (s. Tab. 9). Ein doch erheblicher Anteil der
Betroffenen konnte, bezogen auf unseren Studienzeitraum, nicht durch den
niedergelassenen Frauenarzt die notwendigen Informationen bezuglich der
MRKHS-Diagnose erhalten: 26 % sechs Monate postoperativ (n = 77) und 42 %
zwOlf Monate postoperativ (n = 53). Eine Patientin gibt zudem an, dass sie selbst
die Initiative ergreifen musste, da sonst keine Uberweisung an die

Universitatsfrauenklinik Tbingen ausgestellt worden ware.



3 Ergebnisse 35

Tab. 9
Préoperative Informationslage (NeoCope, Datenerhebung postoperativ)
post 6M post 12M
Wie haben Sie von den Therapiemdglichkeiten an der n=_82 n=>56
Universitatsfrauenklinik Tubingen erfahren?
(Mehrfachantworten maglich)
Internet 41 (50 %) 21 (38 %)
Frauenarzt 37 (45 %) 26 (46 %)
Arzt in Fachklinik 32 (39 %) 20 (36 %)
Andere betroffenen Frauen 8 (10 %) 8 (14 %)
Fernsehbeitrag 5 (6 %) 2 (4 %)
Andere Therapiemoglichkeiten 3 (4 %) 1(2 %)
Bicher/Zeitschriften 0 0
Konnte lhnen |hr Frauenarzt die notwendigen Informa- n=77 n=>53
tionen geben?
Ja, ich wusste genau Bescheid 35 (46 %) 21 (40 %)
Ja, teilweise 22 (29 %) 10 (19 %)
Nein 20 (26 %) 22 (42 %)

3.2.3.4 Operationsergebnis

Bezogen auf die Zufriedenheit mit dem Ergebnis der Operation geben die
Betroffenen auf einer Skala von 1 (Uberhaupt nicht zufrieden) bis 10 (sehr
zufrieden) einen Mittelwert sechs Monate postoperativ (n = 82) von 9.2 (SD 1.3,
Mdn 10, Min 1, Max 10) und zwolf Monate postoperativ (n = 55) von 9.5 (SD 1.2,
Mdn 10, Min 3, Max 10) an.

Die Betreuung in der Klinik wird von den MRKHS-Patientinnen selbst auf einer
Skala von 1 (sehr schlecht) bis 10 (sehr gut) mit einem Mittelwert sechs Monate
postoperativ (n = 82) von 9.2 (SD 1.3, Mdn 10, Min 2, Max 10) und zwolf Monate
postoperativ (n = 55) von 9.4 (SD 0.9, Mdn 10, Min 7, Max 10) beurteilt.

Ruckblickend bewerten die Patientinnen mit MRKHS (n = 80) sechs Monate
postoperativ die Schmerzen, die sie wahrend der Zeit auf der Wachstation erlitten
haben, subjektiv auf einer Skala von O (keine Schmerzen) bis 10 (sehr starke
Schmerzen) im Mittel mit 6.0 (SD 2.8, Mdn 6.8, Min 0, Max 10). 75 Patientinnen
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(92 %, n = 82) wirden sich erneut fir die Operation entscheiden und 81 der
MRKHS-Patientinnen (98.8 %, n = 82) empfehlen anderen betroffenen Frauen

die laparoskopische Neovagina-Anlage.

3.2.3.5 Vaginaldilatator und Miederhdschen

Tab. 10
Schmerzen/Blutungen bei Verwendung eines Vaginaldilatators (NeoCope, Datenerhebung postoperativ)
post 6M post 12M
Haben oder hatten Sie Schmerzen bei der n=_82 n=54
Verwendung des Vaginaldilatators?
Ja, manchmal 46 (56 %) 26 (48 %)
Ja, bei den ersten Malen 29 (35 %) 21 (39 %)
Ja, immer 4 (5 %) 5(9 %)
Nein 3 (4 %) 2 (4 %)
Kam es durch die Verwendung eines n=281 n =55
Vaginaldilatators zu einer Blutung?
Ja, manchmal 41 (51 %) 22 (40 %)
Ja, bei den ersten Malen 35 (43 %) 25 (46 %)
Nein 5 (6 %) 8 (15 %)

Wie oft und wie lange die Patientinnen den Vaginaldilatator benutzten, war

aufgrund fehlender Angaben nicht auswertbar (n = 0).

Um das Operationsergebnis zu erhalten, trugen sechs Monate postoperativ
77 Patientinnen (94 %, n = 82) das Miederhdschen im Mittel 4.2 Monate (SD 2.0,
Mdn 3.0, Min 0.0, Max 9.0) a 21.2 Stunden am Tag (SD 4.7, Mdn 24.0, Min 8.0,
Max 24.0); zwolf Monate postoperativ trugen 37 Patientinnen (88 %, n = 42) das
Miederhdschen im Mittel 6.7 Monate (SD 4.2, Mdn 6.0, Min 1.0, Max 18.0) &
16.5 Stunden am Tag (SD 6,4, Mdn 15,0, Min 1,0, Max 24,0).

Die Ostrogen-Creme (Ovestin) wurde sechs Monate postoperativ von den
MRKHS-Patientinnen (n = 74) im Durchschnitt 5.5 Monate (SD 2.6, Mdn 6.0,
Min 1.0, Max 12.0) und zwolf Monate postoperativ (n = 46) 8.6 Monate (SD 6.3,
Mdn 7,0, Min 1.0, Max 30.0) verwendet.
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3.2.4 Verhadltnis gegenuber Mannern, Partnerschaft und Sexualitat

59 % der Patientinnen mit MRKHS (n = 81) geben sechs Monate postoperativ
an, dass sich ihr Gefuhl und Auftreten gegenuber Mannern nach der Operation
im Vergleich zu praoperativ nicht verandert habe. Zwolf Monate postoperativ liegt
dieser Wert bei 54 % (n = 54). Eine Patientin gibt an, dass sie ohne
Vaginaldilatator wesentlich kontaktfreudiger sei und nicht mehr darauf achten
muss, dass ,der Andere etwas bemerke®. 31 % (sechs Monate postoperativ,
n = 81)/32 % (zwolf Monate postop-erativ, n = 54) der Betroffenen geben an, dass
sie selbstbewusster geworden sind. 7 % (n = 54) kdnnen zwolf Monate

postoperativ als Frau besser auf Manner zugehen als praoperativ.

Tabelle 11 ist zu entnehmen, dass sich die MRKHS-Patientinnen postoperativ
eher auf eine feste Partnerschatft einlassen konnen. Der priméar ,ledige” Familien-
stand ist dem jungen Durchschnittsalter der MRKHS-Patientinnen geschuldet
(s. Kap. 3.2.1).

Tab. 11

Familienstand und Partnerschaft (NeoCope, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)
pra post 6M post 12M
Familienstand n=78 n=2381 n =54
ledig 77 (99 %) 78 (96 %) 52 (96 %)
getrennt 1(1%) 1(1%) 0
verheiratet 0 2 (3%) 2 (4 %)
Feste Partnerschaft n=_82 n=281 n =55
ja 43 (52 %) 52 (64 %) 38 (69 %)
nein 39 (48 %) 29 (36 %) 17 (31 %)

Praoperativ gaben 39 % der Patientinnen mit MRKHS (n = 74) an, sexuellen Kon-
takt zu haben. Dies steigerte sich zwd6lf Monate postoperativ auf 84 % (n = 55).
61 % (n=74) hatten praoperativ keinen sexuellen Kontakt; zwdlf Monate
postoperativ lag dieser Wert nur noch bei 16 % der Patientinnen (n = 55)
(s. Tab. 12).



3 Ergebnisse 38

Bezogen auf den Zeitpunkt, wann die Betroffenen (n = 42) den ersten
Geschlechtsverkehr nach der Operation hatten, wurden sechs Monate
postoperativ im Mittel 9.4 Wochen (SD 6.6, Mdn 6.5, Min 2.0, Max 32.0)

angegeben.

RegelmaRig hatten die MRKHS-Patientinnen (n = 42) 10.5 Wochen postoperativ
Geschlechtsverkehr (SD 6.7, Mdn 8.0, Min 4.0, Max 32.0).

Gefragt nach der Haufigkeit gaben sie (n = 24) praoperativ 8.4 Mal pro Monat
(SD 5,0, Mdn 8.0, Min 2.0, Max 24.0) Sexualkontakt an, sechs Monate
postoperativ (n = 44) 9.1 Mal pro Monat (SD 4.8, Mdn 8.0, Min 2.0, Max 28.0)
und zwolf Monate postoperativ (n = 42) 9.4 Mal pro Monat (SD 5.7, Mdn 8.0,
Min 1.0, Max 30.0) Geschlechtsverkehr an.

Die Zufriedenheit hinsichtlich des Sexualkontaktes wurde praoperativ (n = 38) auf
einer Skala von 1 (unzufrieden) bis 10 (zufrieden) im Mittel mit 4.8 (SD 2.8,
Mdn 5.0, Min 1.0, Max 10.0) beschrieben. Sechs Monate postoperativ (n = 52)
steigerte sich der Zufriedenheitswert bezogen auf den Geschlechtsverkehr auf
7.8 (SD 2.0, Mdn 8.0, Min 2.0, Max 10.0) und zwolf Monate postoperativ (n = 43)
blieb er stabil auf 7.8 (SD 2.2, Mdn 8.0, Min 1.0, Max 10.0).

Die Patientinnen mit MRKHS (n = 27), die sexuellen Kontakt hatten, gaben
praoperativ mit 59 % Petting als haufigsten Sexualkontakt an (s. Tab. 12).

8 % der MRKHS-Patientinnen (n = 52) gaben sechs Monate postoperativ an,
dass sie seit der Operation mehrere Geschlechtspartner hatten. Dies erhdhte

sich zwolf Monate postoperativ auf 41 % (n = 46).
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Tab. 12
Sexualkontakt, Geschlechtspartner und -verkehr (NeoCope, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)
pra post 6M post 12M
Haben Sie derzeit Sexualkontakt? n=74 n =282 n=>55
Hatten Sie schon einmal
Geschlechtsverkehr?
Nein 45 (61 %) 28 (34 %) 9 (16 %)
Ja 29 (39 %) 54 (66 %) 46 (84 %)
Welchen Sexualkontakt haben Sie? n=27
Petting 16 (59 %)
Beides (GV und Petting) 7 (26 %)
Geschlechtsverkehr 4 (15 %)
Hatten Sie seit der Operation mehrere n=>52 n=46
Geschlechtspartner?
Nein 48 (92 %) 27 (59 %)
Ja 4 (8 %) 19 (41 %)
Anzahl der Geschlechtspartner seit der n=>5 n=18
Operation
5 (100 %) 9 (50 %)
0 5 (28 %)
4 0 3 (17 %)
12 0 1 (6 %)
Wie bekommen Sie einen Orgasmus? n=382 n =56
(Mehrfachantworten moglich)
Kohabitation (Geschlechtsver- 42 (51 %) 35 (63 %)
kehr) mit Streicheln
Streicheln durch den Partner 32 (39 %) 30 (54 %)
(Petting)
Selbst-Streicheln (Masturbation) 23 (28 %) 28 (50 %)
Kohabitation (Geschlechtsver- 17 (21 %) 22 (39 %)
kehr) ohne Streicheln
Ich bekomme keinen Orgasmus 13 (16 %) 5 (9 %)
(Tag-)Traume 5 (6 %) 3 (5%)
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3.2.4.1 Verhéltnis gegentber der Mutter

Die Mutter ist in der Regel die erste und wichtigste Bezugsperson fiur junge
MRKHS-Patientinnen. Daher haben wir die Betroffenen gefragt, wie sich die
Beziehung zu ihrer Mutter seit der Operation verandert hat. (s. Tab. 13) Primar
ist das Verhaltnis mit 48 % (n = 77) sechs Monate postoperativ unverandert bzw.
hat sich bei 42 % der Patientinnen verbessert. Zwolf Monate postoperativ geben
die Patientinnen (n = 55) an, dass das Verhaltnis zur Mutter bei 58 % unverandert
sei, bei 36 % habe es sich verbessert. Die Auswertung der zwei Patientinnen, die
sonstige Angaben machten, ergab, dass bei einer Patientin die Mutter verstorben
war und eine weitere Patientin gab an, dass das Verhaltnis praoperativ bereits
schlecht gewesen sei und sich verschlechtert habe, da die Operation ohne das
Wissen der Mutter durchgefuhrt wurde.

Tab. 13
Verhaltnis zur Mutter (NeoCope, Datenerhebung postoperativ)
post 6M post 12M
Hat sich Ihr Verhaltnis gegentiber lhrer Mutter seit der n=77 n=>55
Operation verandert?
Nein, es ist unverandert 37 (48 %) 32 (58 %)
Ja, es hat sich verbessert/ist offener 32 (42 %) 20 (36 %)
geworden
Ja, ich fuhle mich ihr gegeniber unabhéngi- 5 (7 %) 2 (4 %)
ger
Sonstige Angaben 2 (3%) 0
Ja, aber es hat sich verschlechtert 1(1%) 1(2 %)

Auf einer Skala von 1 (sehr schlecht) bis 10 (sehr gut) schatzen die MRKHS-
Patientinnen das Verhéltnis gegeniber ihrer Mutter sechs Monate postoperativ
(n = 65) im Mittel mit 8.3 (SD 2.4, Mdn 9.0, Min 1.0, Max 10.0) und zwélf Monate
postoperativ (n = 55) mit 7.8 (SD 2.7, Mdn 9.0, Min 1.0, Max 10.0) ein.

Bei der Frage, was die Betroffenen glauben, wie stark die Mutter mit der
Diagnose MRKHS belastet ist, wird auf einer Skala von 1 (sehr wenig) bis 10
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(sehr stark) nach sechs Monaten (n = 79) ein Mittelwert von 6.6 (SD 2.8, Mdn 8.0,
Min 1.0, Max 10.0) und nach zwdlf Monaten (n = 54) von 6.0 (SD 2.6, Mdn 6.0,

Min 1.0, Max 10.0) angegeben.

3.2.4.2 Verhéltnis gegentber Anderen

Uber die Diagnose MRKHS zu sprechen ist ein sehr sensibles Thema. Daher

fragten wir die Patientinnen, mit wem sie Uber dieses Thema sprechen und ob

sie Kontakt zu anderen Patientinnen oder Unterstitzungsgruppen hatten

(s. Tab. 14).

Die Patientinnen mit MRKHS geben an, dass sie auch mit der besten Freundin,

Vertrauenslehrern, der behandelnden Gynéakologin, der Grolmutter, Tanten und

anderen Betroffenen reden (neben den in Tab. 14 genannten).

Tab. 14

Kontakt/Verhéltnis zu Anderen (NeoCope, Datenerhebung postoperativ)

post 6M post 12M
Mit wem sprechen Sie Uber die MRKH-Diaghose? n=382 n =56
(Mehrfachantworten moglich)
Mutter 62 (76 %) 39 (70 %)
Partner 41 (50 %) 34 (61 %)
Freunde 40 (49 %) 28 (50 %)
Vater 35 (43 %) 19 (34 %)
Schwester/Schwestern 24 (29 %) 14 (25 %)
Andere 18 (22 %) 13 (23 %)
Bruder/Bruder 11 (13 %) 7 (13 %)
Mit Niemandem 5 (6 %) 3 (5%)
Haben Sie Kontakt zu anderen betroffenen n=82 n=54
Frauen/zu Selbsthilfegruppen?
(Mehrfachantworten mdglich)
Nein 43 (52 %) 28 (52 %)
Ja, ich habe andere kontaktiert 37 (45 %) 20 (37 %)
Ja, ich wurde von anderen kontaktiert 20 (24 %) 17 (32 %)
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52 % der Patientinnen (n = 82) geben sechs Monate postoperativ an, dass sie
keinen Kontakt zu anderen betroffenen Frauen haben; zwdlf Monate postoperativ
(n = 54) bleibt dies gleich (s. Tab. 14), so dass davon auszugehen ist, dass die
Halfte der MRKHS-Patientinnen nicht gezielt Kontakt zu anderen Betroffenen

suchen.

85 % der Betroffenen, die Kontakt haben (n = 33), empfinden diesen Kontakt
zwOlf Monate postoperativ als hilfreich, wohingegen dies sechs Monate
postoperativ (n = 42) von 93 % als hilfreich empfunden wird. Ihnen sei die Angst
bspw. vor der Operation genommen worden und man fihle sich nicht mehr so
allein mit der Diagnose MRKHS. Es sei schén mit jemandem zu sprechen bzw.
zu schreiben, der wirklich wisste, wie man sich fihle und der Austausch wirde

das Selbstwertgefuhl starken.

MRKHS-Patientinnen, die keinen Kontakt hatten, wurden gefragt, ob sie sich
Kontakt zu anderen betroffenen Frauen oder Selbsthilfegruppen gewiinscht
hatten. Dies wurde sechs Monate postoperativ (n = 39) von 67 % verneint und
zwOlf Monate postoperativ (n = 27) noch von 59 %. Eine Patientin gibt an, dass
der Kontaktwunsch zeitweise bestlinde (,manchmal ja, manchmal nein“) und eine
weitere Patientin gibt an, dass sie den Kontakt zu anderen betroffenen Frauen
suchen werde, jedoch zunachst Uber das Internet, da eine gewisse Anonymitéat

ihr mehr Sicherheit geben wirde.

3.2.5 Psychische Aspekte

3.2.5.1 Geflhle bei Diagnosestellung/-mitteilung

Das starkste Gefihl, das von den MRKHS-Patientinnen angegeben wird, ist der
Schock Uber die Kinderlosigkeit (s. Tab. 15). Eine innere Leere, Unfairness
(»wieso gerade ich?“) und Unsicherheit, eine stille Ohnmacht und Trauer werden
diesbeziiglich von den Patientinnen genannt. Sie haben Sorge, den Partner zu
verlieren oder keinen Partner wegen der Diagnose MRKHS zu finden und

machen sich Gedanken, mit wem sie Uber die Diagnose sprechen kénnen.
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Eine Patientin gab Erleichterung an, dass nun endlich eine Diagnose gestellt

wurde.

Tab. 15

Geflihle bei Diagnosemitteilung (NeoCope, Datenerhebung préa- und postoperativ)

pra post 6M
Was fiihlten Sie, als lhnen die Diagnose mitgeteilt wurde? n =282 n=_82
(préoperativ) (Mehrfachantworten maoglich)
Was fuhlten Sie hinsichtlich der MRKH-Diagnose nach der
Operation? (postoperativ)
(Mehrfachantworten mdéglich)
Minderwertigkeitsgefuhl/Schock wegen der 50 (61 %) 50 (61 %)
Kinderlosigkeit
.Nicht-wahr-haben-wollen* 40 (49 %) 45 (55 %)
Verzweiflung 37 (45 %) 40 (49 %)
Ein Gefihl, wegen nicht vorhandener Scheide 23 (28 %) 25 (31 %)
keine richtige Frau zu sein
Sorge, keinen Partner zu finden 21 (26 %) 29 (35 %)
Andere Geflhle 11 (13 %) 11 (13 %)

3.2.5.2 Belastende Themen

Bezogen auf die Starke der Belastung durch die Diagnose MRKHS geben die
Patientinnen auf einer Skala von 1 (sehr wenig) bis 10 (sehr stark) einen
Mittelwert préaoperativ (n = 80) von 6.5 (SD 2.3, Mdn 7.0, Min 1.0, Max 10.0),
sechs Monate postoperativ (n =82) von 5.5 (SD 2.4, Mdn 5.5, Min 1.0, Max 10.0)
und zwo6lf Monate postoperativ (n = 55) von 4.8 (SD 2.5, Mdn 4.0, Min 1.0,
Max 10.0) an.

Zudem werden die Betroffenen gefragt, welche Themen sie im Zusammenhang
mit MRKHS am meisten beschaftigen. Die ungewollte Kinderlosigkeit ist das
beherrschende Thema zu allen drei Messzeitpunkten und wird zu Messzeitpunkt

3 von 96 % der Patientinnen angegeben (s. Tab. 16).
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Tab. 16
Themen, die Pat. mit MRKHS beschaftigen (NeoCope, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)
pra post 6M post 12M
Welche Themen beschéftigen Sie im Zu- n=2382 n=_82 n=>55
sammenhang mit MRKH am meisten?
(Mehrfachantworten méglich)
... die ungewollte 64 (78 %) 71 (87 %) 53 (96 %)
Kinderlosigkeit
... die Therapie/Operation 49 (60 %) 16 (20 %) 11 (20 %)
... eine erflllte Partnerschaft zu 33 (40 %) 35 (43 %) 17 (31 %)
fuhren
.. ein erfllltes Sexualleben zu 33 (40 %) 40 (49 %) 14 (26 %)
haben
... kérperlich anders zu sein als 31 (38 %) 30 (37 %) 24 (44 %)
meine Freundinnen
... mein Selbstwertgefiihl 28 (34 %) 24 (29 %) 20 (36 %)
... ich fuhle mich anders als an- 23 (28 %) 22 (27 %) 17 (31 %)
dere Frauen
. die Beziehung zu meiner 4 (5 %) 6 (7 %) 9 (16 %)
Mutter
... sonstige Themen 2 (2 %) 2 (2 %) 7 (13 %)

Das Thema Infertilitdt beschaftigt die MRKHS-Patientinnen mit steigender Inten-
sitat: Praoperativ (n = 82) mit 78 %, sechs Monate postoperativ (n = 82) mit 87 %
und zwolf Monate postoperativ (n = 55) mit 96 % (s. Tab. 16).

Nach der Starke der Belastung bezogen auf die gleichzeitige Diagnose der
Unfruchtbarkeit gefragt, geben die Patientinnen auf einer Skala von 1 (sehr
wenig) bis 10 (sehr stark) sechs Monate postoperativ (n = 82) einen Mittelwert
von 7.4 (SD 2.6, Mdn 8.0, Min 1.0, Max 10.0) an. Zwolf Monate postoperativ
(n =55) wird ein Belastungswert von 7.5 (SD 2.5, Mdn 8.0, Min 2.0, Max 10.0)

auf 0.g. Skala angegeben.

Abbildung 5 zeigt die prozentuale Verteilung zu den Messzeitpunkten 2 und 3
bezogen auf die Skala ,Belastung durch Infertilitat“. Die 0.g. Beschaftigungsin-
tensitat lasst jedoch keine Ruckschlisse auf die Belastungsstarke zu, die in
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Abbildung 5 dargestellt ist. Hierbei ist zwischen der thematischen Auseinander-
setzung mit MRKHS und der individuellen Belastungsstarke zu differenzieren.
Die Belastung > 7.5 wird zu Messzeitpunkt 2 von 56 % der MRKHS-Patientinnen
und zu Messzeitpunkt 3 von 60 % der Betroffenen angegeben.

Abb. 5

Ubersicht Uber die Verteilung hinsichtlich der Belastung durch Infertilitit (NeoCope, Datenerhebung
postoperativ)
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Anmerkungen: Die dunkelgrauen Balken reprasentieren den Messzeitpunkt 2 (= post 6M, n = 82); die hell-
grauen Balken den Messzeitpunkt 3 (= post 12M, n = 55).

3.2.5.3 Psychosomatische/-therapeutische Betreuung

Die Patientinnen mit MRKHS wurden gefragt, ob sie in psychosomatischer oder
psychotherapeutischer Behandlung waren (s. Tab. 17). Hier teilten mehr als zwei
Drittel der MRKHS-Patientinnen mit, dass sie keine psychotherapeutische
Behandlung hatten. MRKHS-Patientinnen, die an der Universitatsfrauenklinik
Tldbingen psychosomatisch betreut wurden, bewerteten auf einer Skala von
1 (sehr wenig) bis 10 (sehr), ob das Angebot als hilfreich eingestuft wurde. Hier
konnte nach sechs Monaten (n = 25) ein Mittelwert von 6.6 (SD 2.8, Mdn 7.0,
Min 1.0, Max 10.0) ermittelt werden. Nach zwdlf Monaten (n = 11) lag der Mittel-
wert bei 6.3 (SD 2.8, Mdn 7.0, Min 1.0, Max 10.0).



3 Ergebnisse 46

Tab. 17

Psychosomatische oder -therapeutische Betreuung (NeoCope, Datenerhebung postoperativ)

post 6M post 12M
Sind oder waren Sie in psychosomatischer oder n =382 n=>55
psychotherapeutischer Betreuung?
(Mehrfachantworten mdéglich)
Nein 57 (70 %) 43 (78 %)
Ja, im Rahmen der Neovagina-Operation 20 (24 %) 9 (16 %)
an der Universitatsfrauenklinik Tubingen
Ja, in ambulanter Psychotherapie 8 (10 %) 5 (9 %)
Ja, stationar in einer Klinik 0 3 (6 %)

3.3 PHQ-D: Psychische Erkrankungen

Der PHQ-D kann kontinuierlich und kategorial ausgewertet werden
(s. Kap. 2.3.2).

3.3.1 Kontinuierlichen Skalen

Der Fokus der Bewertung des PHQ-D lag zunachst auf den drei kontinuierlichen

Skalen: Somatische Symptome, Depressivitat und Stress.

3.3.1.1 Charakteristika der PHQ-D-Normstichproben fur kontinuierliche
Skalen

Die Normstichprobe fir kontinuierliche Skalen ist nach Grafe et al. im
Durchschnitt 41.9 Jahre alt (SD 13.8), setzt sich aus 357 gesunden Patienten
und 117 Patienten mit einer psychischen Stérung zusammen. Die
Gesamtstichprobe ist zu 68 % weiblich (96), wohingegen die MRKHS-
Patientinnen eine rein weibliche Untersuchungsgruppe darstellen und
praoperativ im Durchschnitt 19.9 Jahre (SD 5.3), sechs Monate postoperativ
20.6 Jahre (SD 5.3) und zwdlf Monate postoperativ 21.4 Jahre (SD 4.6) alt sind
(s. Kap. 3.2.1).



3 Ergebnisse 47

3.3.1.2 Deskriptive Auswertung der kontinuierlichen Skalen

Tab. 18

Deskriptive Auswertung der kontinuierlichen Skalen (PHQ-D, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)
mit Vergleichswerten von zwei Normstichproben sowie Test auf Normalverteilung (Shapiro-Wilk-Test)

n M (SD) Mdn Min  Max W p-Wert
Somatische
Symptome
pra 81 5.4 (4.2) 5 0 16 0.933 .001*
post 6M 80 4.8 (4.0) 4 0 19 0.898 <.001*
post 12M 55 5.4 (5.2) 4 0 28 0.843 <.001*
gesund? 357 6.4 (3.9)
psychische
Stérungen? 171 9.8 (5.4)
Depressivitat
pra 81 5.6 (4.2) 5 0 17 0.942 <.001*
post 6M 79 3.8(3.8) 3 0 20 0.857 <.001*
post 12M 55 4.0 (4.6) 3 0 24 0.773 <.001*
gesund? 357 5.9 (4.2)
psychische
Stérungen? 171 11.7 (5.0)
Stress
pra 81 4.4 (3.3) 4 0 14 0.930 <.001*
post 6M 79 3.6 (3.1) 3 0 13 0.890 <.001*
post 12M 55 4.2 (3.3) 4 0 15 0.913 <.001*
Anmerkungen: W = Teststatistik des Shapiro-Wilk-Tests. * p-Wert < .05. ' 2 Normstichprobe: Grafe et
al. (96).

Der Mittelwert der somatischen Symptome der Patientinnen mit MRKHS lag zu
allen drei Messzeitpunkten zwischen 4.8 und 5.4 (s. Tab. 18). Patienten ohne
psychische Stoérung, bei denen fir somatische Symptome von Gréfe et al. ein
Vergleichswert angegeben wird, liegt bei 6.4 (SD 3.9). Die somatische
Symptomschwere liegt bei Patienten mit einer psychischen Stérung bei
9.8 (SD 5.4). Daher ergeben sich deskriptiv keine Hinweise auf eine somatische
Symptomschwere bei den MRKHS-Patientinnen.

Auf der Skala der Depressivitat zeigte der erste Messzeitpunkt einen Wert von
5.6 im Bereich leichter bzw. subliminaler Depressivitdt (Punktwerte zwischen
5 und 10). Zum zweiten und dritten Messzeitpunkt lagen die Werte der Skala im
unauffalligen Bereich unter 5. Der Cut off von Gréafe et al. fur ,Nicht-Depressive*
liegt bei 5.9. Der Summenwert flr Patienten mit allen depressiven Stérungen wird
mit 11.7 (SD 5.0) angegeben (96).
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Die Mittelwerte der Stress-Skala lagen zwischen 4.2 und 4.9 (s. Tab. 18). Fur die
Stress-Skala werden keine Vergleichswerte in der Literatur von Grafe et al.

angegeben.

Aufgrund nicht normal verteilter Daten (s. Shapiro-Wilk-Test, Tab. 18) wird der
Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtest herangezogen. In der Vergleichsliteratur von
Grafe et. al. wird fir somatische Symptome und fur Depressivitat lediglich das
arithmetische Mittel angegeben und nicht der Median. Wir gehen jedoch davon
aus, dass die Vergleichsgruppe grol3 genug war und unter Normalverteilung
Mittelwert und Median weitgehend zusammenfallen. Hinsichtlich der statistischen
Auswertung wird aufgrund der vorliegenden Forschung ein gerichteter

Hypothesentest gewahlt.

Im Vergleich zur Normstichprobe mit den gesunden Patienten der
Vergleichsgruppe von Grafe et al. liegt eine signifikante Abweichung vor und
somit sind die MRKHS-Patientinnen hinsichtlich der somatischen Symptome
nicht starker betroffen und daher ergeben sich zu keinem Zeitpunkt Hinweise auf

eine Somatisierungsstorung (s. Tab. 19).

Tabelle 19 ist weiterhin zu entnehmen, dass sich die MRKHS-Patientinnen
signifikant von der Normstichprobe der Patienten mit psychischen Stérungen zu
allen drei Messzeitpunkten und auf beiden Skalen (somatische Symptome und
Depressivitat) abheben. Dies weist auf ein Fehlen einer depressiven oder

somatischen Stérung hin.

Einzig bei der préaoperativen Skala Depressivitat der Betroffenen kann nicht

abgelehnt werden, dass sie tatsachlich tber der Normstichprobe liegen (p > .05).

Insgesamt kann jedoch postoperativ von einer fehlenden Belastung der
Patientinnen mit MRKHS hinsichtlich einer depressiven oder somatischen

Stérung ausgegangen werden.
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Tab. 19

Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtest der kontinuierlichen Skalen (PHQ-D, Datenerhebung zu allen drei klinischen

MZP) mit Vergleichswerten von zwei Normstichproben

w p-Wert rois  95% KI fur ruis
Somatische Fur alle Tests gibt die al- uG oG
Symptome ternative Hypothese an,
pra dass der Median < 6.4 1192 .014* -.093 o0 129
post 6M betragt. (Normstich- 834 < .001* -.347 -0 -.137
post 12M probe: Patienten ohne 549 .032* -.104 o0 164
psychische Stérungen)
Somatische Fur alle Tests gibt die al-
Symptome ternative Hypothese an,
pra dass der Median < 9.8 283 <.001* -.785 -0 -.683
post 6M betragt. (Normstich- 202 <.001* -.842 -0 -.763
post 12M probe: Patienten mit 162 <.001* -.736 -0 -.585
psychischen Stérungen)
Depressivitat Fir alle Tests gibt die al-
pra ternative Hypothese an, 1545 .294 114 -0 .322
post 6M dass der Median £ 5.9 630 <.001* -.375 -0 -.155
post 12M betragt. (Normstich- 315 <.001* -.364 -0 -.096
probe: Patienten ohne
psychische Stérungen)
Depressivitat Fir alle Tests gibt die al-
pra ternative Hypothese an, 99 <.001* -.929 -0 -.891
post 6M dass der Median < 11.7 42 <.001* -.958 -o0 -.934
post 12M betragt. (Normstich- 66 <.001* -.867 -0 -776

probe: Patienten mit
psychischen Stérungen)

Anmerkungen: W = Teststatistik des Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtests. * p-Wert < .05. rvis = biserale Rang-
korrelation. KI = Konfidenzintervall. UG = untere Grenze. OG = obere Grenze.

3.3.1.3 Veranderungen Uber die Zeit

3.3.1.3.1 Somatische Symptome

Die Skala fur somatische Symptome umfasst die 15 haufigsten korperlichen
Beschwerden, die nach DSM-IV flr eine Somatisierungsstdérung sprechen. Es
wurde im Rahmen der Validierung des PHQ-15 ein enger Zusammenhang mit
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitéat belegt. (103)

Zu Messzeitpunkt 1 zeigen 16 % eine mittelgradige bis schwere Somatisierung,
sechs Monate postoperativ noch 10 %. Dies steigt zwolf Monate postoperativ auf
20 % (s. Tab. 20).
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Tab. 20

Haufigkeit und Anteile der Punktwerte der kontinuierlichen Skala fiir somatische Symptomstarke (PHQ-D,
Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)

Punktwert der somatischen Symp- pra post 6M post 12M
tomstarke/Somatisierung

n=81 n =80 n=>55
0 bis 4 (minimal) 40 (49 %) 43 (54 %) 30 (55 %)
5 bis 9 (mild) 28 (35 %) 29 (36 %) 14 (26 %)
10 bis 14 (mittelgradig) 9 (11 %) 5 (6 %) 9 (16 %)
15 bis 30 (schwer) 4 (5 %) 3 (4 %) 2 (4 %)

Um Veranderungen Uber die Zeit zu untersuchen wurde der Friedman-Test

herangezogen.

Tab. 21

Friedman-Test sowie Conover's Post Hoc-Vergleiche bezogen auf den Effekt Zeit hinsichtlich der
kontinuierlichen Skala fir somatische Symptomstéarke (PHQ-D, Datenerhebung zu allen drei klinischen
MZP)

Friedman-Test X2 df p-Wert W
pra/post 6M/post 12M  1.624 2 444 .679

Conover’s Post Test- df p-Wert p-Wert
Hoc-Vergleiche statistik (Bonferroni)
pra post6M  0.474 102 .637 1.000

pra post 12M 0.790 102 432 1.000

post 6M post 12M 1.263 102 .209 0.628

Anmerkungen: x? = Teststatistik des Friedman-Tests. df = Freiheitsgrade. W = Effektstarke des Friedman-
Tests (Kendall's W).

Da der Friedman-Test (x? (2) = 1.624, p = .444) nicht signifikant wird, kann ein
gleichbleibender Verlauf bezogen auf die somatische Symptomschwere der
MRKHS-Patientinnen nicht abgelehnt werden (s. Tab. 21) bzw. eine

Veranderung nicht nachgewiesen werden.

Der Conover's Post-Hoc-Test bestétigt, dass sich keine signifikanten

Unterschiede zwischen den einzelnen Messzeitpunkten zeigen (s. Tab. 21).
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3.3.1.3.2 Depressivitat

Die Verteilung der Skalensummenwerte des PHQ-8 und ihre Haufigkeiten fur
Depressivitat sind in Tabelle 22 dargestellt. Im Screening durch den PHQ-D-
Fragebogen ergeben sich Hinweise darauf, dass der Anteil der leichten bzw.
unterschwelligen depressiven Stérungen (Punktwerte zwischen 5 und 10) sowie
der Anteil der ,major depression“ (Punktwerte = 10) sich fast sechs Monate post-
operativ halbiert und dass dieser zwolf Monate postoperativ nahezu konstant
bleibt.

Tab. 22

Haufigkeit und Anteile der Punktwerte der kontinuierlichen Skala fur Depressivitat (PHQ-D, Datenerhebung
zu allen drei klinischen MZP)

Punktwert der Depressivitét pré post 6M post 12M
n=_81 n=79 n=>55
< 5 (fehlende depressive Stdrung) 35 (43 %) 54 (68 %) 36 (66 %)

5 bis 9 (leichte bzw. unterschwellige depressive 33 (41 %) 19 (24 %) 15 (27 %)
Stérung)

> 10 (major depression) 13 (16 %) 6 (8 %) 4 (7 %)
10 bis 14 (mittlere "major depression") 11 (14 %) 4 (5 %) 2 (4 %)
15 bis 19 (ausgepragte "major depression”) 2 (3%) 11 %) 1(2 %)
20-24 (schwerste "major depression") 0 11 %) 1(2 %)

Die Skala fur Depressivitat wurde auch hinsichtlich der Veranderung tber die Zeit
betrachtet: Da der Friedman-Test (x? (2) = 12.077, p = .002) mit einem starken
Effekt (Kendall's W > .3) signifikant wird, ist davon auszugehen, dass es zu einer
Veranderung Uber die Zeit kam (s. Tab. 23). Hier bestatigt der Conover’s Post-
Hoc-Test, dass sich Unterschiede zwischen den einzelnen Messzeitpunkten
zeigen (s. Tab. 23).
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Tab. 23

Friedman-Test sowie Conover's Post Hoc-Vergleiche bezogen auf den Effekt Zeit hinsichtlich der
kontinuierlichen Skala fur Depressivitat (PHQ-D, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)

Friedman-Test X2 df p-Wert W
pré/post 6M/post 12M  12.077 2 .002* .690

Conover’s Post Test- f p-Wert p-Wert
Hoc-Vergleiche statistik (Bonferroni)
pra post6M  3.359 102 .001* .003*

pra post 12M 2.467 102 .015* .046*

post 6M post 12M 0.892 102 374 1.000

Anmerkungen: x? = Teststatistik des Friedman-Tests. df = Freiheitsgrade. * p-Wert < .05. W = Effektstarke
des Friedman-Tests (Kendall’s W).

Fur den Faktor Zeit der Skala fur Depressivitat ergab sich ein signifikanter
Unterschied pra- und sechs Monate postoperativ sowie pra- und zwolf Monate
postoperativ, nicht jedoch zwischen sechs und zwolf Monate postoperativ. Das
deutet auf eine Reduktion, der zu Beginn leicht auffalligen Depressivitat zu den

spateren Messzeitpunkten hin.

3.3.2 Kategoriale Skalen

Die Auswertung der kategorialen Skalen des PHQ-D wird in Tabelle 24
zusammengefasst. Sie zeigt die Haufigkeit von Hinweisen auf psychische
Stérungen zu den drei Messzeitpunkten und zum Vergleich die Pravalenzen der

Stoérungen in der Allgemeinbevolkerung (104).

3.3.2.1 Charakteristika der PHQ-D-Normstichprobe fiir kategoriale Skalen

Die von uns gewahlte Stichprobe fiir kategoriale Skalen nach Jacobi et al. haben
wir der 12-Monats-Préavalenz psychischer Storungen in der erwachsenen
Allgemeinbevolkerung (Bundesgesundheitssurvey 1998/1999) fiur die weibliche

Altersspanne von 18 bis 34 Jahren entnommen, wohingegen die MRKHS-
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Patientinnen eine deutlich geringere Altersspanne (19 bis 21 Jahre) aufweisen
(s. Kap. 3.2.1). n der reprasentativen Bevolkerungsstichprobe von Jacobi et al.

ist nicht bekannt.

3.3.2.2 Deskriptive Auswertung der kategorialen Skalen

Tabelle 24 zeigt, dass das Vorliegen von Hinweisen auf psychische Stérungen in
den meisten Fallen nach der Operation niedriger war. Ausnahmen bilden nur die
Hinweise auf Essstérungen (Binge eating und Bulimia nervosa), die vor der

Operation bei weniger Patientinnen vorkamen, sowie das somatoforme Syndrom.

Tab. 24

Haufigkeit und Anteile der kategorialen Skalen (PHQ-D, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP) mit
Vergleichswerten einer 12-Monats-Pravalenz  psychischer Stérungen in der erwachsenen
Allgemeinbevdlkerung (1998/1999)

pra post 6M post 12M  12-Monats-
Pravalenz
(104)
n=_82 n=382 n =56
Somatoformes Syndrom 6 (7 %) 3 (4 %) 5 (9 %) 15 %
Major Depressives Syndrom 4 (5 %) 2 (2 %) 3 (5 %) 10 %
Andere Depressive Syndrome 13 (16 %) 3 (4 %) 1(2%)
Paniksyndrom 2 (2 %) 0 1(2%) 3%
Andere Angstsyndrome 2 (2 %) 2 (2 %) 1(2%)
V.a. Bulimia nervosa 11 %) 3 (4 %) 1(2%) } 1%
V.a. ,Binge eating“-Stérung 4 (5 %) 10 (12 %) 4 (7 %)
Alkoholsyndrom 17 (21 %) 5 (6 %) 2 (4 %) 2%

Hier findet der Chi-Quadrat-Test auf Gleichverteilung Anwendung, um die
Ergebnisse der kategorialen Skalen der MRKHS-Patientinnen mit der Normstich-

probe von Jacobi et al. zu vergleichen. (104)

Aus Tabelle 25 sind signifikante Unterschiede zu dem somatoformen
(X% (1) = 8.712, p = .004) und zu dem Major Depressive Syndrom (x? (1) = 4.755,

p = .029) jeweils sechs Monate postoperativ zu entnehmen. Entgegen der
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erwarteten Vorabannahme zeigt die MRKHS-Patientinnengruppe eine geringere
Auspragung als die Normstichprobe. Das Alkoholsyndrom zeigt praoperativ
(x? (1) = 156.017, p < .001) eine signifikante Abweichung. Hier jedoch mit einer
starkeren Auspragung als in der Normstichprobe angegeben. Die Essstorungen
wurden nicht verglichen, da eine genaue Zuteilung zur Binge eating-Stérung oder

Bulimia nervosa in der Bevolkerungsstichprobe nicht erfolgen konnte.

Tab. 25

Chi-Quadrat-Test auf Gleichverteilung zum Vergleich der kategorialen Skalen mit einer 12-Monats-Pra-
valenz psychischer Stdrungen in der erwachsenen Allgemeinbevélkerung (1998/1999) (PHQ-D, Datenerhe-
bung zu allen drei klinischen MZP)

X2 df p-Wert

Somatoformes Syndrom pra 3.718 1 .053
post 6M 8.712 1 .004*

post 12M 1.575 1 .209

Major Depressives Syndrom pré 2.037 1 153
post 6M 4.755 1 .029*

post 12M 1.118 1 .290

Paniksyndrom pra 0.231 1 .631

post 6M - - -

post 12M 0.444 1 .505
Alkoholsyndrom pra 156.017 1 <.001*

post 6M 7.752 1 .005

post 12M 0.839 1 .359

Anmerkungen: x? = Chi-Quadrat nach Pearson. df = Freiheitsgrad. * p-Wert < .05.

3.3.2.3 Weitere Auswertung der kategorialen Skalen

Die MRKHS-Patientinnen konnten im Freitext des PHQ-D-Fragebogens frei an-
geben, was sie derzeit am meisten belasten wirde. Sie gaben praoperativ an,
dass sie sich Gedanken machen wiirden hinsichtlich der Schule, dem Lernstress,
ob die Studienwahl die Richtige sei, dass sie Angst hatten, keinen Ausbildungs-
platz zu finden und dass sie sich vor der Fuhrerscheinprifung flrchten wirden.

Die operative Neovagina-Anlage stand ebenso im Fokus sowie die Zeit im
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Krankenhaus und Gedanken hinsichtlich des Erfolges der Operation mit dem Ziel
eine feste Partnerschatft fhren zu kbnnen sowie keine Schwierigkeiten zu haben,
einen Partner zu finden. Die Kinderlosigkeit wurde nur von 6 % préoperativ

genannt.

Postoperativ hingegen wurde die Infertilitdt als Belastung von jeder zweiten
Patientin genannt. Ferner standen die Zukunftsplanung (Abiturprifungen,

Berufsfindung, etc.) sowie das Thema Partnerschaft im Mittelpunkt.

3.4 FKB-20: Kdrperbild

Das Selbst- und Kdrperkonzept kann durch eine organische Veréanderung - bzw.
des sich Bewusstwerdens dessen - massiv erschuittert werden. (98) Um
beurteilen zu kdnnen, ob die Operation das Kérperbild der MRKHS-Patientinnen
verdndert hat, wurde der Verlauf der Skalenwerte der ablehnenden
Kdrperbewertung (AKB) und der vitalen Kérperdynamik (VKD) betrachtet.

3.4.1 Charakteristika der FKB-20-Normstichproben

Die erste Normstichprobe des FKB-20 ist nach Clement et al. im Durchschnitt
23.9 Jahre alt (SD 3.3) und setzt sich aus 141 Medizinstudenten zusammen
(40 % weiblich, 60 % mannlich). Der Normstichprobe selbst ist hinsichtlich der
Vergleichswerte fur AKB und VKD schlief3lich in eine méannliche und weibliche
Vergleichsgruppe geteilt, so dass hier die Daten von 56 Medizinstudentinnen
verglichen werden kénnen. Zudem wahlten wir eine zweite Patienten-Normstich-
probe, die im Durchschnitt 32.6 Jahre alt (SD 10.9) war und sich aus 405
Patienten zusammensetzt (63 % weiblich, 38 % mannlich). Diese Normstich-
probe ist ebenfalls geschlechterspezifisch aufgeteilt, so dass wir mit 253
Patientinnen vergleichen kdnnen (98). Die Patientinnen des FKB 20-Manuals
weisen ein weites Spektrum an klinischen Diagnosen und Symptomen auf
(Essstorungen, Transsexualismus, Personlichkeitsstérungen, u.a. (97)). Die

Charakteristika der MRKHS-Patientinnen sind Kap. 3.2.1 zu entnehmen.
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3.4.2 Ablehnende Korperbewertung (AKB)

3.4.2.1 Deskriptive Auswertung

Der Grenzwert der Skala fir die ablehnende Kérperbewertung (AKB) liegt bei 29.
Werte = 29 sprechen fur eine Korperbildstorung bzw. ein negatives Kérperbild
(s. Kap. 2.3.3).

27 % der MRKHS-Patientinnen bewerten ihren Korper praoperativ (n = 82)
ablehnend, sechs Monate postoperativ (n = 80) lehnen 18 % der Patientinnen
ihren Korper ab und zwolf Monate postoperativ (n = 55) ergibt der AKB fiir 18 %
der Patientinnen ein Hinweis auf eine ablehnende Kdrperbewertung (s. Abb. 6).

Abb. 6
Ubersicht Uber die Verteilung der AKB-Scores (FKB-20, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)
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Anmerkungen: Die schwarzen Balken repréasentieren den AKB-Score praoperativ (n = 82), die hellgrauen
Balken den AKB-Score sechs Monate postoperativ (= post 6M, n = 80) und die dunkelgrauen den AKB-
Score zwolf Monate postoperativ (= post 12M, n = 55).
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Die Daten zu den drei Messzeitpunkten fur die AKB-Skala sind in Tabelle 26
aufgefuhrt und werden mit einer Normstichprobe von Medizinstudentinnen und

einer zweiten Normstichprobe mit Patientinnen verglichen.

Tab. 26

Deskriptive Auswertung der AKB-Skala (FKB-20, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP) mit
Vergleichswerten von zwei Normstichproben sowie Test auf Normalverteilung (Shapiro-Wilk-Test)

n M (SD) Mdn Min  Max w p-Wert
AKB
pra 82 24.1(9.0) 22 10 48 0.937 <.001*
post 6M 80 22.8(8.2) 21 10 49 0.937 < .001*
post 12M 55 22.0(7.7) 20 12 44 0.924 .002*
Medizinstudent.! 56 20.6 (7.1) 18 11 42
Patientinnen? 253 27.1(8.7) 26 12 50

Anmerkungen: AKB = ablehnende Korperbewertung. W = Teststatistik des Shapiro-Wilk-Tests.
* p- Wert < .05. 1 2 Normstichprobe: Clement et al. (98).

Wegen der nicht normal verteilten Daten wird fir die AKB-Skala ebenfalls der
Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtest verwendet (s. Tab. 27). In der Vergleichsliteratur
von Clement et. al. wird der Median angegeben. Hinsichtlich der statistischen
Auswertung wird bewusst ein gerichteter Hypothesentest gewahlt, da die
Mediane je zwischen dem der beiden Normstichproben liegen, jedoch zu allen
drei Messzeitpunkten ein negativeres Korpererleben als die Medizinstudentinnen

zeigen.

Tab. 27

Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtest der AKB-Skala (FKB-20, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP) mit
Vergleichswerten von zwei Normstichproben

w p-Wert rois  95% KI fUr ruis
AKB Fur alle Tests gibt die alter- uG oG
préa native Hypothese an, dass
post 6M der Median = 18 ist. (Norm- 2516 < .001* A79 302 0
post 12M  stichprobe: Medizinstuden- 2322 < .001* 434 247 00
tinnen, s. Kap. 3.4.1)) 1037 <.001* 347 106 e
AKB Fir alle Tests gibt die alter-
pra native Hypothese an, dass
post 6M der Median < 26 betragt. 1126 .013* -.338 -o0 142
post 12M  (Normstichprobe: Patientin- 759 <.001* -.531 -0 -.363
nen, s. Kap. 3.4.1) 332 < .001* -.569 -0 372

Anmerkungen: W = Teststatistik des Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtests. * p-Wert < .05. rvis = biserale Rang-
korrelation. KI = Konfidenzintervall. UG = untere Grenze. OG = obere Grenze.



3 Ergebnisse 58

3.4.2.2 Veranderungen Uber die Zeit

Wie in Kap. 3.3.1.3 wurde auch fir den AKB wegen der fehlenden

Normalverteilung der Friedman-Test herangezogen.

Tab. 28

Friedman-Test sowie Conover's Post Hoc-Vergleiche bezogen auf den Effekt Zeit hinsichtlich der AKB-Skala
(FKB-20, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)

Friedman-Test X2 df p-Wert w
pra/post 6M/post 12M  0.915 2 .633 .789

Conover’s Post Test- df p-Wert p-Wert
Hoc-Vergleiche statistik (Bonferroni)
pra post 6M 0.050 106 .960 1.000

pra post 12M  0.853 106 .396 1.000

post 6M post 12M 0.803 106 424 1.000

Anmerkungen: X? = Teststatistik des Friedman-Tests. Df = Freiheitsgrade. * p-Wert < .05. W = Effektstarke
des Friedman-Tests (Kendall’s W).

Der Friedman-Test (x? (2) = 0.915, p = .633) wird nicht signifikant, so dass eine
Veréanderung hinsichtlich der ablehnenden Kdérperbewertung nicht nachgewiesen
werden kann, zudem kann auch ein gleichbleibender Verlauf nicht abgelehnt
werden. Der Conover’'s Post-Hoc-Test bestatigt, dass sich keine signifikanten

Unterschiede zwischen den einzelnen Messzeitpunkten zeigen (s. Tab. 28).

3.4.3 Vitale Kdrperdynamik (VKD)

3.4.3.1 Deskriptive Auswertung

Die VKD-Skala wird begrenzt durch den Wert 31. Werte darunter sprechen flr

eine Korperbildstérung.

35 % der Patientinnen weisen praoperativ (n = 82) einen Wert < 31 beim VKD-
Score auf, dies sind sechs Monate postoperativ (n = 78) noch 37 % und 31 %

zwolf Monate postoperativ (n = 55). Mehr als 30 % weisen pra- und postoperativ
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eine Korperbildstérung im Sinne einer geringen positiven Wahrnehmung ihres
Korpers auf (s. Abb. 7).

Abb. 7
Ubersicht Uber die Verteilung der VKD-Scores (FKB-20, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)
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Anmerkungen: Die schwarzen Balken repréasentieren den VKD-Score praoperativ (n = 82), die hellgrauen
Balken den VKD-Score sechs Monate postoperativ (= post 6M, n = 78) und die dunkelgrauen den VKD-
Score zwolf Monate postoperativ (= post 12M, n = 55).

Tabelle 29 enthélt die Daten zu den drei Messzeitpunkten fur die VKD-Skala.
Diese werden mit einer Normstichprobe von Medizinstudentinnen und einer

zweiten Normstichprobe mit Patientinnen verglichen.
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Tab. 29

Deskriptive Auswertung der VKD-Skala (FKB-20, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP) mit Ver-
gleichswerten von zwei Normstichproben sowie Test auf Normalverteilung (Shapiro-Wilk-Test)

n M (SD) Mdn Min Max W p-Wert
VKD
pra 82 33.2(6.6) 34 14 47 0.968 .039*
post 6M 78 33.7 (6.6) 34 18 50 0.988 677
post 12M 55 33.4(6.5) 33 16 45 0.974 .289
Medizinstudent.t 304 36.6(5.8) 37 19 48
Patientinnen? 224 27.0(7.4) 27 19 48

Anmerkungen: VKD = vitale Kérperdynamik. W = Teststatistik des Shapiro-Wilk-Tests. * p-Wert < .0

Normstichprobe: Clement et al. (98).

5. 1,2

Die Ergebnisse der VKD-Skala sind entgegen der AKB-Skala zu Messzeitpunkt

2 und 3 normalverteilt, so dass hier der Student-t-Test zur Anwendung kommt

(s. Tab. 30). Zur Vereinheitlichung wird dieser auch fir Messzeitpunkt 1

berechnet.

Tab. 30

Student-t-Test der VKD-Skala (FKB-20, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP) mit Vergleichswerten

von zwei Normstichproben sowie dem Cut off-Wert

t df p-Wert Cohen's d 95% KI fur d
VKD Fur alle Tests gibt uG oG
die alternative
pra Hypothese an, dass  -4.608 g1 <.001* -.509 o -314
post 6M der Mittelwert 2322 77 < .001* -.429 -0 -233
post 12M < 36.6 betragt. 1037 54 < .001* -.484 o 247
(Normstichprobe:
Medizinstudentin-
nen, s. Kap. 3.4.1))
VKD Fur alle Tests gibt
die alternative Hy-
pré pothese an, dass 8539 g1 < .001* 943 o 7922
post 6M der Mittelwert 8.970 77 < .001* 1.016 - 783
post 12M 2= 27.0 ist. (Norm- 7.361 54 <.001* .993 -0 717
stichprobe: Patien-
tinnen, s. Kap.
3.4.1))
VKD Fur alle Tests gibt
die alternative Hy-
préa pothese an, dass 3.062 81 .001* .338 .150 0
post 6M der Mittelwert 3.656 77 <.001* 414 219 o0
post 12M = 31.0 ist. (Cut off 2799 54 .004* 377 146 0

fur Korperbildsto-
rung: < 31)

Anmerkungen: t = Teststatistik des Student-t-Test. df = Freiheitsgrade. * p-Wert < .05. Cohen’s d = Effekt-
starke des Student-t-Test. KI = Konfidenzintervall. UG = untere Grenze. OG = obere Grenze.
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Zu jedem VKD-Messzeitpunkt ist die Nullhypothese abzulehnen: Die MRKHS-
Patientinnen liegen signifikant unter den Medizinstudentinnen und signifikant

uber dem Mittelwert der Patientinnen-Normstichprobe.

Da erst Mittelwerte < 31 als Cut-off fir eine Korperbildstérung gelten, liegen die

MRKHS-Patientinnen signifikant nicht im Bereich einer Korperbildstorung.

3.4.3.2 Veranderungen Uber die Zeit

Da hier zu Messzeitpunkt 2 und 3 eine Normalverteilung vorliegt, wurde eine
einfaktorielle ANOVA als Grundlage fur den Vergleich Gber den zeitlichen Verlauf
gewahlt. Der Mauchly-Spharizitatstest, x? (2) = 3.436, p > .05, zeigte keine

Verletzung der Spharizitat.

Fur den Faktor Zeit ergab sich hinsichtlich des VKD kein signifikanter Effekt Gber
die drei Messzeitpunkte: F (2, 102) = 0.283, p > .05, n* = .001.

3.4.4 Korperbildstérung

Sechs Monate postoperativ konnte fiir 80 Patientinnen der AKB-Score ausgewer-
tet werden, fur 78 Patientinnen der VKD-Score. Um die Daten in Tabelle 31
vergleichen zu kdnnen, wurden die Angaben von den zwei Patientinnen des AKB-
Scores nicht beachtet. Zu den anderen zwei Messzeitpunkten (préaoperativ und

zwolf Monate postoperativ) liegen gleich viele Daten vor.
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Tab. 31

Ubersicht der erreichten AKB- und VKD-Scores in Abh&ngigkeit zum jeweiligen Cut off (FKB-20, Datener-
hebung zu allen drei klinischen MZP)

pra (n = 82)

VKD-Score

< 31 (spricht fir
Kdrperbildstérung)

= 31 (spricht gegen eine
Kdrperbildstérung)

> 29 (spricht fur eine Kor-

0, 0,
perbildstorung) 15 (18 %) 9 (11 %)
AKB-Score
< 29 (spricht gegen eine o o
Korperbildstorung) 13 (16 %) 45 (55 %)
post 6M (n = 78) VKD-Score

< 31 (spricht fur
Kdrperbildstérung)

= 31 (spricht gegen eine
Kdrperbildstérung)

> 29 (spricht fir eine Kor-

0, 0,
perbildstérung) 11(14 %) 3(4%)
AKB-Score
< 29 (spricht gegen eine o o
Koérperbildstorung) 12 (15 %) 52 (67 %)
post 12M (n = 55) VKD-Score

< 31 (spricht fur
Korperbildstérung)

= 31 (spricht gegen eine
Korperbildstérung)

AKB-Score

> 29 (spricht fir eine Kor-
perbildstérung)

7 (13 %)

4 (7 %)

< 29 (spricht gegen eine
Korperbildstérung)

7 (13 %)

37 (67 %)

Bei 18 % der MRKHS-Patientinnen (n = 82) lag praoperativ auf beiden Skalen
(AKB und VKD) ein Wert vor, der auf eine Korperbildstorung hinweist, bei
Weiteren 27 % auf einer der beiden Skalen. Sechs Monate postoperativ (n = 78)
wiesen noch 14 % der MRKHS-Patientinnen auf beiden Skalen einen Wert auf,
der fir eine Korperbildstorung spricht. Zwolf Monate postoperativ (n = 55)

reduzierte sich dies auf 13 %.

Abbildung 8 zeigt den AKB- und den VKD-Score im Verlauf, wobei sich das
25%- bis 75%-Quantil
unterscheidet.

zu allen drei Messzeitpunkten nicht wesentlich
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Abb. 8
Vgl. des AKB- und des VKD-Scores (FKB-20, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)
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Anmerkungen: Die weil3en Boxen reprasentieren den AKB-Score; die grauen Boxen den VKD-Score, wobei
die Breiten der Boxen proportional zur Quadratwurzel der Anzahl der MRKHS-Patientinnen sind.

3.5 FSFI-d: Sexuelle Funktion

Durch den FSFI-d soll untersucht werden, ob die Patientinnen praoperativ eine
starkere Einschrankung ihrer Sexualfunktion zeigen als postoperativ. Fir jeden
Einzelscore ist ein Punktwert von 6 zu erreichen (Gesamtscore 36). Hohere

Punktwerte lassen sich als bessere ,sexuelle Funktion® interpretieren.

3.5.1 Charakteristika der FSFI-d-Normstichprobe

Auf einen wichtigen Unterschied, vor Darstellung der Ergebnisse, sei hier hinge-
wiesen: Die Normstichprobe von Rosen et al. ist im Durchschnitt 39.7 Jahre alt
(SD 13.2, Min 21, Max 68), wohingegen die MRKHS-Patientinnen im
Durchschnitt deutlich jinger sind (s. Kap. 3.2.1).
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3.5.2 FSFI-d-Einzelscores

Tabelle 32 fasst die deskriptive Auswertung der Domanen (Lust, Erregung,
Lubrikation, Orgasmus, Befriedigung sowie Schmerz) zusammen, die die
MRKHS-Patientinnen zu den drei Messzeitpunkten angegeben haben. Der
jeweilige Einzelscore wird zur verbesserten Vergleichbarkeit zu der Normstich-
probe von Rosen et al. mit einem der entsprechenden Literatur entnommenen
Gewichtungsfaktor (Lust (*0.6), Erregung (*0.3), Lubrikation (*0.3), Orgasmus
(*0.4), Befriedigung (*0.4), Schmerz (*0.4)) multipliziert (100).

Deskriptiv zeigt sich, dass die Werte am ersten Messpunkt niedriger sind als die-
jenigen des zweiten und dritten Messzeitpunktes, was erwartungsgemald eine

starkere Einschrankung der Sexualfunktion praoperativ zeigt.

In allen Domanen verbesserten sich die Werte in Richtung einer besseren
sexuellen Funktion sechs und zwdlf Monate postoperativ; erreichen postoperativ
in der Domane Befriedigung sogar einen minimal héheren Mittelwert als die

Normstichprobe von Rosen et al. (s. Tab. 32).

Anzumerken ist, dass der Einzelscore Schmerz umgekehrt gepolt wird, also ein
hoher Wert weniger Schmerz bedeutet. Somit ist eine Wertezunahme nicht mit

mehr Schmerz zu assoziieren.

Der Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtest wurde erneut aufgrund nicht normal verteilter
Daten zum Vergleich mit der Normstichprobe herangezogen. In der
Vergleichsliteratur von Rosen et. al. wird lediglich das arithmetische Mittel ange-
geben und nicht der Median, so dass wir wie bereits in den vorhergehenden
Auswertung davon ausgehen, dass die Vergleichsgruppe grof3 genug war, so
dass Median und Mittelwert weitgehend zusammenfallen. Hinsichtlich der
statistischen Auswertung wird, nach ausgiebiger Literaturrecherche, ein

gerichteter Hypothesentest verwendet.
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Tab. 32

Deskriptive Auswertung der Einzeldomanen (FSFI-d, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP) mit Ver-
gleichswerten der Normstichprobe sowie Test auf Normalverteilung (Shapiro-Wilk-Test)

Doménen n M (SD) Mdn Min Max w p-Wert

Lust
pra 76 3.3(1.2) 3.6 1.2 6.0 0.955 .009*
post 6M 76 3.7(1.2) 3.6 1.2 6.0 0.938 .001*
post 12M 55 3.7(1.2) 3.6 1.2 6.0 0.944 .013*
Normstich- 131 4.1 (1.1)
probe?

Erregung
pra 68 3.0(2.2) 3.8 0.0 6.0 0.836 <.001*
post 6M 69 4.0 (2.1) 5.1 0.0 6.0 0.725 <.001*
post 12M 52 4.1 (2.0) 4.8 0.0 6.0 0.775 <.001*
Normstich- 130 5.0 (1.1)
probe?

Lubrikation
pra 70 3.2 (2.6) 4.5 0.0 6.0 0.763 <.001*
post 6M 70 4.6 (2.3) 5.7 0.0 6.0 0.616 <.001*
post 12M 51 4.5 (2.3) 5.7 0.0 6.0 0.650 <.001*
Normstich- 130 5.6 (1.0)
probel!

Orgasmus
pra 66 2.4 (2.2) 2.8 0.0 6.0 0.827 <.001*
post 6M 67 3.9(2.1) 4.8 0.0 6.0 0.844 <.001*
post 12M 51 3.7 (2.2) 4.8 0.0 6.0 0.835 <.001*
Normstich- 129 5.1(1.3)
probe?

Befriedigung
pra 50 3.9(1.7) 4.0 0.8 6.0 0.894 <.001*
post 6M 56 5.2(1.1) 5.6 1.6 6.0 0.754 <.001*
post 12M 39 5.2 (1.0) 5.6 1.6 6.0 0.787 <.001*
Normstich- 130 5.1(1.2)
probe?

Schmerz
pra 66 0.8 (1.5) 0.0 0.0 6.0 0.575 <.001*
post 6M 69 2.4 (2.1) 2.0 0.0 6.0 0.894 <.001*
post 12M 49 3.7(2.1) 4.0 0.0 6.0 0.853 <.001*
Normstich- 130 5.7 (1.1)
probe?

Anmerkungen: W = Teststatistik des Shapiro-Wilk-Tests. * p-Wert < .05. * Normstichprobe: Rosen et al.
(100).
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Tab. 33

Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtest der Einzeldomanen (FSFI-d, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)
mit Vergleichswerten der Normstichprobe

W p-Wert lois 95% KI fUr rbis
uG oG
Lust Fur alle Tests gibt die
pra alternative Hypothese 545 <.001* -.627 -0 -478
post 6M an, dass der Median 1111 .034* -.241 -0 -.028
post 12M < 4.1 betragt. 491 .010* -.362 -0 -124
Erregung Fir alle Tests gibt die
pra alternative Hypothese 281 <.001* -.576 -0 -.373
post 6M an, dass der Median 906 .036* .059 -0 .298
post 12M < 5.0 betragt. 458 .018* -.115 -0 .165
Lubrikation Fur alle Tests gibt die
pra alternative Hypothese 279 <.001* -.484 -0 -.244
post 6M an, dass der Median 1021 .095 .235 -0 454
post 12M < 5.6 betragt. 425 .012* -.013 -0 275
Orgasmus Fur alle Tests gibt die -.666
pra alternative Hypothese 77 <.001* -.803 -0 -.018
post 6M an, dass der Median 610 <.001* -.262 -0 .045
post 12M < 5.1 betragt. 325 <.001* -.245 -0
Befriedigung  Fur alle Tests gibt die
pra alternative Hypothese 220 1.000 -.655 -.782 ©
post 6M an, dass der Median 1050 .019* .316 -.074 0
post 12M 2 5.1 betragt. 471 128 .208 -.091 ©
Schmerz Fir alle Tests gibt die
pra alternative Hypothese 3 <.001* -.965 -0 -.917
post 6M an, dass der Median 33 <.001* -.946 -0 -.909
post 12M < 5.7 betragt. 1326 1.000 1.000 -0 1.000

Anmerkungen: W = Teststatistik des Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtests. * p-Wert < .05. rvis = biserale Rang-
korrelation. KI = Konfidenzintervall. UG = untere Grenze. OG = obere Grenze.

Die Doméanen Lust, Erregung und Orgasmus zeigen im Vergleich zur Normstich-
probe von Rosen et al.,, dass die MRKHS-Patientinnen signifikant starkeren
Einschrankungen als die Normstichprobe aufweisen (s. Tab. 33). Die Domane
Lubrikation weist sechs Monate postoperativ eine signifikante Restriktion
(p > .05) auf, die sich jedoch zwdlf Monate postoperativ zu Messzeitpunkt 3
relativiert. Erganzend weist die Domane Schmerz pra- und sechs Monate
postoperativ auf keine signifikanten Aufféalligkeiten hin, jedoch auf einen
signifikanten Anstieg im Vergleich zur Normstichprobe zw6lf Monate postoperativ
(p > .05). Die Domane Befriedigung erweist sich als signifikant starker sechs Mo-
nate postoperativ (p <.05)., was auf eine intensivere Befriedigung der MRKHS-
Patientinnen zuriickzufiihren ist, nachdem die Frauen postoperativ nun andere

Moglichkeiten haben ihre sexuelle Funktionalitat auszutiben.
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3.5.3 FSFI-d-Gesamtscore

Tabelle 34 fasst die Daten des FSFI-d-Gesamtscores zusammen, die die
MRKHS-Patientinnen zu den drei Messzeitpunkten erreicht haben. Es liegt zu
keinem der Messzeitpunkte eine Normalverteilung vor (s. Shapiro-Wilk-Test,
p <.05). Deskriptiv lasst sich ein deutlicher Anstieg der Mittelwerte bzw. der

Mediane zwischen pra- und postoperativ erkennen.

Tab. 34

Deskriptive Auswertung der Gesamtscores (FSFI-d, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP) mit Ver-
gleichswerten der Normstichprobe sowie Test auf Normalverteilung (Shapiro-Wilk-Test)

FSFI-d- n M (SD) Mdn Min. Max. W p-Wert
Gesamtscore
pra 41 19.0 (8.8) 20.8 2.0 33.6 0.908 .003*
post 6M 51  27.2(4.7) 27.9 11.3 35.7 0.934 .007*
post 12M 38 28.3 (5.3) 28.4 5.2 36.0 0.826 <.001*
Normstich- 129 30.5 (5.3)
probel

Anmerkungen: W = Teststatistik des Shapiro-Wilk-Tests. * p-Wert < .05. * Normstichprobe: Rosen et al. (99).

Der Gesamtscore liegt jedoch deskriptiv zu allen Messzeitpunkten unter der
Normstichprobe. Die folgende Tabelle zeigt die nicht-parametrischen Tests auf

Abweichung von der Normstichprobe (s. Tab. 35):

Tab. 35

Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtest der Gesamtscores (FSFI-d, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)
mit Vergleichswerten der Normstichprobe

w p-Wert rois  95% KI fUr ruis

FSFI-d- UG oG
Gesamtscore Fir alle Tests gibt die

pra alternative Hypothese an, 8 <.001* -.981 - -.967

post 6M dass der Median < 30.5 185 <.001* -721 o0 - 568

post 12M betragt. 200 .007* -.460 o0 -.189

Anmerkungen: W = Teststatistik des Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtests. * p-Wert < .05. rvis = biserale Rang-
korrelation. Kl = Konfidenzintervall. UG = untere Grenze. OG = obere Grenze.

Abbildung 9 (s. S. 69) ist die Verteilung der FSFI-d-Gesamtscores zu entnehmen
und Abbildung 10 (s. S. 70) der grafische Vergleich zu allen drei

Messzeitpunkten. Der FSFI-d-Gesamtscore wiederum wurde nachfolgend zur
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weiteren Bewertung mit den empfohlenen Cut off-Werten von Wiegel et al. und
Communal et al. verglichen (s. Tab. 36). Die Normstichprobe von Wiegel et al.
(n =568, (105)) ist im Durchschnitt 36.2 Jahre alt (SD 13.2, Min 18, Max 74) und
somit deutlich alter als die Patientinnen unserer Studie, wohingegen Communal
et al. (106) eine flur uns ideale Normstichprobe mit 16 Patientinnen mit MRKHS
mit dem durchschnittlichen Alter von 18 Jahren (Min 17, Max 22) wahlten, um

den FSFI-d-Gesamtscore zu kategorisieren (s.u.).

Tab. 36

Haufigkeit und Anteile der Gesamtscores (FSFI-d, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP) zur
Darstellung der sexuellen Dysfunktions-Schweregrade

FSFI-d-Gesamtscore pra post 6M post 12M
Wiegel et al. (105) n=41 n=>51 n=38
< 26.55 (sexuelle Dysfunktion) 33 (80 %) 25 (49 %) 13 (34 %)
> 26.55 (normale sexuelle Funktion) 8 (20 %) 26 (51 %) 25 (66 %)

Communal et al. (106)

< 23 (schwere sexuelle Dysfunktion) 26 (63 %) 7 (14 %) 4 (10 %)
24-29 (mittelgradige sexuelle Dysfunktion) 14 (34 %) 30 (59 %) 19 (50 %)
= 30 (normale sexuelle Funktion) 1(2 %) 14 (27 %) 15 (40 %)

Betrachtet man den von Wiegel et al. vorgeschlagenen Cut off-Wert von 26.55
fur den FSFI-d-Gesamtscore (105), ist ersichtlich, dass der Wert mit 19.0 zum
ersten Messzeitpunkt eindeutig auf eine sexuelle Dysfunktion hinweist, sich nach
der Operation im normalen Bereich befindet: 81 % der Patientinnen (n = 41)
weisen praoperativ einen Wert < 26,55 auf, sechs Monate postoperativ (n = 51)
sind dies noch 49 % und zwdlf Monate postoperativ (n = 38) noch 34 %
(s. Tab. 36).

Communal et al. teilten zur Kategorisierung der FSFI-d-Punkteskala entgegen
Wiegel et al. den Gesamtscore in drei Schweregrade ein (< 23 als
,Schlecht/schwere sexuelle Dysfunktion®, 24-29 als ,gut oder befriedigend/mittel-
gradige sexuelle Dysfunktion®, = 30 als ,sehr gut/normale sexuelle Funktion®).
(106) Dieser Kategorisierung nach weisen 63 % der MRKHS-Patientinnen
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(n = 41) préaoperativ eine schwere sexuelle Dysfunktion auf; dies reduziert sich
zwolf Monate postoperativ (n = 38) auf 10 %. Eine normale sexuelle Funktion
wird zwolf Monate postoperativ sogar von 40 % (n = 38) der MRKHS-Patientinnen

angegeben (s. Tab. 36).

Abb.9

Ubersicht tber die Verteilung der Gesamtscores (FSFI-d, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)

12

cut-off = 26,55

2 4 6 10 12 14 16 18 20 22 24 26 28 30 32 34 36
FSFI-d-GESAMTSCORE

=
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Anmerkungen: Die schwarzen Balken reprasentieren den FSFI-d-Gesamtscore praoperativ (= pra, n = 41),
die hellgrauen Balken den FSFI-Gesamtscore sechs Monate postoperativ (= post 6M, n = 51) und die dun-
kelgrauen den FSFI-Gesamtscore zwolf Monate postoperativ (= post 12M, n = 38).
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Abb. 10

Vgl. der Gesamtscores (FSFI-d, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)

o
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FSFI-d-Gesamtscore
20
|

| | |
pra post 6M post 12M

Messzeitpunkte

Anmerkungen: Die Breiten der Boxen des FSFI-d-Gesamtscores sind proportional zur Quadratwurzel der
Anzahl der MRKHS-Patientinnen.

3.5.4 Veranderungen uber die Zeit fur die FSFI-d-Einzelscores

Um Veranderungen uber die Zeit zu untersuchen, wurde aufgrund der fehlenden

Normalverteilung der Friedman-Test herangezogen.

Tab. 37 (s. S. 72) ist zu entnehmen, dass der Friedman-Test mit einem starken
Effekt (Kendall's W > .3) fur alle Doménen signifikant wird: x? (2) > 6.608, p < .05

und es somit zu Veranderungen Uber die Zeit kommt.

Die Domanen Lust, Erregung und Befriedigung zeigen sich im Conover’s Post-
Hoc-Test mit einer signifikanten Verbesserung zwischen den Messzeitpunkten 1

und 2, auch nach Bonferroni-Korrektur (p < .05).

Die Doméane Lubrikation deutet zwischen den praoperativen und generalisiert
nach den postoperativen Messzeitpunkten ebenfalls auf eine Verbesserung hin,

jedoch ist diese nach der Bonferroni-Korrektur nicht mehr signifikant (p > .05).
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Die Domane Orgasmus weist hinsichtlich der Situation nach Neovagina-Anlage
signifikante Unterschiede zwischen préa- und postoperativ auf, nicht jedoch

zwischen den zwei unterschiedlichen postoperativen Messzeitpunkten.

Bezuglich der Doméne Schmerz kommt es zu einer signifikanten Verbesserung

Uber den zeitlichen Verlauf zu allen drei Messzeitpunkten.
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Tab. 37

Friedman-Test sowie Conover's Post Hoc-Vergleiche bezogen auf den Effekt Zeit hinsichtlich der
Einzeldomé&nen (FSFI-d, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)

Friedman-Test X2 df p-Wert w
Lust pré/post 6M/post 12M  6.608 2 .037* .597
Erregung pré/post 6M/post 12M  11.597 2 .003* .654
Lubrikation pré/post 6M/post 12M 6.868 2 .032* .540
Orgasmus pré/post 6M/post 12M  20.759 2 <.001* .679
Befriedigung pra/post 6M/post 12M 7.310 2 .026* 372
Schmerz pré/post 6M/post 12M  27.814 2 <.001* 470
Conover’s Post Test- p-Wert
Hoc-Vergleiche statistik o p-wert (Bonferroni)
Lust pra post 6M 2.448 92 .016* .049*
pra  post12M  1.924 92 .057 172

post 6M post 12M 0.525 92 .601 1.000

Erregung pra post 6M 3.308 80 .001* .004*
pra post 12M 2.389 80 .019* .058

post 6M post 12M 0.919 80 361 1.000

Lubrikation pra post 6M 2.351 78 .021* .064
pra post 12M 2.212 78 .030* .090

post 6M post 12M 0.138 78 .890 1.000

Orgasmus pra post 6M 4.085 70 <.001* <.001*
pra post 12M 3.821 70 <.001* <.001*

post 6M post 12M 0.264 70 .793 1.000

Befriedigung préa post 6M 2.711 48 .009* .028*
pra post 12M 1.472 48 .148 443

post 6M post 12M 1.239 48 221 .664

Schmerz pra post 6M 2.745 74 .008* .023*
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pra post 12M 5.293 74 <.001* <.001*

post 6M post 12M 2.549 74 .013~* .039*

Anmerkungen: x? = Teststatistik des Friedman-Tests. df = Freiheitsgrade. * p-Wert < .05. W = Effektstarke
des Friedman-Tests (Kendall’s W).

3.5.5 Veranderungen uber die Zeit fur den FSFI-d-Gesamtscore

Der zeitliche Verlauf des FSFI-d-Gesamtscores wurde mittels des Friedman-
Tests beurteilt (s. Tab. 38).

Tab. 38

Friedman-Test sowie Conover's Post Hoc-Vergleiche bezogen auf den Effekt Zeit hinsichtlich der
Gesamtscores (FSFI-d, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)

Friedman-Test X2 df p-Wert W
pré/post 6M/post 12M  14.358 2 <.001* 463
Conover’s Post Test- df p-Wert p-Wert
Hoc-Vergleiche statistik (Bonferroni)
pra post6M  3.544 32 .001* .049*

pra post 12M 2.939 32 .006* 172

post 6M post 12M 0.605 32 .549 1.000

Anmerkungen: x? = Teststatistik des Friedman-Tests. df = Freiheitsgrade. * p-Wert < .05. W = Effektstarke
des Friedman-Tests (Kendall’s W).

Uber den zeitlichen Verlauf ergab sich bei den MRKHS-Patientinnen bezogen auf
den FSFI-d-Gesamtscore ein signifikantes Ergebnis (p < .05) mit einem starken
Effekt (Kendall’'s W > .3).

Die Vergleiche der einzelnen Messzeitpunkte zeigte eine wesentliche
Verbesserung des FSFI-d-Gesamtscore hinsichtlich des Verlaufes praoperativ zu
den Messzeitpunkten sechs und zwolf Monate postoperativ. Die beiden

postoperativen Messzeitpunkte unterschieden sich nicht mehr signifikant.
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3.6 SF-12: Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

3.6.1 Charakteristika der SF-12-Normstichproben

Der SF-12 ist ein standardisiertes Werkzeug zur Erfassung der subjektiven
Lebensqualitat. (101) Die erhobenen Daten der MRKHS-Patientinnen werden mit
insgesamt vier deutschen Normstichproben verglichen. Es handelt sich bei den
Normstichproben um zwei gesunde und zwei mit aktuellen oder chronischen
Erkrankungen, jeweils stratifiziert nach Alter (14 bis 20 Jahre und 21 bis 30
Jahre), nicht jedoch nach Geschlecht. Die MRKHS-Patientinnen stellen hingegen

eine rein weibliche Versuchsgruppe dar (s. Kap. 3.2.1).

3.6.2 Korperliche Summenskala (KSS)

Die deskriptive Auswertung der kérperlichen Summenskala (KSS) zu allen drei
Messzeitpunkten wird in Tabelle 39 dargestellt; Abbildung 11 zeigt die grafische
Darstellung der Daten (s. S. 78). Hohere Werte sprechen fir ein besseres
Befinden. Es liegt zu keinem der drei Messzeitpunkte eine Normalverteilung vor
(Shapiro-Wilk-Test, p < .05). Im Vergleich der drei Messzeitpunkte zeigt sich,
dass sich die Werte bezogen auf die Normstichprobe der gesunden 14- bis

20-Jahrigen im unauffalligen Bereich befinden.

Tab. 39

Deskriptive Auswertung der KSS (SF-12, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP) mit Vergleichswerten
von zwei Normstichproben stratifiziert nach Alter sowie Test auf Normalverteilung (Shapiro-Wilk-Test)

n M (SD) Mdn Min  Max w p-Wert
KSS

pra 73 559(5.1) 56.1 373 654 0.910 <.001*
post 6M 76 54.7(5.0) 559 366 624 0.832 <.001*
post 12M 49 548(5.8) 554 261 63.3 0.744 < .001*
gesund? 123 54.0 (5.9) 35.0 637
gesund? 473 52.9 (6.8) 16.2 62.8
chron. krank?® 46 52.4 (7.5) 35.0 63.7
chron. krank* 227 51.1 (8.6) 16.2 62.8

Anmerkungen: W = Teststatistik des Shapiro-Wilk-Tests. * p-Wert < .05. %2 Normstichprobe gesund: 14-20
Jahre, 21-30 Jahre, Bullinger et al. (101). 34 Normstichprobe chronisch krank: 14-20 Jahre, 21-30 Jahre,
Bullinger et al. (101).
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Hier wird wiederum der Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtest zur Auswertung
herangezogen (s. Tab. 40). In der Vergleichsliteratur von Prof. Dr. Bullinger und
Dr. Kirchberger (102) wird lediglich das arithmetische Mittel angegeben und nicht
der Median. Unter gegebener Normalverteilung und entsprechend grof3er Norm-
stichprobe fallen Mittelwert und Median weitgehend zusammen, so dass wir bei
Auswertung der kérperlichen (KSS) und der psychischen Summenskala (PSS)

gleichermal3en vorgehen.

Der Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtest zeigt signifikant bessere Werte der
korperlichen Summenskalen hinsichtlich der MRKHS-Patientinnengruppe und
den Normstichproben zu allen drei Messzeitpunkten (p < .05) mit jeweils hohen

Korrelationskoeffizienten (rnis 2 .5).

Die MRKHS-Patientinnen sind hinsichtlich der korperlichen Summenskala somit

nicht auffallig.

Tab. 40

Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtest der KSS (SF-12, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP) mit Ver-
gleichswerten von zwei Normstichproben stratifiziert nach Alter

w p-Wert rois  95% KI fUr ruis
Fur alle Tests gibt die alter- uG oG
KSS native Hypothese an, dass
pra der Median = 54.0 betragt. 2087 <.001* 545 372 )
post 6M (Normstichprobe: 2081 <.001* 422 229 0
post 12M  gesund, 14-20 Jahre) 890 .003* .453 215 0
KSS Fur alle Tests gibt die alter-
pra native Hypothese an, dass 2260 <.001* .673 .534 0
post 6M der Median = 52.9 betragt. 2333 <.001* 595 437 0
post 12M  (Normstichprobe: 977 <.001* 595 .393 0
gesund, 21-30 Jahre)
KSS Fur alle Tests gibt die alter-
pré native Hypothese an, dass 2305 <.001* .707 .578 o0
post 6M der Median = 52.4 betragt. 2399 <.001* .640 .493 ©
post 12M  (Normstichprobe: chronisch 1008 <.001* .647 .462 0
krank, 14-20 Jahre)
KSS Fur alle Tests gibt die alter-
préa native Hypothese an, dass 2426 <.001* .796 .700 0
post 6M der Median = 51.1 betragt. 2511 <.001* .716  .593 0
post 12M  (Normstichprobe: chronisch 1066 <.001* 740 .592 0

krank, 21-30 Jahre)
Anmerkungen: W = Teststatistik des Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtests. * p-Wert < .05. rvis = biserale Rang-
korrelation. KI = Konfidenzintervall. UG = untere Grenze. OG = obere Grenze.
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3.6.3 Psychische Summenskala (PSS)

Die Daten der psychischen Summenskala (PSS) sind Tabelle 41 zu entnehmen,
die grafische Darstellung Abbildung 11 (s. S. 78). Auch hier sprechen hdhere
Werte fir ein besseres Befinden. Es liegt erneut zu keinem der drei Messzeit-
punkte eine Normalverteilung vor (Shapiro-Wilk-Test, p < .05). In Bezug auf die
psychische Summenskala (PSS) ergaben sich im Vergleich zur Normstichprobe

mit &hnlichem Alter zu allen drei Messzeitpunkten niedrigere Werte.

Tab. 41

Deskriptive Auswertung der PSS (SF-12, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP) mit Vergleichswerten
von zwei Normstichproben stratifiziert nach Alter sowie Test auf Normalverteilung (Shapiro-Wilk-Test)

n M (SD) Mdn Min  Max w p-Wert
PSS

pra 73 42.3(11.8) 456 159 57.8 0.913 <.001*
post 6M 76 46.7 (10.3) 49.8 122 59.9 0.817 <.001*
post 12M 49 46.7 (10.9) 512 220 57.9 0.844 <.001*
gesund? 123 52.6 (9.1) 126 62.0
gesund? 473 51.9 (8.4) 16.4 71.8
chron. krank?® 46 49.4 (11.1) 126 62.0
chron. krank* 227 50.3 (9.5) 164 718

Anmerkungen: W = Teststatistik des Shapiro-Wilk-Tests. * p-Wert < .05. L2 Normstichprobe gesund: 14-20
Jahre, 21-30 Jahre, Bullinger et al. (101). 3.4 Normstichprobe chronisch krank: 14-20 Jahre, 21-30 Jahre,
Bullinger et al. (101).

Der Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtest zeigt eine signifikante Abweichung der
psychischen =~ Summenskalen nach unten zwischen der MRKHS-
Patientinnengruppe und den beiden gesunden Normstichproben zu allen drei
Messzeitpunkten sowie zu den praoperativen Messzeitpunkten der aktuellen
oder chronisch kranken Normstichproben (p <.05), die auf eine deutliche
Beeintrachtigung der gesundheitsbezogenen psychischen Lebensqualitat der
MRKHS-Patientinnen hindeuten. Jedoch ergibt sich zu den Messzeitpunkten 2
und 3 hinsichtlich der beiden aktuellen oder chronisch kranken Normstichproben
keine signifikant schlechtere gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von
psychischer Seite her (s. Tab. 42).
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Tab. 42

Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtest der PSS (SF-12, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP) mit Ver-
gleichswerten von zwei Normstichproben stratifiziert nach Alter

W p-Wert rois  95% KI fUr rois
Fur alle Tests gibt die alter- uG oG
PSS native Hypothese an, dass
pra der Median < 52.6 betragt. 206 <.001* -.781 o0 -.678
post 6M (Normstichprobe: 656 <.001* -552 -0 -.383
post 12M  gesund, 14-20 Jahre) 356 .005* -.419 -0 -174
PSS Fir alle Tests gibt die alter-
pra native Hypothese an, dass 357 <.001* -.736 -0 -.617
post 6M der Median < 51.9 betragt. 806 <.001* -.449 -0 -.260
post 12M  (Normstichprobe: 412 .023*  -.327 -0 -.070
gesund, 21-30 Jahre)
PSS Fur alle Tests gibt die alter-
pra native Hypothese an, dass 666 <.001* -507 -0 -.325
post 6M der Median < 49.4 betragt. 1320 230  -.098 -o0 119
post 12M  (Normstichprobe: chronisch 567 327 -.074 -0 .193
krank, 14-20 Jahre)
PSS Fur alle Tests gibt die alter-
pra native Hypothese an, dass 538 <.001* -.602 . -0 -.442
post 6M der Median < 50.3 betragt. 1101 .031* -.247 -o0 -.036
post 12M  (Normstichprobe: chronisch 511 .158  -.166 -0 102

krank, 21-30 Jahre)
Anmerkungen: W = Teststatistik des Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtests. * p-Wert < .05. rvis = biserale Rang-
korrelation. KI = Konfidenzintervall. UG = untere Grenze. OG = obere Grenze.
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Abb. 11
Vgl. des KSS- und des PSS-Scores (SF-12, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)
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Anmerkungen: Die weif3en Boxen reprasentieren den PSS-Score; die grauen Boxen den KSS-Score, wobei
die Breiten der Boxen proportional zur Quadratwurzel der Anzahl der MRKHS-Patientinnen sind.

3.6.4 Verédnderungen uber die Zeit

Bei fehlender Normalverteilung wurde erneut der Friedman-Test gerechnet.
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Tab. 43

Friedman-Test sowie Conover’'s Post Hoc-Vergleiche bezogen auf den Effekt Zeit hinsichtlich KSS und PSS
(SF-12, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)

Friedman-Test X2 df p-Wert w
KSS pra/post 6M/post 12M  2.263 2 322 433
PSS pré/post 6M/post 12M  3.677 2 159 0.679
Conover’s Post Test- of p-Wert p-Wert
Hoc-Vergleiche statistik (Bonferroni)
KSS pra post 6M 1.477 82 143 430
pra post 12M 0.492 82 .624 1.000

post 6M post 12M 0.985 82 .328 .983

PSS pra post 6M 1.040 82 .302 .905
pra post 12M 1.915 82 .059 177

post 6M post 12M 0.876 82 .384 .603

Anmerkungen: x? = Teststatistik des Friedman-Tests. df = Freiheitsgrade. W = Effektstarke des Friedman-
Tests (Kendall's W).

Uber den zeitlichen Verlauf wurde keine signifikante Veranderung gefunden,
weder in der korperlichen (x? (2) = 2.263, p = .322) noch in der psychischen
(x?(2) = 3.677, p = .159) Summenskala (s. Tab. 43).

3.7 SESA: Selbstakzeptanz

3.7.1 Charakteristika der SESA-Normstichproben

Die deskriptiven Werte zu den drei Messzeitpunkten sind in Tabelle 44 aufgeflhrt
und werden mit einer Normstichprobe fir Gesunde sowie einer Normstichprobe
fur Depressive verglichen. (102) Der Median der Altersverteilung der gesunden
Normstichprobe liegt bei 29 Jahren und wird durch ann&hernd gleich viele
Manner und Frauen représentiert. Der Median der Altersverteilung der
depressiven Normstichprobe liegt hingegen bei 45 Jahren (28 Frauen und 17
Manner). Wie bereits zuvor dargestellt, konnte auch bzgl. des SESA-
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Fragebogens keine ideale Normstichprobe zu den MRKHS-Patientinnen

gefunden werden (s. Kap. 3.2.1).

3.7.2 SESA-Gesamtpunktzahl

Um die Selbstakzeptanz und das hypothetisch angenommene geringere Selbst-
wertgefuhl bei MRKHS-Patientinnen zu beurteilen, wurde die Gesamtpunktzabhl
des SESA-Fragebogens bewertet. Bei fast allen Formen der Depression ist eine
verminderte Selbstakzeptanz bekannt. (102) Tabelle 44 sind die SESA-
Gesamtpunktzahl sowie die Vergleichsdaten von den o0.g. Normstichproben zu
entnehmen. Abbildung 12 stellt die SESA-Gesamtpunktzahl grafisch tiber die drei

Messzeitpunkte dar.

Tab. 44

Deskriptive Auswertung fir die Gesamtpunktzahl (SESA, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP) mit
Vergleichswerten von zwei Normstichproben sowie Test auf Normalverteilung (Shapiro-Wilk-Test)

n M (SD) Mdn Min  Max W p-Wert
SESA-
Gesamtpunkt-
zahl
pra 73 107.0 (20.6) 110 47 141 0.968 .058
post 6M 65 107.1 (23.5) 111 50 144 0.949 .009*
post 12M 52 108.0 (22.4) 111 43 142 0.949 .027*
gesund? 311 112.3 (15.9)
depressiv? 45 86.1 (18.8)

Anmerkungen: W = Teststatistik des Shapiro-Wilk-Tests. * p-Wert < .05. L2 Normstichprobe: Sorembe et
al. (102).
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Abb. 12
Vgl. der Gesamtpunkzahl (SESA, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)
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Anmerkungen: Die Breiten der Boxen der SESA-Gesamtpunktzahl sind proportional zur Quadratwurzel der
Anzahl der MRKHS-Patientinnen.

Zu den Messzeitpunkten 2 und 3 liegt keine Normalverteilung vor (s. Tab. 44), so
dass wir uns entschieden erneut den Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtest und
anschlieend den Friedman-Test fur alle drei Messzeitpunkte durchzufiihren.
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Tab. 45

Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtest der Gesamtpunktzahl (SESA, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)
mit Vergleichswerten von zwei Normstichproben

w p-Wert rois  95% KI fur ruis
SESA- Fur alle Tests gibt die alter- UG oG
Gesamt- native Hypothese an, dass
punktzahl der Median < 112.3 betragt.
pra (Normstichprobe: gesund) 1041 045* -.229 —0 -.012
post 6M 896 125 -.165 -0 .069
post 12M 585 173 -151 -0 110
SESA- Fur alle Tests gibt die alter-
Gesamt- native Hypothese an, dass
punktzahl der Median = 86.1 betragt.
pra (Normstichprobe: 2465 <.001* -736 .740 0
post 6M depressiv) 1898 <.001* -449 .656 0
post 12M 1239 <.001* -327 .681 ©

Anmerkungen: W = Teststatistik des Wilcoxon-Vorzeichen-Rangtests. * p-Wert < .05. rvis = biserale Rang-

korrelation. KI = Konfidenzintervall. UG = untere Grenze. OG = obere Grenze.

Hinweise fir ein schlechteres Selbstwertgefuhl der MRKHS-Patientinnen im

Vergleich zur gesunden Normstichprobe ergeben sich mit einem kleinen Effekt

signifikant (p < .05) zu Messzeitpunkt 1, nicht jedoch fur die Messzeitpunkte 2
und 3 (s. Tab. 45)

Der Vergleich mit der depressiven Normstichprobe weist jedoch zu allen drei

Messzeitpunkten einen signifikant besseren Wert fur die MRKHS-Patientinnen

auf, so dass von einer hoheren Selbstakzeptanz als bei Depressiven auszugehen

ist.

3.7.3 Veranderungen Uber die Zeit

Die Spharizitatsannahme wurde nicht verletzt (x? (2) = 8.514, p = .014).

Tabelle 46 ist zu entnehmen, dass es im zeitlichen Verlauf zu keinen signifikanten

Veranderungen im Selbstwertgefuihl kommit.
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Tab. 46

Friedman-Test sowie Conover's Post Hoc-Vergleiche bezogen auf den Effekt Zeit hinsichtlich der Gesamt-
punktzahl (SESA, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)

Friedman-Test X2 df p-Wert W
pré/post 6M/post 12M 1.084 2 .582 .819

Conover’s Post Test- f p-Wert p-Wert
Hoc-Vergleiche statistik (Bonferroni)
pra post 6M 1.023 78 .310 .929

pra post 12M 0.341 78 734 1.000

post 6M post 12M 0.682 78 497 1.000

Anmerkungen: x? = Teststatistik des Friedman-Tests. df = Freiheitsgrade. W = Effektstarke des Friedman-
Tests (Kendall’'s W).

3.7.4 Indikatoren der SESA-Gesamtpunktzahl

Die Haufigkeit der Zuteilung zu den drei Gesamtscore-Kategorien, in Kap. 2.3.6
beschrieben, wurde ausgewertet. Eine Gesamtpunktzahl unter 96 stellt einen
Ansatzpunkt fir eine differenzierte Untersuchung dar, da nach Sorembe et al. die
Verteilung der Summenwerte bei 0.g. Normstichprobe deutlich linksschief liegt,
somit den Schwerpunkt bei hoheren Werten hat. Die Verteilung der Summen-
werte fur eine Depressiven-Stichprobe ist hingegen symmetrisch; der Schwer-

punkt liegt wesentlich niedriger. (102)

Eine Bewertung der SESA-Gesamtpunkzahl von 29 bis 80 (= Indikator fur eine
depressive Stérung) bedeutet eine geringe Selbstakzeptanz, eine Bewertung von
81 bis 96 (= differenzierte Untersuchung nétig) eine mittlere Selbstakzeptanz und
eine Bewertung von 97 bis 145 (= keine differenzierte Untersuchung nétig) eine
normale Selbstakzeptanz.
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Tab. 47
Haufigkeit der Indikatoren der Gesamtpunkzahl (SESA, Datenerhebung zu allen drei klinischen MZP)
pra post 6M post 12M
n=73 n==65 n=>52
Keine differenzierte Untersuchung nétig 51 (70 %) 46 (71 %) 36 (69 %)
Differenzierte Untersuchung notig 15 (20 %) 7 (11 %) 9 (17 %)
Indikator fir depressive Stérung 7 (10 %) 12 (18 %) 7 (14 %)

Bei mehr als 25 % der Patientinnen zeigt sich zu allen drei Messzeitpunkten, dass
eine differenzierte Untersuchung nétig ist oder bereits ein Indikator fur eine
depressive Storung vorliegt (s. Tab. 47). 10 % der MRKHS-Patientinnen weisen
praoperativ (n = 73) eine geringe Selbstakzeptanz auf, 18 % sechs Monate

postoperativ (n = 65) und 14 % zwolf Monate postoperativ (n = 52).

Der Indikator, dass eine differenzierte Untersuchung notwendig ist, sowie der
Indikator fur eine depressive Stérung wurden nachfolgend nadher betrachtet.
Patientinnen, die in Tabelle 48 nicht aufgefuhrt sind, zeigen unaufféallige Werte

bezogen auf den SESA-Gesamtscore (= 97).

Als weitere Auswertung wurden die MRKHS-Patientinnen individuell gezielt zu
allen drei Messzeitpunkten betrachtet hinsichtlich der Indikation fir eine depres-

sive Storung:
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Tab. 48

Betrachtung der Indikatoren im Verlauf (SESA, Da-
tenerhebung zu allen drei klinischen MZP)

Pat.-Nr. pra post6M  post 12M
2 102 97 73
3 87 89 93
5 83 84 73
6 * 73 *
8 87 72 129
9 83 71 43
11 87 106 91
12 120 124 96
13 100 115 94
15 94 73 100
17 111 131 82
18 76 76 85
20 101 107 89
23 82 114 106
28 * * 72
29 88 * 96
34 84 99 99
36 76 63 85
38 72 78 71
43 59 59 73
48 73 94 97
54 93 70 73
59 82 108 *
62 104 88 *
68 107 86 *
70 85 106 **
71 75 80 **
73 111 57 **
76 95 110 *
77 92 * *
78 91 96 *
79 47 50 *
81 108 91 **

Anmerkungen: Weil3 reprasentiert, dass ,keine dif-
ferenzierte Untersuchung notwendig” ist; hellgrau
den Indikator fur ,differenzierte Untersuchung né-
tig“ und grau zeigt den ,Indikator fiir eine depres-
sive Stérung“ an.

* Fragebogen ausgeschlossen, da mehr als
zwei Antworten fehlen.

** Kein beantworteter Fragebogen vorhanden.

Acht Patientinnen weisen zu allen drei
Messzeitpunkten Auffalligkeiten
hinsichtlich des Gesamtscores auf
(Patientin Nr. 3, 5, 9, 18, 36, 38, 43 und
54): Fur eine Patientin (Pat. Nr. 3) ware
zu allen drei Messzeitpunkten eine
differenzierte Untersuchung nétig ge-
wesen. Die Auswertungen der SESA-
Fragebogen der zwei Patientinnen Nr.
38 und Nr. 43 geben zu allen drei
Messzeitpunkten einen Hinweis auf
eine depressive Storung. Bei den
und Nr. 9

verschlechtert sich der Gesamtscore

Patientinnen Nr. 5

im Verlauf. Der SESA-Gesamtscore
der Patientinnen Nr. 18, Nr. 36 und Nr.
48 verbessert sich hingegen im Ver-

lauf.

Die Fragebogen der Patientinnen 6, 28,
29 und 77 wurden zu unterschiedlichen
Messzeitpunkten
(s. Tab. 48),
Antworten fehlten und diese — nach

ausgeschlossen
da mehr als zwei
Vorgaben des SESA-Manuals — nicht
imputiert werden kénnen. Die Fragen-
bogen zu Messzeitpunkt 3 fehlen von
den Patientinnen 59 bis 81.
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4 Diskussion

4.1 Zusammenfassung der Fragestellung und der Vorgehensweise

Dies ist die erste Studie, die eine groRe Anzahl von MRKHS-Patientinnen zu drei
Messzeitpunkten innerhalb eines Jahres wahrend der Behandlung zur operativen
Neovagina-Anlage einschliel3t und die zudem Langzeitergebnisse zu psychischem

und korperlichem Befinden und zur Sexualitat auf standardisierte Weise erfasst.
Ziel dieser Studie ist es, u.a. folgende Hypothesen zu bestéatigen bzw. zu widerlegen:

¢ MRKHS-Patientinnen weisen praoperativ eine relevante Belastung aufgrund
ihrer Fehlbildung zu psychischem und kérperlichem Befinden auf.

e Die operative Behandlung wurde von den MRKHS-Patientinnen als positiv
erlebt.

e Postoperativ weisen die MRKHS-Patientinnen ein verandertes Sexualverhalten
sowie ein verbessertes Selbstwertgefuhl auf.

e Im zeitlichen Verlauf wird sich beobachten lassen, dass hinsichtlich der
psychischen Bewaltigung mit MRKHS positive Veranderungen auftreten.

Zu drei Messzeitpunkten, die in den Lebensabschnitt zwischen Pubertat und
Erwachsensein fallen, in dem die sexuelle Identitatsentwicklung als Teilaspekt der
Identitatsfindung stattfindet, wurden Fragebogenpakete ausgegeben. Diese setzen
sich praoperativ, sechs Monate und zwo6lf Monate postoperativ aus den folgenden

sechs Fragebogen zusammen:

Der NeoCope-Fragebogen beinhaltet Fragen zu den demografischen Daten, der
Diagnosestellung sowie der praoperativen, operativen und postoperativen Situation.
Die Entwicklung des eigenen Korperbildes (Fragebogen FKB-20) sowie der Sexualitat
(Fragebogen FSFI-d), die Lebensqualitat (Fragebogen SF-12) wund die
Selbstakzeptanz (Fragebogen SESA) bezogen auf MRKHS werden genauer
dargestellt. Zudem wird ein Screening-Fragebogen verwendet, um mdgliche Hinweise

auf psychische Stérungen (Fragebogen PHQ-D) zu identifizieren.

Die Ergebnisse dieser Studie werden anschlieBend fur die o.g. Hypothesen
zusammengefasst und diskutiert, Starken und Schwéchen der Studie beleuchtet und
zum Abschluss ein Resiimee gezogen, das die weitere psychologische Unterstiitzung

von MRKHS-Patientinnen aufnimmt.
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4.2 Diskussion

4.2.1 Allgemeines

Durch das Department fur Frauengesundheit Tdbingen, Arbeitsgruppe genitale
Fehlbildungen bzw. das ZSGF Tubingen, konnte in der klinischen Routine auf ein
vergleichbar sehr grof3es Patientinnenkollektiv mit der seltenen Erkrankung MRKHS
(Inzidenz ca. 1:5.500) zuruckgegriffen werden. Zu drei Messzeitpunkten (praoperativ,
sechs und zwolf Monate postoperativ) konnten von 56 Patientinnen Daten erhoben

werden und von weiteren 26 Patientinnen zu den Messzeitpunkten 1 und 2.

Dies ist interessant, da in &hnlichen Studien zu Lebensqualitdt und psychischen
Auswirkungen nach operativer Neovagina-Anlage meist nicht mehr als 20 Patientinnen
mit MRKHS eingeschlossen werden konnten. (107, 108)

Diese Studie liefert mit den Daten von 82 Patientinnen, trotz des seltenen Krankheits-
bildes, valide und aussagekraftige Ergebnisse, die fir weitere Annahmen oder Studien
als Grundlage gelten konnen. Dies ist fur die Weiterentwicklung der Behandlungsmalfi-
nahmen von MRKHS-Patientinnen von Relevanz, um diese zukinftig besser

unterstitzen zu kdnnen.

Tabelle 49 ist zu entnehmen, dass bereits einige Dissertationen und Diplomarbeiten
mit den in der vorliegenden Arbeit verwendeten Fragebogen verfasst wurden. Anhand
des Fragebogenpaketes und unserer Fallzahl von Patientinnen mit MRKHS stellt diese
Dissertation jedoch ein Alleinstellungsmerkmal dar. Die Daten wurden nicht
retrospektiv erhoben, sondern in der klinischen Routine: Eben diese stellt auch
Komplikationen in der Rekrutierung der Fallzahl dar: Wechselnde Behandlerinnen, ein
grof3es Einzugsgebiet (nur 26 % der Patientinnen wohnen in Suddeutschland,
s. Tab. 4), weiterhin Patientinnen, die nur operativ in Tubingen versorgt werden und
alio loco die Nachuntersuchungen durchftihren lassen. Im Allgemeinen ist der Umgang
mit MRKHS flr die Patientinnen oft schwierig; sie méchten nicht permanent an das
Thema ,MRKHS* denken und ,wollen es nach der Operation abhaken®.
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Tab. 49
Vgl. Dissertationen zum Thema MRKHS

Dissertation Diplomarbeit  Dissertation Dissertation Dissertation Dissertation
J. Bungartz J. Beckmann M. Schickner A. Schiirrmann M. Bobinger B. Schenk
2012 2013 2013 2013 2015 2020
Tibingen Tlbingen Tilbingen Hamburg Minchen Tlbingen

n =82 (pra)
Neo- =183 n=37 n = 240 n = 82 (post 6m)
Cope n = 56 (post 12M)
n =82 (prd)
PHQ-D n=37 n=50 n = 82 (post 6m)
n = 56 (post 12M)

n =82 (pra)
FKB-20 n =240 n = 82 (post 6m)
n =56 (post 12M)

n = 82 (pra)
FSFI-d n=37 n =240 n=>50 n=35 n = 82 (post 6m)
n = 56 (post 12M)

n = 82 (pra)
SF-12 n=37 n = 82 (post 6m)
n = 56 (post 12M)

n = 82 (pra)
SESA n = 82 (post 6m)
n =56 (post 12M)

Bezlglich des Riicklaufes der Fragebogen und der Bereitschaft zur Teilnahme an der
Studie sind noch weitere Aspekte zu bertcksichtigen: Zum einen sind der Grol3teil der
Patientinnen zum Operationszeitpunkt und somit auch zum ersten Messzeitpunkt
minderjahrig, so dass eine Einwilligung mindestens eines Elternteils notig ist. Zum
anderen wurde insgesamt ein Paket mit sechs Fragebogen zu jedem Messzeitpunkt
ausgegeben; die Beantwortung ist zeitintensiv und betrifft sehr persdnliche Themen.
Daher ist nachvollziehbar, dass 4 % (n = 160) der Eltern lhre Einwilligung nicht gaben.
Insgesamt wurden 31 % (n = 137) der MRKHS-Patientinnen aufgrund nicht ausgefull-

ter Fragebogen ausgeschlossen (s. Consort-Chart, Kap.3.1.1).

Die soziodemografischen Daten in Kap. 3.1.1 zeigen einen Querschnitt durch die Ge-
sellschaft bezogen auf eine weibliche Altersgruppe im Durchschnitt von 19.9 bis
21.4 Jahren.
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4.2.2 Psychische Belastung der MRKHS-Patientinnen

Als signifikant  psychische Belastungsfaktoren zeigt die Studie die
Kohabitationsunfahigkeit praoperativ sowie stark ausgepragt zu allen drei Messzeit-
punkten die Infertilitat. Im Nachfolgenden soll auf die vier kritischen Zeitpunkte der
psychischen Belastung nédher eingegangen werden, die von Bean et al. 2009 beschrie-
ben wurden. (84)

4.2.2.1 Kritischer Zeitpunkt 1: Diagnosestellung/-mitteilung

Die primare Amenorrho zeigte sich mit 93 % der aktuellen Studienlage entsprechend
(1, 31, 43, 45) als fuhrendes Symptom, das zur MRKHS-Diagnose fuihrte. Die
Patientinnen gaben an, im Durchschnitt 13.9 Jahre alt gewesen zu sein, als ihnen auf-
fiel, dass mit ihrem Korper etwas anders sei; die Diagnosestellung MRKHS erfolgte
jedoch im Durchschnitt erst mit 17.3 Jahren. Somit befinden sich die MRKHS-
Patientinnen wahrend der Pubertat und mitten in der sexuellen Reifung 3.4 Jahre in
einer unsicheren Phase, die eigentlich mit dem Periodenbeginn einen der Startpunkte
in die eigene Weiblichkeitsentwicklung darstellen musste. Zuséatzlich besteht die
Gefahr einer Fehldiagnose. Die Rate der Fehldiagnosen liegt bei MRKHS nach
Patientenberichten mit 41 % sehr hoch (43), so dass bereits 2008 ein diagnostischer
Algorithmus von Rall et al. entwickelt wurde (109). In der Untersuchungs-Rangfolge
zur Diagnosestellung lasst sich durch die vorliegende Studie bestéatigen, dass das
vorgeschlagene diagnostische Schema nach und nach umgesetzt wird. Der
Algorithmus ist zwolf Jahre spater weiterhin fur die unmittelbare Gegenwart von
Bedeutung, um eine initiale Fehldiagnose zu vermeiden, die zu irrtiimlichen Therapie-
versuchen und einem langen Leidensweg fir die jeweilige Patientin fihren kénnte. (53)
Wiederum wird durch unsere Ergebnisse belegt, dass die praoperative Informations-
lage zum Zeitpunkt der richtigen Diagnosestellung teilweise durftig war. 55 % der
niedergelassenen Gynékologen konnten nur unvollstdndige oder gar keine

Fachinformationen an die MRKHS-Patientinnen geben (s. Tab. 9).

Die Haufigkeit der assoziierten extragenitalen Fehlbildungen, bspw. der Nieren und
Harnwege oder des Skeletts, entsprechen ebenfalls der allgemeinen Datenlage.
(44 - 46)
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Der weibliche Hormonzyklus mit seinen zyklischen Beschwerden (Reizbarkeit, Mittel-
schmerz und Mastodynie) wird von den MRKHS-Patientinnen bestétigt, was aufgrund
der vollstandig und funktionsfahig angelegten Ovarien zu erwarten ist (12). Aufgrund
der aktuellen Gesetzeslage (8 1 Abs. 1 Nr. 7 des Embryonenschutzgesetzes) ist in
Deutschland eine Leihmutterschaft verboten (59), jedoch ware durch eine im Ausland
durchgefiihrte In-vitro-Fertilisation mit Leihmutterschaft die Erfillung des

Kinderwunsches maglich.

Neben den rein diagnostisch-medizinischen Aspekten ist die Diagnosemitteilung mit
dem Schockerlebnis einer traumatischen Erfahrung gleichzusetzen. (85, 87) Wir
orientierten uns bei der Fragenerstellung hinsichtlich der Geflhle bei
Diagnosemitteilung (Neo-Cope) an den bereits 2002 von Loeser et al. und 2006 von
Morgan und Quint gewdahlten Formulierungen (107, 110): 61 % der MRKHS-
Patientinnen geben an, dass sie sich minderwertig fihlten und geschockt seien von
der zu erwartenden Kinderlosigkeit, gefolgt von dem Gefiihl des "Nicht-wahrhaben-
wollens" (49 %) und groRer Verzweiflung (45 %). Innere Leere, Unsicherheit, stille
Ohnmacht und Trauer wurden zudem von den MRKHS-Patientinnen beschrieben.
Unabhéangig von der gewahlten chirurgischen Operationsmethode wird daher auch von
anderen Autoren empfohlen, dass Behandlungsmanagement von MRKHS-
Patientinnen interdisziplinar aufzustellen (83, 92, 108), die Diagnosemitteilung
einfihlsam und patientengerecht zu gestalten sowie eine psychologische Betreuung
den MRKHS-Patientinnen anzubieten. (4, 82, 89)

Die Diagnosestellung selbst kann nie zum richtigen Zeitpunkt erfolgen, weder
maoglichst frih (Kindheit/Pubertat) (5, 111) noch mdglichst spéat (gefundene Identitét),
da die Diagnosemitteilung selbst immer ein Schockerlebnis darstellt (87).
Problematisch ist zudem die Art und Weise der Diagnosemitteilung an die Patientinnen
und Begleitpersonen, da diese haufig durch einen Mediziner und nicht durch eine psy-

chologisch geschulte Person altersgerecht erfolgt.

Daher sollte gerade in die Ausbildung der ,Mediziner von morgen® mehr Wert auf die
empathische Diagnosemitteilung gelegt werden, um frihzeitig um Hilfe durch Fach-
personal zu bitten, eigene Grenzen zu erkennen und psychische Folgen fir die
MRKHS-Patientinnen zu miniminieren. Der aktuellen AWMEF-Leitlinie 015/052 der
DGGG entsprechend ist zusatzlich bei der Diagnosemitteilung auf individuelle

Gegebenheiten und personliche Situation (bspw. Begleitperson) Ricksicht zu
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nehmen. Ein frihzeitiger Folgetermin misste angeboten werden, um offene Fragen,
Angste und Sorgen, die in der beginnenden Verarbeitungsphase hinsichtlich der

MRKHS-Diagnose auftreten, zu besprechen. (82)

4.2.2.2 Kritischer Zeitpunkt 2: Operative Neovagina-Anlage

Seit 1988 wird an dem Department fir Frauengesundheit Tubingen die operative
Neovagina-Anlage erfolgreich durchgefuhrt. Durch die Anwendung zeitgemaler
Behandlungsmethoden wird den meist jugendlichen MRKHS-Patientinnen ein
weitgehend normales, sexuell aktives Leben ermdglicht. (53) Daher betrachteten wir
im NeoCope-Fragebogen naher den zeitlichen Verlauf der subjektiven Beurteilung der
operativen Neovagina-Anlage und stellten die Hypothese auf, dass die MRKHS-

Patientinnen die operative Behandlung als positiv erleben.

Der priméare Grund fur die Kontaktaufnahme war der Wunsch nach Geschlechtsver-
kehr (86 %), gefolgt von dem Wunsch nach Vollwertigkeit als Frau (65 %) und um vom
Geschlechtspartner genau wie alle anderen Frauen gesehen zu werden (52 %). 54 %
der MRKHS-Patientinnen sind zum Zeitpunkt der Operation minderjahrig (n = 82). Die
jungste operierte Patientin war 15.3 Jahre, die alteste operierte Patientin 43.4 Jahre
alt und das Durchschnittsalter zum Zeitpunkt der Operation betrug 20 Jahre. Dies ent-
spricht den Empfehlungen der AWMF-Leitlinie 015/052 der DGGG, dass eine
operative Neovagina-Anlage im Alter von etwa 16 bis 18 Jahren glnstig scheint. (82,
112)

Im Durchschnitt warteten die MRKHS-Patientinnen 29.7 Monate zwischen Diagnose-
stellung und operativer Neovagina-Anlage. 87 % der MRKHS-Patientinnen versuchten
praoperativ nicht das Scheidengribchen vorzudehnen. Insgesamt sind die MRKHS-
Patientinnen sehr zufrieden mit der Operation, der Betreuung in der Klinik sowie dem
funktionellen Ergebnis, das der allgemeinen Datenlage entspricht (57, 82, 88, 113,
114). Um das Operationsergebnis zu erhalten, trugen 94 % das Miederhdschen
4.2 Monate postoperativ. Die Ostrogen-Creme (Ovestin) wurde vom GrofRteil der
MRKHS-Patientinnen ca. ein halbes Jahr angewendet. Ruckblickend wurden die
Schmerzen auf der Wachstation mit einer Starke von 6 beziffert, aber am Erfolg der
Operation gemessen, als ertragbar erachtet. Dennoch sollte praoperativ die postope-
rative Schmerzsituation ausfiihrlich besprochen und vorbereitet werden. 99 % der



4 Diskussion 92

MRKHS-Patientinnen wiirden anderen Betroffenen die laparoskopische Neovagina-

Anlage weiterempfehlen.

Bezlglich der Behandlungsmethode werden im internationalen Vergleich
verschiedene Empfehlungen ausgesprochen (54): Hinsichtlich unserer Ergebnisse ist
die laparoskopisch-assistierte Neovagina-Anlage als sinnvoll zu erachten und

entspricht der in Tubingen Ublichen Praxis. (53, 56, 57)

Aufgrund der postoperativ empfundenen Schmerzen auf der Wachstation ist zukunftig
eine Optimierung des postoperativen Schmerzmonitorings der MRKHS-Patientinnen
anzustreben, evtl. Uber das Fuhren eines Schmerztagebuches oder die Auswertung
der stationaren Dokumentation des Analgetikabedarfs. In préaoperativen Gesprachen
miissten Hemmungen abgebaut werden, Arzte und Pflegekrafte um etwas zu bitten
und wenn moglich, sollten bereits durchlebte Krisensituationen und der Umgang damit
besprochen werden, um die jungen Frauen auf ihre eigenen Bewaltigungsstrategien

hinzuweisen.

Die postoperativen Malinahmen (Vorgabe der Tragezeit des Vaginaldilatators) wurden
angenommen und fihrten zu einem erfolgsversprechenden Operationsergebnis, so
dass normaler Geschlechtsverkehr nach vier Wochen méglich war, den die MRKHS-

Patientinnen durchschnittlich nach 10.4 Wochen regelmafig aufnahmen.

4.2.2.2.1 Psychische Stérungen pra-/postoperativ (PHQ-D)

Hypothetisch sind wir davon ausgegangen, dass MRKHS-Patientinnen préaoperativ
eine relevante Belastung aufgrund ihrer Fehlbildung zu psychischem und korperlichem
Befinden aufweisen.

Die Belastung durch MRKHS flhrte, nach unseren Ergebnissen dahingegen nicht zu
einem erhohten Risiko fir psychische Stérungen. MRKHS-Patientinnen waren
signifikant nicht starker betroffen als die Patienten einer gesunden Vergleichsgruppe,
jedoch signifikant besser als Patienten mit einer psychischen Stérung aufgestellt.
Zudem ergaben sich Uber den zeitlichen Verlauf keine signifikanten Unterschiede der
einzelnen Messzeitpunkte hinsichtlich einer somatischen Symptomschwere
(s. Tab. 19), so dass es zu keiner Verbesserung oder Verschlechterung kam. Nichts-

destotrotz weisen 16 % der MRKHS-Patientinnen im Screening durch den
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PHQ-D-Fragebogen praoperativ und 20 % zwolf Monate postoperativ Hinweise auf

eine mittelgradige bis schwere Somatisierungsstérung auf (s. Tab. 22).

Nach ICD-10 mussen mehrere persistierende korperliche Beschwerden bei einer
Somatisierungsstérung (F45.0) miteinander verbunden werden. Die Symptome
werden nicht absichtlich verursacht und gehen haufig mit der Verarbeitung einer
Krankheit einher. Daher kdnnte eine mogliche Erklarung sein, dass die 0.g. Betroffe-
nen sich aktuell in Verarbeitungsphase befinden und dies néhere Betrachtung finden

musste.

Bean et al. berichteten 2009, dass die verwendete Sprache zur Besprechung von
MRKHS die Erfahrung einer Frau mit MRKHS positiv oder negativ beeinflussen kann.
(84) Unsere Ergebnisse in den Kontext mit der aktuellen Studienlage zu setzen,
bedingt genau diese nahere Betrachtung des Arztinnen-Patientinnen-Kontaktes im
Department fir Frauengesundheit Tubingen und die vertraute, geschulte
Kommunikation Uber den Umgang mit MRKHS. Die Behandlerinnen sind empathisch
und aufmerksam hinsichtlich einer psychosomatischen Entwicklung bei MRKHS-
Patientinnen. Den Betroffenen wird friih eine psychosoziale Mitbehandlung angeboten
und eben nicht nur die physische Erkrankung behandelt. Dennoch wird in der AWMF-
Leitlinie 015/052 der DGGG beschrieben, dass sich die MRKHS-Patientinnen
Uberwinden missen, ein psychosomatisches Beratungs- oder Unterstitzungsangebot
in Anspruch zu nehmen und daher wird von den Betroffenen selten davon Gebrauch
gemacht. (82) Eine mdgliche Erklarung fur die Nichtinanspruchnahme ist die Angst vor

Zurtickweisung und Ausgrenzung sowie Stigmatisierung durch die Peer-Group.

Trotzdem ist die frihzeitige Aufklarung der Patientinnen, dass die MRKHS-Diagnose
und insbesondere die Infertilitat einen Verarbeitungsprozess benétigen wichtig und
tragt dazu bei, dass es zu keiner Verdanderung hinsichtlich einer

Somatisierungsstérung tber die Zeit kommt.

4.2.2.2.1.1 Depressive Symptomatik

Eine Depression zahlt zu den haufigsten psychischen Stérungen. In der Studie zur
Gesundheit Erwachsener in Deutschland (DEGS1) wurde ermittelt, dass die Pravalenz

einer depressiven Symptomatik altersabhéngig ist und Frauen mit 10 % eine
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insgesamt hohere Pravalenz zeigen als M&nner mit 6 %. Zudem ist die Pravalenz in
der Altersgruppe von 18 bis 29 Jahren am héchsten (12 %) und fallt danach ab. (115)

Unser Patientinnenkollektiv gehdrt demnach neben der Diagnose MRKHS zu drei
weiteren Hochrisikogruppen hinsichtlich der Anfalligkeit einer depressiven
Symptomatik: Altersgruppe 18 bis 29 Jahre, weiblich und infertil. Hypothetisch sind wir
davon ausgegangen, dass aufgrund der erwarteten praoperativ erhdhten
Depressionswerte, postoperativ diese weiterhin vorliegen wirden, da u.a. Langer et
al. 1998 von 36 % (n = 11) depressiven MRKHS-Patientinnen postoperativ berichtete.
(90) Mobus et al. stellte 1996 erhohte Depressionswerte nach einer erfolgreichen
Neovagina-Anlage bei 44 MRKHS-Patientinnen fest. (116) Diese Ergebnisse wurden
von den Autoren damals mit der weiterhin bestehenden Infertilitat in Verbindung
gebracht. Ferner fanden Laggari et al. 2009 1,4-fach erhohte Werte hinsichtlich der
Entwicklung einer Depression, jedoch nur bei einer StichprobengréRe von finf
Patientinnen. (117) Epstein und Rosenberg wiesen 2005 in ihrer Studie eine signifikant
hohere depressive Belastung bei primarer Infertilitat nach (118) und Chen et al.
dokumentierten 2020 sogar, dass 75 % der von ihnen untersuchten MRKHS-
Patientinnen depressive Symptome zeigten, sowie ein Drittel der Betroffenen einem

erhohten Risiko fUr depressive Stérungen ausgesetzt sei. (119)

Entgegen der erwahnten Literatur, und vor allem in Betrachtung der geringen Stich-
probengrof3e der zitierten Studien, zeigte sich bei Auswertung des PHQ-D préoperativ
eine signifikant leichte bzw. subliminale Depressivitat, die jedoch im Vergleich mit der
Allgemeinbevolkerung postoperativ keine wesentlich hohere Pravalenz einer
depressiven Symptomatik aufwies (115) und somit unsere Hypothese stitzt, dass sich
im zeitlichen Verlauf beobachten lasst, dass hinsichtlich der psychischen Bewaltigung
mit MRKHS positive Veranderungen auftreten.

Neben dem PHQ-D konnten wir noch Daten Uber den SESA-Fragebogen hinsichtlich
der depressiven Thematik erheben. Fast 70 % der MRKHS-Patientinnen zeigten zu
allen drei Messzeitpunkten, dass keine differenzierte Untersuchung hinsichtlich einer
depressiven Stérung notwendig ist (s. Kap. 3.7). Im Vergleich mit einer depressiven
Normstichprobe erwiesen sich sogar die MRKHS-Patientinnen zu allen drei Messzeit-
punkten mit signifikant besseren Werten. Dagegen ist zu erwahnen, dass bei ca. 25 %
der MRKHS-Patientinnen unserer Studie zu allen drei Messzeitpunkten erste Hinweise

auf eine depressive Erkrankung vorliegen.
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Die Reduktion der zu Beginn leicht auffalligen Depressivitat zu den spateren Messzeit-
punkten hin, deutet eine begonnene Verarbeitung der psychischen Inaktivitats- und
Verstimmungszustande, Verzweiflung und der Niedergeschlagenheit an. Selbst die
Haufigkeit einer Affektstorung (Major Depression) vermindert sich postoperativ von
33% auf 15%, so dass von einem positiven Einfluss der laparoskopischen
Neovagina-Anlage und der damit einhergehenden mdglichen Option auf eine erfllte
Partnerschaftsbeziehung ausgegangen werden kann. Auf die Grundsituation der
Hochrisikogruppe beziiglich der Anfalligkeit einer depressiven Symptomatik (18 bis 29
Jahre, weiblich und infertil sowie MRKHS-Patientin) kann die operative Behandlung
keinen Einfluss nehmen, jedoch fordert sie die freie Entfaltung der sexuellen Entwick-
lung. Zudem ermdglicht die Diagnose der Infertilitét frihzeitig die Betrachtung anderer
Optionen fur die Erfullung des Kinderwunsches (bspw. Adoption) und
Verarbeitungsprozesse. Von immenser Bedeutung ist hier der Zeitfaktor zu nennen,
mit dem die MRKHS-Patientinnen einen zeitlichen Vorsprung gewinnen, sich mit der
Infertilitat auseinander zu setzen und bei Wunsch einer Adoption die Wahrscheinlich-
keit steigt, ein Kind adoptieren zu kdnnen. Weiterhin sollten Screeninginstrumente wie
bspw. der PHQ-D eingesetzt werden, um moglichst Betroffene mit Hinweisen auf eine

depressive Stérung zu unterstitzen.

4.2.2.2.1.2 Essstorungen und Alkoholsyndrom

Deskriptiv ergab sich in unserer Studie, dass das Vorliegen von Hinweisen auf
psychische Storungen in den meisten Fallen nach der Operation niedriger war. Im
Vergleich zu den Daten der Allgemeinbevélkerung (bezogen auf Frauen im Alter von
18 bis 34 Jahren) zeigte sich kein erhdhtes Vorkommen psychischer Stérungen mit
Ausnahme der Essstérungen (V.a. Bulimia nervosa und V.a. Binge eating) und des

Alkoholsyndroms.

Essstorungen wurden statistisch nicht mit der Allgemeinbevdlkerung verglichen, da
eine genaue Zuteilung der Binge eating-Stérung oder Bulimia nervosa nicht erfolgen
konnte. Heller-Boersma et al. stellten in ihrer Studie auffallige Werte hinsichtlich einer
,eating disorder” fest. (89) Langer et al. beschrieb bereits 1998 die Uberschneidung
der MRKHS-Diagnose mit einem veranderten Koérperbild. (90) Bei Essstorungen ist
eine gestorte Korperwahrnehmung oft einhergehend, so dass zwischen der

Fehlbildung und dem Risiko, an einer Essstorung zu erkranken, ein Zusammenhang
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bestehen konnte. Die MRKHS-Patientinnen unserer Studie sind im Durchschnitt
19.9 Jahre bis 21.4 Jahre alt und daher ist zu bedenken, dass auch gesunde
junge Frauen in dieser Phase ihr Korperbild selbst finden miussen. Entsprechend der
AWMEF-Leitlinie 051/026 der DGESS ist in diesem Alter die Punktpravalenz von Ess-
storungen (bspw. Bulimia nervosa) am Hochsten. Das typische Ersterkrankungsalter

liegt in der Spanne etwa von 16 bis 20 Jahren. (120)

Daher ist nicht grundsatzlich von einer starkeren Essstérungsauspragung bei MRKHS-
Patientinnen auszugehen. Dennoch dienen Verhaltensweisen einer Binge eating-
Storung oder bei Bulimia nervosa dazu, um mit unangenehmen Emotionen wie Stress,
Angst und Verzweiflung umzugehen, die sicherlich zur Verarbeitung der MRKHS-
Diagnose gehoéren. Daher sollte den Betroffenen die Mdglichkeit eréffnet werden, dass

sie bei Bedarf jederzeit auf psychotherapeutische Hilfe zurtickgreifen kénnen.

Das Alkoholsyndrom, sowie die anderen Syndrome, werden lediglich anhand eines
Screenings getestet und werden mit einem sehr harten Grenzwert gescored. Die
Experimentierfreudigkeit dieser Peer-Group wird nicht naher betrachtet bzw. der
Grenzwert nicht in unterschiedliche Altersklassen unterteilt. Dennoch erftllen nicht
selten viele Jugendliche die Kriterien von Alkoholmissbrauch oder gar -abhéngigkeit.
Zu betrachten ist bei unserem aufféalligen Ergebnis hinsichtlich des Alkoholsyndroms,
dass es sich bei den MRKHS-Patientinnen zum auffalligen préaoperativen Messzeit-
punkt um 54 % Minderjéhrige handelt, die sich mitten in der Identitatsentwicklung und
Adoleszenz befinden. (5) Postoperativ liegt keine starkere Auspragung im Vergleich
zur Normstichprobe vor, die nicht unbedingt auf die laparoskopische Neovagina-
Anlage, sondern auf die normale Entwicklung innerhalb dieser Peer-Group-Phase
zurlickzufiihren ist und das Screening hinsichtlich des Alkoholsyndrom schlief3lich
auch sensitiv sein soll, jedoch sind falsch-positive Ergebnisse ohne weitere Untersu-

chung nicht auszuschliel3en.

4.2.2.2.2 Korperbildstérung pra-/postoperativ (FKB-20)

Entwicklungspsychologisch muss die Adoleszenz mit den kdrperlichen
Veranderungen und ihren kdrperbezogenen Reifungskrisen erst beendet sein, ehe ein
stabiles Koérperbild entwickelt werden kann. (97, 98)
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Die mittleren Werte bezogen auf die ablehnende Koérperbewertung (AKB) ergaben in
unserer Studie zu allen drei Messzeitpunkten fur die Mehrheit der MRKHS-
Patientinnen unauffallige, stabile Resultate. 27 % der Betroffenen hatten dennoch
praoperativ ein negatives Korperbild von sich, das sich postoperativ auf 18 % der
Betroffenen reduzierte. Uber den zeitlichen Verlauf zeigte sich keine signifikante Ver-
anderung. Verglichen mit einer Stichprobe von Patientinnen mit einem weitem Spekt-
rum an klinischen Diagnosen und Symptomen zeigten sich die MRKHS-Patientinnen
hinsichtlich  der ablehnenden Korperbewertung als signifikant  weniger
belastet; demgegeniber lagen sie nicht signifikant auf einem Niveau mit der gesunden
Normstichprobe von Medizinstudentinnen. Die vitale Korperdynamik (VKD) zeigt
ahnliche Ergebnisse: Immerhin noch 31 % der Patientinnen mit MRKHS weisen zwolf
Monate postoperativ eine Korperbildstérung auf. In ndherer Betrachtung der Korper-
bildbewertung hinsichtlich der Uberschneidung auf den zwei Skalen AKB und VKD
ergibt sich praoperativ eine Korperbildstérung bei 18 % und postoperativ von 13 bis
14 %.

Klingele et al. beschrieben 2003 bei 55 % ihrer Patientinnen ein positiveres Selbstbild
postoperativ. 62% der Frauen waren nach der Neovagina-Operation mit ihrem
gesamten korperlichen Erscheinungsbild zufrieden. (121) 2008 konnte durch Riessen
et al. gezeigt werden, dass sich eine signifikante Besserung im Korperbild sechs

Monate postoperativ zeigte. (122)

Die Entwicklung eines stabilen Kdrperbildes hat sich bis zum Studienzeitpunkt in
unserem Patientinnenkollektiv noch nicht vollstandig entwickeln kénnen, da sich
zunachst eine Verunsicherung bis zur Diagnosefindung und anschlieBend der
operativen Behandlung einstellte. Da wir die MRKHS-Patientinnen mitten in dem
Zeitraum ihrer Identitatsfindung und den damit verbundenen Reifeprozessen
befragten, ist wichtig zu berlcksichtigen, dass sich die Betroffenen nicht nur mit
MRKHS beschaftigen, sondern auch mit der Entwicklung ihres Selbstbildes, ihrer
Sexualitdt und ihrer Weiblichkeit in unterschiedlichen Rollenauspragungen. Das o.g.
auffallige Essstérungsverhalten bzw. das verstarkte Auftreten des Alkoholsyndroms
zum praoperativen Messzeitpunkt kdnnten daher Zeichen der Adoleszenz sein und

sollten nicht Uberbewertet werden.

Die laparoskopische Neovagina-Anlage hat sicherlich ihren Anteil an der

Verbesserung der zunachst ablehnenden Kérperbewertung, dennoch sollten mit den
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MRKHS-Patientinnen bei Hinweisen auf eine Korperbildstérung (bspw. bei Anorexia
nervosa, sozialer  Isolation, einem niedrigen  Selbstwertgefihl)  die

Behandlungsmdoglichkeiten gezielt besprochen werden.

4.2.2.2.3 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat pra-/postoperativ (SF-12)

Die Diagnose MRKHS stellt die Patientinnen vor eine grol3e Herausforderung hinsicht-
lich ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitat, denn selbst nach der
laparoskopischen Neovagina-Anlage werden sie keine Schwangerschaft austragen
kénnen, so dass wir die Hypothese aufstellten, dass die Patientinnen auch postopera-

tiv wesentlich beeintrachtigt waren.

Trotzdem zeigen die Betroffenen, bezogen auf die korperlichen Summenskala,
signifikant bessere Werte als die Normstichprobe der chronisch kranken und sogar der

gesunden Patienten.

Die Daten der psychischen Summenskala weisen eine signifikante Beeintrachtigung
durch MRKHS bezogen auf die vier Bereiche der psychisch gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat auf (s. Tab. 42): Sich voller Energie fuhlen (Vitalitat), Einschrankung
der sozialen Kontakte durch seelische Probleme (soziale Funktionsfahigkeit),
Beeintrachtigung bei alltaglichen Tatigkeiten durch seelische Probleme (emotionale
Rollenfunktion) und sich ruhig und gelassen und nicht entmutigt oder traurig fuhlen
(psychisches Wohlbefinden). Dieser Eindruck wird durch den Vergleich der
psychischen Summenskala mit den Werten einer deutschen Standardstichprobe mit
chronisch Kranken verstarkt. Die Beeintrachtigung hinsichtlich der psychischen
gesundheitsbezogenen Lebensqualitéat verbesserte sich zwar postoperativ, lag jedoch
noch in einem niedrigen Bereich (s. Tab. 41), dennoch sttitzt auch dies unsere Hypo-
these, dass hinsichtlich der Bewaltigung mit der Diagnose MRKHS im zeitlichen
Verlauf positive Veradnderungen auftreten. Signifikant sind die Ergebnisse im
Vergleich mit der chronisch kranken Normstichprobe zu den Messzeitpunkten bei den
14- bis 20-Jahrigen préoperativ und bei den 21- bis 30-Jahrigen pra- und sechs

Monate postoperativ.

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von MRKHS-Patientinnen wurde bisher nur
in wenigen Studien naher betrachtet: Kaloo et al. konnten 2002 keinen Unterschied,

Klingele et al. 2003 bei 79 % und Keckstein et al. 2008 generell eine Verbesserung
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der Lebensqualitat zwischen betroffenen Frauen und der Normalbevolkerung
erfassen, allerdings ist auch hier durch die Stichprobengrdf3e von jeweils wenigen
MRKHS-Patientinnen das Ergebnis als vorlaufig zu betrachten. (123, 124) Lediglich
Liao et al. unterschieden in ihrer Studie 2011 in physische und psychische Gesundheit.
Sie Dberichteten Uber bessere Werte der koérperlichen Gesundheit, jedoch uber
schlechtere Werte bezogen auf die psychische Gesundheit. (125)

Die MRKHS-Patientinnen erweisen sich, unserer Studienlage nach, als kérperlich
unbelastet, jedoch mit einer starken Belastung der  psychischen
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat. Die hoheren Werte auf der korperlichen
Summenskala sind in Zusammenhang zu setzen mit einer ,Gewdhnung an die
MRKHS-Diagnose und die operative Behandlung durch eine Neovagina-Anlage sowie
das situative und unauffallige Agieren im Alltag. Daher nehmen sich die MRKHS-
Patientinnen zu den aktuellen Messzeitpunkten eher als gesund wahr. Hingegen

zeigen chronisch kranke Patienten korperlich eine deutliche Einschrankung.

Interessant ist der Aspekt, dass MRKHS-Patientinnen eine starkere psychische
Belastung aufweisen als chronisch kranke Patienten. Eine mdgliche Erklarung ist die
Beeintrachtigung durch die Infertilitat for die MRKHS-Patientinnen, die zu
unterschiedlichen Lebenszeitpunkten immer einen zielgerichteten Fokus darstellen
und sie belasten wird, wohingegen die Vergleichsgruppe der chronisch kranken
Patienten intervallartige Schwerpunkte mit kiirzeren Abstanden in ihrer Beeintréachti-
gung aufgrund der chronischen Erkrankung aufweisen. Die Verwendung weiterer
Messinstrumente, die sich spezifischer als der SF-12-Fragebogen mit der Betrachtung
der Lebensqualitat befassen, ware sinnvoll, um fir die MRKHS-Patientinnen gezieltere

Bewaltigungsstrategien zu entwickeln.

4.2.2.2.4 Selbstakzeptanz pra-/postoperativ (SESA)

Eine Patientin, die sich als |6sungsorientiert und ausreichend kompetent einschatzt
ihre Probleme zu I6sen, wird sich selbst im Vergleich zu einem anderen Zeitpunkt, an
dem sie dazu nicht in der Lage war, als ,wertvoller® betrachten und mehr
Selbstvertrauen entwickeln. Daher betrachteten wir im SESA-Fragebogen naher den

zeitlichen Verlauf bezogen auf die Entwicklung des Selbstwertgefiihls und stellen die
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Hypothese auf, dass die MRKHS-Patientinnen praoperativ eine niedrigere

Selbstakzeptanz aufweisen als postoperativ.

Ferner ist in unserer Studie zu beachten, dass der SESA-Fragebogen als Letzter im
Fragebogen-Konvolut angehangt war. Da die Fragebogen zum Teil nicht vollstandig
ausgefillt bzw. einzelne Items ausgelassen wurden, reduzierte sich die Anzahl (n) im
Ergebnisteil fir den SESA.

Praoperativ zeigen sich in unserer Studie tatsachlich Hinweise fir ein schlechteres
Selbstwertgefuhl im Vergleich zur gesunden Normstichprobe. Zu den zwei
postoperativen Messzeitpunkten wiesen die MRKHS-Patientinnen eine normale

Selbstakzeptanz auf und unterscheiden sich nicht signifikant zur Normstichprobe.

Die Fachliteratur beztiglich der Selbstakzeptanz bei MRKHS ist breit gefachert: Heller-
Boersma et al. vermuteten 2009 als Folge der Diagnosemitteilung Identitatszweifel
sowie ein vermindertes Selbstwertgefiihl und eine geringe Selbstakzeptanz. (83)
Morgan und Quint hingegen stellten in ihrer Studie 2006 mit Werten im
Durchschnittsbereich andere Ergebnisse vor. (107) Mobus et al., Klingele et al. und
Borkowski et al. fanden postoperativ sogar ein deutlich verbessertes Selbstwertgefuhl.
(4) Keckstein et al. bestérkte deren Studienergebnisse durch die Aussage, dass sich
das Selbstvertrauen postoperativ wesentlich gestarkt habe. (124) Diese Auswertungen
beziehen sich jedoch auf eine retrospektive, nicht auf pra- und postoperative Daten.
Gleichwohl ist anzumerken, dass in den 0.g. Studien allesamt unterschiedliche Frage-
bogen Anwendung fanden und nicht der SESA-Fragebogen verwendet wurde.

Unsere aufgestellte Hypothese, dass MRKHS-Patientinnen postoperativ ein besseres
Selbstwertgefihl aufweisen, wird durch unsere Ergebnisse bestatigt, die zeigen, dass
Betroffene postoperativ besser eine Partnerschaft eingehen und mit mehr
Selbstvertrauen auf Manner zugehen konnen (s. Kap. 3.2.4/NeoCope). Die
Patientinnen betrachten sich postoperativ als kompetenter in der Situationsbewalti-

gung, bezogen auf den Umgang mit MRKHS.
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4.2.2.3 Kritischer Zeitpunkt 3: Beziehungen und Sexualitét

4.2.2.3.1 Belastung der Mutter und des Mutter-Tochter-Verhaltnisses

Bei naherer Betrachtung der Beziehungen von MRKHS-Patientinnen zu Angehdrigen
steht zunachst die Mutter im Fokus, da diese - unserer Studienlage nach - bei 76 %
der MRKHS-Patientinnen als erste Vertrauensperson gewahlt wird. Die bedingungs-
lose Liebe in der Mutter-Tochter-Beziehung wird wahrend der Pubertat und der
Identitatsfindung auf eine harte Probe gestellt (126, 127): Die Suche nach der eigenen
Individualitat erfordert Abgrenzung und Eigenerlebnisse, weshalb die Mutter spurt,
dass Gleichaltrige fur ihr Kind immer wichtiger werden (Peer-Group). Fur die Jugend-
lichen bedeutet das in der Regel keinen Verlust, schliel3lich kniipfen sie stattdessen
neue, enge Bindungen. (127) Die Mutter ist es, die oft das Gefihl hat, etwas zu
verlieren. Zudem ist es eine Belastung fir die Beziehung, dass die Diagnosestellung
beim Grofiteil der MRKHS-Patientinnen in genau diesen schwierigen Zeitraum der
Abnabelung fallt und die Mutter dadurch in eine passive Rolle wechselt. Haufig werden

auRerdem Schuldgefiuhle seitens der Mutter gedul3ert. (128)

Die Belastungsstéarke der Mutter wurde von den MRKHS-Patientinnen auf einer Skala
von 1 (sehr wenig) bis 10 (sehr stark) nach sechs Monaten (n = 79) mit einem Mittel-
wert von 6.6 und nach zwolf Monaten (n = 54) von 6.0 angegeben. Das Verhéaltnis der
Mutter-Tochter-Beziehung wird von den MRKHS-Patientinnen in unserer Studie
mehrheitlich als positiv und unverandert Uber den zeitlichen Verlauf betrachtet. Die
Mutter hatte keinen nennenswerten Einfluss auf die MRKHS-Patientin sich zur
diagnostischen Untersuchung vorzustellen (lediglich bei 13.4 %) und drangte ihre
Tochter auch nicht zur laparoskopischen Neovagina-Anlage (nur bei 2.5 %).

Es ist bekannt, dass die Mutter-Tochter-Beziehung einen entscheidenden Einfluss auf
die Entwicklung der weiblichen Sexualitat und das Kérperbild hat. (110) Die Wertschat-
zung durch die Mutter kann die postoperativen Ergebnisse bei MRKHS-Patientinnen
positiv beeinflussen und bessere Bewaltigungsstrategien fordern. (84, 110) In einer
Studie von Leithner et al. wird beschrieben, dass MRKHS-Patientinnen ihre Mtter als
wesentlich flursorglicher empfanden, was auf eine besonders enge und/oder

nachhaltige Mutter-Tochter-Beziehung hinweise. (108)

Aufgrund der von den MRKHS-Patientinnen angegebenen Belastungsstarke der

Mutter ist ein Indikator daflr gegeben, weshalb der Mutter Hilfestellung angeboten
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werden sollte, um ihre eigenen Emotionen zu verarbeiten, Schuldgefiihle und Trauer
(bspw. aufgrund des Wunsches nach Enkelkindern) zu erkennen und unterschiedliche
Maglichkeiten in der Kommunikation Uber die Diagnose MRKHS zu finden, so dass die

Mutter ihre Tochter unterstitzen kann.

4.2.2.3.2 Soziale Unterstitzung

An regelmalig stattfindenden MRKHS-Selbsthilfetagen, durchgefihrt durch das
Department fur Frauengesundheit Tubingen, konnte aufgrund der zunehmenden
Teilnehmerzahl und positiven Resonanz wiederholt belegt werden, dass Frauen mit
MRKHS den Austausch mit anderen Betroffenen als bereichernd bewerten. (85) Bei
diversen Informationsveranstaltungen an diesem Patientinnentag konnten nicht nur
die Betroffenen, sondern auch deren Eltern und Angehérige sowie Partner ins

Gesprach kommen.

Ernst et. al berichtet, dass der Kontakt und die Kommunikation Uber die MRKHS-
Diagnose unter adaquaten Peers wahrend der Zeitspanne der Adoleszenz, mit
angemessener Anleitung, eine Quelle der Unterstitzung darstellt und Beziehungen
sowie das Selbstvertrauen starken konnen. (129) 45 % unserer MRKHS-Patientinnen
hatten, zusatzlich zu dem Selbsthilfetag, Kontakt zu anderen Betroffenen oder Selbst-
hilfegruppen und die Mehrheit von ihnen fand diesen Kontakt hilfreich. (85) In einer
friheren Studie hielten 90% den Kontakt zu anderen von MRKHS betroffenen

Personen fur vorteilhaft. (4)

Zu der Motivation, anderen Gleichaltrigen von der Diagnose zu berichten, gehort ein
betrachtliches Vertrauen in die Beziehung (ob platonisch oder romantisch). Die
haufigste Hirde, anderen davon zu erzahlen, ist die Angst vor Ablehnung. (90, 111)
5 % der MRKHS-Patientinnen unserer Studie zogen niemandem ins Vertrauen und
berichteten nicht von der MRKHS-Diagnose. Dies deckt sich mit der Studienlage, dass
MRKHS-Patientinnen nicht selten den Wunsch haben, die Diagnose geheim zu halten.
(92, 111) Trotzdem teilen 50 % der MRKHS-Patientinnen ihre Sorgen zwolf Monate
postoperativ, neben ihrer Familie, mit Freunden. Die Enttabuisierung und
Erarbeitung eines vertraulich-offenen Umgangs mit der Diagnose sind hierfir wichtig.
Die Betroffenen sollten daher behutsam Hilfestellung erhalten hinsichtlich dem Thema,

wie sie die Fehlbildung beschreiben kdénnen und mit wem sie dies besprechen
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mochten. Sicherlich ist fur den offenen Umgang von Bedeutung, wie aufgeschlossen
in der jeweiligen Familie der MRKHS-Patientinnen mit dem Thema
Geschlechtsidentitdt und Sexualitdét umgegangen wird, vor allem in Betracht evtl.

Migrationshintergrinde (s. Tab. 4).

Der aktuellen AWMF-Leitlinie 015/052 der DGGG entsprechend ist die soziale
Unterstitzung durch die Peer-Group, 0.g. Selbsthilfegruppen oder bspw. an MRKHS-
Patientinnentagen wichtig und kann deshalb zur Bewaltigung der MRKHS-Diagnose
beitragen. (82, 85)

4.2.2.3.3 Partnerschaft und Sexualitéat

Die Themen Partnerschaft und Sexualitét sind in Zusammenhang mit der
laparoskopisch-assistierten Neovagina-Anlage eines der zentralsten Aspekte:
Postoperativ befanden sich die MRKHS-Patientinnen eher in einer festen Partner-
schaft als praoperativ. Bezogen auf den Kontakt mit Mannern waren tber 31 % der

MRKHS-Patientinnen nach der Operation selbstbewusster.

Durch unsere Studie konnte die sexuelle Aktivitat von MRKHS-Patientinnen pra- und
postoperativ verglichen werden. Ismail-Pratt et al. (55) erérterten 2007, dass sie eine
Untersuchung der praoperativen Sexualitat nicht als sinnvoll erachten wiirden, da die
Patientinnen sexuell nicht aktiv waren. Die Einschréankung hinsichtlich der sexuellen
Praktiken - einzig auf den vaginalen Geschlechtsverkehr bezogen - konnten wir nicht
bestétigen. Praoperativ gaben 39 % der MRKHS-Patientinnen an sexuellen Kontakt
zu haben; mit 59 % wurde Petting als haufigster Sexualkontakt angegeben. Die
Haufigkeit der sexuellen Kontakte sowie die Zufriedenheit steigerte sich gemessen an
den ersten zwolf Monaten nach der laparoskopischen Neovagina-Anlage stetig,
bestétigt durch die Literaturrecherche (88, 106, 113, 116, 121). Ebenso erhdhte sich
die Anzahl der Geschlechtspartner postoperativ. Dies erklart sich durch den erstmalig
maoglichen Geschlechtsverkehr und den Altersdurchschnitt der MRKHS-Patientinnen

(19.9 bis 21.4 Jahre), da diese Phase in den Zeitraum der sexuellen Orientierung fallt.

Insgesamt lassen sich die Ergebnisse als positiv bewerten, da die Betroffenen
postoperativ vollstandig ihre Sexualitat entwickeln und ausleben sowie sorgloser auf

potenzielle Partner zugehen kdnnen.
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4.2.2.3.3.1 Sexuelle Funktionsfahigkeit pra-/postoperativ (FSFI-d)

Durch die von uns durch den FSFI-d-Fragebogen erhobenen Daten, bestatigte sich
die aktuelle Studienlage hinsichtlich der sexuellen Funktionsfahigkeit (108, 113, 130)
sowie unsere Hypothese:

Préaoperativ war die Sexualfunktion, wie erwartet, eingeschrankt, normalisierte sich
postoperativ durch die operative Anlage einer Neovagina. Sechs und zwdlf Monate
postoperativ lagen bei der Mehrheit der MRKHS-Patientinnen die Werte in einem un-
auffalligen, nicht gestorten Bereich. Hinsichtlich der Befriedigung erreichen die Betrof-
fen postoperativ sogar einen signifikant hoheren Wert als die Normstichprobe. Eine
normale sexuelle Funktion wird zwdolf Monate postoperativ von 40 % der Patientinnen

mit MRKHS angegeben.

Uber den zeitlichen Verlauf verbessern sich signifikant alle naher betrachteten
Domaénen (Lust, Erregung, Lubrikation, Orgasmus, Befriedigung, Schmerz) vom

praoperativen zu den postoperativen Messzeitpunkten hin.

Im Vergleich der FSFI-d-Gesamtscores mit dem Cut off-Wert von Wiegel et al. zeigen
sich zwo6lf Monate postoperativ 34 % der Betroffenen weiterhin mit einer
sexuellen Dysfunktion (s. Tab. 36). Wenn der starkere Cut off-Wert von Communal et
al. herangezogen wird, weisen sogar 60 % der MRKHS-Patientinnen eine
mittelgradige bis schwere sexuelle Dysfunktion auf und das bei einer idealen
Normstichprobe mit 16 MRKHS-Patientinnen mit einem durchschnittlichen Alter von
18 Jahren.

Fraglich ist es, ob es sich bei diesen Dysfunktionen um eine ,Funktionsstérung“ der
Neovagina oder um eine zu hohe Erwartungshaltung handelt, da ein zufriedenstellen-
des Sexualleben von vielen verschiedenen Faktoren, wie bspw. sexueller Erfahrung,

abhangt.

In der &quivalenten Altersgruppe der jungen Frauen ohne Fehlbildung sollte sich der
FSFI-d-Gesamtscore ebenso verandern, da in der Pubertat die Sexualitat entdeckt
wird und die sexuelle Aktivitat zunimmt. Dies wirde zu einem héheren Punktwert fiih-
ren, jedoch existieren einerseits keine Untersuchungen Uber den Zeitraum der
Adoleszenz und somit ist der FSFI-d-Fragebogen nur bedingt geeignet, andererseits
gibt es unseres Wissens nach keinen alternativen oder besseren Fragebogen, um die

sexuelle Funktionsfahigkeit abzubilden.
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4.2.2.4 Kritischer Zeitpunkt 4: Familiengriindung (Infertilitat)

Zum Zeitpunkt der Diagnosemitteilung wurden die MRKHS-Patientinnen Uber ihre
Infertilitat aufgeklart. Bewusst werden sie sich dessen erst im Verlauf: Praoperativ
beschaftigen sich 78 % (n = 82) mit dem Thema und zwdlf Monate postoperativ 96 %
(n = 55). Der Schulabschluss, die Fuhrerscheinprifung, die Ausbildungs-/Berufswabhl,
Partnerschaften und die sich entwickelnde Sexualitat stehen zunéchstim Vordergrund.
Es ist dennoch ungewdhnlich, sich in diesem Alter schon so viel mit Kinderwunsch und
Familienplanung zu beschéftigen, denn altersgleiche Peers betrachten als wichtige
Voraussetzung fur die Familiengrindung die Bildungssicherung und Karriereplanung
(131) und nur 68 % der 15- bis 25-jahrigen aufRerten 2019 in der Shell-Jugendstudie

einen Kinderwunsch. (132)

Im postoperativen Verlauf verschiebt sich jedoch der Fokus der MRKHS-Patientinnen:
Die Belastungsstarke bezogen auf die Unfruchtbarkeit wird auf einer Skala von 1 (sehr
wenig) bis 10 (sehr stark) sechs Monate postoperativ mit 7.4 und zwolf Monate
postoperativ mit 7.5 angegeben, womit sich der Fokus nicht wesentlich verschiebt. Die
MRKHS-Patientinnen mussen sich im Vergleich zu anderen Frauen, wie bereits oben
beschrieben, viel friher mit dem Thema der ungewollten Infertilitdt auseinandersetzen.
In Deutschland liegt das durchschnittliche Alter einer Frau zur Geburt des ersten
Kindes bei 29.8 Jahren (133). Somit beschaftigen sich junge Frauen mit Ende 20
»-hormalerweise“ mit ihrem Kinderwunsch sowie der Familiengrindung und nicht mit
Anfang 20. Es fehlt den MRKHS-Patientinnen an Lebenserfahrung, um
I6sungsorientiert mit dem existentiellen Thema Kinderlosigkeit umgehen zu kdnnen
und eine natirliche Ressourcenbildung, aus der in kritischen Lebensphasen geschopft

werden kann, hat noch nicht stattgefunden.

Dennoch hat sich bspw. in der Studie von Fliegner et al. gezeigt, dass zunachst nur
ein mittelmaRig ausgepragter Kinderwunsch besteht, jedoch mit Verweis auf das junge
Alter der MRKHS-Patientinnen zum Befragungszeitpunkt (Median 22.0 Jahre). Zudem
wurde im FEMu (= Fragebogen Einstellungen zur Mutterschaft) eine Ambivalenz hin-
sichtlich des Themas Mutterschaft ermittelt. Dies wird interpretiert als Verunsicherung
in der Phase der Selbstfindung und der Entwicklung von Lebenszielen. (134)

Die Publikation von Holt und Slade berichtet zudem von Neid- und Eifersuchts-Geftih-
len der MRKHS-Patientinnen auf Frauen, die Kinder gebéren kdonnen zu dem Zeit-

punkt, wenn Freunde der Betroffenen ihre Familien grindeten (92).
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Nichtsdestotrotz wurde von Sttbel-Richter et al. aufgezeigt, dass trotz Infertilitat die
Mehrzahl von allgemein ungewollt kinderlosen Paaren eine intakte Paarbeziehung und

eine hohe Lebenszufriedenheit aufweisen. (135)

Unsere Ergebnisse weisen aufgrund der ungewollten Kinderlosigkeit auf eine emotio-
nale Belastung hin. Jedoch ist keine Aussage bzgl. eines unmittelbaren Zusammen-
hanges zwischen dem Alter und der Starke der Belastung zu nennen, sondern eher
die noch bestehende Aktualitit des Themas ausschlaggebend. Die MRKHS-
Patientinnen, die sich aufgrund der operativen Neovagina-Anlage im Department fur
Frauengesundheit Tubingen aufhielten, befinden sich noch im Intervall der
postoperativen Kontrolluntersuchung, wobei die Infertilitat oft thematisiert wird. Es ist
von einer Zu- und Abnahme der Bedeutsamkeit des Themas Infertilitdt wahrend
bestimmter Lebensphasen auszugehen. Die MRKHS-Patientinnen sollten diesbezig-
lich bestmdglich psychosoziale/psychologische Unterstlitzung erhalten, um
Bewaltigungsstrategien zu férdern, denn die Unfruchtbarkeit stellt postoperativ in
unserer Studie die am schwersten zu akzeptierende Einschrankung dar. Hilfreich ist
es sicherlich mit den MRKHS-Patientinnen andere Lebensziele zu thematisieren, auf
die Moglichkeit der psychotherapeutischen Unterstiitzung wahrend einer intensiven
Phase der Trauerarbeit bzgl. des Themas Infertilitdt hinzuweisen und Alternativen zur
Erflllung des Kinderwunsches vorauszudenken. Daher sollten noch im praoperativen
Behandlungsabschnitt die emotionalen Bedurfnisse und der Unterstitzungsbedarf
konkret bei den MRKHS-Patientinnen erfragt werden, um entsprechend
bedurfnisorientierte Angebote zu besprechen und auch um behandlungsunabhéangige

Stressoren (wie bspw. die Phase der Familiengriindung bei Gleichaltrigen) zu mindern.

4.3 Starken und Schwéchen der Studie

Innerhalb eines Jahres wurden zu drei Messzeitpunkten psychische Stérungen, das
Korperbild, die gesundheitsbezogene Lebensqualitat und die Selbstakzeptanz sowie
das korperliche Befinden und das Thema Sexualitat auf standardisierte Weise erfasst.
Die Auswertung der vielfaltigen und verschiedenen Themenbereiche von MRKHS ist

ein Herausstellungsmerkmal.

Ein Vorteil der Studie sind die Ergebnisse bezogen auf die ex domo erfolgte

Diagnosemitteilung. Die MRKHS-Patientinnen geben diese als verbesserungswiurdig
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an und somit kann ein empathischeres, zielgruppenorientierteres Mitteilungsverfahren

fur niedergelassene Gynakologen entwickelt werden.

Positiv ist zu betonen, dass es gelungen ist, eine homogene Stichprobe zu rekrutieren
(Krankheitsbild MRKHS) und so zielgerichtet Schlisse fir zukinftige Behandlungs-

mal3nahmen getroffen werden kénnen.

Die laparoskopisch-assistierte Neovagina-Anlage wurde naher betrachtet und
hinsichtlich der Ergebnisse eine weitere Starke der Studie aufgezeigt: Trotz der erh6h-
ten postoperativen Schmerzempfindung wurde das Resultat der Operation von den
MRKHS-Patientinnen ruckwirkend als positiv bewertet und generell anderen

Betroffenen empfohlen.

Die offenen und detaillierten Angaben zu schambehafteten und intimen Themen wie
Geschlechtsverkehr und Sexualitat stellen eine grol3e Herausforderung fur die oft
minderjahrigen MRKHS-Patientinnen dar. 54 % waren zum praoperativen Messzeit-
punkt nicht volljahrig, so dass die Zustimmung der Erziehungsberechtigten notwendig
war. Durch diese Unterstiitzung konnte u.a. eine Stichprobengrdl3e von 82 Betroffenen
zum ersten und zweiten Messzeitpunkt und 56 MRKHS-Patientinnen zum dritten
Messzeitpunkt erreicht werden.

Das Alleinstellungsmerkmal dieser Studie ist jedoch die GroRe des
Patientinnenkollektivs Uber drei Messzeitpunkte, vor allem in Betracht der seltenen Er-
krankung. Jedoch liegt auch hier gleichzeitig ein Schwachpunkt, da eine noch gro3ere
und einheitlichere Stichprobe zu den drei Messzeitpunkten fur eine bessere

Repréasentativitat wiinschenswert gewesen watre.

Fraglich bleibt die fehlende Antwortmotivation zu Messzeitpunkt 3: Wollen sich die
MRKHS-Patientinnen nicht mehr mit dem Thema beschaftigen? Werden die
Fragebogen nur bei Belastung ausgefullt oder nur bei Zufriedenheit mit dem operativen

Ergebnis? Lag es an der Flle der auszufillenden Fragebogen?

Zudem ware die digitale Beantwortung der Fragen organisatorisch sinnvoll, die Aus-

wertung effektiver und weniger anfallig fur Ubertragungsfehler.

Das Thema Infertilitat kann durch unsere Studie nur bedingt beurteilt werden, da die
Kinderlosigkeit wéahrend des Studienzeitraumes noch keine Prioritat darstellt. Wir
konnten die emotionale Belastung nachweisen, jedoch nur Uber einen relativ kurzen

Zeitraum. Winschenswert ware eine Follow-up-Studie zum Thema Infertilitat in funf
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oder zehn Jahren mit den MRKHS-Patientinnen, die an unserer aktuellen Studie

teilgenommen haben.

Zu der Altersgruppe der MRKHS-Patientinnen dieser Studie existieren wenige Ver-
gleichsdaten; daher bleibt bei den Normstichproben immer zu beachten, ob bspw. nur
und SESA)
herangezogen werden konnte oder dass einige Normstichproben im Durchschnitt
deutlich alter sind (bspw. FSFI-d) (s. Tab. 50).

eine gemischt-geschlechtliche Gruppe (SF-12 zum Vergleich

Tab. 50

Vgl. der Charakteristika der verschiedenen Normstichproben/Préavalenzen mit unserer Studie

Daten- M (SD) '(mlttleres 'Alter in Jahren) Literatur-
Min — Max (in Jahren) n Geschlecht .
erhebung . . . nachweis
der jeweiligen Normstichprobe
pra 19.9 (5.3) 82
NeoCope  post6M 20.6 (5.3) 82 Frauen -
post 12M 21.4 (4.6) 56
357 (ohne psychische
kontinuierliche keine i%w.ga(bljz? Stdrung) 68 % Frauen+ (96)
Skalen Mi?l _ Max 117 (mit psychischer 32 % Manner
Stdrung)
PHQ-D )
keine Angabe zu
. mittlerem
kategoriale Skalen Alter + SD -* Frauen (104)
18-34
23969 56 (Medizin-
FKB-20 32.6 (10.9) studentinnen) Frauen (97, 98)
14-71 253 (Patientinnen)
39.7 (13.2)
FSFI-d 51-68 131 Frauen (100)
keine Angabe zu mittlerem Alter + SD 123 (gesund) 55 % Frauen+
SE-12 14-20 46 (chronisch krank) 45 % Manner (101)
keine Angabe zu mittlerem Alter + SD 473 (gesund) 57 % Frauen+
21-30 227 (chronisch krank) 43 % Manner
29.0 (keine Angabe) 50 % Frauen+
SESA 16-83 311 (gesund) 54 o4 Manner (102)
45.0 (keine Angabe) 45 (depressiv) 28 Frauen+
19-71 P 17 Ménner

*N =4.181, getrennt nach Frauen und M&nnern in unterschiedlichen Altersstufen, werden die 12-Monats-Pravalen-
zen psychischer Stérungen in der erwachsenen Allgemeinbevdlkerung angegeben (Bundesgesundheitssurvey
1998/1999; Alter 18-65 Jahre). Dabei kann nicht auf ,n“ der weiblichen Altersgruppe 18-34 Jahre geschlossen
werden (104).

4.4  Ausblick und Implikationen fir die Begleitung von Frauen mit MRKHS

In dieser Dissertation wurde bspw. die Notwendigkeit einer frilheren und zielsichereren

Diagnosestellung dargelegt. Es wurde bereits 2019 in der Dissertation durch Dr. PGsch
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vorgeschlagen, dass zur Optimierung der Versorgungssituation eine G1- und G2-
Vorsorgeuntersuchung, bspw. in Kombination mit einer HPV-Impfung, beim
Gynakologen im Alter von zwolf bis 14 Jahren zu initiieren und routinemalig
durchfiihren zu lassen, sinnvoll wére. (15) Diesem Vorschlag kénnen wir uns aufgrund
unserer Studienergebnisse anschliel3en, da nicht nur die Diagnostik der Fehlbildung
MRKHS zum Zeitpunkt der Vorsorgeuntersuchung im Vordergrund stehen wirde.
Hiermit wirde fur alle jungen Frauen zu Beginn der Pubertat eine niederschwellige

Kontaktmdglichkeit zum Gynakologen geschaffen.

Zudem sind einige Antworten gegeben, jedoch sind auch Fragen aufgeworfen worden:
Bspw. wurde nicht nach der sexuellen Orientierung in unserem Patientinnenkollektiv
gefragt. Ebenso wurde nicht gezielt auf die Wortwahl oder die Formulierungen bei
Diagnosemitteilung eingegangen oder in welchem Rahmen diese mitgeteilt wurden.
Interessant ware auch der Aspekt, ob MRKHS-Patientinnen ihre Berufswahl verandern
im Kontext bezogen auf die Infertilitat, um bspw. permanent oder nicht permanent mit
Kindern konfrontiert zu werden. Hinsichtlich des auffalligen Scores bzgl. des Alkohol-
syndroms sowie der Essstorungen waren weitere Untersuchungen winschenswert;
dies sollte jedoch nicht im Fokus stehen, da immer der Altersrahmen der Betroffenen
und deren Entwicklungsphase sowie deren Experimentierfreudigkeit in Betracht gezo-
gen werden muissen. Zu untersuchen ware zudem, warum einzelne MRKHS-
Patientinnen ihre Fehlbildung verheimlichen und nicht konkret den Kontakt zu anderen
Betroffenen suchen.

Erganzend ist die Betrachtung von Personlichkeitseigenschaften hinsichtlich der
unterschiedlichen Coping-Stile sinnvoll, jedoch kann die subjektive Beurteilung von
Stressoren vermutlich nie mit standardisierten Messinstrumenten aufgenommen

werden, so dass hier vorher ein gutes Verfahren entwickelt werden musste.

Einige Autoren beschrieben bereits in der Vergangenheit, dass fur Patientinnen mit
MRKHS eine gute Anpassung moglich ist und nach der operativen Neovagina-Anlage
ein kompetenter Umgang mit der Fehlbildung erreicht werden kann. (128)
Nichtsdestotrotz ware interessant, wie offen innerhalb einer Familie mit der
Geschlechtsidentitat und Sexualitdt umgegangen wird, insbesondere in Bezug auf den
Vater und dessen Belastung sowie Unterstlitzungsbereitschaft. Migrations- und
kulturelle Hintergrinde sollten in diesem Zusammenhang ebenfalls n&her betrachtet

werden.
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Ferner Dbleibt es abzuwarten, in welchem MalR sich die Option der
Uterustransplantation auf die Aufklarung bzgl. der MRKHS-Diagnose und Forschung

kunftig auswirken wird.

Abschlie3end sei zu erwdhnen, dass wir nach unseren Studienergebnissen nicht die
routineméaniige psychosomatische Behandlung aller MRKHS-Patientinnen als sinnvoll
erachten, sehr wohl allerdings die friihe Einbindung der Psychosomatik bei Diagnose-
stellung, um einen moglichst niederschwelligen Kontakt im Belastungsfall zu ermdgli-

chen.
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5 Zusammenfassung

Nach unserem Wissen ist dies die erste Studie mit einer grol3en Anzahl von MRKHS-
Patientinnen, bei der neben der sexuellen Funktion mehrere validierte Fragebogen zu
verschiedenen Bereichen der Gesundheit und Lebensqualitat pra- und postoperativ
der Anlage einer Neovagina, verwendet wurden. Ziel der vorliegenden Studie war es,
u.a. folgende Hypothesen zu testen: Haben die Patientinnen praoperativ alle eine
signifikante Belastung aufgrund ihrer Fehlbildung? Tragt die chirurgische Behandlung
selbst dazu bei, dass die Patientinnen lernen, wie sie ein aktives und befriedigendes
Sexualleben flihren kénnen, auch in Bezug auf Partnerschaften? Wie spielt der Zeit-

faktor beim Umgang mit MRKHS eine Rolle?

Gleichzeitig wurden der Lebensabschnitt zwischen Pubertat und Erwachsensein, in
dem die sexuelle Identitdtsentwicklung als Teilaspekt der Identitatsfindung stattfindet,
die Selbstakzeptanz, die Entwicklung des eigenen Korperbildes und der weiblichen
Sexualitat bezogen auf MRKHS genauer dargestellt sowie Screening-Fragebogen

verwendet, um mogliche Hinweise auf psychische Stérungen zu identifizieren.

Zusammenfassend zeigt sich eine Beeintrdchtigung der psychischen
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat, allerdings fuhrt die MRKHS-Diagnose nicht
automatisch zu einem erhéhten Risiko fir psychische Stérungen. Einzig Essstérungen

und das Alkoholsyndrom zeigen auffallige Werte im Screening-Fragebogen.

Die MRKHS-Patientinnen weisen eine normale Selbstakzeptanz auf. Es liegt
mehrheitlich keine Koérperbildstérung vor. Praoperativ zeigt sich, wie erwartet, eine
eingeschrankte sexuelle Funktion, die sich postoperativ normalisiert. Hilfreiche
Faktoren fir die Krankheitsbewaltigung sind die psychosoziale Anpassung der
Betroffenen sowie ein unterstitzendes soziales Umfeld. Auch der Kontakt zu anderen
Betroffenen scheint sich positiv auszuwirken, so dass dies hinsichtlich der Coping-

Strategien verstarkt unterstitzt werden sollte.

Eine psychologische Betreuung ist nicht obligat indiziert; im Einzelfall muss jedoch
gepruft werden, ob Bedarf an weitergehender Unterstitzung oder
psychotherapeutischer Begleitung durch die Belastung aufgrund der Diagnose
MRKHS besteht.
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7 Anhang
7.1 Ubersicht der Items zum NeoCope-Fragebogen
Tab. 51
Ubersicht der Items zum NeoCope-Fragebogen
Item Fragen NeoCope pra post6M post 12M
1 Wie ist Ihre KdrpergroRe?
2 Wie ist lhr aktuelles Gewicht?
3 Geburtsjahr
4 In welchem Land sind Sie geboren?
5 Aus welchem Land oder welchen Landern stammen lhre El-
tern?
6 Familienstand:
7 Haben Sie derzeit eine feste Partnerschaft?
8 Wohnsituation:
9 Bitte nennen Sie uns die ersten drei Ziffern der Postleitzahl
Ihres Wohnortes:
10 Welches ist Ihr hdchster Schulabschluss?
11 Welchen Beruf Uben Sie derzeit aus?
12 Wie alt waren Sie, als zum ersten Mal auffiel, dass mit lhrem
Korper etwas anders ist?
13 Aus welchem Anlass erfolgte die Untersuchung, die zur Diag-
nose des MRKH-Syndroms gefuihrt hat?
14 Welche Untersuchungen wurden zur Diagnose des MRKH-
Syndroms durchgefuhrt?
15 Wie alt waren Sie, als die richtige Diagnose MRKH-Syndrom
zum ersten Mal gestellt wurde?
16 Durch wen wurde die Diagnose MRKH-Syndrom gestellt?
17 Was fiihlten Sie, als Ihnen die Diagnose mitgeteilt wurde?
18 Wie stark belastet Sie die Diagnose des MRKH-Syndroms?
19 Liegen bei Ihnen weitere Fehlbildungen vor?
20 Wie viele Geschwister haben Sie?
21 Haben Sie zyklische Beschwerden (d.h. regelmaRige monat-
liche Beschwerden Uber 1-3 Tage)?
22 Welche Themen beschéftigen Sie im Zusammenhang mit
MRKH am meisten?
23 Haben Sie derzeit Sexualkontakt?
24 Wie zufrieden sind Sie mit dem Sexualkontakt?
25 Wie lange haben Sie zwischen Diagnose und Operation ge-
wartet?
26 Haben Sie versucht, vor der Operation das Scheidengrib-
chen mit dem Phantom/ Konus vorzudehnen?
27 War die Information der Frauenklinik zur Behandlung ausrei-
chend?
28 Was waren oder sind lhre Geftihle fur die Operation?
29 Wie zufrieden sind Sie mit dem Ergebnis der Operation?
30 Wie gut haben Sie sich in der Klinik betreut gefuhlt?
31 Wie stark beurteilen Sie rtickblickend die Schmerzen, die Sie

wahrend der Zeit auf der Wachstation erlitten haben?
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Item Fragen NeoCope pra post 12M

32 Wiirden Sie sich rtickblickend noch einmal fir die Operation
entscheiden?

33 Wirden sie die Behandlung anderen betroffenen Frauen
empfehlen?

34 Wie oft und wie lange haben Sie den Vaginaldilatator (Phan-
tom, Konus) benutzt?

35 Haben oder hatten Sie Schmerzen bei der Verwendung des
Vaginaldilatators (Phantom, Konus)?

36 Kam es bei der Verwendung des Vaginaldilatators (Phantom,
Konus) zu einer Blutung?

37 Haben Sie das Miederhéschen getragen und wie lange?

38 Wie lange haben Sie die Ostrogen-Creme (Ovestin) verwen-
det?

39 Hatten Sie schon einmal Geschlechtsverkehr?

40 Wann hatten Sie nach der Operation den ersten Ge-

schlechtsverkehr?
40.1  Ab wann hatten Sie regelmaRig Geschlechtsverkehr?
40.2  Wie héaufig?

41 Haben Sie derzeit Geschlechtsverkehr?

42 Wie zufrieden sind Sie mit dem Geschlechtsverkehr?

43 Hatten Sie seit der Operation mehrere Geschlechtspartner?
44 Wie bekommen Sie einen Orgasmus?

45 Wie stark belastet Sie die gleichzeitige Diagnose der Un-
fruchtbarkeit (Infertilitét, kein Kind austragen zu kénnen)?

46 Hat sich lhr Verhaltnis gegentber Ihrer Mutter seit der Opera-
tion verandert?

a7 Wie gut schatzen Sie Ihr Verhéltnis gegeniber lhrer Mutter
zum heutigen Zeitpunkt ein?

48 Was glauben Sie, wie stark Ihre Mutter durch die Diagnose
des MRKH-Syndroms bei Ihnen belastet ist?

49 Hat sich lhr Geflhl bzw. Ihr Auftreten gegentber Mannern
nach der Operation im Vergleich zu vor der Operation veran-
dert?

50 Mit wem sprechen Sie tUber die MRKH-Diagnose?

51 Sein/ waren Sie in psychosomatischer oder psychotherapeu-
tischer Betreuung?

52 Wenn Sie an der Universitats-Frauenklinik psychosomatisch
begleitet wurden: Wie sehr hat lhnen das geholfen?

53 Haben Sie Kontakt zu anderen Frauen/ Selbsthilfegruppen?

54 Falls Sie Kontakt haben: Empfanden Sie den Kontakt zu an-

deren betroffenen Frauen als hilfreich?

55 Falls Sie keinen Kontakt haben: Hatten Sie sich Kontakt zu
anderen betroffenen Frauen oder Selbsthilfegruppen ge-

winscht?

56 Wie haben Sie von den Therapiemdglichkeiten an der Uni-
versitats-Frauenklinik erfahren?

57 Konnte Ihnen Ihr Frauenarzt die notwendigen Informationen
geben?

Anmerkungen: Die hellgrau hinterlegten Felder reprasentieren die gestellten Fragen/ltems zu den verschiedenen

Messzeitpunkten préoperativ, sechs und zwdlf Monate postoperativ.
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7.2 Fragebogen NeoCope: Neuentwickelter Langzeit-Fragebogen

7.2.1 Einverstandniserklarung

i Universitatsklinikum Tubingen .’( {
(-% ? Abteilung fir Psychosomatische Medizin und Psychotherapie \V
und Universitats-Frauenklinik

N Wird von der Studienleitung ausgefuillt:

Patientinnen-Code:

Einverstandniserklarung

Vielen Dank fir lhre Bereitschaft, an dieser Studie zum Mayer-Rokitansky-Kister-
Hauser-Syndrom (MRKH-Syndrom) teil zu nehmen.

Die Abteilung fir Psychosomatische Medizin und Psychotherapie sowie die
Universitats-Frauenklinik Tibingen fihren diese Studie gemeinsam durch. Ziel ist es,
mehr Uber die kdrperliche und psychische Gesundheit betroffener Frauen zu
erfahren. Auf dieser Grundlage wird ein psychosomatisches Begleitangebot fir
MRKH-Patientinnen weiterentwickelt, durch welches die Patientinnen wahrend der
operativen Therapie und Nachsorge unterstitzt werden.

Ihre Angaben in diesem Fragebogen werden in anonymisierter Form ausschlieBlich
zu wissenschaftlichen Zwecken weiterverarbeitet, so dass niemand die Angaben auf
ihre Person zurtickfihren kann. Die Teilnahme oder Nicht-Teilnahme an dieser
Studie hat keinen Einfluss auf die medizinische oder psychosomatische Behandlung
und Begleitung Ihrer Person. Sie kénnen zu jedem Zeitpunkt die weitere Teilnahme
an dieser Studie beenden, ohne dass Ihnen dadurch Nachteile entstehen.

Bitte flllen Sie diesen Fragebogen selbstandig aus und beantworten Sie jede der
Fragen entsprechend der jeweiligen Anleitung.

Ich habe die vorliegende Einversténdniserklarung gelesen und verstanden.

Ich bin damit einverstanden, dass meine Angaben in der oben beschriebenen Form
erhoben und fiir wissenschaftliche Zwecke in anonymisierter Form weiterverarbeitet
werden.

Name:

Geburtsdatum:

Tlbingen, den

Unterschrift
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7.2.2 NeoCope praoperativ

Universitatsklinikum Tibingen Fai
{T‘“{’?_—} Abteilung fur Psychosomatische Medizin und Psychotherapie -If L
und Universt3ts-Frauenkdinik Iy

NeoCope
Fragebogen fiir Fraven mit MEKH-Syndrom

Bitte filllen Sie diesen Fragebogen selbstdndig aus.

Bitte antworten Sie auf jede der Fragen, indem Sie

- auf den vorgesehenen Linien schreiben

- das Kastchen bei der auf Sie oder lhre Situation zutreffenden Aussage eindeutig ankreuzen
Bitte kreuzen Sie bei jeder Frage nur ein Kastchen an. Bei den Fragen, an welchen dies
ausdnicklich durch den Zusatztext Mehrfachantworfen sind mdghch vermerkt ist, kreuzen Sie
bitte alle Kastchen bei der auf Sie oder Ihre Situation zutrefienden Aussagen an.

Vielen Dank fur Ihre Mitarbeit!

1. Wie ist lhre Korpergrofe? cm 2. Wie ist lhr aktuelles Gewicht? kg

3. Geburtsjahr:

4. In welchem Land sind Sie geboren?

5. Aus welchem Land oder welchen Landem stammen lhre Eltern?

6. Familienstand:

O ledig O geschieden
O verheiratet O verwitwet
0 getrennt

7. Haben Sie derzeit eine feste Partnerschaft?
O Nein, ich habe keine feste Partnerschaft.
Q Ja, ich habe einen festen Partner.

8. Wohnsituation:

3 Ich wohne bei meinen Eltemn.

O Ich wohne alleine in einer eigenen Wohnung.

O Ich wohne in einer Wohngemeinschatt.

O Ich wohne mit meinem Partner in einer gemeinsamen Wohnung.

9. Bitte nennen Sie uns die ersten drei Ziffern der Postleitzahl lhres Wohnortes:

10. Welches ist Ihr hochster Schulabschluss?

O kein Abschluss O (Fach-) Abitur

0 Hauptschulabschluss O Hochschulabschluss
0 Realschulabschiuss (mittlere Reife)

Seite 1
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Universititskliniloum Tiibingen Fal
{T‘“{?} Abteilung fur Psychosomatsche Medizin und Psychotherapie -If 1i
und Universitits-Frauenkdinik Iy

11. Welchen Beruf iiben Sie derzeit aus?

O arbeitslos O Studentin
O Hausfrau O Angestelite
O Rentnerin/ Frihrentnerin -~ O Beamtin

0 Schillerin 0 selbstindig
O Auszubildende 0 sonstiges:

12. Wie alt waren Sie, als zum ersten Mal auffiel, dass mit lhrem Korper etwas anders ist?
Alter in Jahren: und Monate

13. Aus welchem Anlass erfolgte die Untersuchung, die zur Diagnose des MRKH-
Syndroms gefiihrt hat?

Mehrfachantworten zind mogiich!

O Regelblutung blieb aus

O erfolgloser Geschlechtsverkehr

0 Petting (Partner hat es beim Streicheln bemerkt)

O Vorsorgeuntersuchung beim Arzt

0 selbst getastet (z.B. beim _Selbst-Sireicheln” = Masturbation)

O fiel durch die Untersuchung anderer Fehlbildungen (z.B. Skelett, Niere, _._) aufld

O auf Drangen der Mutter

O anderer:

14. Welche Untersuchungen wurden zur Diagnose des MRKH-Syndroms durchgefiihrt?

Mehrfachantworten zind mogiich!

0 Tastuntersuchung beim Frauenarzt O Blutuntersuchung {(Homonwerte)

O Ultraschall 3 Bauchspiegelung (Laparaskopig)

O Computertomographie (CT) / 3 Tastuntersuchung in Narkose
Magnetresonanztomographie (MRT) ( Rdhre)

0 andere:

15. Wie alt waren Sie, als die richtige Diagnose MRKH-Syndrom zum ersten Mal gestellt

wurde?

Alter in Jahren: und Monate

16. Durch wen wurde die Diagnose MEKH-Syndrom gestelit?

Bitte kreuzen Sie die Person an, welche die richtige Diagnose als erste gestellt hat.
0 Hausarzt

0 Frauenarzt

0 Arzt in Fachklinik

O andere:

17. Was fiihlten Sie, als lhnen die Diagnose mitgeteilt wurde?

O Verzweiflung

O nicht-wahr-haben-wollen

O ein Gefiihl, wegen nicht vorhandener Scheide keine richtige Frau zu sein (Insuffizienzgefinl)
O Minderwertigkeitsgefihlel Schock wegen Kinderlosigkeit

0 Sorge, keinen Partner zu finden

O sonstiges:
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Universititsklinikum Tidbingen Hal
{T‘“{?} Abiteilung fir Psychosomatsche Medizin und Psychotherapie i 1

und Universitats-Fravenklinik

18. Wie stark belastet Sie die Diagnose des MRKH-Syndroms?
sehr sehr
Wenig stark
1 2 3 4 5 3] 7 8 9 10

19. Liegen bei Ihnen weitere Fehlbildungen vor?

Mehrfachantworten zind mogiich!
O Nieren/ Hamwege 3 Wirbelsaulel Skelett (auch Finger, Zehen, Z3hne/ Kiefer)
O Herzfehler O Muskelschwiche

0 Hérschaden O ich wurde als Kind wegen eines Leistenbruchs operiert
0 andere:

O keine weiteren Fehlbildungen

20. Wie viele Geschwister haben Sie?

Schwestemn, Brider
21. Haben Sie zyklische Beschwerden (d.h. regelmédfige monatliche Beschwerden iiber 1-
JTage)?
Mehrfachantworten sind mogiich!
O Brustspannen O Ausfluss
O Mittelschmerz (Ziehen im Unterbauch) O Heilhunger
O Reizbarkeit O gebldhter Bauch
0 andere:

O keine Beschwerden

22. Welche Themen beschaftigen Sie im Zusammenhang mit MREKH am meisten?

Mehrfachantworten sind mogiich!
0 die ungewolite Kinderlosigkeit O mein Selbstwertgefiinl
O die Therapie/ Operation O die Beziehung zu meiner Mutter

O eine erfiillte Partnerschaft flihren O kdrperlich anders zu sein als meine Freundinnen
O ein erfilites Sexualleben haben O ich filhle mich anders als andere Frauen

0 sonstige:

23. Haben Sie derzeit Sexualkontakt?

O Nein

0Ja: mal pro Woche oder pro Monat
0 Petting
O Geschlechtsverkehr
[ beides

24. Wie zufrieden sind Sie mit dem Sexualkontakt?
sehr sehr
unzufrieden zufrieden

1 2 3 4 5 6 7 8 9 | 10

Dankeschan.
Seite 3
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7.2.3 NeoCope 6 Monate postoperativ

Universitatsklinikwmn Tibingen Ao
{T‘“{’?_—} Abteilung fur Psychosomatische Medizin und Psychotherapie -If i
und Universt3ts-Frauenkiinik Iy

NeoCope postsm
Fragebogen fiir Fraven mit MEKH-Syndrom

Bitte filllen Sie diesen Fragebogen selbstandig aus.

Bitte antworten Sie auf jede der Fragen, indem Sie

- auf den vorgesehenen Linien schreiben

- das Kastchen bei der auf Sie oder |hre Situation zutreffenden Aussage eindeutig ankreuzen
Bitte kreuzen Sie bei jeder Frage nur ein Kastchen an. Bei den Fragen, an welchen dies
ausdnicklich durch den Zusatztext Mehrmfachanfworfen sind maghich™ vermerkt ist, kreuzen Sie
bitte alle Kastchen bei der auf Sie oder Ihre Situation zutreffenden Aussagen an.

Vielen Dank fur Ihre Mitarbeit!

1. Wie ist lhre Korpergrofe? cm 2. Wie ist lhr aktuelles Gewicht? kg

3. Geburtsjahr:

6. Familienstand:

Q ledig O geschieden
O verheiratet O verwitwet
O getrennt

7. Haben Sie derzeit eine feste Partnerschaft?
O Nein, ich habe keine feste Partnerschaft.
O Ja, ich habe einen festen Partner.

8. Wohnsituation:

O Ich wohne bei meinen Eltem.

O Ich wohne alleine in einer eigenen Wohnung.

3 Ich wohne in einer Wohngemeinschatt.

O Ich wohne mit meinem Partner in einer gemeinsamen Wohnung.

10. Welches ist Ihr hochster Schulabschluss?

O kein Abschluss O (Fach-) Abitur

0 Hauptschulabschluss 0 Hochschulabschluss
O Realschulabschluss (mittlere Reife)

11. Welchen Beruf liben Sie derzeit aus?

O arbeitslos O Studentin
O Hausfrau O Angestellte
O Rentnerin/ Frithrentnerin - O Beamtin

O Schiilerin 0 selbstandig
O Auszubildende O sonstiges:

Seite 1
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Universitatskinikwm Tobingen Fal
':F‘ r'} Abteilung fr Psychosomatische Medizin und Psychotherapie -If 1i
W und UniversitSts-Frauenklinik Iy

17. Was fiihlen Sie hinsichtlich der MRKH-Diagnose nach der Operation?
O Verzweiflung

O nicht-wahr-haben-wollen

O ein Gefiihl, wegen nicht vorhandener Scheide keine richtige Frau zu sein

O Minderwertigkeitsgefiuhle/ Schock wegen Kinderosigkeit
0 Sorge, keinen Partner zu finden

O sonstiges:

18. Wie stark belastet Sie die Diagnose des MRKH-Syndroms?
sehr sethr
werlig stark
1 2 3 4 5 i] 7 a 9 10

21. Haben Sie zyklische Beschwerden (d.h. regelmdRige monatliche Beschwerden liber 1-
JTage)?

Mehrfachantworten sind maglich!

0 Brustspannen O Ausfluss

O Mittelschmerz (Ziehen im Unterbauch) O Heifhunger

O Reizbarkeit O gebldhter Bauch

O andere:
O keine Beschwerden

25. Wie lange haben Sie zwischen Diagnose und Operation gewartet?
Wartezeit in Jahren: und Monate

26. Haben Sie versucht, vor der Operation das Scheidengriibchen mit einem Phantom/
Konus vorzudehnen?

O Nein

O Ja: ca. Stunden pro Tag dber Wochen

27. War die Information der behandelnden Frauenklinik zur Behandlung ausreichend?
O Nein

O Ja, ich wusste genau Bescheid

Anmerkungen:

28. Was waren oder sind Ihre Griinde fiir die Operation?

Mehrfachantworten sind moglich!

O Wunsch nach Vollwertigkeit als Frau O auf Drangen des Vaters

O Wunsch nach Geschlechtsverkehr O auf Drangen anderer Angehdriger
O Hoffnung auf Orgasmus 3 auf Drangen des Pariners

O Wunsch vom Geschlechtspartner genauso O auf Drangen der Mutter
gesehen zu werden wie andere Frauen

O sonstige:
29. Wie zufrieden sind Sie mit dem Ergebnis der Operation?
berhaupt sehr
micht zufrieden zufrieden

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Seite 2
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Universitatsklinikowm Tobingen

':F‘ r'} Abteilung fr Psychosomatische Medizin und Psychotherapie ffrlﬁ,
W und Universitits-Frauenklinik Iy
J0. Wie gut haben Sie sich in der Klinik betreut gefithit?

sehr sehr
schlecht gut

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Anmerkungen zum Klinikaufenthalt:

3. Wie stark beurteilen Sie riickblickend die Schmerzen, die sie wahrend der Zeit auf der
Wachstation erlitten haben?

k=ine sehr starke
Schmerzen Schmerzen

o 1+ 2 3 4 5 & ¥ & 9 10
e e

32. Wiirden Sie sich riickblickend noch einmal fir die Operation entscheiden?
O Nein, weil:

O Ja, weil:

33. Wiirden Sie die Behandlung anderen betroffenen Frauen empfehlen?
3 Nein, weil:

0 Ja, weil:

34. Wie oft und wie lange haben Sie den Vaginaldilatator (Phantom, Konus) benutzt?

im 1. Monat hTag, jeden _ Tag
im 2_-3. Monat hTag, jeden _ Tag
im 3.-6. Monat hiTag, jeden _  Tag
aktuell hTaq, jeden Tag
ab Wochen nach der Operation wurde das Phantom nicht mehr benutzt

35. Haben oder hatten Sie Schmerzen bei der Verwendung des Vaginaldilatators
(Phantoms, Konus)?

O Nein 0 Ja, manchmal

O Ja, bei den ersten Malen O Ja, immer

J6. Kam es durch die Verwendung des Vaginaldilatators (Phantoms, Konus) zu einer
Blutung?

O Nein O Ja, manchmal

O Ja, bei den ersten Malen O Ja, immer

37. Haben Sie das Miederhdschen getragen und wie lange?

O Nein
d Ja, die ersten Monate fir Stunden
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Universitatsklinikowm Tobingen
l:ﬁ r'} Abteilung fur Psyd'lusamd:sme Medizin und Psychotherapie If i
-“ﬁ- nd Universitats-Frauenklinik Jr

38. Wie lange haben Sie die Ostrogen-Creme (Ovestin) verwendet?
Monate

39. Hatten Sie schon einmal Geschlechtsverkehr?
O Mein (weiter mit Frage 44)
OJa

=40, Wann hatten Sie nach der Operation den ersten Geschlechtsverkehr?
0 Ich hatte noch keinen Geschlechtsverkehr nach der Operation (weiter mit Frage 36).

O nach Wochen oder Tagen
40.1 Ab wann hatten Sie fegelmifig Geschlechtsverkehr?
Wochen nach der Operation
40.2 Wie hiufig?
mal pro Woche oder mal pro Monat
#41. Haben Sie derzeit Geschlechtsverkehr?
O Nein
O Ja: mal pro Woche oder mal pro Monat
=42, Wie zufrieden sind Sie mit dem Geschlechtsverkehr?
sehr sehr
unzufrieden zufrieden

1 2 3 4 5 6 7 8 ] 10

43, Hatten Sie seit der Operation mehrere Geschlechtspartner?

O Nein
0 Ja — Anzahi:
44, Wie bekommen Sie einen Orgasmus?
Mehrfachantworten sind moglhich!
0O (Tag-) Traume 0 Kohabitation (Geschlechtsverkehr) chne Streicheln
0 Selbst-Streicheln (Masturbation) 0 Kohabitation (Geschlechtsverkehr) mit Streicheln

O Streicheln durch Parner (Petting) O ich bekomme keinen Orgasmus

22. Welche Themen beschaftigen Sie im Zusammenhang mit MEKH am meisten?

Mehrfachantworten zind maghch!
O die ungewollte Kinderlosigkeit O mein Selbstwertgefihl
O die Therapie/ Operation O die Beziehung zu meiner Mutter

0 eine erflite Partnerschaft fihren O kérperich anders zu sein als meine Freundinnen
0 ein erfilltes Sexualleben haben O ich flhle mich anders als andere Frauen

O sonstige:
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o
Universittskiinikum Tbingen A
{T‘“{?} Abteilung fr Psychosomatische Medizin und Psychotherapie d

und Universitsts-Frauenklinik 'r

45. Wie stark belastet Sie die gleichzeitige Diagnose der Unfruchtbarkeit (Infertilitat, kein

Kind austragen zu kdnnen)?
sehr sethr

wenig stark
1 2 3 4 5 3] [ 8 9 10

46. Hat sich lhr Verhaltnis gegeniiber Ihrer Mutter seit der Operation verandert?
O Nein, es ist unverandert.

0 Ja, es hat sich verbessert/ ist offener geworden.

0 Ja, ich fiihle mich ihr gegenuber unabhangiger.

0 Ja, aber es hat sich verschlechtert.

O Ja:
47. Wie gut schatzen Sie Ihr Verhaltnis gegeniiber lhrer Mutter zum heutigen Zeitpunkt
ein?
sehr sehr
schlecht gui

1

2 3 4 5 6 7 8 g | 10

48. Was glauben Sie, wie stark lhre Mutter durch die Diagnose des MRKH-Syndroms bei
Ihnen belastet ist?
sehr sehr
WwWenig stark
1 2 3 4 5 6 7 a 9 10

49, Hat sich Ihr Gefiihl bzw. lhr Auftreten gegeniiber Mdnnern nach der Operation im
Vergleich zu vor der Operation verandert?

O Nein.

0 Ja, ich bin jetzt selbsthewusster.

0 Ja, ich kann als Frau jetzt besser auf Manner zugehen.

O Ja:

50. Mit wem sprechen Sie iiber die MEKH-Diagnose?
Mehrfachantworten sind méglich!

O Mutter O Partner

Q Vater O Freunde

O Brider O anderea:

O Schwestem O mit niemandem

51. Sind/ waren Sie in psychosomatischer oder psychotherapeutischer Betreuung?
Mehrfachantworten sind maglich!

0 Nein

0 Ja, stationdr in einer Klinik

0 Ja, in ambulanter Psychotherapie

O Ja, im Rahmen der Neovagina-Operation an der Universitats-Frauenklinik Tibingen
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Universitatskinikwm Tobingen Fal
':F‘ r'} Abteilung fr Psychosomatische Medizin und Psychotherapie -If 1i
W und UniversitSts-Frauenklinik Iy

52. Wenn Sie an der Universitats-Frauenklinik psychosomatisch begleitet wurden: Wie
sehr hat lhnen dieses Angebot geholfen?
sehr sehr
_wenig wiel
1 2 3 4 5 3] [ 8 9 10

O kein psychosomatisches Begleitangebot

53. Haben Sie Kontakt zu anderen betroffenen Frauen/ zu Selbsthilfegruppen?
Mehrfachantworten sind méglich!

O Ja, ich habe andere kontaktiert

O Ja, ich wurde von anderen kontaktiert

O Nein

54. Falls Sie Kontakt haben: Empfanden Sie den Kontakt zu anderen betroffenen Frauen
als hilfreich?

O Nein

OJa

Anmerkungen:

55. Falls Sie keinen Kontakt haben: Hitten Sie sich Kontakt zu anderen betroffenen
Frauen oder Selbsthilfegruppen gewiinscht?

0 Nein

aJa

Anmerkungen

h6. Wie haben Sie von den Therapiemdglichkeiten an der Universitdats-Frauenklinik
erfahren?

Mehrfachantworten sind maghich!

O Frauenarzt O Internet

O Arzt in Fachklinik O Femsehbeitrag

O andere betroffene Frauen O Bicher / Zeftschrifien

O andere:

57. Konnte Ihnen lhr Frauenarzt die notwendigen Informationen geben?
0 Nein. Folgende Informationen haben gefehit:

0 Ja, teilweise. Gefehlt hat:
O Ja, wusste genau Bescheid.

Dankeschan.
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7.2.4 NeoCope 12 Monate postoperativ

Universitatskliniem Tibingen Aul
{T‘“{?} Abteilung fur Psychosomatische Medizin und Psychotherapie -If 1i
und Universists-Frauenklinik ]

NeoCope post 12m
Fragebogen fiir Fraven mit MEKH-Syndrom

Bitte fiillen Sie diesen Fragebogen selbstandig aus.

Bitte antworten Sie auf jede der Fragen, indem Sie

- auf den vorgesehenen Linien schreiben

- das Kastchen bei der auf Sie oder lhre Situation zutreffenden Aussage eindeutig ankreuzen
Bitte kreuzen Sie bei jeder Frage nur gin Kastchen an. Bei den Fragen, an welchen dies
ausdriicklich durch den Zusatztext ,Mehrfachantworfen sind mdglich™ vermerkt ist, kreuzen Sie
bitte alle Kastchen bei der auf Sie oder lhre Situation zutreffenden Aussagen an.

Vielen Dank fur Ihre Mitarbeit!

1. Wie ist lhre Korpergrofe? cm 2. Wie ist lhr aktuelles Gewicht? kg

6. Familienstand:

O ledig 0 geschieden
O verheiratet O verwitwet
O getrennt

7. Haben Sie derzeit eine feste Partnerschaft?
O Nein, ich habe keine feste Partnerschaft.
O Ja, ich habe einen festen Partner.

8. Wohnsituation:

O Ich wohne bei meinen Eltemn.

O Ich wohne alleine in einer eigenen Wohnung.

O Ich wohne in einer Wohngemeinschaft.

O Ich wohne mit meinem Partner in einer gemeinsamen Wohnung.

10. Welches ist Ihr hichster Schulabschluss?

O kein Abschluss O (Fach-) Abifur

O Hauptschulabschiuss O Hochschulabschluss
O Realschulabschluss (mittlere Reife)

11. Welchen Beruf iiben Sie derzeit aus?

0 arbeitslos 0 Studentin
O Hausfrau O Angestellte
O Rentnerin/ Frihrentnerin - O Beamtin
0 Schilerin 0 selbstandig
O Auszubildende O sonstiges:
18. Wie stark belastet Sie die Diagnose des MRKH-Syndroms?
sehr sehr
WEnig stark

1 2 3 4 5 6 7 a8 9 10
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Q

Universitatsklinikum Ttbingen 5

(-S\\ffr) Abteilung fiir Psychosomatische Medizin und Psychotherapie \K
und Universitats-Frauenklinik \

21. Haben Sie zyklische Beschwerden (d.h. regelmaBige monatliche Beschwerden iiber 1-

3 Tage)?

Mehrfachantworten sind méglich!

U Brustspannen O Ausfluss

O Mittelschmerz (Ziehen im Unterbauch) Q HeiRhunger

U Reizbarkeit U geblahter Bauch
U andere:

U keine Beschwerden

29. Wie zufrieden sind Sie mit dem Ergebnis der Operation?
tiberhaupt sehr
nicht zufrieden zufrieden

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

30. Wie gut haben Sie sich in der Klinik betreut gefiihlt?
sehr sehr
schlecht gut

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Anmerkungen zum Klinikaufenthalt:

34. Wie oft und wie lange haben Sie den Vaginaldilatator (Phantom, Konus) benutzt?

im 1. Monat h/Tag,jeden __ Tag
im 2.-3. Monat h/Tag,jeden __ Tag
im 3.-6. Monat h/Tag,jeden __ Tag
aktuell h/Tag, jeden Tag
ab Wochen nach der Operation wurde das Phantom nicht mehr benutzt

35. Haben oder hatten Sie Schmerzen bei der Verwendung des Vaginaldilatators
(Phantoms, Konus)?

U Nein d Ja, manchmal

O Ja, bei den ersten Malen  Q Ja, immer

36. Kam es durch die Verwendung des Vaginaldilatators (Phantoms, Konus) zu einer
Blutung?

U Nein 4 Ja, manchmal

d Ja, bei den ersten Malen 1 Ja, immer

37. Haben Sie das Miederh6schen getragen und wie lange?

U Nein

4 Ja, die ersten Monate fur Stunden

38. Wie lange haben Sie die Ostrogen-Creme (Ovestin) verwendet?

Monate
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Universitatsklinikum Tubingen
C‘\\;rj Abteilung fir Psychosomatische Medizin und Psychotherapie
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39. Hatten Sie schon einmal Geschlechtsverkehr?
U Nein (weiter mit Frage 36)
dJa

#40. Wann hatten Sie nach der Operation den ersten Geschlechtsverkehr?
Q Ich hatte noch keinen Geschlechtsverkehr nach der Operation (weiter mit Frage 36).
4 nach Wochen oder Tagen

»40.1 Ab wann hatten Sie regelméRig Geschlechtsverkehr?
Wochen nach der Operation

+40.2 Wie haufig?

mal pro Woche oder mal pro Monat
*41. Haben Sie derzeit Geschlechtsverkehr?
U Nein
a Ja: mal pro Woche oder mal pro Monat

+42. Wie zufrieden sind Sie mit dem Geschlechtsverkehr?
sehr sehr
unzufrieden zufrieden

1 2 3 4 5 6 4 8 9 10

43. Hatten Sie seit der Operation mehrere Geschlechtspartner?
U Nein

W Ja - Anzahl:

44. Wie bekommen Sie einen Orgasmus?
Mehrfachantworten sind maoglich!

U (Tag-) Traume QO Kohabitation (Geschlechtsverkehr) ohne Streicheln
Q Selbst-Streicheln (Masturbation) 4 Kohabitation (Geschlechtsverkehr) mit Streicheln
Q Streicheln durch Partner (Petting) Q ich bekomme keinen Orgasmus

22. Welche Themen beschiftigen Sie im Zusammenhang mit MRKH am meisten?
Mehrfachantworten sind maglich!

U die ungewollte Kinderlosigkeit U mein Selbstwertgefuhl

O die Therapie/ Operation U die Beziehung zu meiner Mutter

Q eine erfullte Partnerschaft fuhren O kérperlich anders zu sein als meine Freundinnen
U ein erfulltes Sexualleben haben U ich fuhle mich anders als andere Frauen

U sonstige:

45. Wie stark belastet Sie die gleichzeitige Diagnose der Unfruchtbarkeit (Infertilitédt, kein
Kind austragen zu kénnen)?
sehr sehr
wenig stark

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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46. Hat sich Ihr Verhaltnis gegentiber lhrer Mutter seit der Operation verdndert?

O Nein, es ist unverandert.

Q Ja, es hat sich verbessert/ ist offener geworden.

U Ja, ich fuhle mich ihr gegentber unabhangiger.

W Ja, aber es hat sich verschlechtert.

a Ja:
47. Wie gut schatzen Sie lhr Verhaltnis gegeniiber lhrer Mutter zum heutigen Zeitpunkt
ein?
sehr sehr
schlecht gut

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

48. Was glauben Sie, wie stark Ihre Mutter durch die Diagnose des MRKH-Syndroms bei
lhnen belastet ist?
sehr sehr
wenig stark

4 2 3 4 5 6 i 8 9 10

49. Hat sich Ihr Gefiihl bzw. Ihr Auftreten gegeniiber Mdnnern nach der Operation im
Vergleich zu vor der Operation verdndert?

O Nein.

U Ja, ich bin jetzt selbstbewusster.

U Ja, ich kann als Frau jetzt besser auf Manner zugehen.

d Ja:

50. Mit wem sprechen Sie liber die MRKH-Diagnose?
Mehrfachantworten sind méglich!

O Mutter O Partner
4 Vater 4 Freunde
U Briuder U andere:

O Schwestern U mit niemandem

51. Sind/ waren Sie in psychosomatischer oder psychotherapeutischer Betreuung?
Mehrfachantworten sind méglich!

U Nein

4 Ja, stationéar in einer Klinik

U Ja, in ambulanter Psychotherapie

O Ja, im Rahmen der Neovagina-Operation an der Universitats-Frauenklinik Tubingen

52. Wenn Sie an der Universitdts-Frauenklinik psychosomatisch begleitet wurden: Wie
sehr hat lhnen dieses Angebot geholfen?
sehr sehr
wenig viel

1 2 3 4 5 6 T 8 9 10

U kein psychosomatisches Begleitangebot
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53. Haben Sie Kontakt zu anderen betroffenen Frauen/ zu Selbsthilfegruppen?
Mehrfachantworten sind moglich!

U Ja, ich habe andere kontaktiert

4 Ja, ich wurde von anderen kontaktiert

O Nein

54. Falls Sie Kontakt haben: Empfanden Sie den Kontakt zu anderen betroffenen Frauen
als hilfreich?

U Nein

a Ja

Anmerkungen:

55. Falls Sie keinen Kontakt haben: Hatten Sie sich Kontakt zu anderen betroffenen
Frauen oder Selbsthilfegruppen gewiinscht?

4 Nein

a Ja

Anmerkungen

56. Wie haben Sie von den Therapiemdglichkeiten an der Universitats-Frauenklinik

erfahren?

Mehrfachantworten sind moglich!

U Frauenarzt U Internet

U Arzt in Fachklinik U Fernsehbeitrag

1 andere betroffene Frauen QO Blcher / Zeitschriften
O andere:

57. Konnte lhnen lhr Frauenarzt die notwendigen Informationen geben?
U Nein. Folgende Informationen haben gefehit:

d Ja, teilweise. Gefehlt hat:

U Ja, wusste genau Bescheid.

Dankeschoén.
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