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1. Fragestellung und Zielsetzung

Die vorliegende Untersuchung entstand im Rahmen des Forschungsprojektes
Androgene, Lebensqualitat und Weiblichkeit: Ein Vergleich von Frauen mit
kompletter Androgeninsensitivitat, Frauen mit Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser
Syndrom und Frauen mit Polyzystischem Ovar Syndrom am Institut flr
Sexualforschung und forensische Psychiatrie des Universitatsklinikum

Hamburg-Eppendorf unter der Leitung von Frau Prof. Dr. Richter-Appelt’.

Ziel des Projektes war es durch selbstentwickelte Fragebdgen und
standardisierte Instrumente Informationen zu verschiedenen Formen der
Unfruchtbarkeit, die durch hormonelle und genitale Auffalligkeiten bedingt sind,
besonders in Bezug auf ihre Lebensqualitdt, psychische Befindlichkeit,

Sexualitat und erlebter Weiblichkeit zu beschreiben.

Das Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser Syndrom (MRKHS)? zeichnet sich

klinisch durch eine Uterusaplasie und eine verkurzte oder vollstandig

! Die Studie wurde von der Else Kréner- Fresenius Stiftung gefordert.

2 Mayer-Rokitansky-Kister-Hauser Syndrom (MRKHS) entspricht der im Fragebogen

verwendeten Schreibweise und Abklrzung.
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verschlossene Vagina, (Ludwig 1998), primare Amenorrhd und Infertilitat bei
XX, 46-Karyotyp aus. Der Schwerpunkt der publizierten Forschungsarbeiten zu
MRKHS liegt auf der operativen Anlage einer Vagina, Neovagina genannt

(Huber et al. 2009).

Eine umfassende Literaturrecherche der Datenbanken Embase, Ovid
MEDLINE(R) und Psyndex (1982 - 07.2012) zeigt, dass Uber die Notwendigkeit
der Anlage einer Neovagina hinaus, Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit einen
wesentlichen Einfluss auf die psychische Befindlichkeit und Lebensqualitat bei
Frauen mit MRKHS haben (Bean et al. 2009, Fedele et al. 2008, Huber et al.

2009, Langer et al. 1990).

Ergebnisse einiger Studien lassen vermuten, dass Unfruchtbarkeit fir einige
Patienten sogar die am schwersten zu akzeptierende Einschrankung darstellt

(Bean et al. 2009, Langer et al. 1990, Reichman und Laufer 2010).

Diese Arbeit mdchte einen Beitrag zur Klarung des Stellenwertes von
Mutterschaft und Kinderwunsch bei Frauen mit MRKHS leisten, sodass das
derzeitige Behandlungsregime besser an die Bedurfnisse der Patientinnen
angepasst werden kann. Dies geschieht auch vor dem Hintergrund, dass
entsprechende Patientinnen in Landern mit gesetzlicher Legalitat von

Leihmutterschaft als eingeschrankt fruchtbar gelten.
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Es werden Hypothesen und Fragestellungen formuliert, welche die Belastung
durch Unfruchtbarkeit als solche, sowie im Vergleich zu der Belastung durch
andere Symptome des MRKHS und deren Auswirkung auf die
Lebenszufriedenheit der Patientinnen quantifizieren sollen. Des Weiteren
werden mogliche Grinde und Zusammenhange erortert, sowie die Einstellung

zu Leihmutterschaft, Adoption und Pflegekindern erfragt.

2. Einleitung

Das Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser Syndrom (MRKHS) zahlt bei einer
Gesamtpravalenz von 1 : 4000 (Neinstein et al. 1983) bis 1 : 5000 (Blackless et
al. 2000) bei weiblichen Neugeborenen zu den seltenen Syndromen. Dennoch
handelt es sich um die zweithaufigste Ursache der primaren Amenorrhd

(Neinstein et al. 1983).

Klinisch besteht eine Uterusaplasie. Anstelle des Uterus findet sich in der Regel
ein zweigeteilter, rudimentarer Uterus (Uterus bicornis), ein dunner

Bindegewebsstrang, der keinen Hohlraum aufweist.

Einige Autoren teilen das MRKHS in 2 Gruppen ein (Bungartz 2012, Huber et
al. 2009, Morcel et al. 2007). Im Falle des isolierten MRKH Typ 1 Syndroms
geht dieser Bindegewebsstrang zu beiden Seiten in hypoplastische oder normal

ausgebildete Tubae uterinae Uber. Die regelgerecht ausgebildeten Ovarien

Seite |3



kénnen einen Hochstand aufweisen. Die Vagina kann, bei unauffalliger Vulva,
eine blind endende Struktur mit ausgebildetem Hymen darstellen, vollstandig

verschlossen oder auf wenige Zentimeter verkirzt sein.

Das MRKH Typ 2 Syndrom ist durch einen hypoplastischen Uterus
charakterisiert. Hierbei ist mindestens ein Uterushorn aplastisch oder es zeigt
sich eine GroRendifferenz zwischen beiden Hérnern (Morcel et al. 2007, Strissel

et al. 2008).

Mit dem MRKH Typ 2 Syndrom sind in der Regel weitere Fehlbildungen

verbunden.

Die Kombination aus Agenesie des Miller-Ganges, renaler Agenesie oder
Ektopie und Dysgenesie der zervikalen Somiten wird MURCS Assoziation
(Mullerian duct aplasia, renal aplasia and cervicothoracic somite dysplasia)
genannt (Pittock et al. 2005). Von einigen Autoren wird die MURCS Assoziation

mit dem MRKH Typ 2 Syndrom gleichgesetzt (Morcel et al. 2007).

Nach der Empfehlung der American Fertility Society werden genitale
Auffalligkeiten in Klasse A und B unterteilt, wobei Klasse A durch einen
symmetrischen und Klasse B durch einen asymmetrischen Entwicklungsdefekt
der Miuller-Gange gekennzeichnet ist. Typ B ist mit ovariellen und renalen
Fehlbildungen assoziiert. (Folch et al. 2000). In Fallen, in denen das Syndrom

unilateral ausgebildet ist, entwickelt sich auf der anderen Seite ein Uterus
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unicornis (uterus unicornis cum cornu rudimentario et vagina simplex) (Ludwig,

1998 a).

Lig. sacro-uterinum

_— Beidseitig ausgebildete Uterusknospen

Abbildung 2: Mit zarter Uterusleiste, interoperativer Befund
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r Ausgebildete Uterusknospen

Tube

—  Ausgebildete, funktionsfahige Ovarien

Abbildung 3: mit kraftig ausgepragter Uterusleiste, interoperativer Befund

Geoffneter Leistenkanal

Elongiertes, funktionsfahiges Ovar

Abbildung 4: Darstellung des in den geo6ffneten Leistenkanal ziehenden Lig.

rotundum, interoperativer Befund

Abbildung 1-4: intraoperativer Befund unterschiedlicher Auspragung bei Frauen

mit MRKHS?®

3 Intraoperative Fotodokumentation der Universitats-Frauenklinik Tibingen. Freundlich zur
Verfiigung gestellt von Frau Prof. Dr. med. S. Brucker, Universitats-Frauenklinik Tibingen

(Brucker et al. 2009 in Bungartz 2012).
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In der Regel bestehen bei beiden Typen des Syndroms funktionsfahige
Ovarien. Diese sorgen fur einen altersentsprechenden Status an weiblichen
Hormonen insbesondere an LH (luteinisierendes Hormon), FSH
(follikelstimulierendes Hormon) und TGF-B (transforming growth factor- beta)
(Strissel et al. 2008) und somit fur die Bildung von sekundaren
Geschlechtsmerkmalen wie Kdrperbehaarung und der weiblichen Brust (Tanner
Stadium 5). AuBerdem kommt es mit der Pubertdt zu den typischen
Schwankungen von Ostrogen, Progesteron und Basaltemperatur, was zu
zyklusabhangigen Beschwerden wie Brustspannen, Stimmungsschwankungen
und, bei vorhandenem Endometrium, zu zyklischen Bauchschmerzen flhren
kann (Folch et al. 2000). Es besteht kein Hyperandrogenismus (Morcel et al.

2007).

Das Syndrom wird haufig durch Ausbleiben der Menarche oder die Unfahigkeit
zur Kohabitation diagnostiziert. Vor diesem Zeitpunkt bestehen in der Regel

keine Beschwerden.

Der Schwerpunkt der medizinischen Behandlung liegt auf der Herstellung einer
Neovagina (Huber et al. 2009, Stauber und Weyerstahl 2007). Die Moéglichkeit
eine Schwangerschaft auszutragen kann in Deutschland medizinisch nicht

herbeigeflhrt werden.
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2.1 Atiologie

Die genaue Atiologie des Syndroms ist nicht abschlieBend geklart. Es tritt bei
Frauen mit 46, XX-Karyotyp, infolge eines Stopps der Weiterentwicklung und

Verschmelzung der Muller-Gange (Ductus paramesonephriticus), auf.

Vor dem Hintergrund, dass die Entstehung des MRKHS auf einem
Entwicklungsdefekt der Muller-Gange beruht (Ludwig, 1998 b), soll kurz auf die
zwei aktuell kursierenden Theorien zur Entstehung der weiblichen

Genitalorgane eingegangen werden.

Bei dem weiblichen Geschlecht gehen die Genitalorgane embryogenetisch aus

den paarigen Muller-Gangen hervor.

Die Anlage des Miuller-Gangs entwickelt sich im Bereich der anterolateralen
Urogenitalleiste aus einer soliden epithelialen Proliferation (Zdlomepithel),
welche in darunter gelegenes Mesenchym einwandert und eine tubulare
Struktur bildet. Der solide obere Abschnitt tritt hierbei in so engen Kontakt mit
dem vorbestehenden Urnierengang (Wolff-Gang), dass keine Basalmembran
die beiden Epithelien voneinander trennt. Der Wolff-Gang fungiert als

Leitstruktur fur den entstehenden Muller-Gang (Ludwig, 1998 b).

Seite |8



Ludwig (1998) geht aufgrund seiner Untersuchungen davon aus, dass sich der
entwickelnde Muller-Gang, in seinen weiter kaudalen Abschnitten, von der

Leitung des Wolff-Gang abldst, um in Richtung Sinus urogenitalis zu wachsen.

Der Wolff-Gang degeneriert unter Abwesenheit von Testosteron, wahrend, in
dem zweiten Schwangerschaftsmonat, rechter und linker Muller-Gang in dem
unteren Abschnitt fusionieren. Die beiden oberen Abschnitte werden zu Uterus
und Tubae uterinae. Aus dem vereinigten (kaudalen) Abschnitt entstehen
Uterus und der obere Abschnitt der Vagina. Der Grol3teil der Vagina entsteht
durch Induktion der vereinigten Muller-Gange aus dem Sinus urogenitalis. Bis
zur 20. Schwangerschaftswoche wachsen Vaginal- und Uterusanlage
zusammen. Es entsteht ein kommunizierendes Lumen. Einzige Trennung bleibt

das Hymen (Drews 2006).

Bei MRKHS kommt es zu keiner Fusion des Miller-Gangs mit dem Wolff-Gang.
Aus dieser Tatsache erklart sich die Klinik des MRKH Typ1 Syndroms:
Angelegte Tubae uterinae, welche in einen dunnen Bindegewebsstrang
ubergehen. Die von Ludwig (1998) beschriebene Annahme, dass der kaudale
Mdaller-Gang, unabhangig von der Induktion des Wolff-Gangs, auf den Sinus
urogenitalis zuwachst, erklart wiederum die beschriebene Bandbreite vaginaler
Fehlentwicklung Uber zahlreiche Grade der Hypoplasie bis zur vollstandiger

Aplasie.

Seite |9



Bei dem mannlichen Geschlecht fihrt das Regulatorgen SRY auf dem Y-
Chromosom des Mannes zu der Differenzierung von somatischen Zellen der
Keimstrange zu Sertolizellen. Diese produzieren neben Testosteron das Anti-
Muller-Hormon. Dies fuhrt beim Mann zur Degeneration des Muller-Gangs. Aus
den paarigen Wolff-Gangen entwickeln sich die Nebenhoden, die
Hauptausfihrungsgange der Hoden, Samenblaschen, Ductus deferens und

Ductus ejaculatorius (Drews 2006).

Der fur das MRKHS ursachliche Entwicklungsstopp kann verschiedene

Ursachen haben.

So kann eine Mutation des Genlokus, der fur das Anti-Muller-Hormon oder den
Antimullerhormon-Rezeptor kodiert, zu einer Exposition des weiblichen Foéten
um den 2. Schwangerschaftsmonat gegentber dem Anti-Muller Hormon und
Regression des Muller-Ganges fuhren (Folch et al. 2000). Als kausale Ursache
wurden des Weiteren andere Gene, die in der Regulation der frihen
Embryogenese eine Rolle spielen, in Betracht gezogen. Hierzu zahlen das WT
1,WTN 4, CFTR, RAR-y, RXR-a, R-Catenin, PAX 2, HOX A7 bis A13 und PBX
1 Gen, sowie Gene der TGF-R-Superfamilie. WTN 4 sorgt fir ein MRKH-
ahnliches Bild, jedoch mit Androgenuberschuss und Vermannlichung der
fetalen Gonaden (Simpson 1999, Morcel et al. 2007). Edmonds (2003) geht
davon aus, dass das Syndrom aus einer Mutation oder Deletion innerhalb von

Genen des Chromosom 16 resultiert.
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Des Weiteren sind 2 Falle von Mikrodeletion 1712 beschrieben.

Zusatzlich wurde das klinische Bild des MRKHS in Zusammenhang mit anderen
Syndromen beschrieben (Simpson 1999). Dies ist relevant, da fir das MRKHS
als solches sehr selten Falle beschrieben sind, in denen das Syndrom auch bei
Verwandten ersten Grades oder entfernteren Verwandten aufgetreten ist
(Reichman und Laufer 2010). Sind die Merkmale Uterusaplasie und
Vaginalatresie jedoch als Merkmal eines anderen Syndroms anzusehen, ist es
mdglich, dass gleiche oder ahnliche Merkmale auch bei Familienmitgliedern im
weiteren Sinne auftreten. Familienanamnesen und ganzkoérperliche Diagnostik

geben hier Aufschluss (Morcel et al. 2007, Simpson 1999).

So kann eine Mutation des TCF 4 Gens (ein mit MODY-Typ Diabetes
assoziiertes Gen) ebenfalls zu dem klinischen Bild des MRKHS flhren. Es
findet sich eine Familienanamnese mit renalen Fehlbildungen und Diabetes

(Morcel et al. 2007).

2011 machten Morcel et al. die interessante Entdeckung, dass das MRKHS in
Zusammenhang mit Mutationen, welche typisch flir das DiGeorge Syndrom
sind, auftreten kann. Sie vermuteten mdgliche Ubereinstimmungen, da beide

Syndrome teilweise ahnliche phanotypische Merkmale aufweisen.

Weitere mit Aplasie der miullerschen Strukturen assoziierte Syndrome sind das

Wolf- Hirschhorn Syndrom, das Goldenhar Syndrom, das Al-Alwadi Syndrom,
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die Klippel-Feil Anomalie, Mosaik Trisomie 7, die HRA (Hereditary renal
adysplasia), die Thalidomid Embryopathie, sowie das Roberts Syndrom

(Simpson 1999).

Da die uterovaginale Aplasie im Rahmen des MRKHS haufig mit weiteren
Fehlbildungen assoziiert ist, nehmen Morcel et al. (2007) an, dass es sich bei
der Aplasie der Muller-Gange um nur eine Manifestation eines Gendefektes
variabler Expressivitat handelt. In diesem Zusammenhang wird von einem
autosomal dominanten Erbgang mit unvollstandiger Penetranz und variabler

Expressivitat gesprochen (Morcel et al. 2007).

Aktuellere Arbeiten gehen haufig auch von polygenetischer, multifaktorieller
Vererbung aus (Edmonds 2003, Heller-Boersma et al. 2009, Reichman und
Laufer 2010). Entsprechende Hinweise ergeben sich aus einem klinischen Fall,
in welchem monozygote Zwillinge geboren wurden, von denen nur ein Zwilling

das MRKHS entwickelte (Reichman und Laufer 2010).

Tabelle 1: Uberblick: Atiologie des Mayer- Rokitansky- Kiister- Hauser
Syndroms

Mégliche Atiologie Beschreibung

Mutation des Genlokus, der flr das Anti- | Die Exposition eines weiblicher Foten um

Muller-Hormon oder den den 2. Schwangerschaftsmonat,
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Antimullerhormon-Rezeptor kodiert

gegenuber dem Anti-Maller Hormon,
kann zur Regression des Muller-Ganges

fuhren (Folch et al. 2000).

Mutation des TCF 4 Gens

TCF 4 (ein mit MODY-Typ Diabetes
assoziiertes Gen) kann ebenfalls zu dem
klinischen Bild des MRKH Syndrom
fuhren. Es findet sich eine
Familienanamnese mit renalen
Fehlbildungen und Diabetes (Morcel et

al. 2007).

Mutation von anderen Genen, die in der
Regulation der frihen Embryogenese

eine Rolle spielen

Hier wurden das WT 1,WTN 4, PAX 2,
HOX A7 bis A13 und PBX 1 Gen in

Betracht gezogen.

WTN 4 sorgt fur ein MRKH-ahnliches
Bild, jedoch mit Androgenuberschuss
und Vermannlichung der fetalen
Gonaden (Simpson 1999, Morcel et al.

2007).

Deletion des Chromosoms 16

Das Syndrom kann aus einer Deletion

Seite |13



oder Mutation von Genen des
Chromosom 16 resultieren (Heller-

Boersma et al. 2009).

Mutation von chromosomalen Loci, des
Mutationsspektrum des DiGeorge
Syndrom (4q34-qter, 8p23.1, 10p14 und

22q11.2)

Innerhalb einer Kohorte von 57 Personen
mit uterovaginaler Aplasie wurden in 4
Fallen Mutationen, welche fur das
DiGeorge Syndrom typisch sind

festgestellt (Morcel et al. 2011)

Mikrodeletion 17912

2 Falle von MRKHS bei Mikrodeletion
179 12 wurden beschrieben (Bernardini

et al. 2009)

2.2 Diagnostik

2.2.1 Anamnese und vaginale Untersuchung

Patientinnen mit MRKHS werden in der Regel erstmalig aufgrund der

ausbleibenden Menstruation bei

vorstellig. Die  korperliche

Untersuchung

einem Gynakologen/ einer Gynakologin

zeigt normale sekundare

Geschlechtsmerkmale, wahrend bei der vaginalen Untersuchung eine verkurzte
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oder vollstandig fehlende Vagina auffallig wird (Folch et al. 2000). Eine

Spekulumuntersuchung kann schmerzhaft oder unmdglich sein.

2.2.2 Transabdominelle Sonographie

Die transabdominelle Sonographie ist eine einfache, nichtinvasive
diagnostische Methode mit welcher sich Uterusaplasie- bzw. atresie, sowie
renale Fehlbildungen bereits im Rahmen eines Erstkontaktes in einer
gynakologischen Praxis nachweisen lassen. Die laminare, von Peritoneum
bedeckte Struktur, welche sich anstelle des Uterus retrovesical befindet, konnte
jedoch falschlicher Weise flur einen juvenilen Uterus gehalten werden. Bei
unklarem Befund wird eine Magnetresonanztomographie empfohlen (Morcel et

al. 2007).

2.2.3 Magnetresonanztomographie (MRT)

Eine sensitivere Methode als die Sonographie stellt die
Magnetresonanztomographie dar. Vorhandene rudimentare Uterushorner und
Ovarien kdnnen mit dieser Methode eindeutig abgegrenzt werden. Wahrend die
vaginale Aplasie in der transversalen Bildgebung zur Darstellung kommt, zeigt
sich die Uterusaplasie im sagittalen Schnittbild. Des Weiteren kdnnen renale

und skelettale Fehlbildungen diagnostiziert werden (Morcel et al. 2007).
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2.2.4 Laparoskopie/ Celioskopie

Die Laparoskopie kommt vor allem zum Einsatz, wenn ein therapeutischer
Eingriff vor allem im Sinne der Herstellung einer Neovagina, geplant ist.
Lokalisation und Fehlbildungen der Beckenorgane lassen sich genau definieren

(Morcel et al. 2007).

2.2.5 Chromosomenanalyse

Die Chromosomenanalyse dient zum Nachweis des bei MRKHS zu
erwartenden 46, XX Chomosomensatzes und somit zum Ausschluss
differenzialdiagnostisch in Frage kommender Erkrankungen (Morcel et al.

2007).

2.2.6 Hormonprofil

Folgende Hormone werden zum Nachweis funktionsfahiger Ovarien und
Ausschluss differentialdiagnostisch in Frage kommender Syndrome bestimmt:
die hypophysaren Gonadotropine (LH, FSH), Prolaktin, Estradiol, Progesteron,
Testosteron, Sexualhormon-bindendes Globulin und Dehydroepiandrosteron-

Sulfat (Bungartz 2012).
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2.3 Klinik

Neben dem hypo- oder aplastischen Uterus und der Vaginalatresie
beziehungsweise -aplasie bestehen fakultativ Begleitfehlbildungen der Nieren
und Harnwege (33%) (Folch et al. 2000) wie unilaterale, renale Agenesie (28%)
(Pittock et al. 2005), ektope Nieren, Hufeisennieren sowie Doppelureteren
(Stauber und Weyerstahl 2007), Hernien (Pschyrembel und Dornbuth 2007),
Schwerhorigkeit oder Taubheit (10-25%) (Morcel et al. 2007), selten
Herzfehlbildungen (16%) (Pittock et al. 2005) und Skelettanomalien (12-44%)
(Stauber und Weyerstahl 2007, Morcel et al. 2007, Folch et al. 2000) im Sinne
von Skoliose (20%) (Morcel et al. 2007, Pittock et al. 2005), Klippel-Feil-

Syndrom, isolierten Wirbelanomalien oder Spina bifida (Morcel et al. 2007).

Die kombinierte MURCS Assoziation wird mit einer Haufigkeit von 16%

angegeben (Pittock et al. 2005).

2.4  Therapie

Das Ziel einer Therapie des MRKHS soll es sein, weiterhin infertilen
Patientinnen ein der Norm entsprechendes Leben als Frau mit stabilem und
ausreichendem Selbstwertgefiihl zu ermoglichen (Stauber und Weyerstahl

2007).
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Daher wird in der Regel eine Anlage einer Neovagina in operativer oder nicht-

operativer Weise angestrebt (Huber et al. 2009, Stauber und Weyerstahl 2007).

Tabelle 2 fasst die gangigsten Methoden der Herstellung einer Neovagina

Zusammen.

Tabelle 2: Methoden zur Erstellung einer Neovagina®*

Methode Beschreibung Vor- und
Nachteile
Mc ldoe-Reed In stumpfer Technik wird ein Das Peritoneum

Vaginoplastie

(Hauttransplantat)

Neovaginalraum zwischen Rektum und
Blase geschaffen und mit einem
Hauttransplantat ausgekleidet. Das
Transplantat wird zuvor von
Oberschenkel, Gesal oder aus der

Abdominalregion entnommen.

(Bauchfell) wird
nicht eroffnet. Die
Hauttransplantate
hinterlassen an
den
Entnahmestellen

Narben.

Davydov Technik

Das Peritoneum wird eroffnet, etwa auf

Laparoskopische

* hach Davies und Creighton 2007
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(Peritonealscheide)

Hohe des Douglas-Raums freiprapariert,
in Richtung Vaginalstumpf gedehnt und

mit diesem vernaht.

Operation

moglich

Vechietti
(Verbindung aus
Operations- und

Dehnungsverfahren)

Eine Acrylkugel wird in den Vaginalstumpf
eingebracht. Sie ist an Faden befestigt,
die durch die Bauchhohle hindurch zu
einem Zugapparat am vorderen Bauch
reichen. Die Faden werden taglich
gespannt. Dies fuhrt etwa zu einer
Verlangerung der Vagina um 1cm/ Tag.
Der Zugapparat wird nach einer Woche

entfernt.

Laparoskopische
Operation
moglich. Die
Prozedur ist

schmerzhaft.

Intestinale

Vaginoplastie

Es wird ein Neovaginalraum geschaffen

und mit einem Segment des Rektums,

Die Neovagina ist

gefuhlsarm und

(Sigmascheide) lleums oder Sigmoids gedeckt. kann Schleim
produzieren.
Bougieren Es werden Dilatatoren verwendet. Hiermit | Keine Operation

(Dilatationsmethode

nach Frank)

wenden die Patientinnen etwa 30 min. am
Tag Druck auf das Vaginalgewebe auf.

Der Behandlungszeitraum erstreckt sich in

notwendig,
psychisch und

korperlich
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der Regel Uber 2 Jahre. unangenehm.

Abbildung 5: Phantom, Patientenaufklarungsmaterial®

In der Regel erfordern alle beschriebenen Methoden eine Nachbehandlung im
Sinne einer regelmafligen Dilatation mit einem Phantom oder regelmalliger
Kohabitation um Stenosierungen, Verklebungen und Verkurzungen zu
verhindern. Dies ist besonders in der ersten postoperativen Phase wichtig. Die
Universitatsfrauenklinik Tubingen empfiehlt ihren Patientinnen das Phantom in
den ersten 4 Wochen 24 Stunden taglich zu tragen. Insgesamt wird eine

Nachbehandlung von 6 Monaten angestrebt, wobei die Tragedauer nach dem

® Freundlich zur Verfligung gestellt von Frau Prof. Dr. med. S. Brucker, Universitats-Frauenklinik

Tubingen (Bungartz 2012).
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ersten Monat sukzessiv verkirzt wird. Um den Tragekomfort zu verbessern
werden eine Ostrogenhaltige Créme und Miederhose eingesetzt (Bungartz

2012).

Einige Autoren weisen darlUber hinaus auf die Wichtigkeit und Notwendigkeit
einer psychotherapeutischen Mitbetreuung der Patientinnen hin (Heller-

Boersma et al. 2009, Holt und Slade 2003).

2.5 Intersexualitat und Geschlechtsidentitat

Der Begriff Intersexualitat umfasst verschiedene Formen untypischer, weder
typisch mannlicher noch weiblicher, Geschlechtsentwicklung. Korperliche
Merkmale wie Chromosomen, Gonaden sowie innere und &ullere
Geschlechtsorgane sind nicht alle eindeutig einem Geschlecht zugehorig
(Schweizer 2009, Richter- Appelt 2007). Im Jahr 2006 l6ste die Bezeichnung
Disorders of Sex Development (DSD, Stroérung der Geschlechtsentwicklung)
den Begriff der Intersexualitat offiziell ab. Die neue Bezeichnung DSD wurde im
Rahmen einer Konsensuskonferenz festgelegt und umfasst alle angeborenen
Formen abweichender somatosexueller Entwicklung (Hughes, Houk, Ahmed,
Lee und LWPES/ESPE Consensus Group 2006) zu welchen auch das Mayer-
Rokitansky-Kuster-Hauser Syndrom zahlt (Huber et al. 2009, Schweizer et al.

2009).
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Geschlechtsidentitat wird nach Spence (1984) als subjektives, in der friihen
Kindheit entstehendes Gefuhl der eigenen Mannlichkeit oder Weiblichkeit
definiert.  Individuelle, sich im Laufe des Lebens &ndernde,
geschlechtskongruente Eigenschaften halten dieses Gefuhl aufrecht. Spence
nahm an, dass die eigene Geschlechtsidentitdt nicht bewusst und nicht
hinterfragt wird, wenn eine ausreichende Anzahl an geschlechtskongruenten

Eigenschaften vorhanden ist (Krupp submitted, Spence 1984).

Allgemein lasst sich das Geschlecht als komplexes Konstrukt in die
Dimensionen Korpergeschlecht, soziales Geschlecht und psychisches
Geschlecht unterteilen. Im englischen Sprachraum werden die Begriffe ,Sex*
(korperliches Geschlecht) und ,Gender” (soziales und psychisches Geschlecht)
unterschieden. Das Koérpergeschlecht stellt das phanotypische und gonadale
Geschlecht dar. Das soziale Geschlecht besteht aus dem nach-AulRen-Tragen
des eigenen Geschlechts ,durch Outfit, Gestus und Attitide“. Das psychische
Geschlecht ist das erlebte und gelebte Geschlecht. Es setzt sich aus dem
Gefuhl des Mannlich-, Weiblich- oder Zwischengeschlechtlichseins und der
Geschlechtsrolle, dem kulturell und sozial erwarteten geschlechtstypischem

Verhalten und Denken zusammen (Schweizer 2012).

Es wird angenommen, dass das MRKHS bei Betroffenen zu
Identitatsproblemen als Frau fuhren kann. Diese Annahme bezieht sich sowohl
auf korperliche Eigenschaften, als auch auf die Erflllung der sozialen Rolle

(Heller-Boersma et al. 2009, Huber et al. 2009). Eine unklare
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Geschlechtsrollenidentitat gilt bei infertilen Personengruppen als Faktor fur

erhdhte Belastung durch Unfruchtbarkeit (Koropatnick et al. 1993).

2.6 Partnerschaft

Sowohl der Kinderwunsch selbst, als auch die Kinderwunschmotive, entstehen

im Kontext einer Partnerschaft und werden durch diese beeinflusst.

Die Untersuchung von Hillmann (2010) ist im Rahmen des Panel Analysis of
Intimate Relationships and Family Dynamics Projektes (PAIRFAM), einer
reprasentative Langsstudie in der Bundesrepublik Deutschland zur Erforschung
partnerschaftlicher und familiarer Lebensformen, entstanden. Die Ergebnisse
von Hillman zeigen, dass viele positive Interaktionen innerhalb einer
Partnerschaft Unsicherheiten bezuglich einer Elternschaft reduzieren. Mit einem
hohen Niveau an positiven Interaktionen steigt die Wahrscheinlichkeit eines
Kinderwunsches innerhalb der nachsten zwei Jahre an. Kinderlose Frauen
verspuren haufiger einen Wunsch nach Kindern als Eltern (Hillmann 2010).
Brahler et al. (2001)  fanden anhand von Daten einer
bevolkerungsreprasentativen Befragung aus dem Jahr 1996 heraus, dass das

Vorhandensein eines Partners Einfluss auf die Kinderwunschmotive hat.

Im Hinblick auf den Einfluss von Kinderlosigkeit auf eine Partnerschaft scheint
die Ursache der Kinderlosigkeit, sowie die personlichen Copingstrategien, einen

Einfluss auf die Zufriedenheit in der Paarbeziehung zu nehmen. Das
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gemeinsame Aufbauen eines Kontaktes des Paares zu anderen, nicht eigenen
Kindern hat hierbei einen positiven Einfluss auf die Beziehung. Ein Beispiel
waren Kontakte zu Nachbarskindern, Nichten oder Neffen (Snarey et al. 1987).
Generell scheinen Paare kurzfristig durch Kinderlosigkeit eine Verbesserung
ihrer Beziehung zu erleben, welche, zu einem spateren Zeitpunkt, jedoch unter

die Partnerzufriedenheit von Eltern absinkt (Ishii-Kuntz und Seccombe 1989).

Es kann vermutet werden, dass ein entsprechender Zusammenhang zwischen

Kinderwunsch und Partnerschaft auch bei Frauen mit MRKHS besteht.

Es ist beschrieben, dass ein grol3er Anteil an Frauen mit MRKHS langfristige
Beziehungen eingeht (Heller-Boersma et al. 2009). Bezlglich der Zufriedenheit
innerhalb der Partnerschaften, wurde kein Unterschied gegenlber einer

Kontrollgruppe gefunden (Nadarajah et al. 2005).

2.7 Lebensqualitat

Der Begriff der Lebensqualitat ist definiert als "subjektive Wahrnehmung einer
Person uber ihre Stellung im Leben in Relation zur Kultur und den
Wertesystemen, in denen sie lebt und in Bezug auf ihre Ziele, Erwartungen,
Standards und Anliegen" (Weltgesundheitsorganisation 2003). Das MRKHS
kann das Erreichen personlicher Ziele und Erwartungen erschweren, da die

personlichen Entfaltungsmadglichkeiten von Betroffenen durch die Unmaoglichkeit
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einer Schwangerschaft eingeschrankt sind (Bean et al. 2009, Huber et al.

2009).

Die Lebenszufriedenheit von kinderlosen Paaren ist langfristig stark von
Familienstand und korperlicher Gesundheit abhangig (Bengel et al. 2000). Die
Lebenszufriedenheit alterer, kinderloser Personen steht in positivem
Zusammenhang mit sozialer Unterstitzung, umgekehrt besteht ein negativer

Zusammenhang mit Einsamkeit (Kieth 1983).

Im Alter und bei schlechter Gesundheit verringert sich die Anzahl an
Freundschaften kinderloser Frauen und Manner, sodass besonders verheiratete
kinderlose Paare im Krankheitsfall stark isoliert sind (Lang 1994, Bachrach
1980, Johnson und Catalano 1981). Ebenso zeigen Witwen eine geringe

Lebenszufriedenheit (Beckmann und Houser 1982, Bengel et al. 2000).

Kurzfristig berichten infertile Paare Uber eine generelle Einschrankung der
Lebenszufriedenheit. Sie flhlen sich einsamer und finden ihr Leben weniger

interessant als Paare mit Kindern (Bengel et al. 2000).

Nach Stauber und Weyerstahl (2007) liegt das Behandlungsziel bei MRKHS in
einer Verbesserung der Lebensqualitat, sodass sich diese nicht von der Norm
unterscheidet, und einer Erhéhung des Selbstwertgefliihls. Bean et al. (2009)
zeigten, dass die Herstellung einer Neovagina allein nicht ausreichend ist, um

die Lebensqualitat betroffener Frauen ausreichend zu erhdhen.
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2.8 Infertilitat

Infertile Paare sind nach Bengel et al. (2000) ,Paare, bei denen die Frau trotz
regelmalligem Geschlechtsverkehr ohne Verhitung innerhalb eines Zeitraums

von zwei Jahren nicht schwanger wird“.

Infertilitdt kann zu erhéhter Angstlichkeit, Depressionsneigung und hohen
subjektiven Belastungswerten fluhren (Koropatnick et al. 1993, Epstein und

Rosenberg 2005, Henning und Strauf 2000).

Nach Epstein und Rosenberg (2005) zeigen Frauen mit primarer Infertilitat (und
ihre Ehemanner) signifikant mehr depressive Symptome als Frauen mit

sekundarer Infertilitat.

Koropatnick et al. (1993) beschaftigten sich mit der Identifizierung von
Risikogruppen innerhalb einer infertilen Probandengruppe. Ein hdheres Alter,
geringes Ausmald an Selbstsicherheit und undifferenzierte
Geschlechtsrollenidentitat stellten Risikofaktoren fur erhohte emotionale

Belastung durch Infertilitat dar, was sich in erndhter Angstlichkeit ausdriickte.

Eigene Kinder dienen unter anderem der Selbstfindung und der Definition der
eigenen Identitat, was bei geringer Geschlechtsrollenidentitat und
Selbstsicherheit besonders wichtig erscheint, jedoch verwehrt bleibt

(Koropatnick et al. 1993, Hennig K und Straul3 B 2000). Erhohte Belastung im
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hoheren Alter wird mit dem Erreichen oder Annahern an die biologische
Fruchtbarkeitsgrenze und mit Sorgen bezogen auf die eigene Versorgung in

Verbindung gebracht (Heller-Boersma et al. 2009, Bengel et al. 2000).

Positiven Einfluss auf den Umgang mit Infertilitdt nahmen eine internale
Kontrolliberzeugung, hoher soziodkonomischer Status, sowie hohes

Selbstbewusstsein (Koropatnick et al. 1993).

Viele Studien weisen darauf hin, dass gerade die Unfahigkeit leibliche Kinder zu
gebaren von Frauen mit MRKHS emotional besonders schwer zu verkraften ist
(Langer et al. 1990, Bean et al. 2009, Huber et al. 2009).
Fedele et al. 2008 nahm an: Patienten mit MRKHS mussten sich mit zwei
Schwierigkeiten auseinandersetzen: der Unfahigkeit normale sexuelle Kontakte
zu pflegen, sowie eine Schwangerschaft auszutragen. Bei der Befragung von
sieben betroffenen Frauen stellte sich heraus, dass Unfruchtbarkeit flr einige
sogar die am schwersten zu akzeptierende Einschrankung war (Langer et al.
1990). Ahnliche Ergebnisse zeigt die von Bean et al. 2009 veréffentlichte
Zusammenfassung der 1955 bis 2007 publizierten Literatur. In halb-
strukturierten Interviews mit sieben Patientinnen kamen Holt und Slade 2003 zu
dem Schluss, dass Frauen mit MRKHS besonders unter ihrem Syndrom leiden,
wenn befreundete Paare Kinder bekommen. Mobus et al. (1996) berichteten,
Patientinnen seien noch mehrere Jahre nach erfolgreicher Herstellung einer
Neovagina niedergeschlagen gewesen. Der Grund bestand in der weiterhin

bestehenden Unfruchtbarkeit.
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Operierte Frauen mit MRKHS zeigen nach Langer et al. (1990) Anzeichen fir
mittlere bis schwere Depressivitat. Heller-Boersma et al. (2009) fanden im
Vergleich zu einer Kontrollgruppe erhéhte Werte auf den Subskalen phobische
Angst und Psychotizismus des standardisierten Messinstruments SCL-90-R

(Symptom Checklist).

2009 untersuchten Laggari et al. eine Gruppe von 5 Personen, welche an
MRKHS litten, sowie 22 Personen mit Polyzystischem Ovar Syndrom (PCOS)
im Vergleich zu einer Kontrollgruppe in Bezug auf Angstlichkeits- und
Depressionswerte. Zur Messung wurden der Beck Depression Inventory (BDI)
und der State-Trait Anxiety Inventory (STAI-Gr) verwendet. Fur die MRKHS
Gruppe fanden sie eine 1,12 hohere Wahrscheinlichkeit fur hohe Werte der

STAI-Gr (p= 0,039) und eine 1,4- fach erhéhte Werte der BDI (p= 0.040).

2.9 Leihmutterschaft (engl.: gestational IVF surrogacy)

In den Vereinigten Staaten von Amerika gelten Frauen mit Mayer-Rokitansky-
Klster-Hauser Syndrom als eingeschrankt fruchtbar (Reichman und Laufer
2010, Bean et al. 2009). Der Grund hierfur liegt in der gesetzlichen Legalitat der
Leihmutterschaft. Betroffene Frauen werden bereits bei Diagnosestellung
darUber aufgeklart, dass sie genetisch eigene Kinder haben kdnnen, jedoch
diese nicht austragen werden. Die Ovarien der Frauen sind vollstandig

funktionstichtig. Eizellen konnen mithilfe moderner Techniken gewonnen und in
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den Uterus einer Leihmutter implantiert werden, welche das Kind zur Welt bringt
(Reichman und Laufer 2010). Hochstehende Ovarien und geringe Elastizitat der
Neovagina koénnen jedoch eine im Normalfall transvaginal erfolgende
Gewinnung der Oozyten erschweren, sodass diese laparoskopisch oder

transabdominell erfolgen muss (Wood et al. 1999).

Da sich die nicht-regelgerechte Entwicklung der Madullergange in einigen
wenigen Fallen ausschliel3lich auf eine zervikale Aplasie beschrankt, ist selten
auch das Austragen eines eigenen Kindes, mithilfe eines intratubaren
Zygotentransfers (engl: zygote intrafallopian transfer, ZIFT) mdglich. Es wird
von erfolgreichen Schwangerschaften berichtet (Thijssen et al. 1990). Die
klinische Madglichkeit, den bestehenden unterentwickelten Uterus mit einer
operativ hergestellten Neovagina zu verbinden, erwies sich aufgrund hoher

Infektionsgefahr nicht als ratsam (Casey und Laufer 1997).

In Deutschland ist die Leihmutterschaft nach dem Embryonenschutzgesetz seit
1991 verboten. Leihmutterschaft gilt nach §138 BGB als ,sittenwidrig®, da flr
das Kind erhebliche Nachteile entstethen und die Gefahr der
Kommerzialisierung bestehe. Ebenso verstdfit die Behandlung des Kindes als
Ware gegen dessen Menschenwirde. Die Leihmutter, auch Tragemutter
genannt, ist nach § 1591 BGB die gesetzliche Mutter. Jegliche arztliche
Leistung im Zusammenhang mit Leihmutterschaft, einschlieRlich aufklarenden

Leistungen, ist gesetzlich untersagt.
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In Landern in welchen Leihmutterschaft legal ist, empfinden Patientinnen, die
Information, dass andere Patientinnen mit MRKHS bereits erfolgreich Mutter

geworden sind, als sehr hilfreich (Reichman und Laufer 2010).

3. Material und Methoden

3.1 Datenerhebung

Die der vorliegenden Untersuchung zugrundeliegenden Daten stammen aus
dem Forschungsprojekt ,Androgene, Lebensqualitat und Weiblichkeit: Ein
Vergleich von Frauen mit kompletter Androgeninsensitivitat, Frauen mit Mayer-
Rokitansky-Kuster-Hauser-Syndrom und Frauen mit Polyzystischen Ovar
Syndrom® des |Instituts fur Sexualforschung und Forensische Psychiatrie
Universitatsklinikum Eppendorf, welches seit 2009 unter der Leitung von Frau

Prof. Dr. Richter-Appelt steht.

Um Informationen Uber das Auftreten der genannten Syndrome zu erhalten und
Teilnehmerinnen zu rekrutieren, wurde eine Datenbank der endokrinologischen
Facharzte in ganz Deutschland erstellt. Alle erhielten Informationsmaterial zur
Studie und Antwortformulare zur Erfassung der Krankheitshaufigkeit. Wenn
Patientinnen mit entsprechenden Syndromen behandelt wurden, wurden, auf

Anfrage von Seiten der Praxen, Informationen zur Teilnahme an der Studie
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nachgereicht. Patientinnen konnten sich selbststandig melden und so uber den
Postweg Fragebdgen erhalten oder einen Termin vereinbaren. Bei
Einverstandnis wurden zusétzliche Informationen der behandelnden Arzte
eingeholt. Dartber hinaus wurde Kontakt zu Kliniken und Selbsthilfegruppen

hergestellt und Informationsmaterial hinterlassen.

Das Projekt wurde von der Ethikkommission der zustdndigen Arztekammer

befurwortet.

Mit dem Ziel moglichst viele Aspekte der psychischen Befindlichkeit, Sexualitat,
Weiblichkeit und Lebenszufriedenheit zu erfassen, wurde 2009 ein
umfassender Fragebogen entwickelt, welcher auf dem aktuellen
Forschungsstand zu Androgeninsensitivitat, PCOS und MRKHS sowie der

Hamburger Katamnese-Studie zu Intersexualitat aufbaute.

Vergleichsdaten wurden im Rahmen einer Onlinebefragung ab November 2009
generiert (Onlinebefragung zu ,Weiblichkeit und Kinderwunsch® in/aus dem
Jahr 2010). Der hier verwendete Fragebogen enthielt einen einfuhrenden Teil
mit demographischen Daten, Fragen zum Weiblichkeitserleben, Einstellungen
zu Mutterschaft und Kinderwunsch sowie gezeichnete ,Korperpuppen®, deren
einzelne Korperregionen hinsichtlich Zufriedenheit, Femininitat und Maskulinitat

eingeschatzt werden sollten (Prochnow et al. 2010).
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3.1.1 Der Fragebogen

Der Fragebogen setzte sich aus standardisierten Instrumenten, neu

entwickelten Instrumenten und offenen Fragen zusammen.

Er war in die Abschnitte A bis E unterteilt und umfasste der Reihe nach
Angaben zur Person, Angaben zu Diagnose und Behandlung, Fragen zur
Lebensqualitat, Fragen zur Sexualitdt sowie Fragen zum Thema Weiblichkeit

und Kinderwunsch.

Nach jedem der einzelnen Abschnitte, sowie als Erganzung zu einigen Fragen,

bestand die Moglichkeit Kommentare und Anmerkungen niederzuschreiben.

3.1.1.1 Standardisierte Instrumente

Als standardisiertes Instrument wurde der Fragebogen zur Geschlechtsidentitat
(FGI) auswertet. Der FGI wurde von Eckloff (2003) im Rahmen einer
Diplomarbeit entwickelt und dient der Messung des Geschlechtserlebens. Er
umfasst vier Skalen: die weibliche und mannliche Geschlechtsidentitat,
Transgender-Identitdt und innere Sicherheit der Geschlechtsidentitat. Die
Skalen weibliche und mannliche Geschlechtsidentitdt bestehen aus je funf
ltems, die Skala Geschlechtsidentitat aus vier und die Transgender-ldentitat
aus sieben Items. Die Beantwortung der einzelnen Items erfolgt auf einer

funfstufigen Likert- Skala. Der Entwicklung des mehrdimensionalen
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Messinstruments liegt die Annahme zugrunde, dass jeder Mensch eine
bestimmte Auspragung von weiblichen und mannlichen
Geschlechtsidentitatsanteilen, sowie eine gewisse Transgender-ldentitat und
ein individuelles Mal} an innerer Sicherheit der Geschlechtsidentitat aufweist.
Die einzelnen Skalen sind somit nicht als Pole einer Dimension, sondern
getrennt zu betrachten. Eine Transgender-ldentitat zeichnet sich durch das
Abweichen von einer ausschlie3lich weiblichen oder ausschliel3lich mannlichen

Geschlechtsidentitat aus (Brunner et al. 2012, Eckloff 2003).

Des Weiteren beinhaltete der Fragebogen folgende standardisierte
Messinstrumente, welche nicht in diese Arbeit mit eingingen: WHOQOL-BREF
(Kurzversion des WHO- Fragebogens, Angermayer et al. 2000) zur Messung
der Lebensqualitdt, BSI (Brief Symptom Inventory, Franke 2000), PHQ-D
(Patient Health Questionaire, deutsche Version, Lowe et al. 2002), sowie RSE
(Rosenberg Self-Esteem Scale, revidierte Fassung nach Collani und Herzberg
2003) zur Messung des psychischen Befindens, FBeK (Fragebogen zur
Beurteilung des eigenen Korpers, Strauss und Richter-Appelt 1996) zur
Messung des Korpererlebens und FSFI-d (Female Sexual Function Index,
deutsche Version, Berner et al. 2004) und FUSS (Fragebogen zur Unsicherheit

in Soziosexuellen Situationen, Berner et al. 2004) zur Messung der Sexualitat.
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3.1.1.2 Selbstentwickelte Instrumente und offene Fragen

Zur Erfassung des Erlebens von Mutterschaft und Unfruchtbarkeit wurden
zusatzlich eigene Skalen erarbeitet. Diese umfassten offene Fragen, nach der
Likert-Skala skalierte Fragestellungen, sowie den neuentwickelten Fragebogen
Einstellung zur Mutterschaft (FEMu), einen aus 6 Faktoren bestehenden
Fragebogen, dessen einzelne Faktoren (Freirdaume, Selbstverwirklichung,
Erflllung, Verlust, Rollenkonflikte und Bezogenheit) Aspekte des Lebens einer
Frau mit und ohne Kind beschreiben. Der FEMu ging nicht in die
Datenauswertung der vorliegenden Untersuchung mit ein, sondern wird
gesondert bearbeitet (Fliegner et al. in Vorbereitung). Der Grof3teil der in dieser
Untersuchung ausgewerteten Aussagen (ltems) besteht aus Likert-skalierten
Fragestellungen. Teilnehmerinnen gaben ihre Einschatzung bezuglich einer
Aussage auf einer nummerisch kodierten Schatzskala an, welche eine
bestimmte Anzahl an Antwortmdglichkeiten vorgab. Auf diese Weise sollte der
Grad der Zustimmung oder Ablehnung ermittelt werden. Offene Fragen wurden
im Sinn von der Bitte, Grunde fur Entscheidungen zu nennen, erganzend zu
Likert-skalierten Fragestellungen oder auch als eigenstandige Fragen
aufgeflhrt. Diese Untersuchung beschrankt sich nahezu ausschlie3lich auf die
Auswertung offener und Likert-skalierter Fragestellungen. Als einziges

standardisiertes Instrument ging der FGI in die Datenauswertung mit ein.

Seite |34



3.2 Methoden

3.2.1 Qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring

Offene Fragestellungen wurden nach der qualitativen Inhaltsanalyse nach
Mayring bearbeitet. Im Sinn eines deduktiv klassifikatorischen Ansatzes wurde

theoriegeleitet ein Kategoriensystem entwickelt.

Das Gesamtmaterial der Fragebdgen wurde gesichtet. Die ausgewerteten
Angaben waren ausschlieBlich in deutscher Sprache stichwortartig oder in
vollstandigen Satzen verfasst. Die Analyse richtete sich auf den thematischen
Gegenstand des Materials. Es wurde angestrebt, die explizierten Gehalte des
gesprochenen, beziehungsweise geschriebenen Wortes zu beurteilen. Als
kategorienbildende Einheit wurde die Gesamtantwort oder eine unabhangige
Teilantwort angesehen. Die Angabe einer Person in einem Fragebogen konnte
mehrere unabhangige Antworten enthalten, die einzeln betrachtet wurden. Das
Material wurde im Sinn einer Auskirzung von Ausschmuickungen auf die
wesentlichen Sinninhalte reduziert. Die grundlegenden Faktoren wurden
hervorgehoben  und  Oberbegriffe = gesucht  (Paraphrasierung  und
Generalisierung auf das Abstraktionsniveau). Das Material wurde zwei
Reduktionen unterzogen in denen Paraphrasen mit gleichem Inhalt
ausgestrichen und solche mit ahnlichem Inhalt gebundelt wurden. Auf die

Durchfuhrung einer Explikation wurde aufgrund der Eindeutigkeit der Aussagen
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der Probandinnen verzichtet. Die formale Strukturierung erfolgte auf Basis von
thematischen Kriterien. Es wurde eindeutig definiert, welche Textbestandteile
unter welche Kategorien fielen. Weiterhin wurden Ankerbeispiele festgelegt, die
als Beispiele fur die Kategorien galten. In einem ersten Materialdurchlauf wurde
gepruft, inwieweit die aufgestellten Ankerbeispiele und Kategoriendefinitionen
griffen. Es bestanden keine Abgrenzungsprobleme zwischen einzelnen

Kategorien.

In einem zweiten Durchgang wurden die entwickelten groben Kategorien im
Sinn von Suchheuristiken verwendet und das Material erneut gepruft, mit der
Intention weitere Kategorien zu entwickeln. Teilweise entstanden auf diese
Weise neue Kategorien im Sinne von Unterkategorien. FUr die neuen
Kategorien wurden ebenfalls Ankerbeispiele und Kategoriendefinitionen
festgelegt. In 2 Materialdurchlaufen wurden Ankerbeispiele,
Kategoriendefinitionen und die Vollstandigkeit der Kategorien Uberprift (nach

Jenkner 2007).

3.2.2 Medianvergleiche

Zur Beschreibung von Likert-skalierten Fragestellungen wurden Mediane
verwendet. Weiterhin wurden als Lagemal} jeweils ein unteres Quartil Qs und
ein oberes Quartil Q75 angegeben. Um, innerhalb der untersuchten Stichprobe,
Aussagen Uber den Einfluss bestimmter unabhangiger Variablen auf die Hohe

der Belastung durch Unfruchtbarkeit treffen zu kénnen, wurde die Stichprobe
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anhand dieser Variablen in zwei Gruppen eingeteilt. Gruppenvergleiche wurden
anschlielend mithilfe des Mann- Whitney- U- Test erstellt. Weiterhin wurde der
Median zum Vergleich von Gruppenvariablen der Probandinnen mit MRKHS mit

Angaben von Frauen aus der Onlinebefragung genutzt.

3.2.3 Nicht- parametrische Korrelation nach Spearman

Zur Darstellung des Zusammenhangs zwischen Variablen wurde der
Rangkorrelationskoeffizient nach Spearman eingesetzt. Im Gegensatz zu dem
Korrelationskoeffizienten nach Pearson wird bei der Rangkorrelation nach

Spearman kein linearer Zusammenhang vorausgesetzt.

3.2.4 Prozentangaben

Prozentangaben wurden als gultige Prozente, bezogen auf die Anzahl an

eingegangen Antworten, angegeben.

3.2.5 Arbeitshypothesen und Fragestellungen

Die in dieser Untersuchung herausgearbeiteten Arbeitshypothesen ergaben
sich aus Publikationen und Werksbeitragen, sowie der Durchsicht des
Gesamtmaterials des Fragebogen fir Menschen mit kompletter
Androgensensitivitat, Mayer- Rokitansky- Kuster- Hauser Syndrom und

polyzystischem Ovar Syndrom.
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Der Wunsch des zugrundeliegenden Forschungsprojektes und dieser Arbeit

war es durch neue Erkenntnisse bezlglich psychologischer Variablen, das

derzeitige Behandlungsregime besser an die Bedurfnisse der Patientinnen

anpassen zu kdnnen.

Es wurden folgende Nullhypothesen formuliert:

Es besteht kein Zusammenhang zwischen ,Belastung durch

Unfruchtbarkeit” und dem ,Alter der Probandinnen.

Es besteht kein Zusammenhang zwischen ,Belastung durch

Unfruchtbarkeit” und der ,Kinderwunschintensitat® der Probandinnen.

Es besteht kein Zusammenhang zwischen ,Belastung durch

Unfruchtbarkeit” und geringer ,weiblicher Geschlechtsidentitat®.

Des Weiteren wurden folgende Fragestellungen formuliert um deskriptiv

ausgewertet zu werden:

Welche Einschrankungen oder Risiken sind den Patientinnen als Folge

der Diagnose bekannt?

Welche der entstehenden Konsequenzen beeintrachtigen die

Patientinnen am starksten und mit welcher Begriindung ist dies der Fall?
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Wie stark fiihlen sich Frauen mit MRKHS durch ihre Unfruchtbarkeit

belastet?

Wie traurig sind Sie Uber Ihre Unfruchtbarkeit?

In wie fern fuhlen Sie sich in lhrer Lebensqualitat eingeschrankt?

Wie haufig machen Sie sich Gedanken Uber Unfruchtbarkeit?

Wie stark winschen sie sich aktuell ein Kind?

In welchen Bereichen flhlen Sie sich durch lhre eingeschrankte

Fruchtbarkeit beeintrachtigt?

Fuhlen sich Betroffene durch das Ausbleiben ihrer Menstruation

belastet?

Bestehen subjektiv Auswirkungen der fehlenden Menstruation auf das

Fruchtbarkeits- und Weiblichkeitserleben?

Wie haufig werden Kinder adoptiert beziehungsweise Pflegekinder

aufgenommen?

Wie ist ihre Einstellung zu Leihmutterschaft?
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Die selbstentwickelten Hypothesen und Fragestellungen sollten anhand des
vorhandenen Datenmaterials Uberprift werden. In diesem Sinn wurde zunachst
der Frage nachgegangen unter welchen Aspekten des Syndroms Patientinnen
mit MRKHS am starksten leiden, wobei diese die ihnen bekannten und die am
starksten belastenden Aspekte ihrer Erkrankung aufzahlen sollten. Auf diese
Weise sollte die empfundene Belastung durch Kinderlosigkeit und
Unfruchtbarkeit innerhalb des Symptomkomplexes des MRKHS eingeordnet
werden. Es entstand eine durch Patientinnen eigens erstellte Gliederung der
belastenden Symptome mit wertender Komponente. Als statistisches Mittel

wurde die qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring gewahlt.

5 Likert-skalierte Fragestellungen dienten zur Quantifizierung des Leidens an

Unfruchtbarkeit.

Um mehr Uber Grinde und Zusammenhange flir mdglicherweise hohe
Belastungswerte zu erfahren sollte Uberpruft werden, ob die Ergebnisse von
Koropatnick et al. (1993) nach welchen ein hdheres Alter, geringes Mal} an
Selbstsicherheit und eine undifferenzierte Geschlechtsrollenidentitat zu héherer
emotionaler Belastung durch Unfruchtbarkeit fuhren kénnen, auch auf diese
Probandinnengruppe zutreffen. Daher wurde sowohl das Alter der
Probandinnen, sowie deren ,weibliche Geschlechtsidentitat mit dem Item
Belastung durch Unfruchtbarkeit korreliert. Die Hohe der weiblichen
Geschlechtsidentitat, wurde im Rahmen des FGI bestimmt, innerhalb dessen

sie eine eigene Skala darstellt.
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Mithilfe der Korrelation nach Spearman wurde erértert, ob ein Zusammenhang
zwischen der Starke des Kinderwunsches und der Belastung durch
Unfruchtbarkeit der Patientinnen besteht. Des Weiteren sollte der Frage
nachgegangen werden in welchen Bereichen die Probandinnen sich durch ihre
eingeschrankte Fruchtbarkeit beeintrachtigt fihlen, sowie die Bedeutung der
Menstruation und die Einstellung zu Leihmutterschaft, Adoption und

Pflegekindern naher beleuchtet werden.

4. Ergebnisse

4.1 Soziodemographische Daten

4.1.1 Alter

Wie in Abbildung 1 dargestellt, betrug das mediane Alter der Teilnehmerinnen
22 Jahre (Min= 18; Max= 45). Die Verteilung der Altersklassen war rechts
schief, links steil und wich von einer Normalverteilung ab. 35 Frauen (70%)

waren 25 Jahre oder junger.
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Abbildung 6: Alter der Probandinnen

4.1.2 Familienstand

43 (87,76%) waren ledig, 5 (12,2%) verheiratet und eine (2,04%) geschieden.

4.1.3 Bildung

6 (12%) Probandinnen hatten ein abgeschlossenes (Fach-) Hochschulstudium,
19 (38%) Frauen hatten einen Realschulabschluss absolviert, 20 (40%) das
Abitur, 4 (10%) hatten einen Hauptschulabschuss. Eine Probandin (2%) hatte

keinen Abschluss.
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4.2  Stichprobenbeschreibung

An der Studie nahmen 50 Frauen mit MRKHS teil. Wahrend die Uberwiegende
Zahl von 25 (50%) uber die Universitatsklinik Tubingen von der Existenz dieser
Studie erfuhr, wurden 3 (6%) von ihren Gynakologen, Arzten anderer
Fachdisziplinen (2; 4%) und anderen medizinischen Einrichtungen (1; 2%)
informiert. 6 Frauen (12%) wurden Uber das Internet auf die Studie
aufmerksam, 2 (4%) weitere Uber andere Studienteilnehmerinnen oder eine

Selbsthilfegruppe (1; 2%).

4.2.1 Diagnosestellung

Die Diagnosestellung erfolgte in 18 Fallen (48,6%) durch eine/n
Frauenarzt/arztin, 14 Fallen (37,8%) durch eine/n Arzt/Arztin in einer Fachklinik
und 3 (8,1%) durch eine/n Endokrinologen/in. In der Rubrik: ,andere” wurden

der/die Chirurg/in (Laparoskopie) und die nicht- spezialisierte Klinik hinzugefugt.

Das Alter bei Diagnosestellung betrug im Median 15,92 Jahre bei einem

Minimum von 4 und einem Maximum von 18,92 Jahren.

Der mit Abstand haufigste Anlass, auf den Untersuchungen folgten, die zur
Diagnose MRKHS fuhrten, war das Ausbleiben der Menarche. Dies war bei 48

Teilnehmerinnen (96%) der Fall.
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Tabelle 3: Anlass der Diagnosestellung®

N (%)
Ausbleiben der Regelblutung 48 (96%)
Erfolgloser Geschlechtsverkehr 13 (26%)
Petting 1(2%)
Vorsorgeuntersuchung beim Arzt 11 (22%)
Selbst getastet 4 (8%)
Untersuchung anderer Fehlbildungen 2 (4%)
Auf Drangen der Mutter 9 (18,4%)
Auf Drangen des Vaters 2 (4%)
Auffalligkeiten der Kérperbehaarung 1(2%)

® Mehrfachantworten waren moglich
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4.2.2 MRKHS-assoziierte Fehlbildungen

28 Frauen (58,3%) gaben an, dass neben den bekannten Kennzeichen des
Syndroms keine weiteren Auffalligkeiten festgestellt wurden. Bei 20 (41,7%)
Probandinnen waren weitere Auffalligkeiten diagnostiziert worden, davon 15
(31,3%) renale Auffalligkeiten/ Auffalligkeiten der ableitenden Harnwege, 9
(18,8%) vertebrale/ skelettale Auffalligkeiten, eine Person (2,1%) hatte einen
Herzfehler, ebenfalls eine (2,1%) gab eine Myasthenie an, 3 (6,3%) hatten
einen Horschaden und 7 (14,6%) eine Hernie, welche in Kindestagen operativ

versorgt worden war.

5 (10,6%) Frauen gaben an, dass bei ihnen, neben der vorgegebenen Auswahl
an mdglichen Auffalligkeiten, weitere beziehungsweise andere Auffalligkeiten

festgestellt wurden.

Hierzu zahlten unter anderem: Pylorusstenose, Zysten der Eierstocke, sowie

Nephritiden.

4.2.3 Therapie

46 Frauen (92%) hatten sich zum Zweck der Herstellung einer Neovagina einer
Therapie unterzogen. Die Herstellung erfolgte bei 44 (88%) Probandinnen
operativ und bei 2 (4%) Probadinnen durch nicht-operatives Bougieren. 4

Frauen (8%) hatten zum Zeitpunkt der Befragung keine Neovagina.
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4.2.4 Psychische/ seelische Beschwerden, Probleme oder Erkrankungen

8 (16,3%) Probandinnen gaben an, unter dauerhaften psychischen Problemen
oder Beschwerden zu leiden, 5 (10,2%) litten an Depressionen. Bei 4
Probandinnen war eine Diagnose gestellt worden. Es handelte sich in 2 Fallen

um eine Depression und in 2 Fallen um eine instabile Personlichkeitsstorung.

21 Probandinnen beantworteten die Frage nach einer entsprechenden

Diagnose nicht.

4.2.5 Partnerschaft und Sexualitat

37 (74%) hatten zum Zeitpunkt der Datenerhebung einen festen Partner. Die
Anzahl an Partnerschaften betrug bei einem Range von 1 bis 10 bei 49 guiltigen
Antworten im Median 2. Die Anzahl der Sexualpartner bei einem Range von 0
bis 18 bei 46 gultigen Antworten betrug 2. 31 (63,3%) Frauen fuhlten sich in

Ihrer Sexualitat nicht eingeschrankt, 18 (36,7%) fuhlten sich eingeschrankt.

4.3 Einschrankungen oder Risiken als Folge der Diagnose

Bezlglich der Frage: ,Welche Einschrankungen und Risiken sind lhnen als
Folge der Diagnose bekannt” machten 41 Frauen Angaben. Eine Antwort wurde

nicht gewertet, da sie nur eine Altersangabe enthielt.
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Im Sinn der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring wurden drei Kategorien

ermittelt:

» Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit

» Fehlen/Fehlbildung von Organen/Organfunktionen, sowie Notwendigkeit

einer medizinischen Therapie

» Einschrankungen in Sexualitat und Partnerschaft

Es wurden die folgenden Ankerbeispiele festgelegt:

Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit:

.Ich kann keine leiblichen Kinder bekommen. Das wurde mir von Anfang an

gesagt.”

Fehlen/ Fehlbildung von Organen/ Organfunktionen, sowie Notwendigkeit einer

medizinischen Therapie:

Mit 17 erfuhr ich, dass ich keine Gebarmutter habe. Dass ich nur eine Niere

habe erfuhr ich mit 29.“

Einschrankungen in Sexualitat und Partnerschaft:

,kein Geschlechtsverkehr ohne OP.“
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2/3 der Probandinnen (N= 38; 66,7%) antworteten aus der Kategorie
.Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit“. Mehr als die Halfte dieser Probandinnen
(N= 22; 57,9%) antworteten ausschlieBlich mit Angaben aus dieser Kategorie.
Die folgenden Zitate entsprechen ausgewahlten Aussagen einzelner

Probandinnen. Sie sollen die gefuhlsreiche Wortwahl der Frauen verdeutlichen.

.Mit 15-16 Jahren erfuhr ich, dass ich keine Kinder kriegen werde, nie!"

»,1981 erfuhr ich sofort, dass ich nie schwanger werden kann. >Du wirst keine

Kinder haben und nicht heiraten kénnen< wurde mir mit 16 J. gesagt.”

~unfruchtbarkeit: Folge von MRKH; SCHRECKLICH!"

1/3 der Antworten (N= 19; 33,4%) stammten aus den Kategorien
.Fehlen/Fehlbildung von Organen/ Organfunktionen, sowie Notwendigkeit einer
medizinischen Therapie“ (N= 12; 21,1%) und ,Einschrankungen in Sexualitat
und Partnerschaft (N= 7; 12,3%). Die Halfte der Probandinnen, die aus diesen
Kategorien antworteten, machten zusatzlich Angaben der Kategorie
,Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit* (N= 16; 28,1%). Die Antwort einer Person
enthielt Angaben aller Kategorien. Neben den emotionalen Aussagen von
Probandinnen, welche ausschlieBlich aus der Kategorie ,Kinderlosigkeit und
Unfruchtbarkeit® geantwortet hatten, wirkten diese Zitate wie nuchterne

Aufzahlungen. Weiterhin war auffallig, dass Teilnehmerinnen der Untersuchung
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die Mdglichkeit der Anlage einer Neovagina und die damit nur kurzfristig

eingeschrankte Fahigkeit zu Kohabitation betonten.

.Folgen: keine Kinder bekommen kénnen, kein Geschlechtsverkehr ohne OP."

.Keine Fruchtbarkeit; zeitweise kein GV. Erst nach Behandlung/ OP.*

»+Austragen von Kindern nicht mdglich, da Fehlen des Uterus.”

.Niemals eigene Kinder austragen zu konnen, keine Regelblutung,

eingeschrankter Geschlechtsverkehr.”

Tabelle 4 stellt die Haufigkeit an Angaben bezogen auf die drei ermittelten

Kategorien dar.

Tabelle 4: bekannte Folgen der Diagnose’

N (%) Zitat

’ Die Antworten stammen von 40 Personen. Mehrfachantworten waren mdglich. Es ergeben

sich 57 Antworten. Die Prozentangaben beziehen sich auf 57 Antworten.
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Kinderlosigkeit und 38 (66,7%) ~Eingeschrénkte
Unfruchtbarkeit Fruchtbarkeit, da
Gebarmuttertrans-
plantation oder
Leihmutterschaft
vielleicht in ein paar

Jahren mdglich wéare.*

Fehlen/ Fehlbildung von |12 (21,1%) ,Dass ich nur eine Niere
Organen/ habe erfuhr ich mit 29.*
Organfunktionen, sowie
Notwendigkeit einer

medizinischen Therapie

Einschrankungen in 7 (12,3%) ,vor OP kein Sex
Sexualitat und maoglich.”

Partnerschaft

4.4  Konseguenzen mit starkster personlicher

Beeintrachtigung und Begrindung

Die nach der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring ermittelten Kategorien

fanden sich in der Fragestellung: ,Welche der mitgeteilten Folgen der Diagnose
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beeintrachtigen Sie personlich am starksten? Bitte nennen Sie die jeweilige
Konsequenz und geben Sie- wenn Sie mochten- eine kurze Begrindung®

unverandert wieder.

41 Angaben wurden ausgewertet. 2 der urspringlich 43 Angaben gingen nicht
in die Wertung mit ein, da sie ausschlielllich den Wortlaut ,keine®

beziehungsweise ,Einschrankungen* enthielten.

3/4 der Probandinnen gaben an, unter anderem am starksten in der Kategorie
,Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit® belastet zu sein (N=36; 76,6%). 63,8%
(N= 30) gaben ausschlieBlich ,Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit” als die
Konsequenz an, durch die sie sich personlich am starksten beeintrachtigt

fahlen.

.Die eingeschrankte Fruchtbarkeit macht mich sehr traurig.”

.Eindeutig: keine eigenen Kinder auf die Welt bringen zu durfen.”

5 der Probandinnen (10,6%) fuhlten sich am starksten in der Kategorie
.Fehlen/Fehlbildung von Organen/Organfunktionen, sowie Notwendigkeit einer
medizinischen Therapie“ beeintrachtigt, 6 Frauen in der Kategorie

,=Einschrankungen in Sexualitat und Partnerschaft‘ (N= 6; 12,8%).

,vor der Operation: Die Einschrankung der Sexualitat >Neo-Vagina<.“
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~Schwieriger, schmerzhafter Verkehr bis zur OP 2006.“

JFehlende Gebarmutter.”

Tabelle 5: Folgen mit starkster personlicher Beeintrachtigung®

Kategorien N (%) Zitat
Kinderlosigkeit und 36 (76,6%) L,Zukunftsplane wegen
Unfruchtbarkeit [Kinderlosigkeit

umgeschmissen.”

Fehlen/ Fehlbildung von |5 (10,6%) LAUf Niere achten.”
Organen/
Organfunktionen, sowie
Notwendigkeit einer

medizinischen Therapie

Einschrankungen in 6 (12,8%) ,Das Phantom tragen.”

Sexualitat und

®Die Antworten stammen von 41 Personen. Mehrfachantworten waren mdglich. Es ergeben sich

47 Antworten. Die Prozentangaben beziehen sich auf 47 Antworten
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Partnerschaft

34 Probandinnen (94,4%), die sich am starksten in der Kategorie
,Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit* beeintrachtigt fuhlten (N= 36),
begriundeten ihre Angabe. Die Begrundungen der Studienteilnehmerinnen
sollten Aufschluss daruber geben, warum ,Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit*
fur viele Frauen zu den Konsequenzen der Diagnose MRKHS mit starkster
personlicher Beeintrachtigung zahlt. Da die Antworten teilweise von
Probandinnen stammen, die Mehrfachantworten gegeben hatten, entstammen
auch die Begrundungen grob den drei vorbestehenden Kategorien. Mit dem Ziel
der Suche nach Unterkategorien, wurde das Material erneut im Sinne der
qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring gepruft. Innerhalb der Kategorie
,Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit, konnten eindeutig 8 Unterkategorien
unterschieden werden. Diese lauten: ,reiner Kinderwunsch®, ,junges Alter bei
Diagnose®, ,Mutterschaft®, ,Familie grinden/ fortfihren®, ,Kinder bekommen, als
normaler und selbstverstandlicher Teil der Welt*, ,Einsamkeit, ,Dauerhaftigkeit
der Unfruchtbarkeit® und ,Sonstiges“. Es wurden sowohl Mehrfachantworten
bezogen auf die drei urspringlichen Kategorien, als auch auf die

Unterkategorien gewertet. Es ergaben sich 45 Antworten.

38 Antworten entstammten dem Bereich ,Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit®,
eine Angabe (2,2%) der Kategorie ,Fehlen/ Fehlbildung von Organen/

Organfunktionen, sowie Notwendigkeit einer medizinischen Therapie®, sowie

Seite |53



sechs Antworten der Kategorie ,Einschrankungen in Sexualitat und
Partnerschaft (N= 6; 13,3%). Die Begrindung der Kategorie ,Fehlen/
Fehlbildung von Organen/ Organfunktionen, sowie Notwendigkeit einer
medizinischen Therapie® lautete: ,Zu kleine Gebarmutter.” Die folgenden Zitate

stellen beispielhaft Aussagen der beiden verbleibenden Kategorien dar.

.Die beiden anderen Konsequenzen sind behebbar (Neovagina; sich daran
gewohnen bei Regelschmerzen etc. im Kreise der Freundinnen nicht mitreden
zu kénnen); - Angst, dass ich spater noch trauriger werde, weil ich keine Kinder

bekommen kann.“

.Kinder: nattrlich winscht man sich welche; Manchmal ist es schon schwer,
wenn man andere Paare sieht / GV: Ich hatte gern mit meinem Partner mehr als

Petting / Streicheln / Kuscheln, daher der Entschluss fur eine OP.*

War schon immer mein Traum mal Mami zu sein, kann toll mit Kindern, war
immer Babysitten + Ersatzmami fur Geschwister + Bekannte. Gibt Geflihl von

Wertlosigkeit, wenn man weil3 wie gern der Partner eigene Kinder hatte.”

»Ich winschte mir schon im Kindesalter spater Kinder zu haben und meinen

Eltern Enkel zu gebaren.”

.Weil es ein Herzenswunsch war, eine eigene Familie zu griinden.”
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Tabelle 6 zeigt die Haufigkeitsverteilung bezogen auf die drei urspringlichen

Kategorien.

Tabelle 6: Begrindung der Beeintrachtigung durch ,Kinderlosigkeit und
Unfruchtbarkeit*

Kategorien N (%) Zitat
Kinderlosigkeit und 38 (84,4%) L,Eigene Kinder zu
Unfruchtbarkeit bekommen war vor der

[Diagnosestellung mein

grofdter Wunsch.*”

Fehlen/ Fehlbildung von |1 (2,2%) L,ZU kleine Gebarmutter.”
Organen/
Organfunktionen, sowie
Notwendigkeit einer

medizinischen Therapie

° Die Antworten stammen von 34 Personen. Mehrfachantworten waren innerhalb der 3
genannten und der Unterkategorien von ,Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit” moglich. Es

ergeben sich 45 Antworten. Die Prozentangaben beziehen sich auf 45 Antworten.
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Einschrankungen in
Sexualitat und

Partnerschaft

6 (13,3%)

L,Ich dachte damals ich
werde nie ein Partner
[finden, der das versteht &
werde nie eine normales

Sexualleben fuhren.”

Tabelle 7 veranschaulicht Antworten und Antworthaufigkeit bezogen auf die

Unterkategorien.

Tabelle 7: Gliederung der Kategorie ,Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit

«10

N (%)

Zitat

Kinderwunsch/

Kinderliebe

16 (42,1%)

,Es war immer mein
Wunsch, Kinder zu

haben.*

' Mehrfachantworten waren méglich. Die Prozentangaben beziehen sich auf 38 Antworten der

Kategorie ,Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit®. Ankerbeispiele sind weil3, zusatzliche Beispiele

grau unterlegt.
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»Ich personlich liebe
Kinder und wollte immer
welche haben was nun

nicht maglich ist.”

Junges Alter bei

Diagnose

4 (10,5%)

»IN meinem Alter schon
zu wissen, dass ich nie
eigene Kinder haben
werde, ist ein ziemlicher

Schlag*

.Mit 17 realisiert man
diese Konsequenz
kaum, erst spéter setzt
man sich damit

auseinander.”

Mutterschaft

2 (5,3%)

,Habe es mir schon mit
13 ausgemalt wie es mal
sein wiirde Mutter zu

sein.”

War schon immer mein

Traum mal Mami zu
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sein, kann toll mit
Kindern, war immer
Babysitten + Ersatzmami
fur Geschwister +

Bekannte.

Familie grinden/

fortfihren

3 (7,9%)

Weil es ein
Herzenswunsch war,
eine eigene Familie zu

granden.”

Llch wiinschte mir schon
im Kindesalter spater
meinen Eltern Enkel zu

gebaren.”

Kinder bekommen, als
normaler und
selbstverstandlicher Teil

der Welt

2 (5,3%)

,Dass ich keine Kinder
kriege machte die
Vorstellungen eines
normalen ,Erwachsenen-

Leben® kaputt!*

»~Anfangs hat mich diese

Tatsache sehr belastet,
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da dies nicht in mein
damaliges Weltbild

passte.”

Einsamkeit

1(2,6%)

»Ich bin nun definitiv
sicher, dass ich
irgendetwas Soziales
beruflich machen
mdchte. Wenn ich im
Biro sitzen wirde und
abends allein oder zu
zweit sein wirde, wirde

ich vereinsamen.*

Dauerhaftigkeit der

Unfruchtbarkeit

3 (7,9%)

.Diese Beeintrachtigung

ist final."

Wahlfreiheit tber
leibliche Kinder dadurch

genommen*

Sonstiges

1(2,6%)

~Weil mir durch die
Diagnose erst richtig

aufgefallen ist, dass ich
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welche haben will."

Etwas weniger als die Halfte dieser Angaben enthielt eine Aussage der
Unterkategorie ,Kinderwunsch/ Kinderliebe® (N= 16; 42,1%). Diese Kategorie
fasste alle Aussagen zusammen, welche von einem seit der frihen Kindheit
bestehenden Kinderwunsch oder Kinderliebe sprechen. Es wurde weiterhin die
,Einsamkeit® (N=1; 3,8%) und hier speziell das Alleinsein am Abend, der
Wunsch eine Familie zu grunden beziehungsweise fortzufuhren (N=3, 7,9%)
und der Wunsch danach ,Mutterschaft” (N=2; 5,3%) als Begrindung genannt.
Fur zwei Probandinnen (5,3%) zahlte ,Kinder bekommen als normaler und
selbstverstandlicher Teil der Welt“. Die eigene Vorstellung von einem ,normalen
Erwachsenleben® beziehungsweise das eigene ,Weltbild®, passte nicht mehr zu
der personlichen Biographie. Zusatzlich wurde die ,Dauerhaftigkeit der
Unfruchtbarkeit® (N= 3; 7,9%) und, bezogen auf die Diagnose selbst, das ,junge
Alter bei Diagnose“ (N= 4; 10,5%), aber auch die unter ,Sonstiges” vermerkte
Aussage ,Weil mir durch die Diagnose erst richtig aufgefallen ist, dass ich

welche haben will* (N= 1; 3,8%) angegeben.

4.5 Leiden durch Unfruchtbarkeit und Kinderlosigkeit

Den Probandinnen wurden funf Fragen gestellt, deren Antwort das persoénliche

Leiden der Frauen durch Unfruchtbarkeit quantifizieren soll.

Die Fragen lauteten:
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= Wie stark wiinschen Sie sich zurzeit ein Kind?“

= Falls Sie keine Kinder bekommen konnen, wie stark belastet Sie lhre

Unfruchtbarkeit?“

= Wie wichtig ist fUr die Zufriedenheit in Ihrem Leben die Fahigkeit, Kinder

bekommen zu kbnnen?“

= Wie oft machen Sie sich in letzter Zeit Giber das Thema Fruchtbarkeit

bzw. Unfruchtbarkeit Gedanken?“

= Bitte beurteilen Sie folgende Aussage: Dass ich keine Kinder bekommen

kann, macht mich haufig traurig.”

Es bestanden jeweils funf Antwortmdglichkeiten. Die Haufigkeitsverteilungen

bezogen auf die einzelnen Fragen sind in Tabelle 8 aufgefuhrt.
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Tabelle 8: Quantifizierung des Leidens an Unfruchtbarkeit™

N Md Q25 Q7s
Belastung durch Unfruchtbarkeit" 50 4,00 3,00 5,00
Kinderwunschintensitat? 48 3,00 2,00 4,00

Wichtigkeit Kinder bekommen zu kdnnen | 49 4,00 3,00 4,00

fur Lebenszufriedenheit®

Haufigkeit von Gedanken an 47 4,00 2,00 4,00
Unfruchtbarkeit*
Traurigkeit Giber Unfruchtbarkeit® 49 2,00 1,00 3,00

Die folgenden Aussagen stellen die inhaltliche Zusammenfassung der Tabelle 8

dar. Sie beziehen sich auf den errechneten Median.

"1 nicht*, 2 ,wenig®, 3 ,mittelmaRig*, 4 ,ziemlich“, 5 ,sehr‘]; 2[1 ,nicht*, 2 ,wenig*, 3

~mittelmafig®, 4 ,ziemlich®, 5 ,sehr]; % 1,nicht wichtig®, 2 ,wenig wichtig“, 3 ,mittelmaRig®, 4
»ziemlich wichtig®, 5 ,sehr wichtig®; 4 [1 ,nie“, 2 ,selten®, 3 ,gelegentlich®, 4 ,oft*, 5 ,immer"]; ° 1
»Stimme sehr zu“, 2 ,stimme ziemlich zu“, 3 ,mittelmanig®, 4 ,stimme wenig zu“, 5 ,stimme nicht

zu‘]
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Die Probandinnen fiihlen sich ,ziemlich® durch lhre Unfruchtbarkeit

belastet.

Die Probandinnen winschen sich derzeit ,mittelmaRig“ stark ein Kind.

Die Fahigkeit Kinder bekommen zu konnen ist fur die Zufriedenheit in

ihrem Leben ,ziemlich wichtig®.

Sie machen sich ,oft* GUber das Thema Fruchtbarkeit beziehungsweise

Unfruchtbarkeit Gedanken.

Bezogen auf die Aussage: ,Dass ich keine Kinder bekommen kann
macht mich haufig traurig“ geben die Probandinnen an: ,stimme ziemlich

ZU .

Zusammenhéange der Belastung durch Unfruchtbarkeit

Mithilfe der Korrelation nach Spearman wurde der Zusammenhang zwischen

dem ltem Belastung durch Unfruchtbarkeit, dem Alter der Probandinnen, der

Kinderwunschintensitat sowie dem Skalenwert weibliche Geschlechtsidentitat

des FGI berechnet.

Es bestand kein signifikanter Zusammenhang zwischen dem Alter der

Probandinnen und der Belastung durch die Unfruchtbarkeit (p= -0,109; p=

0,452; N= 50) beziehungsweise dem Alter der Probandinnen und deren
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Kinderwunschintensitat (p= 0,080; p= 0,590; N= 48). Die ltems Belastung durch

Unfruchtbarkeit und Kinderwunschintensitat korrelierten hochsignifikant (p=

0,707; p= =,000; N= 48).

Es bestand weiterhin kein signifikanter Zusammenhang zwischen dem

Skalenwert der weiblichen Geschlechtsidentitat des FGI und Belastung durch

Unfruchtbarkeit (p=-0,024; p= 0,871; N= 50).

Die folgende Tabelle 9 stellt die ermittelten Ergebnisse dar.

Tabelle 9: Zusammenhang zwischen ,Belastung durch Unfruchtbarkeit* und

anderen ltems®?

Belastung durch Unfruchtbarkeit

N lo p
Alter (in Jahren) 50 -0,109 0,452
Kinderwunschintensitat 48 0,707** 0,000

12+ Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig); * Die Korrelation ist auf dem

0,05 Niveau signifikant (zweiseitig)
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FGI_F

50

-0,024

0,871

Tabelle 10 zeigt erganzend, dass in dieser Untersuchung weiterhin kein

Zusammenhang zwischen den Items Alter und Kinderwunschintensitat bestand.

Tabelle 10: Zusammenhang zwischen ,Alter* und ,Kinderwunschintensitat

«l3

[Kinderwunschintensitat

[o

Alter (in Jahren)

48

0,080

0,590

'3+ Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig); * Die Korrelation ist auf dem

0,05 Niveau signifikant (zweiseitig)
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4.7 Unterscheidung von Frauen mit und ohne Partnerschaft

hinsichtlich ihrer Belastung durch Unfruchtbarkeit

In Tabelle 11 sind die Mediane des ltems ,Belastung durch Unfruchtbarkeit® fir

Probandinnen in fester Partnerschaft und ohne feste Partnerschaft aufgefihrt.

Tabelle 11: Belastung durch Unfruchtbarkeit unterteilt nach Probandinnen mit/
ohne feste Partnerschaft**

N Md Qo5 Qrs

Probandinnen mit fester Partnerschaft 37 4,00 3,00 5,00

Probandinnen ohne feste Partnerschaft 13 4,00 3,00 4,50

Patientinnen, die derzeit einen festen Partner (Md= 4,00; Q5= 3,00; Q75= 5,00;
N= 37; Mittlerer Rang= 26,54) haben, unterschieden sich hinsichtlich ihrer
Belastung durch Unfruchtbarkeit im Median nicht von Patientinnen, die aktuell
nicht in fester Partnerschaft sind (Md= 4,00; Q= 3,00; Q7s= 4,50; N= 13;

Mittlerer Rang= 22,54).

1 nicht*, 2 ~wenig“, 3 ,mittelmanig“, 4 ,ziemlich®, 5 ,sehr*
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Der Mann- Whitney- U- Test (U= 279; p= 0,373) ergab kein signifikantes

Ergebnis.

4.8 Unterscheidung von Frauen mit und ohne Neovagina

hinsichtlich Ihrer Belastung durch Unfruchtbarkeit

Tabelle 12 veranschaulicht die Mediane des Items Belastung durch
Unfruchtbarkeit fir Probandinnen, bei denen eine Neovagina hergestellt wurde,
und somit die Einschrankung im Bereich Sexualitdt als geringer angesehen
werden kann, und Probandinnen ohne Neovagina. Die Stichprobe fiel in dieser

Erhebung sehr klein aus.

Tabelle 12: Belastung durch Unfruchtbarkeit unterteilt nach Probandinnen mit/
ohne Neovagina

N Md Qa2s Q75
Probandinnen mit Neovagina 46 4,00 3,00 5,00
Probandinnen ohne Neovagina 4 4,00 3,00 5,00

Patientinnen, mit operativ oder durch Dehnungsmethode hergestellter
Neovagina (Md= 4,00; Q= 3,00; Qzs= 5,00; N= 46; Mittlerer Rang= 26,5)
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unterschieden sich hinsichtlich des Median nicht von Patientinnen ohne

Neovagina (Md= 4,00; Qzs= 3,00; Q75= 5,00; N= 4; Mittlerer Rang= 25,41).

Der Mann- Whitney- U- Test (U= 96; p= 0,881) ergab kein signifikantes

Ergebnis.

4.9 Bedeutung der Menstruation

Wie in Tabelle 13 veranschaulicht, fuhlten sich Probandinnen dieser
Untersuchung in den letzten sechs Monaten ,nicht® durch den Rhythmus lhrer

Regelblutung oder deren Ausbleiben belastet.

Tabelle 13: Belastung durch Ausbleiben der Menstruation®®

N Md Q25 Qrs

Belastung durch Ausbleiben der Menses | 46 1,00 1,00 2,00

Tabelle 14 gibt wortgetreu 6 Aussagen des Fragebogens wieder, fur die die
Probandinnen auf einer funfstufigen Skala angeben sollten, wie sehr sie den

entsprechenden Angaben zustimmen.

%1 nicht*, 2 ~wenig“, 3 ,mittelmanig“, 4 ,ziemlich®, 5 ,sehr*
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Tabelle 14: Auswirkung der Menstruation auf Fruchtbarkeits- und
Weiblichkeitserleben™®

N Md Qo5 Q7s
.Beim Thema Menstruation denke ich an 49 2,00 1,00 3,00
Fruchtbarkeit und Schwangerschaft*
,ich fihle mich auch ohne regelmalliige 50 2,00 1,00 3,00
Menstruation als richtige Frau®
,Ich wurde gerne einmal eine 50 4,00 2,00 5,00
Menstruation erleben, auch wenn ich nicht
fruchtbar bin“
.Menstruation spielt fr mich nur eine 50 3,00 1,00 4,00
Rolle im Zusammenhang mit
Fruchtbarkeit"

1% 1 stimme sehr zu“, 2 ,stimme ziemlich zu*, 3 ,mittelmafig“, 4 ,stimme wenig zu“, 5 ,stimme

nicht zu“
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,Durch meine Menstruation fuhle ich mich | 49 4,00 3,00 5,00

in meiner Weiblichkeit eingeschrankt.”

,Ohne regelmafige Menstruation fuhle ich | 48 5,00 3,00 5,00

mich nicht als richtige Frau.”

Die folgenden Aussagen stellen die, in Tabelle 14 zusammengefassten,

Angaben der Probandinnen im Mittel dar.

Die Probandinnen fiihlten sich in den letzten 6 Wochen ,nicht* durch das

Ausbleiben ihrer Regelblutung belastet.

= Die Aussage ,Beim Thema Menstruation denke ich an Fruchtbarkeit und

Schwangerschaft® wurde mit ,stimme ziemlich zu“ beantwortet.

= Die Antwort auf die Aussage ,Ich fuhle mich auch ohne regelmalige

Menstruation als richtige Frau® war ,stimme ziemlich zu®.

= Als Antwort auf die Aussage ,lch wirde auch gerne mal eine
Menstruation erleben, auch wenn ich nicht fruchtbar bin“ wurde im Mittel

,stimme wenig zu“ angegeben.
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= Die Antwort bezogen auf die Aussage ,Menstruation spielt fir mich nur
eine Rolle im Zusammenhang mit Fruchtbarkeit” entsprach der Antwort

»mittelmafig“.

=  Durch meine Menstruation fiilhle ich mich in meiner Weiblichkeit

eingeschrankt* wurde mit ,stimme wenig zu“ beantwortet.

» Der Aussage: ,Ohne regelmaRige Menstruation flhle ich mich nicht als

richtige Frau“ ,stimmten® die Probandinnen ,nicht zu®.

50 Probandinnen dieser Untersuchung zum Zeitpunkt der Befragung im Median
fuhlten sich ,nicht® durch das Ausbleiben ihrer Regelblutung belastet. Eine
Probandin fuhlte sich ,ziemlich“ beeintrachtigt. Aufgrund der Unterschiedlichkeit
dieses Ergebnisses, gegenuber den Angaben der anderen Probandinnen,
werden im Folgenden die in Tabelle 14 dargestellten Aussagen fur diese

einzelne Probandin erneut ausgewertet.

Diese Probandin ,stimmt sehr zu“ sich durch die fehlende Menstruation in lhrer
Weiblichkeit eingeschrankt und nicht als richtige Frau zu fuhlen. Ebenso
beantwortete sie die Aussagen ,Menstruation spielt fur mich nur eine Rolle in
Zusammenhang mit Fruchtbarkeit® und ,Beim Thema Menstruation denke ich
an Fruchtbarkeit und Schwangerschaft‘ mit ,stimme sehr zu“. Die Aussage ,Ich

fuhle mich auch ohne regelmafRige Menstruation als richtige Frau“ wurde
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entsprechend mit ,stimme wenig zu“ beantwortet. Eine Menstruation erleben,

ohne fruchtbar zu sein wollte sie ,mittelmafig“ gerne.

4.10 Beeintrachtigung durch Unfruchtbarkeit bezogen auf

unterschiedliche Lebensbereiche

In Tabelle 15 sind sieben ltems - ,Weiblichkeit‘, ,Neue Kontakte knlpfen®,
,Zufriedenheit mit dem eigenen Korper®, ,Korperkontakt®, ,Beruf‘, ,Kontakte im
Freundeskreis®, ,Sexualitat®, ,Partnerschaft”, ,Umgang mit der eigenen Familie®,
,Lebenszufriedenheit* und ,Freizeitgestaltung® - zusammengefasst. Den
Probandinnen wurde die Frage gestellt, wie sehr sie sich in jedem einzelnen
dieser sieben Items durch ihre Unfruchtbarkeit belastet fuhlen. Die

Antwortmoglichkeiten reichten auf einer flinfstufigen Skala von ,nicht” bis ,sehr®.

Tabelle 15: In welchen Bereichen fiihlen sich betroffene Frauen von ihrer
Unfruchtbarkeit belastet?*’

N Md Q25 Qrs

Weiblichkeit 50 2,00 1,00 3,00

1 nicht*, 2 ~wenig“, 3 ,mittelmanig“, 4 ,ziemlich®, 5 ,sehr*
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Neue Kontakte knupfen 48 1,00 1,00 2,00
Zufriedenheit mit dem eigenen Korper 50 2,00 1,00 3,00
Korperkontakt 50 1,00 1,00 2,00
Beruf 50 1,00 1,00 2,00
Kontakte im Freundeskreis 50 1,00 1,00 2,00
Sexualitat 49 1,00 1,00 3,00
Partnerschaft 49 3,00 2,00 4,00
Umgang mit der eigenen Familie 50 2,00 1,00 3,00
Lebenszufriedenheit 50 3,00 2,00 4,00
Freizeitgestaltung 50 1,00 1,00 2,00

Inhaltlich zusammengefasst stellen sich die medianen Aussagen dieser Tabelle

wie folgt dar.

* Probandinnen dieser Studie fuhlten sich durch |hre Unfruchtbarkeit in
den Bereichen ,Partnerschaft® und ,Lebenszufriedenheit® ,mittelmafig*

beeintrachtigt.
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= Sie fUhlen sich ,nicht* eingeschrankt in den Bereichen ,neue Kontakte
kntpfen®, ,Korperkontakt, ,Beruf’, ,Kontakte im Freundeskreis®,

~oexualitat® und ,Freizeitgestaltung®.

» Die Einschrankung in den Bereichen ,Weiblichkeit®, , Zufriedenheit mit
dem eigenen Korper‘ und ,Umgang mit der eigenen Familie“ wird mit

~Wenig“ angegeben.

4.11 Bedeutung von Adoption, Aufnahme von Pflegekindern

und Leihmutterschaft

Tabelle 16 stellt die Antworten der Probandinnen bezuglich folgender Fragen

dar:

» Haben Sie Kinder adoptiert?

= Haben Sie Pflegekinder?

=  Wie ist lhre Einstellung zum Thema Leihmutterschaft?

» Haben Sie - aul3er den eben genannten Mdglichkeiten - andere Kinder?

(z.B. Kinder des Partners)

Bezuglich Adoption und der Aufnahme von Pflegekindern bestanden die

Antwortmoglichkeiten:
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,Nein, mochte auch keine®, ,Nein, mochte aber welche®, ,Nein, bin unsicher”

und ,Ja,

ich habe Kinder adoptiert/ Pflegekinder*.

Bezuglich der Leihmutterschaft bestanden die Antwortmaoglichkeiten:

,Lehne ich ab, weil...“, ,Ware flir mich eine Option“ und ,Mit dem Thema habe

ich mich nicht beschaftigt®.

Die Frage nach anderen Kindern erlaubte die Antworten: ,Nein“ und ,Ja und

zwar...“

Von 50 Probandinnen hatten eine (2%) ein Kind adoptiert, 16 (32%) wollten in
Zukunft adoptieren, 30 (60%) waren sich unsicher und 3 (6%) hatten sich
bereits gegen eine Adoption entschieden. Eine Frau hatte bereits erste Schritte
auf dem Weg zu einer Adoption unternommen. Der Grund fur die hohe Anzahl
an Unentschlossenheit war, nach eigenen Angaben, vor allem in dem jungen
Alter der Probandinnen begrindet. Die Option Pflegekinder aufzunehmen
wurde von den Probandinnen, mit der Begrindung ,Pflegekinder bleiben nicht
in der Familie®, eher abgelehnt. Zwei Frauen (4%) wollten gerne Pflegekinder
aufnehmen, 23 (46%) waren unsicher, 25 (50%) lehnten diese Option von vorne

herein ab.
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28 Probandinnen (58,3%) konnten sich jedoch vorstellen, durch eine
Leihmutterschaft, Mutter zu werden. Es wurde vor allem argumentiert, dass es
sich bei der Leihmutterschaft um das eigene Kind handle. Dem wurden die
hohen Kosten, die gesetzliche Lage und ethische Schwierigkeiten gegeniber

gestellt.

Zwar fehlen die 9 Monate Schwangerschaft, aber es ist ja dann doch mein

Kind."

.Das ware fur mich DIE Option."

.Doch es ist sehr teuer und mit einigen Komplikationen verbunden. Doch es

bleibt eine Option fur mich.”

LAber nur wenn ich mir sicher sein kann, dass fir die Leihmutter keine Schaden

entstehen.”

2 Frauen hatten bereits konkrete Handlungen unternommen, um eine
Leihmutterschaft moglich zu machen. 2 Frauen stellten detaillierte Fragen zu
operativen Techniken zur Gewinnung von Oozyten und gesetzlicher Lage in
Deutschland.13 Frauen (27,1%) hatten sich mit dem Thema noch nicht

beschaftigt, 5 (10,4%) lehnten Leihmutterschaft ab.

Fiunf der Probandinnen gaben an, dass sie, neben den eben genannten

Kindern, andere hatten. Genannt wurden Patenkinder, Nichten und Neffen,
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sowie Kinder des Partners. Das Alter dieser Kinder variierte von 20 Monaten bis

28 Jahre.

Tabelle 16: Haben Sie Pflegekinder oder adoptiert? Wie stehen Sie zu

Leihmutterschaft?

N Nein, Nein, mochte | Nein, bin Ja

mochte aber welche/ | unsicher/ Mit

auch keine/ | Ware flur dem Thema

Lehne ich mich eine nicht

ab Option beschaftigt
Adoption 50 |3 16 30 1
Pflegekinder 50 |25 2 23
Leihmutterschaft 48 | 5 28 13
Andere Kinder 5
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5. Diskussion

5.1 Ergebnisse vor dem Hintergrund der bisher bestehenden

Literatur

5.1.1 Infertilitat

Viele Autoren gehen davon aus, dass Infertilitdt zu den wesentlichen
Problemfeldern zahlt, mit welchen sich MRKHS Patientinnen auseinander
setzen mussen (Bean et al. 2009, Fedele et al. 2008, Langer et al. 1990,
Reichman und Laufer 2010). Arbeiten, welche sich mit Operationstechniken zur
Herstellung einer Neovagina befassen, zeigen gute Ergebnisse in den
Bereichen sexuelle Funktionstichtigkeit und Zufriedenheit mit dem
Operationsergebnis (Borruto et al. 2007, Brun et al. 2002, Davies und Creighton
2007, Fliegner in Vorbereitung). Dennoch stellen Mobus et al. (1996) erhdhte
Depressionswerte auch nach erfolgreicher Operation fest. Diese Ergebnisse
wurden von den Autoren mit der weiterhin bestehenden Unfruchtbarkeit in

Verbindung gebracht.

An der vorliegen Untersuchung nahmen 50 Frauen mit MRKHS teil. Sie wurden
grolRenteils Uber die Universitatsklinik Tubingen auf das geplante
Forschungsprojekt aufmerksam. Die Teilnehmerinnen waren durchschnittlich 22

Jahre alt (Md= 22; Min= 18; Max= 45).
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Den offenen Angaben der Probandinnen zufolge, gibt es 3 Kategorien an

beeintrachtigenden Folgen des Syndroms.

» Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit

» Fehlen/Fehlbildung von Organen/Organfunktionen, sowie Notwendigkeit

einer medizinischen Therapie

» Einschrankungen in Sexualitat und Partnerschaft

Bei dem Aspekt ,Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit® handelt es sich hierbei,
um die am starksten beeintrachtigende Folge des Syndroms. 36 (76,6%) von 41
Probandinnen machten entsprechende Angaben. 30 Probandinnen (63,8%)
gaben ausschlieBlich Antworten der Kategorie ,Kinderlosigkeit und

Unfruchtbarkeit®.

Dies unterstutzt die Beobachtung von Langer et al. (1990), nach welcher fur
einige betroffene Frauen Unfruchtbarkeit die am schwersten zu akzeptierende

Einschrankung ist.

Die Begrindungen der Probandinnen waren vielgestaltig.

Es wurden die folgenden Aspekte genannt:

zreiner Kinderwunsch“ (N= 16)
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» Einsamkeit” (N=1)

= Kinder bekommen als normaler und selbstverstandlicher Teil der Welt"

(N=2)

= Familie grinden/ fortfihren“ (N= 3)

= Mutterschaft (N= 2)

» ,Dauerhaftigkeit der Unfruchtbarkeit® (N= 3)

= das ,junge Alter bei Diagnose” (N=4)

» die unter ,Sonstiges” vermerkte Anmerkung ,Weil mir durch die Diagnose

erst richtig aufgefallen ist, dass ich welche haben will.“ (N= 1)

,Einsamkeit* und ,Kinder bekommen als normaler und selbstverstandlicher Teil

der Welt“ kdnnten, als soziale Grinde, zusammengefasst werden.

Die grofte Anzahl an insgesamt 34 Angaben entstammte der Kategorie ,reiner
Kinderwunsch® (N= 16). Etwa die Halfte der Probandinnen, die sich durch
.Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit® als Folge des MRKHS am starksten
beeintrachtigt fihlen, begrindet die eigene Belastung somit durch einen schon
seit der frGhen Kindheit bestehenden Kinderwunsch beziehungsweise Liebe zu
Kindern. Die Items ,Kinderwunschintensitat® und ,Belastung durch

Unfruchtbarkeit” korrelierten deutlich.
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8 Frauen nannten syndromspezifische Griinde, um zu erklaren, warum sie sich

personlich besonders stark durch ihre Unfruchtbarkeit beeintrachtigt fuhlten.

Auf das Mayer- Rokitansky- Kuster- Hauser Syndrom, als Besonderheit dieser

Untersuchung, bezogen sich die Begriindungen:

» ,Dauerhaftigkeit der Unfruchtbarkeit"

= das ,junge Alter bei Diagnose”

= die unter ,Sonstiges” vermerkte Anmerkung ,Weil mir durch die Diagnose

erst richtig aufgefallen ist, dass ich welche haben will“.

Das junge Alter bei Diagnosestellung sowie die Empfindung, dass es sich bei
dem Symptom Unfruchtbarkeit, um das einzige medizinisch nicht therapierbare
Symptom der Erkrankung handelt, fihren entsprechend dazu, dass Frauen,
welche unter dem MRKHS leiden, in erh6htem Male durch ihre Unfruchtbarkeit

beeintrachtigt sind.

Die von Koropatnick et al. (1993) verodffentlichte Annahme, dass hohe
Belastungswerte innerhalb von infertilen Personengruppen mit hdherem Alter,
sowie undifferenzierter Geschlechtsrollenidentitat zusammenhangen, bestatigte

sich fur die spezielle Personengruppe von MRKHS Patientinnen nicht.
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Es bestand kein signifikanter Zusammenhang zwischen dem  Alter der
Probandinnen und der Belastung durch Unfruchtbarkeit, sowie zwischen dem
Alter der Probandinnen und der Kinderwunschintensitat. Die Hohe der
Belastung durch Unfruchtbarkeit anderte sich innerhalb einer Altersspanne von
18 bis 45 Jahren entsprechend nicht. Es ware dennoch mdglich, dass es in
Altersgruppen > 45 Jahren zu Anderungen im Sinne von hdoheren

Belastungswerten kommen wird.

Heller-Boersma et al. (2009) fand, endsprechend der Ergebnisse dieser
Untersuchung, keinen Zusammenhang zwischen der Zeit, die seit
Diagnosestellung vergangen war und psychologischen Variablen, welche
mithilfe der Messinstrumente SCL-90-R (Symptom Checklist), RSE (Rosenberg
Self Esteem Skale), 1IP-32 (Inventory of Interpersonal Problems) und EDI

(Eating Disorder Inventory) erhoben worden waren.

Des Weiteren fand sich kein Zusammenhang zwischen Belastung durch
Unfruchtbarkeit und der Skala weibliche Geschlechtsidentitat des FGI. Hierauf
wird unter dem Unterpunkt Intersexualitdt und Geschlechtsidentitat der

Diskussion genauer eingegangen werden.

Probandinnen dieser Studie empfanden jedoch Unfruchtbarkeit nicht nur
innerhalb der Symptome ihres Syndroms, als das am starksten

beeintrachtigende, sondern geben auch allgemein an sich ,ziemlich“ durch ihre
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Unfruchtbarkeit belastet zu fuhlen und machten sich ,oft Uber das Thema

Unfruchtbarkeit Gedanken.

Die Ergebnisse deuten an, dass die Unfahigkeit Kinder zu bekommen einen

Groliteil der Patientinnen oft traurig macht.

Ob die durch Unfruchtbarkeit entstehende Traurigkeit bei Frauen mit MRKHS
tatsachlich auch zu klinisch manifesten Depressionen fuhren kann, lasst sich
aus den in dieser Studie erhobenen Daten nicht schlussfolgern, erscheint

jedoch schlussig.

Es ist bekannt, dass bei infertien Paaren und Einzelpersonen vermehrt
depressive Symptome bestehen (Koropatnick et al. 1993, Epstein und
Rosenberg 2005, Henning und Strauf3 2000). Diese Neigung ist bei Frauen mit
primarer Infertilitat signifikant starker ausgepragt, als bei Frauen mit sekundarer

Infertilitat (Epstein und Rosenberg 2005).

Auch fur das MRKHS, als Syndrom mit primarer Infertilitat, sind erhdhte

Depressionswerte beschrieben.

Entsprechende Ergebnisse fanden sich in der Studie von Laggari et al. (2009)
und den Untersuchungen von Langer et al. (1990) und Heller-Boersma et al.
(2009), wahrend Mobus et al. (1990) die bestehende Neigung zu Traurigkeit
seiner Patientinnen mit der Unfahigkeit Kinder zu gebaren in Verbindung

brachte.
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5 Probandinnen dieser Untersuchung litten, eigenen Angaben zufolge, unter
Depressionen. Bei 2 Probandinnen war eine entsprechende Diagnose gestellt

worden.

Um Frauen mit MRKHS bei dem Umgang mit ihrer Infertilitat zu helfen und
Traurigkeit zu reduzieren bestehen Therapieprogramme von Heller-Boersma et
al. (2007) und Weijenborg und ter Kuile (2000). Weitere mogliche Hilfe kbnnten
Adoption und die Aufnahme von Pflegekindern darstellen. In den vereinigten
Staaten von Amerika, in welchen Leihmutterschaft erlaubt ist, empfinden
Patientinnen mit MRKHS es als sehr hilfreich, zu erfahren, dass andere Frauen
mit selbigem Syndrom bereits erfolgreich Mutter geworden sind. Der
Themenbereich der Infertilitdt wird hier bereits in einem ersten oder zweiten
Gesprach nach Diagnosestellung ausgiebig besprochen. Es wird ausdricklich
darauf hingewiesen, dass mithilfe von Leihmutterschaft durchaus die
Mdglichkeit besteht ein eigenes Kind zu bekommen und zum Zweck der
Differenzierung von eingeschrankter Infertilitdt gesprochen (Reichman und

Laufer 2010).

Obwohl die Kinderwunschintensitat innerhalb der Probandengruppe zum
Zeitpunkt der Befragung nur ,mittelmallig“ war, was wahrscheinlich auf das
durchschnittlich junge Alter der Frauen zurlckzuflhren ist, und 30 Frauen
(60%) noch unsicher waren wie sie persdnlich zu dem Thema Adoption stehen,
hatte sich der Grolteil der Frauen bereits Uberraschend eingehend mit dem

Thema der Leihmutterschaft beschaftigt.
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Eine Probandin (2%) hatte bereits ein Kind adoptiert, 32% wollen in Zukunft

adoptieren. 2 Frauen (4%) wollten gerne Pflegekinder aufnehmen.

Diesen Angaben gegenuber Uberrascht die Aussage von uber der Halfte

(58,3%) der Probandinnen, dass Leihmutterschaft fur sie eine Option ware.

Probandinnen argumentierten vor allem, dass der Vorteil der Leihmutterschaft
in der Moglichkeit ein genetisch eigenes Kind grof3 zu ziehen liegt. Viele
erwahnten, dass sie jedoch nur auf diese Moglichkeit zurtickgreifen wirden,
wenn zuklnftig Leihmutterschaft in Deutschland legal werden wirde oder die
Preise niedriger waren. Bezuglich einer mdglichen Adoption wurde haufig
angegeben, dass man sich dariuber Gedanken machen wirde, sobald man in
einem Alter sei, in welchem eine Adoption tatsachlich in Frage kommen wirde.
Patientinnen, die eine Adoption anstrebten, gaben als Grund vor allem
Kinderwunsch und Liebe zu Kindern an, sowie, aufgrund der Konditionen der
eigenen Erkrankung, keine andere Wahl auf dem legalen Weg zu einem

eigenen Kind zu sehen.

5.1.2 Intersexualitat und Geschlechtsidentitat

Heller Boersma et al. (2009) vermutet als Folge der Diagnosemitteilung eine
Verunsicherung bezuglich der eigenen Identitdt als Frau, des eigenen

Geschlechts, Korpers, sowie der Erflllung von sozialer und sexueller Rolle.
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Koropatnick et  al. (1993) identifizierten eine undifferenzierte
Geschlechtsrollenidentitat als Faktor fur erhdhte emotionale Belastung durch
Infertilitat. Entsprechend lasst sich vermuten, dass die bestehende hohe
Belastung durch Infertilitdt bei Patientinnen mit MRKHS mit einer
madglicherweise geringer ausgepragten Geschlechtsrollenidentitat

zusammenhangt.

Um die Ubertragbarkeit der Untersuchungsergebnisse von Koropatnick et al.
auf Frauen mit MRKHS zu prufen, wurde in dieser Arbeit das Item Belastung
durch Unfruchtbarkeit mit der Skala weibliche Geschlechtsidentitat des
Fragebogen zur Geschlechtsidentitat (FGI) korreliert. Es konnte kein

Zusammenhang nachgewiesen werden.

Andere Untersuchungen im Rahmen des Forschungsprojekts konnten zeigen,
dass Patientinnen mit MRKHS biologische Geschlechtsmerkmale gegenuber

einer Vergleichsgruppe als wichtiger bewerten.

Entsprechende Ergebnisse wurden anhand des selbstentwickelten Fragebogen
zum Erleben der eigenen Weiblichkeit (FB-W) erhoben, welcher auf 6 Faktoren
basiert:  Gefuhle, &dulere  Erscheinung, Mutterschaft, biologische
Geschlechtsmerkmale, Starke und Schwache. In einer vergleichenden Arbeit
wurden Patientinnen mit MRKHS und Polyzystischem Ovar Syndrom (PCOS)

jeweils einer nicht-klinischen Vergleichsgruppe (Onlinebefragung zu
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,Weiblichkeit und Kinderwunsch® im/aus dem Jahr 2019) gegenubergestellt

(Krupp in Press).

Es ware moglich, dass die erhdhte Wertigkeit von biologischen
Geschlechtsmerkmalen auf eine Verunsicherung bezlglich des eigenen
Geschlechts zurtuckzufuhren ist, wie sie von Heller-Boersma et al. beschrieben

wurde.

Ein Zusammenhang mit erhdhter emotionaler Belastung durch Infertilitat |asst

sich jedoch, zumindest im Rahmen dieser Untersuchung, nicht nachweisen.

Des Weiteren wurde festgestellt, dass die, durch das MRKHS veranderten,
eigenen biologischen Geschlechtsmerkmale betroffener Frauen in ihrer
belastenden Eigenschaft gegentber anderen, durch das Syndrom

entstehenden, Belastungen eher zurlcktreten.

Erkenntnissen dieser Arbeit zufolge werden Einschrankungen durch das
MRKHS im Sinne von ,Fehlen/Fehlbildung von Organen/Organfunktionen,
sowie Notwendigkeit einer medizinischen Therapie“ von 5 Frauen (N= 41) als
stark beeintrachtigend und von einer Person als, im Vergleich zu anderen
Syndromaspekten, am starksten beeintrachtigend empfunden. Das Ausbleiben
der Menstruation, als ein Beispiel von fehlenden Organfunktionen, wird zum
Zeitpunkt der Befragung ,nicht‘ als belastend erlebt. Zwar stimmen die

Probandinnen im Mittel ,ziemlich zu“, dass fir sie ein gedanklicher
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Zusammenhang zwischen der Menstruation und Fruchtbarkeit besteht, dennoch
fuhlten sich nur wenige Frauen in ihrer Weiblichkeit eingeschrankt. Der Grolteil
der Probandinnen gab an, sich auch ohne Menstruation als richtige Frau zu

fuhlen.

5.1.3 Partnerschaft

Hold und Stade (2003) nahmen an, Frauen mit MRKHS hatten Angst, dass das
eigene Anderssein entdeckt werden kénnte und wirden sich ungern in die Lage
bringen, die eigene Erkrankung erklaren zu mussen (Holt und Slade 2003),
daher hatten sie wenige Sexualpartner und wuirden eher langfristige
Beziehungen eingehen (Heller-Boersma et al. 2009). Es ware denkbar, dass es
bei einer erhdhten Tendenz zu festen partnerschaftlichen Beziehungen, auch
zu einem erhdhten Kinderwunsch und somit erhohter Belastung durch Infertilitat
kommt. Nach Brahler et al. (2001) und Hilmann (2010) haben das
Vorhandensein eines Partners und Partnerschaftsqualitdt Einfluss auf

Kinderwunschmotive und die Wahrscheinlichkeit eines Kinderwunsches.

Den Ergebnissen dieser Untersuchung =zufolge unterscheiden sich
Probandinnen mit und ohne Partnerschaft im Median nicht in ihrer Belastung
durch Unfruchtbarkeit. Der Mann- Whitney- U- Test (U= 279; p= 0,373) ergab

kein signifikantes Ergebnis.
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Sechs Probandinnen (12,3 %) gaben an in der Kategorie ,Einschrankungen in
Sexualitat und Partnerschaft” persdnlich am starksten beeintrachtigt zu sein.
Ausschliel3lich auf die Sexualitat bezogen, fuhlten sich 18 Probandinnen

(36,7%) eingeschrankt.

Es ist anzumerken, dass sich 92% der Probandinnen, die am
Forschungsprojekt teilgenommen hatten, zum Zeitpunkt der Befragung bereits

einer Therapie zum Zweck der Herstellung einer Neovagina unterzogen hatten.

Den Ergebnissen dieser Untersuchung zufolge unterscheiden sich
Probandinnen mit und ohne Neovagina jedoch nicht hinsichtlich ihres Median in
dem Item Belastung durch Unfruchtbarkeit. Der Mann- Whitney- U- Test (U= 96;

p= 0,881) ergab kein signifikantes Ergebnis.

Es kann entsprechend angenommen werden, dass die Erkenntnisse aus den
nach der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring erhobenen Daten nicht
wesentlich von der Tatsache bestimmt wurden, dass es sich bei den

Probandinnen um Frauen mit operativ hergestellter Neovagina handelt.

37 Probandinnen (74%) hatten zum Zeitpunkt der Datenerhebung einen festen
Partner. Befragt man eine nicht-klinische, weibliche Stichprobe, ergibt sich eine
vergleichbare Prozentzahl an Partnerschaften (73%) (Nein= 252; Ja, Partner=
652; Ja, Partnerin= 28; N= 0932). Diese Vergleichsdaten sind der

Onlinebefragung, welche im Rahmen dieser Studie durchgeflhrt wurde,
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entnommen (Alter: Md= 36; Min= 18; Max= 75) (Onlinebefragung zu

»Weiblichkeit und Kinderwunsch® im/aus dem Jahr 2010).

Probandinnen dieser Untersuchung gaben jedoch an, sich durch ihre
eingeschrankte Fruchtbarkeit in ihrer Partnerschaft ,mittelmaRig“ beeintrachtigt

zu fuhlen.

EinflussgroRen, die die partnerschaftliche Zufriedenheit infertiler Paare
beeinflussen, sind die Ursache der Kinderlosigkeit, sowie die personlichen
Copingstrategien des Paares (Snarey et al. 1987). Die gemeinsame Aufnahme
von Beziehungen zu Kindern, wie Nachbarskindern, Nichten, Neffen oder
Kindern des Partners hat beispielweise positiven Einfluss auf die

Paarbeziehung (Snarey et al. 1987).

Funf Frauen dieser Studie unterhielten entsprechende Kontakte. Weiterhin
beschrieb Snarey et al. (1987), dass sich Paare, bei denen eindeutig einem
Partner die Ursache der Kinderlosigkeit zugeschrieben wurde, haufiger
scheiden lieRen, als Paare, die denen beide Partner fur die Kinderlosigkeit
verantwortlich waren. Auf die Ursache der Unfruchtbarkeit kann kein Einfluss
genommen werden. Die personlichen Copingstrategien des Paares lassen sich

verbessern.
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5.1.4 Lebensqualitat

Der Zusammenhang zwischen der Fahigkeit Kinder zu bekommen und
Lebenszufriedenheit, zeigt sich in der Angabe der Probandinnen, dass die
Fahigkeit Kinder zu bekommen fur die Zufriedenheit in ihrem Leben ,ziemlich®
wichtig ist. Sie flhlen sich, durch ihre Unfruchtbarkeit, in ihrer
Lebenszufriedenheit ,mittelmallig“ eingeschrankt. Bean et al. (2009) nahm an,
dass die Folgen des MRKHS, wie die Unmadglichkeit einer Schwangerschaft, zu
eingeschrankten persoénlichen Entfaltungsmaglichkeiten fuhren. Huber et al.

(2009) vermutete aus diesem Grund eine eingeschrankte Lebenszufriedenheit.

Die Lebenszufriedenheit infertiler Paare scheint, langfristig gesehen, mit der
Anwesenheit des Partners und korperlicher Gesundheit verknupft zu sein
(Bengel et al. 2000). Sind beide Faktoren erflllt, entspricht die
Lebenszufriedenheit von Paaren mit Kindern, der Lebenszufriedenheit von
kinderlosen Paaren (Ishii-Kuntz und Seccombe 1989). Im Hinblick auf
kurzfristige Verarbeitungsprozesse berichten infertile Paare Uber geringere
Lebenszufriedenheit. Es lasst sich diskutieren, dass die Probandinnen dieser
Untersuchung, aufgrund ihres im Median jungen Alters, aktuell eher kurzfristige
Verarbeitungsprozesse durchlaufen. Weiterhin lasst sich anzweifeln, ob Frauen
mit MRKHS korperlich gesund sind, beziehungsweise, ob sie sich selbst als
gesund wahrnehmen. 20 Probandinnen (40%) hatten, neben den Kennzeichen

des Syndroms, weitere organische Auffalligkeiten, wie Auffalligkeiten der Nieren
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und Harnwege (N= 15; 31,3%) oder von Wirbelsaule und Skelett (N=9; 18,8%).
Kaloo und Cooper (2002) sowie Keckstein et al. (2008) erfassten mithilfe des
Instruments Sintonen 15 D die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von
Patientinnen mit MRKHS und fanden Werte im Durchschnittsbereich. Die
Ergebnisse dieser Untersuchung deuten jedoch mdglicherweise eine, durch die

bestehende Unfruchtbarkeit, eingeschrankte Lebensqualitat an.

Es erscheint wichtig in weiteren Studien den Zusammenhang zwischen
Lebenszufriedenheit und Unfruchtbarkeit bei definitiv infertilen Frauen, speziell
vor dem Hintergrund dieser EinflussgroRen, weiter zu untersuchen. Eine
Verbesserung der Lebensqualitat, als Ziel jeglicher therapeutischer Intervention,

kann nur unter Kenntnis der EinflussgroRen optimal gelingen.

5.2 Folgerungen fir BehandlungsmalRnahmen

Dieser Untersuchung zufolge sind 3/4 der Frauen mit MRKHS stark durch ihre
Unfruchtbarkeit beeintrachtigt. Fur die Halfte dieser Frauen ist die starke
Beeintrachtigung in der Kategorie ,Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit® in
,unspezifischem Kinderwunsch® begrindet. Es besteht kein nachweisbarer
Zusammenhang zwischen Belastung durch Unfruchtbarkeit, der Skala
weiblicher Geschlechtsidentitat des FGI, dem Partnerschaftsstatus oder dem
Alter der Probandinnen. Unfruchtbarkeit stellt eine weitgehend unabhangige

Folge des Syndroms dar.
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Aufgrund der, in unterschiedlichem Alter, gleichbleibenden Belastung durch
Unfruchtbarkeit ist anzunehmen, dass die eigenen Copingstrategien der

Probandinnen nicht ausreichen, um die geflhlte Beeintrachtigung zu mindern.

Weiterhin ist denkbar, dass Depressionen, die bei Frauen mit MRKHS bestehen
(Langer et al. 1990, Heller-Boersma et al. 2009, Huber et al. 2009, Morgan und
Quint 2006), in Zusammenhang mit der eingeschrankten Fruchtbarkeit zu
sehen sind, da diese Folge des Syndroms mit Abstand die starkste
Beeintrachtigung zur Folge hat. Entsprechende Annahmen formulierten auch

Mobus et al. (1996) in ihrer Untersuchung.

Bereits 1992 wurden Studien verdffentlicht, die eine psychotherapeutische
Intervention fur Frauen mit definitiven Infertilitatsdiagnosen empfahlen

(Koropatnick et al. 1993, Dogmar et al. 1992).

Dogmar et al. (1992) vertrat die Meinung, dass eine psychotherapeutische
Begleitung, besonders flr Frauen mit eindeutiger Sterilitatsdiagnose, von
Bedeutung sei, um Depressionen zu reduzieren. Reichman und Laufer 2010
geben an, eine Kombination aus medizinisch-, psychologisch-, sowie Gruppen-
therapeutischen Interventionen, fuhre bei Patientinnen mit MRKHS zu hochster
Akzeptanz der eigenen Erkrankung. Es bestehen Therapieprogramme flr
Frauen mit MRKHS von Weijenborg und ter Kuile (2000) und Heller-Boersma et
al. (2007), welche sich unter anderem mit dem Umgang mit Infertilitat

beschaftigten.
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Auch diese Untersuchung =zeigt die Wichtigkeit von medizinischen
Interventionen mit Schwerpunkt auf dem Umgang mit Infertilitat, bei Frauen mit
MRKHS. Die Ergebnisse koénnten moglicherweise ebenso auf andere
Syndrome, aus dem gynakologisch-psychologischen Bereich, mit definitiver

Sterilitatsdiagnose zutreffen.

Aus der Hohe der Belastung durch Unfruchtbarkeit und der Unabhangigkeit
dieses Items vom Alter der Probandinnen ergibt sich weiterhin die Mdglichkeit,
dass eine psychotherapeutische Intervention, welche die
Verarbeitungsstrategien der Frauen verbessern soll, auch Jahre nach

Diagnosestellung sinnvoll sein kann.

6. Zusammenfassung

Die vorliegende Untersuchung entstand im Rahmen des Forschungsprojekts
Androgene, Lebensqualitat und Weiblichkeit: Ein Vergleich von Frauen mit
kompletter Androgeninsensitivitat, Frauen mit Mayer-Rokitansky-Kuster-
Hauser-Syndrom und Frauen mit Polyzystischen Ovar Syndrom am Institut fur
Sexualforschung und forensische Psychiatrie des Universitatsklinikum
Hamburg-Eppendorf unter der Leitung von Frau Prof. Dr. Richter-Appelt. Ziel
dieser Untersuchung war es, den Stellenwert von Mutterschaft und

Unfruchtbarkeit bei Frauen mit MRKHS zu klaren. Dies soll dazu fihren, dass
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das derzeitige Behandlungsregime besser an die Bedurfnisse der Patientinnen
angepasst werden kann. Aufbauend auf die bisher veroffentlichte Literatur
wurden Arbeitshypothesen und Fragestellungen formuliert, die verschiedene

Aspekte von Mutterschaft und Unfruchtbarkeit beleuchten.

Mit Hilfe von selbstentwickelten Fragebdgen und standardisierten Instrumenten,
die an Kliniken und Arzte in ganz Deutschland ausgegeben wurden, wurden
Informationen von Frauen mit MRKHS besonders in Bezug auf ihre
Lebensqualitat, psychische Befindlichkeit, Sexualitat, erlebte Weiblichkeit und

ihre durch Unfruchtbarkeit erlebte Beeintrachtigung zusammengetragen.

Den Ergebnissen dieser Untersuchung zufolge fuhlen sich Frauen mit MRKHS
durch ihre Unfruchtbarkeit ,ziemlich“ belastet. Diese Hohe der Belastung war im
Median bei Frauen mit und ohne Partner und mit und ohne Neovagina
entsprechend. Der Mann- Whitney- U- Test erzielte keine signifikanten
Ergebnisse. Es bestand kein Zusammenhang zwischen Belastung durch
Unfruchtbarkeit und dem Alter der Probandinnen oder dem Skalenwert der
Skala weibliche Geschlechtsidentitat des FGI, jedoch zeigte sich eine deutliche

Korrelation zur Kinderwunschintensitat.

Frauen mit MRKHS fihlten sich durch ihre Unfruchtbarkeit ,mittelmagig“ in ihrer

Partnerschaft und Lebenszufriedenheit eingeschrankt.
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,2unfruchtbarkeit und Kinderlosigkeit* stellte sich im Rahmen der qualitativen
Inhaltsanalyse nach Mayring als eine von 3 Kategorien an einschrankenden
Aspekten des Mayer-Rokitansky-Kiuster-Hauser Syndroms und diejenige
Kategorie dar, welche von der Mehrheit der Studienteilnehmerinnen (N= 36) als

am starksten belastend erlebt wurde.

Im Rahmen der freien Begrindung warum ,Kinderlosigkeit und Unfruchtbarkeit®
von 36 (76,6%) der Probandinnen als die Folge mit starkster Beeintrachtigung
genannt wurde, antwortete der Grolteil der Frauen, dass sie einen seit
frihester Kindheit bestehenden Kinderwunsch verspulrten, der nun nicht

erfullbar sei.

Die Kinderwunschintensitat war zum Zeitpunkt der Datenerhebung im Median
»,mittelmafig“. Die Inanspruchnahme alternativer Wege zum eigenen Kind war
gering. Eine Probandin (2%) hatte bereits ein Kind adoptiert, 16 (32%) wollten
in Zukunft adoptieren, 2 (4%) strebten an, ein Pflegekind aufzunehmen.
Gleichzeitig und Uberraschenderweise ware jedoch fur 28 Frauen

Leihmutterschaft eine Option.

Aufgrund der geringen Korrelation des Items Belastung durch Unfruchtbarkeit
mit anderen Items und den offenen Angaben der Probandinnen, ist der Aspekt
der Unfruchtbarkeit als eine von anderen Aspekten des MRKHS weitgehend

unabhangige Folge anzusehen.

Seite |96



Daruber hinaus besteht die Moglichkeit, dass die hohere Rate an
Depressionen, die bei Frauen mit MRKHS gegenlber einer Kontrollgruppe
bestehen (vgl. Heller-Boersma et al. 2009) in Zusammenhang mit der
eingeschrankten Fruchtbarkeit zu sehen ist, da diese Folge des Syndroms mit

Abstand die starkste Beeintrachtigung erwirkt.

Da die Belastungsintensitat dartber hinaus nicht mit dem ,Alter” der
Probandinnen korreliert, ist davon auszugehen, dass die eigenen

Copingstrategien der Frauen nicht ausreichen.

Eine therapeutische Unterstitzung bei der Suche nach geeigneten

Copingstrategien kann in jedem Lebensalter sinnvoll sein.

Die Ergebnisse dieser Untersuchung kénnten auch auf andere Syndrome und
Erkrankungen mit definitiver Infertilitat zutreffen. Es werden im Rahmen dieser
Studie weitere Untersuchungen folgen, die diese These weiter verfolgen

werden.
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7.

BDI

BSI

DSD

EDI

FBeK

FEMu

FGI

FSFI-d

FSH

FUSS

GV

HRA

[IP-32

LH

Abkurzungsverzeichnis

Beck Depression Inventory

Brief Symptom Inventory

Disorders of Sex Development

Eating Disorder Inventory

Fragebogen zur Beurteilung des eigenen Korpers
Fragebogen Einstellung zur Mutterschaft
Fragebogen zur Geschlechtsidentitat

Female Sexual Function Index
Follikelstimulierendes Hormon

Fragebogen zur Unsicherheit in Soziosexuellen Situationen
Geschlechtsverkehr

Hereditary renal adysplasia

Inventory of Interpersonal Problems

Luteinisierendes Hormon
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Lig. Ligamentum

MRKHS Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser Syndrom

MURCS Assoziation Mdallerian duct aplasia, renal aplasia and

cervicothoracic somite dysplasia

OP Operation

PAIRFAM Panel Analysis of Intimate Relationships and Family

Dynamics Projektes

PCOS Polyzystisches Ovar Syndrom
PHQ-D Patient Health Questionaire
RSE Rosenberg Self-Esteem Scale
SCL-90-R Symptom Checklist

STAI-Gr State-Trait Anxiety Inventory
TGF-p Transforming growth factor- beta

WHOQOL-BREF World Health Organization Quality of Life Instrument -

Abbreviated version

ZIFT Zygote intrafallopian transfer
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Fragen zur eigenen Person

Wie sind Sie auf unsere Studie aufmerksam geworden?

A2.

AG.

A7.

A9.

Wie alt sind Sie? ...... Jahre

Haben Sie derzeit eine feste Partnerschaft?

L1 Nein, ich habe keine feste Partnerschaft.

[ Ja, ich habe einen festen Partner.

1 Ja, ich habe eine feste Partnerin

Familienstand:

L] ledig L] verheiratet L] getrennt

1 verwitwet

Welches ist |hr hochster Abschluss?

1 Kein Schulabschluss

[J Hauptschulabschluss

L] geschieden
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1 Mittlere Reife/ Realschulabschluss

] Abitur/ Fachabitur

0 Fachhochschule

] Universitat/ Hochschule

Im Folgenden mochten wir lhnen einige Fragen zu Kindern stellen. Bitte
beantworten Sie die folgenden Fragen auch, wenn Sie keine Kinder haben.
Schreiben Sie bitte gegebenenfalls auf wie viele Kinder Sie haben und nennen

Sie jeweils das Alter der Kinder.

A18. Haben Sie Kinder adoptiert?

1 Nein, ich mochte auch kein/e Kind/er adoptieren.

1 Nein, ich mdchte aber gerne (ein) Kind/er adoptieren.

1 Nein, ich bin noch unsicher ob ich Kinder adoptieren mdchte.

1 Nein, aber ich habe es versucht, (ein) Kind/er zu adoptieren.

L1 Ich habe eine Adoption beantragt, das Verfahren lauft im Moment

noch.

[ Ja, ich habe ...... Kind/er adoptiert.
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[1 Ja, ich habe bereits ...... Kind/er adoptiert und mdchte gerne noch (ein)

weitere(s) Kind/er adoptieren.

Alter der Kinder:

A19. Haben Sie Pflegekinder?

1 Nein, ich méchte auch keine Pflegekinder.

1 Nein, ich mdchte aber gerne (ein) Pflegekind/er.

L1 Nein, ich bin noch unsicher ob ich Pflegekinder méchte.

L1 Nein, aber ich habe es versucht, (ein) Pflegekind/er zu bekommen.

L1 Ich habe einen Antrag gestellt, das Verfahren lauft im Moment noch.

[1Ja, ich habe ...... Pflegekind/er.

(1 Ja, ich habe bereits ...... Pflegekind/er und méchte gerne noch (ein)

weitere(s) Pflegekind/er.

Alter der Kinder:
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A20. Haben Sie - auRer den eben genannten Mdglichkeiten - andere Kinder?

(z.B. Kinder des Partners)

1 Nein.

] Ja, und zwar:

[N (=T 0 L=T A o L= PSSR )

Seite | 115



B Diagnose und Behandlung

Im folgenden Teil geht es um Ihre Entwicklung, Mitteilung von Diagnosen,
Erfahrungen mit medizinischer Behandlung und |hre Zufriedenheit damit.
Sollten Sie bei einzelnen Fragen die Jahresangaben bzw. |hr Alter nicht genau

wissen, schreiben Sie bitte eine Schatzung auf.

Zur Bezeichnung der einzelnen Diagnosen werden im Folgenden die
Abkurzungen CAIS (Komplette Androgeninsensitivitat/ Androgenresistenz),
MRKHS (Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser Syndrom) und PCOS

(Polyzystisches Ovar Syndrom)verwendet.

(Die Erklarung der Abkurzungen finden Sie auch auf Seite 3.)

Medizinischer Verdacht/ Diagnose

B1. Wie alt waren Sie, als zum ersten Mal auffiel, dass mit lhrem Korper

etwas anders ist?

Alter: ...... Jahre und ...... Monate

Falls Sie sich an Ihr Alter nicht genau erinnern, schreiben Sie hier bitte eine

Schatzung oder einen Zeitraum auf: ... . ...

B5. Aus welchem Anlass erfolgten die Untersuchungen, die zur Diagnose

von CAIS/ MRKHS/ PCOS gefiihrt haben?
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(Mehrfachantworten sind mdglich)

1 Regelblutung blieb aus

L1 Auffalligkeiten beim Zyklus

L1 erfolgloser Geschlechtsverkehr

L1 Petting (Partner hat es beim Streicheln bemerkt)

1 Vorsorgeuntersuchung beim Arzt

[ selbst getastet (z.B. beim ,Selbst-Streicheln“ = Masturbation)

L1 fiel durch die Untersuchung anderer Fehlbildungen (z.B. Skelett,

Niere...) auf

(1 auf Drangen der Mutter

(1 auf Drangen des Vaters

L1 Auffalligkeiten der Koérperbehaarung

L1 Auffalligkeiten der Haut

L1 Auffalligkeiten beim Korpergewicht
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[1 anderes:

In den folgenden Fragen soll es um die Diagnostik von CAIS/ MRKHS/ PCOS
bei Ihnen gehen: Bitte nennen Sie hier keine diagnostischen MaRnahmen, die
aufgrund von Erkrankungen durchgefiihrt wurden, die nichts mit einem der

genannten Syndrome zu tun haben.

B10. Durch wen wurde die aktuelle Diagnose gestellt?

] Hausarzt ] Frauenarzt O Kinderarzt

1 Endokrinologe (Hormonspezialist) [1 Arzt in Fachklinik 1 andere:

B17. Welche Folgen der Diagnose sind Ihnen bekannt?

Geben Sie bitte auch an, in welchem Alter Sie gegebenenfalls davon erfahren

haben.

Mir sind folgende Konsequenzen der Diagnose bekannt:

L1 Einschrankungen oder Risiken (z.B. erhdhtes Risiko flr bestimmte

Erkrankungen; eingeschrankte Fruchtbarkeit)
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Bitte beschreiben Sie, welche Folgen Ihnen bekannt sind und in welchem

Alter Sie dies erfahren haben:

B18. Welche der mitgeteilten Folgen der Diagnose beeintrachtigt Sie

personlich am starksten? Bitte nennen Sie die jeweilige Konsequenz und geben

Sie — wenn Sie mdchten — eine kurze Begrindung.

Konsequenz:

B21. Wourden bei Ihnen weitere Auffalligkeiten festgestellt?

(Mehrfachantworten sind mdglich)

[ Es liegen keine weiteren Auffalligkeiten vor.

LI Nieren/ Harnwege

L1 Wirbelsaule/ Skelett (auch Finger, Zehen, Zahne, Kiefer)

1 Herzfehler
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1 Muskelschwache

] Horschaden

[ Leistenbruchoperation als Kind

1 andere:

Behandlung

B30. Wourde bei Ihnen eine Behandlung zur Herstellung einer Vagina (=

Neovagina) durchgefihrt?

1 Nein, eine solche Behandlung wurde nicht durchgefuhrt.

Griunde dafir:

—)> Wenn nein, gehen Sie bitte direkt zu Frage B41 (Seite 21).

[1 Ja, es wurde eine Behandlung zur Herstellung einer Vagina

durchgefuhrt.

Griunde dafir:

Wenn ja, beantworten Sie bitte die folgenden Fragen.
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B31. Welche Methode wurde zur Herstellung der Neovagina angewendet?

Bitte kreisen Sie in den ersten beiden Spalten jeweils ein, ob die genannte

Methode bei Ihnen eingesetzt wurde (,n“ fiir nein; ,j* flr ja).

n | j| Name der | Beschreibung

Methode

1] n|j] Dehnung ohne | Nichtoperative Dehnung; Methode nach Frank
Operation

(Bougieren)

2| n|j|Wharton Herstellung eines Neovaginalraums zwischen Mastdarm und
Blase; der Wundkanal wird nicht mit Gewebe ausgekleidet
sondern verheilt langsam uber einer eingefuhrten Prothese.

3| n |j| Peritonealscheide | Ein Neovaginalraum wird hergestellt und mit Bauchfell
ausgekleidet.
= Methode nach

Davydov

4| n|j| Sigmascheide Ein Neovaginalraum wird hergestellt und mit einem_Stlick
des Darms ausgekleidet.

5] n|j| McIindoe Transplantation eines Hautpraparates: Ein Neovaginalraum
wird hergestellt und mit einem  Hauttransplantat
ausgekleidet.(z.B. vom Oberschenkel oder Gesal).

6|n|j|Wiliams Verlangerung der Vagina nach aufden durch Vernahung der

Schamlippen.
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Vecchietti

—

(Methode, bei der ein Bauchschnitt notwendig ist.) Diese
Methode ist eine Verbindung von Operation und
Dehnungsverfahren: Eine Kugel wird in die Vagina gebracht
und mit Faden verbunden, die durch die Bauchdecke laufen.
Durch Zug an den Faden wird die Vagina langsam
verlangert. Wahrend der Behandlung wird zur Befestigung
der Zugfaden auf der Bauchdecke ein Halteapparat
angebracht.

Vecchietti

—

(Laparoskopisch)

wie oben, aber durch Bauchspiegelung (Schlusselloch-

Chirurgie) ausgefuhrt

Sonstige

—

Bitte beschreiben Sie die Methode kurz:

LIEine Behandlung zur Herstellung einer Neovagina wurde durchgefluhrt,

die genaue Methode ist mir nicht (mehr) bekannt.
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D Psychosexuelle Entwicklung

D7. Wie viele feste Beziehungen hatten Sie bisher in Inrem Leben

(einschlieBlich der aktuellen Beziehung)? Bitte geben Sie die Anzahl an:

D10. Wie viele verschiedene Sexualpartner hatten Sie bisher in Ihrem Leben?

Bitte geben Sie die Anzahl an: ...

D14. Fuhlen Sie sich in lhrer Sexualitat eingeschrankt?

1 Nein

1 Ja

Wenn Sie mochten, beschreiben Sie bitte kurz, inwiefern Sie sich eingeschrankt

(U] 01 1=T o LT TRP PR
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E

Weiblichkeit

In diesem letzten Abschnitt geht es darum, wie Sie |hren Korper erleben und

was fur Sie Weiblichkeit bedeutet. Es kann sein, dass Sie im Folgenden auf

Fragen stof3en, die Ihnen seltsam oder fur Sie wenig passend erscheinen — wir

mochten Sie dennoch bitten, alle Fragen maoglichst vollstandig zu beantworten.

E1l.

Fragebogen zur Geschlechtsidentitat (FGI)

Versuchen Sie, sich moglichst spontan auf das festzulegen, was lhnen als

erstes in den Sinn kommit.

irifft nicht zu

trifft wenig zu
lteils/ teils

trifft ziemlich zu

trifft vollig zu

Ich bin mir meines gelebten Geschlechts innerlich sicher.

Ich habe Spal® daran, mein Aussehen (Haare, Kleidung...) in
Richtung auf das andere Geschlecht zu andern.

Ich habe Spal® daran, in die Rolle des anderen Geschlechts
zu wechseln.

Geschlechtszugehorigkeit ist etwas, was mir von aulen
aufgedrangt wird.

Ich habe das Gefuhl, dem Geschlecht in dem ich erzogen
wurde zuzugehoren, ganz gleich ob ich mannliches oder
weibliches Verhalten zeige.
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6 |Ich habe das Geflihl, dem Geschlecht in dem ich erzogen
wurde zuzugehoren, ganz gleich ob ich mannliche oder
weibliche Eigenschaften habe.
7 |lch habe das Gefuihl, dem Geschlecht in dem ich erzogen
wurde zuzugehodren, ganz gleich ob ich aulierlich eher
mannlich oder eher weiblich wirke.
8 |Ich werde von anderen als Mann wahrgenommen.
9 |Ich werde von anderen als Frau wahrgenommen.
10 |Ich finde es gut, wenn andere Personen mein Geschlecht
verwechseln.
11 1Ich hatte irgendwann einmal eine Zeit, in der ich mir meines
Geschlechts nicht sicher war.
12 | Die Vorstellung, eine Frau zu sein, liegt mir fern.
13 | . . L .
Die Vorstellung, ein Mann zu sein, liegt mir fern.
14 | Ich kann mir gut vorstellen, wie sich das anfihlt, eine Frau zu
sein.
15 | Ich kann mir gut vorstellen, wie sich das anfiihlt, ein Mann zu
sein.
5 R
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16 |Ich kann mir vorstellen, mich sowohl als Mann als auch als
Frau zu fuhlen.
17 | Ich fGhle mich Mannern ahnlicher als Frauen.
18 | Ich flihle mich Frauen &hnlicher als Mannern.
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19 Ich habe ein Gefiihl des ,Frauseins® in mir.

20 |Ich habe ein Gefiihl des ,Mannseins® in mir.

21 |Ich habe das Gefiihl, dass die Geschlechterrolle in der ich
erzogen wurde, fur mich nicht die richtige ist.

22 |Ich ziehe Kleider des anderen Geschlechts an, um mich
sexuell zu erregen.

Fragen zur Menstruation

) Wenn Sie noch nie eine Regelblutung/ Menstruation hatten,
Uberspringen Sie bitte die Fragen zu Menstruation und gehen Sie direkt

zu Frage E1

E14. Fuhlen Sie sich in den letzten sechs Monaten durch den Rhythmus lhrer

Regelblutung oder deren Ausbleiben belastet?

LI nicht L1 wenig LI mittelmaRig U ziemlich U sehr

Bemerkungen:

E15. Wie sehr stimmen Sie den folgenden Aussagen zu?
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Stimme sehr zu

IStimme ziemlich zu

|MittelmaRig

Stimmer wenig zu

Stimme nicht zu

Beim Thema Menstruation denke ich an Fruchtbarkeit
und Schwangerschaft.

Ich fihle mich auch ohne regelmallige Menstruation
als richtige Frau.

Ich wirde gerne einmal eine Menstruation erleben,
auch wenn ich nicht fruchtbar bin.

Menstruation spielt fur mich nur eine Rolle im
Zusammenhang mit Fruchtbarkeit.

Durch meine fehlende Menstruation flhle ich mich in
meiner Weiblichkeit eingeschrankt

Ohne regelmalige Menstruation fuhle ich mich nicht
als richtige Frau.

Kinderwunsch

E16. Wie stark winschen Sie sich zur Zeit ein Kind?

LI nicht L1 wenig LI mittelmaRig

Unfruchtbarkeit?

1 ziemlich [ sehr

E18. Falls Sie keine Kinder bekommen kdnnen, wie stark belastet Sie lhre
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[ Entfallt; trifft nicht zu.

[ nicht [] wenig L1 mittelmaRig [ ziemlich [ sehr

E19. Wie wichtig ist flr die Zufriedenheit in Inrem Leben die Fahigkeit, Kinder

bekommen zu kbnnen?

L1 nicht wichtig 1 wenig wichtig [ mittelmaRig

L1 ziemlich wichtig [ sehr wichtig

E20. Wie ist Ihre Einstellung zum Thema Leihmutterschaft?

1 Mit dem Thema habe ich mich nicht beschaftigt.

1 Lehne ich ab, weil:
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E21.

eingeschrankte Fruchtbarkeit bzw. Unfruchtbarkeit beeintrachtigt?

Wie sehr flhlen Sie sich in den folgenden Bereichen durch Ihre

Bitte kreuzen Sie jeweils an, wie sehr Sie sich in den
folgenden Bereichen durch lhre eingeschrankte
Fruchtbarkeit bzw. Unfruchtbarkeit beeintrachtigt
fuhlen:

nicht

mittelmaRig

lwenig
ziemlich

Isehr

Weiblichkeit

Neue Kontakte knupfen

Zufriedenheit mit dem eigenen Korper

Korperkontakt

Beruf

Kontakte im Freundeskreis

Sexualitat

Partnerschaft

Umgang mit der eigenen Familie

10

Lebenszufriedenheit

11

Freizeitgestaltung

12

Sonstiges:

E22. Wie oft machen Sie sich in letzter Zeit (iber das Thema Fruchtbarkeit

bzw. Unfruchtbarkeit Gedanken?
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LI nie L] selten L1 gelegentlich L] oft LI immer

E24. Bitte beurteilen Sie folgende Aussage:

Dass ich keine Kinder bekommen kann, macht mich haufig traurig.

L1 stimme sehr zu L1 stimme ziemlich zu [ mittelmaRig

L1 stimme wenig zu L1 stimme nicht zu
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