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1. Einleitung

Das Polyzystische Ovar Syndrom (PCOS)

Im Folgenden wird ein Uberblick iiber das PCO-Syndrom gegeben und dabei neben
der Beschreibung der Symptome, der diagnostischen und therapeutischen Mal3-
nahmen auch auf psychische Aspekte des Krankheitshildes eingegangen.

1.1 Definition und Epidemiologie
Das Syndrom der polyzystischen Ovarien (PCOS) ist eine der haufigsten endokrin-
metabolischen Erkrankungen der Frau im reproduktiven Alter. Erstmalig wurde es
1935 von Stein und Leventhal als das gemeinsame Auftreten von Amenorrhd, Hirsu-
tismus, Adipositas und vergroRRerten Ovarien beschrieben (Stein & Leventhal, 1935).
Zur Diagnose des PCOS werden heute in der Regel die Rotterdam-Kriterien von
2003 herangezogen (Balen, Homburg & Franks, 2009; Fauser, 2004). Demnach gilt
die Diagnose PCOS als gesichert, wenn nach Ausschluss anderer Ursachen einer
Hyperandrogenamie oder assoziierter Erkrankungen (z. B. Cushing-Syndrom oder
androgenproduzierende Tumore) mindestens zwei von drei Kriterien zutreffen:
1. Oligo- und/oder Anovulation
2. Klinische und/oder biochemische Zeichen der Hyperandrogenamie
3. Polyzystische Ovarien (PCO), definiert als 12 oder mehr Follikel in jedem Ovar
mit 2-9 mm Durchmesser oder einem erhéhten ovariellen Volumen von >10
cm3 (Balen, Laven, Tan & Dewailly, 2003)
Die Rotterdam-Kriterien enthalten im Gegensatz zu den 1990 festgelegten Kriterien
des National Institute of Health (NIH-Kriterien) bildgebende Verfahren als weiteres
Diagnosekriterium (Zawadzki & Dunaif, 1992).
Seit 2006 liegt eine Uberarbeitung der Diagnosekriterien durch die Androgen
Excess Society (AES) vor (Azziz et al., 2006; Azziz et al., 2009), die das Syndrom
definiert als:
1. Hyperandrogenismus: Hirsutismus und/oder Hyperandrogenamie
und
2. Ovarialdysfunktion: Oligo- / Anovulation und/oder polyzystische Ovarien
und
3. Ausschluss anderer Ursachen fur Hyperandrogenamie und ovarielle Dysfunk-
tion.
Das heterogene Erscheinungsbild, sowie der Einsatz unterschiedlicher Definitionen
des PCOS, hat Auswirkungen auf die Haufigkeit der Diagnosestellung (March et al.,
2009). Daher bestehen bis heute Kontroversen tber den Einsatz der unterschiedli-
chen Diagnosekriterien vor allem bei Patientinnen, die nicht alle klassischen Merk-
male zeigen (Ehrmann, 2005). Abh&ngig von den herangezogenen Diagnosekrite-
rien ergeben sich anhand internationaler Studien Pravalenzen von 4,6% (NIH-
Kriterien) (Knochenhauer et al., 1998) bis hin zu 19,9% (Rotterdam-Kriterien) (Yildiz,
Bozdag, Yapici, Esinler & Yarali, 2012).

1.2 Pathogenese

Das Syndrom kann sich aus unterschiedlichen Grinden entwickeln, die bis heute
noch nicht endgultig geklart sind, und gilt als eine multifaktorielle Erkrankung. Disku-
tiert werden eine genetische Veranlagung, Umweltfaktoren und Stérungen des en-
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dokrinen Stoffwechsels (Deligeoroglou, Kouskouti & Christopoulos, 2009). Ein spe-
zifisches Gen fiir die Entstehung des PCOS ist bisher nicht bekannt. Es konnte al-
lerdings eine Suszeptibilitdt (erblich erhéhte Erkrankungswahrscheinlichkeit) zwi-
schen PCOS und einer Genregion auf Chromosom 19p13.2 (D19S884) gefunden
werden (Urbanek et al., 2005). Zusatzlich wurden in mehreren Studien weitere mit
dem PCOS korrelierende Gene unter anderem fir die Biosynthese und die Wirkung
von Androgenen, die Insulinresistenz und inflammatorisch wirkende Cytokine ermit-
telt (Deligeoroglou et al., 2009). Erbliche Faktoren, Gonadotropindysregulation, so-
wie Ubergewicht verbunden mit einer Insulinresistenz spielen eine bedeutende Rolle
bei den Erklarungsmodellen der Pathogenese des PCOS (Azziz, Dumesic & Goo-
darzi, 2011).
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Abbildung 1: Méglicher pathogenetischer Mechanismus des PCOS.

Aus: Marischler, C. (2007). BASICS Endokrinologie (1. Auflage). Minchen: Elsevier, S. 100
Erhohte Insulinwerte steigern die Androgensynthese in den Thekazellen des Ovars. Diese
Hyperandrogenamie fuhrt in Kombination mit Adipositas zu einer vermehrten und kontinuier-
lichen (azyklischen) Aromatisierung von Androgenen zu Ostrogenen im Fettgewebe. Durch
einen nicht genauer bekannten Mechanismus kommt es zu hochfrequenten LH-
Sekretionsimpulsen und zu einem typischen Anstieg des LH/FSH-Quotienten, was wiederum
zu einer vermehrten Androgensynthese im Ovar fuhrt. Durch den FSH-Mangel kommt es zu
einer gestorten Follikelreifung und zur Ausbildung von Follikelzysten mit der Folge einer
chronischen Oligo-/Anovulation und Sterilitat.

Insulin unterdriickt zusatzlich die hepatische Produktion von SHBG (sexualhormon-
bindendes Globulin), was wiederum zu einer Erhéhung des Serumspiegels freier
Androgene fuhrt (Nestler et al., 1991). Androgene kdnnen aul3erdem den Fettstoff-
wechsel beeinflussen, indem sie den Abbau von HDL-Cholesterin férdern, was eine
Fettstoffwechselstdrung begunstigt (Wild, 2012).

Umweltfaktoren im Sinne von Umwelttoxinen sind fur das PCO-Syndrom bisher
nicht bekannt. Allerdings spielen ein unterschiedlicher sozio6konomischer Status,
Lebenswandel und Didten, sowie korperliche Aktivitat eine Rolle bei der Entstehung
und Aufrechterhaltung des Syndroms (Carmina, 2003; Di Fede, Mansueto, Longo,
Rini & Carmina, 2009). Jedoch lasst sich eine familiare Haufung des Syndroms be-
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obachten. 35% der Miutter und 40% der Schwestern von Patientinnen mit PCOS
zeigen auch Charakteristika dieses Syndroms (Kahsar-Miller, Nixon, Boots, Go &
Azziz, 2001). Azziz beschrieb dieses Phanomen 2008 als ,family affair’ (S. 1579),
wobei Schwestern, Brider, Vater, Mitter, Tochter und auch S6hne von Frauen mit
PCOS ein erhohtes Risiko haben entweder hyperandrogene oder metabolische
Merkmale der Erkrankung aufzuweisen.

1.3 Symptome

Die klinischen Zeichen des PCO-Syndroms sind sehr vielseitig. Erste Anzeichen des
PCO-Syndroms entstehen bereits in den Jahren vor der Menarche, dem ersten Auf-
treten der Regelblutung in der Pubertat (Franks, 2002), und entwickeln sich ver-
mehrt bei Madchen mit friihzeitiger Pubertat (Franceschi et al., 2010; Ibafiez, Valls,
Potau, Marcos & de Zegher, 2001). Klinische Zeichen der Oligo- und/oder Anovula-
tion sind Zyklusstérungen wie Oligomenorrhoe (Zyklusintervalle von mehr als finf
Wochen und bis zu drei Monaten) oder Amenorrhoe (keine Menstruation fir drei
oder mehr aufeinander folgende Monate) und daraus resultierende Unfruchtbarkeit
(Greydanus, Omar, Tsitsika & Patel, 2009). Die Hyperandrogenamie kann sich als
Hirsutismus (verstarktes Haarwachstum), Akne, Seborrhoe (Uberproduktion von
Hautfetten durch die Talgdrisen) und/oder Alopezie (sichtbare Lichtung des Kopf-
haars) zeigen. Zusétzlich finden sich bei Frauen mit PCOS gehéauft Zeichen des
Metabolischen Syndroms, einhergehend mit Adipositas, Dyslipidamie sowie gestor-
tem Insulinstoffwechsel und Diabetes (Keck et al., 2011, S. 11).

1.3.1 Menstruation

Blutungsstérungen wie Oligomenorrhoe oder Amenorrhoe sind das haufigste klini-
sche Symptom beim PCOS (Lowenstein, 2006; Hart, Hickey & Franks, 2004). Oft
gehen diese Blutungsstérungen mit einer Oligo- bzw. Anovulation einher, welche die
Hauptgrinde fir die Fertilitatsminderungen bei Frauen mit PCOS darstellen (Hart,
2008). Die Menstruationsstérungen beim PCOS beginnen haufig mit der Pubertat
(Brassard, AinMelk & Baillargeon, 2008). Betroffene Frauen haben meist eine nor-
male oder leicht verzdgert einsetzende Menarche gefolgt von unregelméaiigen Zyk-
len. Andere Frauen haben zunéachst regelmafige Zyklen und entwickeln Menstruati-
onsstorungen im Zusammenhang mit einer Gewichtszunahme (Brassard et al.,
2008). In Studien an Frauen mit Amenorrhoe oder Oligomenorrhoe erfillen 30% bis
75% der Frauen die Kriterien des PCO-Syndroms (Wiksten-Almstromer, Hirschberg
& Hagenfeldt, 2008; Greydanus et al., 2009).

1.3.2 Hirsutismus

Hirsutismus wird definiert als verstarktes Wachstum von Terminalhaar in androgen-
sensitiven Bereichen des weiblichen Korpers (Escobar-Morreale et al., 2012). Dies
sind Bereiche, in denen Frauen normalerweise wenig bis keine Behaarung aufwei-
sen, unter anderem an Oberlippe, Kinn, Brust, Bauch und Riicken. Hirsutismus ist
nach der Oligomenorrhoe mit Prévalenzen von 40% bis 92% die zweithaufigste kli-
nische Veranderung beim PCOS (Lowenstein, 2006; Hart et al., 2004; Franks, 1995;
Falsetti, Gambera, Legrenzi, lacobello & Bugari, 1999). Die Pravalenz und das
Ausmall des Hirsutismus sind zum einen durch die ethnische Herkunft bestimmt
und kommen haufiger bei dunkler Haut vor und weniger héufig bei Asiatinnen (Car-
mina, Koyama, Chang, Stanczyk & Lobo, 1992; Escobar-Morreale et al., 2012).
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Androgene sind bei der Entstehung des Hirsutismus entscheidend (Escobar-
Morreale et al., 2012). Das bedeutendste Androgen ist das Dihydrotestosteron
(DHT), das aus Testosteron durch die 5-a-Reduktase synthetisiert wird (Brodell &
Mercurio, 2010). Bei Frauen mit Hirsutismus kann eine deutlich erhdhte Aktivitat der
5-a-Reduktase gefunden werden (Azziz, Carmina & Sawaya, 2000). Die Quantitat
des Hirsutismus kann mittels eines von Ferriman und Gallwey 1961 entwickelten
Messverfahrens, dem Ferriman & Gallwey-Score (FG-Score) ermittelt werden. Da-
bei wird die Hirsutismusstarke in neun unterschiedlichen Koérperregionen mittels
Punkten entsprechend der Behaarungsstarke erfasst.

In einer Studie an 21 PCOS-Patientinnen zur Selbsteinschatzung ihres Hirsutismus-
grades mittels FG-Score im Vergleich zur Hirsutismuseinschatzung durch Arzte
wurde nur eine geringe Ubereinstimmung gefunden (Wild, 2005). In einer &hnlichen
Studie aus dem Jahr 2010 ergab sich bei den untersuchten 68 Patientinnen ein sig-
nifikant hoherer Hirsutismusscore bei der Selbsteinschatzung verglichen mit dem
durch die Arzte bestimmten Score (Espinés, Calaf, Estadella & Checa, 2010).

1.3.3 Akne

Acne vulgaris ist eine chronisch entziindliche Erkrankung der Talgdrusenfollikel, die
gekennzeichnet ist durch Komedone (Mitesser), Papeln, Pusteln, Kndtchen und oft
auch Narben (Chuan & Chang, 2010). Haufige Pradilektionsstellen sind Gesicht,
Hals, Oberkorper und Oberarme (Archer & Chang, 2004). Meist sind Jugendliche
wahrend der Pubertat von Akne betroffen, welche meist bis Mitte zwanzig ver-
schwunden ist (Archer & Chang, 2004). Bei Frauen mit resistenter Akne kann das
PCOS ein entscheidender Faktor bei der Entstehung sein, da die Talgdrisenpro-
duktion durch mannliche Hormone stimuliert wird (Archer & Chang, 2004). In einer
Studie an 123 Frauen mit resistenter Akne wurde herausgefunden, dass 51,2% da-
von zusatzlich ein PCOS hatten (Maluki, 2010). In einer sehr grof3en Studie an 1741
Frauen mit PCOS wiesen 34,7% der Patientinnen Akne auf (Balen et al., 1995).

1.3.4 Metabolisches Syndrom
2007 stellten Hahn et al. fest, dass in Deutschland 33,8% der PCOS-Patientinnen
bereits vor dem 30. Lebensjahr zuséatzlich die Kriterien des Metabolischen Syn-
droms erflllen. Andere internationale Studien finden sogar Pravalenzen bis zu 47%,
die im Vergleich zu den Pravalenzen ihrer Kontrollgruppen um einiges hoher liegen
(Dokras et al., 2005; Kandaraki, Christakou & Diamanti-Kandarakis, 2009).
Laut des Consensus der International Diabetes Federation (IDF) von 2006 gelten fur
Frauen folgende Diagnosekriterien (Alberti, Zimmet & Shaw, 2006; Cornier et al.,
2008):
1. Abdominelle Adipositas: Taillenumfang = 80 cm oder BMI > 30 kg/m? bei Eu-
ropéerinnen
2. Zwei der folgenden vier Faktoren: Erhohte Triglyceride > 150 mg/dl, erniedrig-
tes HDL-Cholesterin < 50 mg/dl, erh6hter Blutdruck >130/85 mmHg und/ oder
erhohte Nuchtern-Plasmaglukose > 100mg/dl oder bereits diagnostizierter Typ
2-Diabetes.
Etwa 50% aller Frauen mit PCOS sind Uibergewichtig oder adipds (Gambineri, Pelu-
si, Vicennati, Pagotto & Pasquali, 2002). Das PCO-Syndrom kann aber auch bei

! Eine genaue Beschreibung des Messverfahrens befindet sich im Abschnitt Material und Methoden
unter 2.3.2.



normalgewichtigen Frauen vorkommen (Lim, Norman, Davies & Moran, 2013). Er-
wiesen ist, dass Ubergewicht bei Frauen mit PCOS zu einer Verschlechterung der
Insulinresistenz, der ovariellen Dysfunktion und der Fertilitat fihrt, sowie die Wahr-
scheinlichkeit fir ein metabolisches Syndrom, Diabetes mellitus, Schlafapnoe und
kardiovaskulare Erkrankungen erhoht (Vgontzas et al., 2001; Ehrmann, 2005). Lip-
idstorungen wie erhohte LDL- und Triglycerid-Werte und erniedrigte HDL-Werte
werden bei Frauen mit PCOS oft gefunden (Diamanti-Kandarakis, Papavassiliou,
Kandarakis & Chrousos, 2007). Etwa 10% bis 30% der normalgewichtigen und 65%
bis 75% der tbergewichtigen bzw. adipdsen Frauen mit PCOS weisen eine Insulin-
resistenz auf (Deugarte, Bartolucci & Azziz, 2005; Mathur, Alexander, Yano, Trivax
& Azziz, 2008; O’Connor, Gibney & Roche, 2010; Legro, Kunselman, Dodson &
Dunaif, 1999). Eine Insulinresistenz liegt nicht nur bei adipdsen PCOS-Patientinnen
vor (Livadas, Kollias, Panidis & Diamanti-Kandarakis, 2014). Mit zunehmendem
Alter steigt allerdings bei adipdsen Frauen, im Gegensatz zu schlanken oder tber-
gewichtigen Frauen, die Wahrscheinlichkeit eine Insulinresistenz zu entwickeln an
(Livadas et al., 2014). Die Insulinresistenz bei Frauen mit PCOS scheint auch das
Risiko fur die Entwicklung eines Schwangerschaftsdiabetes um das dreifache zu
erhdhen (Joham, Ranasinha, Zoungas, Moran & Teede, 2013; Toulis et al., 2009).
Aulerdem entwickeln 10% einen manifesten Diabetes-Typ-2 im Alter von unter 50
Jahren, dabei liegt die Pravalenz viermal hdher als in der normalen Bevdlkerung
(Celik, Tasdemir, Abali, Bastu & Yilmaz, 2014; Elting, Korsen, Bezemer & Scho-
emaker, 2001). Der Anteil an Diabetikerinnen bei adipdsen Frauen mit PCOS be-
tragt etwa 10% (Legro et al., 1999; Ehrmann, Barnes, Rosenfield, Cavaghan & Im-
perial, 1999). Frauen mit PCOS, sowie vor allem Verwandte mutterlicherseits, ha-
ben eine erhéhte Wahrscheinlichkeit an Diabetes zu erkranken (Ovalle & Azziz,
2002; Moini & Eslami, 2009).

1.4 Spatkomplikationen und Begleiterkrankungen des PCOS

Frauen mit PCOS haben neben den metabolischen Aspekten des PCOS im Laufe
ihres Lebens eine erhthte Disposition fur kardiovaskuléare Erkrankungen, arteriellen
Hypertonus und das obstruktive Schlafapnoesyndrom (Shaw et al., 2008; Rizzo,
Berneis, Spinas, Rini & Carmina, 2009; Vgontzas et al., 2001). Zusatzlich besteht
eine erhohte Wahrscheinlichkeit Krebs des Endometriums und des Ovars zu entwi-
ckeln (Chittenden, Fullerton, Maheshwari & Bhattacharya, 2009). Die Datenlage zu
den langfristigen Risiken des PCO-Syndroms ist derzeit noch begrenzt (Bates &
Legro, 2013).

1.4.1 Infertilitdt und Kinderwunsch

Paare gelten als infertil, wenn trotz bestehendem Kinderwunsches nach mindestens
einem Jahr regelméRigem Geschlechtsverkehrs ohne Empfangnis verhiitende
Malnahmen keine Schwangerschaft eintritt (American Society for Reproductive
Medicine, 2013). Aufgrund der oligo- oder anovulatorischen Zyklen bei betroffenen
Frauen mit PCOS haben diese oft Schwierigkeiten schwanger zu werden (Panidis,
Tziomalos, Papadakis & Katsikis, 2012). Bis zu 73% der Frauen, die Kinderwunsch-
kliniken aufsuchen, weisen ein PCOS auf (Hull, 1987; Beydoun et al., 2009). Andere
Untersuchungen an Frauen mit anovulatorischer Infertilitat zeigen, dass das PCOS
in etwa 80% der Falle die Ursache fur die Infertilitit ist. Bei Paaren ist das PCOS bei
etwa 20% Grund fur Infertilitat (Torrealday & Patrizio, 2014; Pal, 2013; The Thessa-
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loniki ESHRE/ASRM-Sponsored PCOS Consensus Workshop Group, 2008). In ei-
ner Studie an 115 Frauen mit PCOS gab die Mehrheit (76,1%) an, dass sie sich
Sorgen machen wuirden in der Zukunft kinderlos zu bleiben. 51,3% der befragten
Frauen berichteten, aktuell einen Kinderwunsch zu haben (Tan et al., 2008). Fur
den Wunsch fir und die Entscheidung gegen ein eigenes Kind gibt es unterschiedli-
che Motive. Laut des Leipziger Fragebogens zu Kinderwunschmotiven LKM (Brah-
ler, Stobel-Richter & Schumacher, 2001) sind diese “Emotionale Stabilisierung und
Sinnfindung®, “Personliche Einschrankungen und Probleme®, “Soziale Anerkennung
und Identitatsbildung® und “Unzureichende materielle und soziale Unterstutzung®.
Das erste und dritte Motiv reprasentieren dabei positive Kinderwunschmotive, wah-
rend die Motive zwei und vier eher Motive zum Verzicht auf ein eigenes Kind dar-
stellen. Bei Frauen mit PCOS, die einen Kinderwunsch haben, hatte der Kinder-
wunsch eine signifikant hohere Prioritat im Vergleich zu einer Vergleichsgruppe von
infertilen Patientinnen ohne PCOS (Tan et al., 2008).

Die Literaturrecherche zu Untersuchungen, die die Leidensintensitat unter Unfrucht-
barkeit bei Frauen mit und ohne leibliche Kinder vergleichen, lieferte keine Ergeb-
nisse.

1.4.2 Psychische Erkrankungen und Einschrankungen

Aufgrund der teilweise starken Veradnderungen des auf3eren Erscheinungsbildes,
hormoneller und metabolischer Symptome oder eines unerfiillten Kinderwunsches
treten bei vielen Patientinnen auch psychische Beeintrachtigungen auf. Zahlreiche
Forschungsergebnisse zeigen, dass bei vielen Patientinnen mit PCOS eine redu-
zierte Lebensqualitdt sowie eine verminderte sexuelle Zufriedenheit vorherrschen
(Barnard et al., 2007; Hahn, 2005; Elsenbruch et al., 2003). AuRerdem zeigen sich
erhohte Préavalenzen von Depressionen und Angststérungen sowie Essstérungen
(Deeks, Gibson-Helm, Paul & Teede, 2011; Weiner, Primeau & Ehrmann, 2004;
Himelein & Thatcher, 2006). Ubergewicht und vermehrte Behaarung tragen dazu
bei, dass sich betroffene Frauen weniger attraktiv finden und eine negative Kdrper-
wahrnehmung entwickeln (Himelein, 2006). Beim Vergleich von Frauen mit PCOS
mit einer Kontrollgruppe zeigte sich, dass bei 59% der untersuchten Frauen vor al-
lem Ubergewicht zu einer Reduktion der Lebensqualitat fuhrt, gefolgt von Infertilitat,
vermehrtem Haarwuchs und Menstruationsstérungen (Coffey, Bano & Mason,
2006). Ferrante berichtete 1988 in seinem Review, dass Hirsutismus mit vermehrter
Angst, Depression, Hemmungen und peinlichen Gefiihlen sowie einem verminder-
ten Selbstvertrauen und Unzufriedenheit mit dem eigenen Korper assoziiert ist. In
einer Studie an 53 Frauen mit PCOS und Hirsutismus gab die Halfte der Teilnehme-
rinnen an, aufgrund ihres verstarkten Haarwuchses bestimmte Aktivitidten zu meiden
(Keegan, Liao & Boyle, 2003). Dazu gehorten das Zeigen des Koérpers in der Offent-
lichkeit wie Schwimmen oder Sonnenbaden, soziale Kontakte wie Freunde treffen,
Intimkontakte und Aktivitdten, die das regelméafRige Haarentfernen unterbrechen
konnten. Aul3erdem gaben viele der Frauen an, dass sie sich aufgrund ihres Hirsu-
tismus unweiblich fuhlen wirden (Keegan, Liao & Boyle, 2003). In einer Studie an
200 unfruchtbaren Paaren berichteten 50% der Frauen, dass fir sie Unfruchtbarkeit
die schlimmste Erfahrung ihres Lebens sei (Freeman, Boxer, Rickels, Tureck &
Mastroianni, 1985). Die meisten Paare erleben das Wahrnehmen der eigenen Un-
fruchtbarkeit sowie die darauf folgende Diagnostik und Behandlung als sehr stress-
besetzt (Cousineau & Domar, 2007). Glatte, haarlose Kdrper und Gesichter, regula-
re Menstruation und die Mdéglichkeit Kinder zu gebaren werden mit Weiblichkeit as-
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soziiert. 1984 folgerte Spence auf Basis einer Interviewstudie, dass Personen sich
als weiblich erleben, solange sie bei sich ausreichend viele geschlechts-spezifische
Eigenschaften wahrnehmen (Spence, 1984; Krupp et al.,, 2013). Aufgrund ihrer
Symptome fiihlen sich Frauen mit PCOS ,anders* als andere Frauen und weniger
feminin (Kitzinger & Willmott, 2002).

1.5 Differentialdiagnosen

Als Differentialdiagnosen zum PCOS bei bestehender Hyperandrogenamie sind die
nichtklassifizierte kongenitale adrenale Hyperplasie (21-Hydroxylasemangel), das
Cushing-Syndrom, ovarielle und adrenale androgenproduzierende Tumore, die Hy-
perprolaktindmie, sowie die Einnahme von androgen wirksamen Medikamenten zu
nennen (Ehrmann, 2005; Keck et al., 2011, S. 12f.). Auch Schilddrisenerkrankun-
gen konnen in seltenen Fallen zu ZyklusunregelméaRigkeiten fiihren (Minjarez,
2003).

1.6 Diagnostik

Eine der haufigsten angewendeten diagnostischen Mal3nahmen zur Untersuchung
der Ovarien ist die Sonografie. Laut Balen et al. (2003) sind Polyzystische Ovarien
(PCO) definiert als 12 oder mehr Follikel in jedem Ovar mit 2-9 mm Durchmesser
oder einem erhoéhten ovariellen Volumen von >10 cm3. Neuere Untersuchungen
(Dewallly et al., 2014) empfehlen die diagnostische Grenze der Follikel pro Ovar auf
= 25 zu setzen, allerdings nur, wenn eine neuere Ultraschalltechnik verwendet wird
(z. B. ein Ultraschallwandler mit einer Frequenz = 8 MHz). Andernfalls sollte eher
das ovarielle Volumen als Diagnosekriterium herangezogen werden (Dewailly,
2014). Zu beachten ist, dass diese Kriterien bei der Einnahme hormonaler Kontra-
zeptiva nicht angewandt werden koénnen, da diese Einfluss auf die Morphologie der
Ovarien haben (Balen et al., 2003). Des Weiteren lassen sich bei junge Frauen phy-
siologisch 20% polyzystische Ovarien nachweisen, ohne dass ein PCOS vorliegt
(Hart, Hickey & Franks, 2004). Bei Frauen mit PCOS finden sich aufgrund der héhe-
ren Dichte praantraler Follikel (Sekundarfollikel) typischerweise erhéhte AMH-
Spiegel (Anti-Miller-Hormon) (Pigny et al., 2003). Deshalb wird von einigen Autoren
empfohlen, bei Frauen, bei denen eine exakte Ultraschalldiagnostik nicht mdglich ist
(z. B. bei massiver Adipositas), die Bestimmung des AMH-Spiegels als Ersatzmar-
ker fur die Diagnostik des PCOS heranzuziehen (Dewalilly et al., 2011). Es muss
zwischen der Diagnose Polyzystisches Ovar (PCO) und dem Syndrom der Polyzys-
tischen Ovarien unterschieden werden. Die Diagnose Syndrom der Polyzystischen
Ovarien darf erst gestellt werden, wenn das Polyzystische Ovar mit Zyklusstérungen
und/oder Hyperandrogenismus einhergeht (Hart et al., 2004).

Im klinischen Alltag sollte bei Frauen mit einer Amenorrhoe eine Messung des Se-
rum-hCG erfolgen, um eine Schwangerschaft auszuschlieBen (Gray, 2013). Aul3er-
dem sollten neben einer ausfuhrlichen Anamnese und korperlichen Untersuchung
weitere Laboruntersuchungen die Messung des Serum-Prolaktin, TSH und FSH
beinhalten, um eine Hyperprolaktindmie, Schilddrisenerkrankung oder ovarielle
Insuffizienz (hohe Serum-FSH Werte bei primérer Ovarialinsuffizienz) auszuschlie-
Ben (Minjarez, 2003). Zur weiteren Abklarung kénnen auch endokrinologische Funk-
tionstests (u.a. GNRH-Test, Clomifentest) angewendet werden (Jain, Soules & Col-
lins, 2004). Wenn sonografisch ein polyzystisches Ovar nachgewiesen wurde, wird
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im nachsten Schritt eine endokrinologische Diagnostik durchgefiihrt. Beim PCOS
kann es zu typischen Laborverdnderungen kommen. Dazu gehéren erhéhte LH-,
Testosteron-, Androstendion-, DHEA- (Dehydroepiandrosteron) und DHEAS-Werte
(Dehydroepiandrosteronsulfat), sowie ein erniedrigter FSH-Spiegel, woraus sich ein
erhohter LH-FSH-Quotient > 2 ergibt (Balen et al., 1995; Shen, Chen & Chen,
2005). Erhohte LH-Werte, sowie ein erhdhter LH-FSH-Quotient kommen bei der
Mehrheit der Patientinnen vor (Taylor et al., 1997). Zur Abschéatzung der Insulinre-
sistenz kann die Bestimmung von Plasmaglukose, Insulin und/oder C-Peptid wéh-
rend eines oGTT (oraler Glukosetoleranztest) herangezogen werden (Salley et al.,
2007). In der Praxis haben sich zur metabolischen Risikoabschatzung vor allem die
Messung des Bauchumfangs bzw. Body-Mass-Index (BMI) und des Blutdruckes
bewéhrt (Carmina, Campagna & Lobo, 2013; Grundy, 2005). Zur Abklarung einer
Dyslipidamie kann die Bestimmung der Blutfette (Gesamt-, LDL-, HDL-Cholesterin
und Triglyceride) dienen (Diamanti-Kandarakis et al., 2007). Frauen mit Hirsutismus
weisen signifikant héhere Level von Testosteron, Androstendion und DHEAS auf
und haben niedrigere Level von SHBG als Patientinnen ohne Hirsutismus (Karrer-
Voegeli et al., 2009). Zur Diagnostik des Hirsutismus stehen neben dem FG-Score
noch weitere Messinstrumente wie die objektive Messung der Haarschaftdurchmes-
ser und die Messung des taglichen linearen Wachstums der Haare zur Verfiigung,
die aber aufgrund von hohem Aufwand und Kosten in der Praxis selten angewendet
werden (Barth, 1997; Yildiz, Bolour, Woods, Moore & Azziz, 2010). Bei Frauen unter
35 Jahren, die bei regelméaRigem und ungeschiitztem Geschlechtsverkehr innerhalb
eines Jahres nicht schwanger geworden sind, beziehungsweise bei Frauen iber 35
Jahren nach einem halben Jahr, sollte eine ausfuhrliche Anamnese mit spezieller
Berticksichtigung des Zyklus erfolgen (American Society for Reproductive Medicine,
2013). Dabei sollten auch speziell gynakologische Vorerkrankungen und Eingriffe
(Adnexitiden, vorangegangene Schwangerschaften und deren Verlauf, Fehlgeburten
und Voroperationen am Genital) abgefragt, sowie der BMI erfasst werden (Kiechle,
2011). Neben der vaginalen Untersuchung und der Beurteilung des Cervixsekretes
kénnen mittels Sonografie pathologisch strukturelle Verdnderungen des inneren
Genitales ausgeschlossen werden und eine Beurteilung der antralen Follikel im
Ovar am Anfang des Zyklus erfolgen (Soares, dos Reis & Camargos, 2000; Chang,
Chiang, Hsieh, Soong & Hsu, 1998; American Society for Reproductive Medicine,
2012). Eine Zyklusverlaufskontrolle wird mittels regelmaRiger Blutenthnahmen (Est-
radiol, Progesteron und LH) und sonografischer Kontrolle des dominanten Follikels
durchgefuhrt (Wathen, Perry, Lilford & Chard, 1984; American Society for Reproduc-
tive Medicine, 2012). Die Durchgéangigkeit der Tuben kann sonografisch durch Ein-
bringen einer echogenen Flissigkeit (Hysterosalpingokontrastsonografie) oder mit-
tels Chromopertubation (Prufung der Eileiterdurchgangigkeit mittels Bauchspiege-
lung) Uberprift werden (Papaioannou et al., 2004; Saunders, Shwayder & Nakajima,
2011; Smith, Pfeifer & Collins, 2003). Die Hysterosalpingographie stellt eine radiolo-
gische Untersuchungsmethode der Tuben mit gleichzeitiger Moglichkeit der Dilatati-
on dar (Lim, Hasafa, Bhattacharya & Maheshwari, 2011; Luttjeboer et al., 2007).

1.7 Therapie

Aufgrund der Vielfaltigkeit dieses Krankheitsbildes gibt es verschiedenste Therapie-
ansétze. Die Behandlung des PCOS richtet sich vor allem nach den im Vordergrund
stehenden Symptomen und der Lebenssituation. So haben sich bei adipdsen Pati-
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entinnen Lebensstilanderungen mit Gewichtsreduktion als positiv auf Zyklusverhal-
ten, Fertilitdt und Hyperandrogenismus erwiesen (O’Connor et al., 2010). Bei Gluko-
sestoffwechselstérungen haben sich Antidiabetika wie Metformin, die nicht nur die
metabolischen Stérungen und die Ovulationsfrequenz verbessern, sondern auch zu
einer Abnahme der Hyperandrogenamie und des Hirsutismus fuhren, als effektive
therapeutische Mal3nahme bestétigt (Nestler, 2008; Tan et al., 2007). Bei Frauen
mit Klinischer Hyperandrogenamie, die unter Hirsutismus und/oder Akne leiden und
momentan keinen Kinderwunsch haben, gelten orale Kontrazeptiva (OCP = oral
contraceptive pill) als Mittel der Wahl (Escobar-Morreale et al., 2012; Kahraman et
al., 2014; Mes-Krowinkel et al., 2014).

1.7.1 Medikamentdse Therapie

Orale Kontrazeptiva

Orale Kontrazeptiva sind fiir Patientinnen mit Kontrazeptionswunsch geeignet. Orale
Kontrazeptiva mit Ethinylestradiol und antiandrogenen Gestagenen haben sich bei
der Behandlung der Hyperandrogendmie bewahrt (Kahraman et al., 2014). Durch
Ostradiol werden sowohl die Synthese des luteinisierenden Hormons (LH) als auch
die ovarielle Androgenproduktion supprimiert, wodurch es zu einer Reduktion der
Androgene im Serum kommt (Vrbikova, 2005). Es haben sich darunter Therapieer-
folge sowohl bei der Behandlung des Hirsutismus als auch bei der Behandlung von
Akne gezeigt (Karrer-Voegeli et al., 2009). Nebenwirkungen umfassen unter ande-
rem Gewichtszunahme, Libidoverlust, depressive Verstimmung, Kopfschmerzen
und Mudigkeit (Appelt & Strauf3, 1988, S. 117-118; Bitzer, 2013). Orale Kontrazep-
tiva sind kontraindiziert bei Frauen mit Hinweis auf Gerinnungsstérungen, zerebro-
oder kardiovaskularen Ereignissen, Migrane, sowie bei Raucherinnen und Frauen
mit erhdhtem Brustkrebsrisiko (Bitzer, 2013; Keck et al., 2011, S. 99).

Antidiabetika - Metformin

Das oral gegebene Biguanid Metformin wird vor allem bei Patientinnen mit Hyperin-
sulindmie neben einer Lebensstilanderung empfohlen (Lord, 2003). Es verbessert
die Insulinempfindlichkeit durch Senkung der hepatischen Glukoseproduktion und
erhoht die periphere Insulinsensitivitat (Mathur et al., 2008). Durch die Reduktion
erhohter Insulinspiegel kommt es zu einer Abnahme der LH-Konzentration und einer
Zunahme der Konzentration an SHBG, wodurch es zu einer Abnahme des freien
Testosterons kommt (Velazquez, Mendoza, Hamer, Sosa & Glueck, 1994). Durch
die Abnahme von Androgenen verringert es aul3erdem den Hirsutismus und die
Starke der Akne (Kolodziejczyk, Duleba, Spaczynski & Pawelczyk, 2000). Ebenso
wurde ein positiver Effekt von Metformin bei der Behandlung von infertilen Frauen
auf die Wiederherstellung eines regelmaRigen Zyklus und das Auslésen von Ovula-
tionen gefunden (Velazquez et al., 1994; Lord, 2003; Kocak & Ustiin, 2006). Met-
formin verbessert die Insulinsensitivitat und kann den Progress zum Typ-2-Diabetes
bei Frauen mit bestehender gestérter Glukosetoleranz verzogern oder verbessern
(Sharma, Wickham & Nestler, 2007). Eine Metformintherapie kann neben einer Ver-
besserung der Lipidwerte die Reduktion von Kdrpergewicht erleichtern und dadurch
zu einer Verringerung des BMI und des Taillenumfangs beitragen (Keck et al., 2011,
S. 29; Mathur et al., 2008). Als Nebenwirkungen kénnen oft zu Beginn einer Be-
handlung gastrointestinale Beschwerden wie Ubelkeit, Bauchschmerzen, Erbre-
chen, Durchfall, Blahungen und Veranderungen des Geschmackempfindens auftre-
ten (Lord, Flight & Norman, 2003; Mathur et al., 2008). Als sehr schwere und selte-
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ne unerwinschte Wirkung kann eine Laktatazidose vorkommen (Mathur et al.,
2008).

Therapie des Metabolischen Syndroms

Neben Metformin kénnen zur Therapie der metabolischen Aspekte noch weitere
Medikamente gegeben werden, zum Beispiel andere Insulinsensitizer wie Thiazoli-
dindione (u.a. Rosiglitazon und Pioglitazon) (Baillargeon, Jakubowicz, luorno, Jaku-
bowicz & Nestler, 2004; Ortega-Gonzalez et al., 2005). Diese verbessern die Insu-
linsensitivitat des peripheren Gewebes und senken damit den Insulinspiegel (Dunaif,
2008). Der Einsatz von Thiazolidindionen bei Frauen mit PCOS ist allerdings durch
das potenziell kardiovaskulare Risiko und andere Nebenwirkungen noch Gegen-
stand der Forschung (Nissen & Wolski, 2007; Dunaif, 2008; Rizos, Elisaf, Mikhailidis
& Liberopoulos, 2009). Zur Senkung erhohter Blutfettwerte kdnnen Statine ange-
wendet werden (Kodaman & Duleba, 2008). Zum einen hemmen Statine das
Schlisselenzym der Cholesterinbiosynthese, zum anderen verbessern sie dadurch
aber auch die Hyperandrogendmie, da Cholesterin als Substrat fir Testosteron ver-
ringert wird (Keck et al., 2011, S. 32; Hoeger, 2009). Statine kbnnen bei Frauen mit
PCOS den Hyperandrogenismus, die Dyslipidamie und den oxidativen Stress ver-
mindern (Keck et al., 2011, S.33; Hoeger, 2009). Bei adipdsen Frauen mit PCOS
kénnen auch Antidiabetika wie Orlistat eingesetzt werden, unter denen es neben der
Gewichtsabnahme auch zu einer Reduktion von Testosteron kommt (Jayagopal,
Kilpatrick, Holding, Jennings & Atkin, 2005).

Therapie bei Hirsutismus

Die Anwesenheit von Hirsutismus erfordert nicht unbedingt eine medikamenttse
Behandlung, insbesondere nicht, wenn es sich um leichte Formen handelt und die
betroffenen Frauen darunter nicht leiden. Die Behandlung von Hirsutismus erfordert
Geduld, da die Haarfollikel einen Lebenszyklus von mehreren Monaten haben
(Escobar-Morreale et al., 2012). Die meisten Medikamente missen daher vier bis
sechs Monate lang eingenommen werden, bevor eine erkennbare Verbesserung
eintritt (Archer & Chang, 2004; Koulouri & Conway, 2009). Da Hirsutismus durch
eine Hyperandrogenamie verursacht wird, kdnnen Antiandrogene eingesetzt werden
(Azziz et al., 2000; Swiglo et al., 2008). Das am haufigsten verwendete Antiandro-
gen ist Spironolacton (Aldactone®) (Brown, Farquhar, Lee, Toomath & Jepson,
2009; Tremblay, 1986). Dieses Medikament aus der Gruppe der kaliumsparenden
Diuretika reduziert die Androgenproduktion im Ovar sowie in der Nebenniere und
blockiert die Androgenwirkung auf Rezeptorebene (Lowenstein, 2006). Es kann zu-
satzlich zu einem oralen Kontrazeptivum verschrieben werden (Brown et al., 2009).
Das Risiko einer Hyperkaliamie unter Spironolacton ist bei jungen Frauen gering
(Lowenstein, 2006). Cyproteronacetat ist ein in Europa und den USA zugelassenes
wirksames Antiandrogen und ist Bestandteil einiger oraler Kontrazeptiva (Diane®,
Diane-35°, Dianette®) (Van der Spuy & le Roux, 2003). Des Weiteren kann Chlor-
madinonacetat als Monosubstanz oder auch als Bestandteil von oralen Kontrazep-
tiva (z. B. Belara®) aufgrund der antiandrogenen Wirkung zur Therapie des Hirsu-
tismus eingesetzt werden (Escobar-Morreale et al., 2012). Praparate mit antiandro-
gener Wirkung haben sexuelle Nebenwirkungen wie Reduktion der sexuellen Appe-
tenz oder auch Erregungs- oder Orgasmusstérungen, was von vielen Frauen als
starke Einschréankung des sexuellen Erlebens und Verhaltens wahrgenommen wird
(Appelt & Straul, 1988; S. 102). Bei einigen Frauen wird auch der 5-a-
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Reduktasehemmer Finasterid eingesetzt (Falsetti, Gambera, Legrenzi, lacobello &
Bugari, 1999). Es besteht allerdings in Deutschland keine Zulassung fir die Be-
handlung von Frauen und es gibt bisher vor allem Erfahrungen bei der Behandlung
von Mannern mit androgenetischer Alopezie (Keck et al., 2011, S. 100). Flutamid ist
ein potentes nichtsteroidales Antiandrogen, welches selektiv den Androgenrezeptor
blockiert (Falsetti et al., 1999). Als Off-Label-Use in Kombination mit Cyprotero-
nacetat oder eines oralen Kontrazeptivums erscheint es vielversprechend in der
Behandlung des Hirsutismus (Falsetti, Gambera, Legrenzi, lacobello & Bugari,
1999).

Therapie bei Akne

Orale Kontrazeptiva mit antiandrogener Wirkung zahlen zu den Mitteln der ersten
Wahl bei PCOS-Akne (Lowenstein, 2006). Cyproteronacetat (Androcur®) gehért zu
der Gruppe der Antiandrogene und wird mit hohem Effekt vor allem bei Frauen mit
ausgepragter Acne vulgaris in Kombination mit Ethinylestradiol (Diane®) eingesetzt
(Lowenstein, 2006). Unter der Therapie mit diesen Wirkstoffen zeigt sich auch ein
Rickgang der Androgene (Karrer-Voegeli et al.,, 2009). Zur erweiterten systemi-
schen Therapie der Akne werden Antibiotika wie Doxycyclin, Minocyclin und Tetra-
zykline eingesetzt (James, 2005). Als topische Behandlung zur Reduktion der Talg-
produktion sowie aufgrund von antiinflammatorischen und comeolytischen Effekten
konnen Isotretinoin (Retinsdure) und Benzoylperoxid sowohl alleine als auch in
Kombination angewendet werden (Chuan & Chang, 2010). Der topische Einsatz von
Antibiotika wie Clindamycin und Erythromycin vor allem als Monotherapie kann zu
bakteriellen Resistenzen fuhren und damit die klinische Wirksamkeit verringern
(James, 2005).

Therapie bei Infertilitdt und Kinderwunsch

Die Methode zur Ovulationsinduktion, die ausgewéahlt und angewendet wird, sollte
die zugrunde liegende Ursache fir Anovulation, sowie die Wirksamkeit, Kosten,
Risiken und méglichen Komplikationen bei jeder einzelnen Frau bertcksichtigen
(Smith et al., 2003). Zusatzlich sollte bei Frauen mit PCOS vor dem Beginn einer
Fertilitatsbehandlung eine Glukoseintoleranz ausgeschlossen werden, da sie insge-
samt ein erhdhtes Risiko flr Schwangerschaftskomplikationen haben (Boomsma et
al., 2006). Es ist anzuraten, dass Frauen mit PCOS bereits vor Beginn einer Sterili-
tatstherapie hinsichtlich ihres Gewichts und ihrer metabolischen Situation optimal
eingestellt werden, um bereits im Voraus die Wahrscheinlichkeit fiir den Eintritt einer
Schwangerschaft zu verbessern und das Risiko fir das Auftreten von Schwanger-
schaftskomplikationen zu minimieren (Al-Azemi, Omu & Omu, 2004; Keck et al.,
2011, S. 62). Zur Auslésung des Eisprungs bei anovulatorischen Frauen mit einem
Kinderwunsch kénnen Clomifencitrat oder Gonadotropine eingesetzt werden (Kous-
ta, 1997). Dies gilt auch bei der Behandlung von Frauen mit PCOS als erste Wahl
der Ovulationsinduktion (Kousta, 1997; The Thessaloniki ESHRE/ASRM-Sponsored
PCOS Consensus Workshop Group, 2008). Clomifen gehdort zur Gruppe der selek-
tiven Ostrogen-Rezeptor-Modulatoren (Legro et al., 2014; Keck et al., 2011, S. 38).
Durch die antiéstrogene Wirkung des Clomifencitrats wird der Feedbackmechanis-
mus zwischen Ovarien und Hypothalamus/Hypophyse abgeschwacht. Dies stimu-
liert die Sekretion von GnRH (Gonadotropin-Releasing-Hormon) im Hypothalamus.
Die Folge ist eine erhdhte hypophysare Ausschittung der Gonadotropine FSH und
LH, was die Follikelreifung férdert und den Eisprung auslodst (Kousta, 1997; Legro et
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al., 2014). Unter dem Medikament ist die Wahrscheinlichkeit fir eine Mehrlings-
schwangerschaft erhoht (Kousta, 1997). Eine Behandlung erfolgt meist zwischen
dem 5. und 9. Zyklustag und ist aufgrund der langen Halbwertszeit auf funf Tage
begrenzt (Brassard et al., 2008; Keck et al., 2011, S. 73; Panidis et al., 2012). Un-
erwiinschte Wirkungen sind eine VergroRerung der Ovarien, Hitzewallungen, Ubel-
keit und Erbrechen, Unterleibsschmerzen, Kopfschmerzen, Unruhe und Sehstérun-
gen sowie Stimmungsschwankungen und andere psychische Nebenwirkungen
(Brassard et al., 2008; Choi et al., 2005). Bei der Gonadotropinbehandlung wird
meist mit rekombinant hergestelltem FSH (Follitropin alpha) stimuliert (Bayram, van
Wely & van Der Veen, 2001; Lunenfeld, 2004). Es ist bei einigen Fallen auch eine
Kombinationsbehandlung mit GnRH-Agonisten/-Antagonisten oder eine Behandlung
mit Aromatase-Inhibitoren mdoglich, allerdings ist die teratogene Wirkung der Aroma-
tase-Inhibitoren noch nicht endgtiltig geklart (Mitwally & Casper, 2001; Elkind-
Hirsch, Webster, Brown & Vernon, 2003; Legro et al., 2014; Griesinger, Diedrich,
Tarlatzis & Kolibianakis, 2006). Eine Ovulation muss meist mit BhCG induziert wer-
den (Ludwig, 2003). Bei einer Gonadotropinbehandlung ist das Risiko eines Uber-
stimulationssyndroms (OHS) besonders hoch, was eine exakte Uberwachung durch
Ultraschall und Laborkontrollen (Estradiol, LH und Progesteron) erforderlich macht
(Fauser & Van Heusden, 1997). Zeichen eines Uberstimulationssyndroms sind Un-
terleibsschmerzen und Anschwellen des Bauches, nachlassende Urinproduktion
sowie anhaltende Ubelkeit mit einem Wechsel aus Obstipation und Diarrhoe. Es
besteht ein erhéhtes Risiko fir Aszites, einen Pleura- oder Perikarderguss mit Luft-
not und Kurzatmigkeit bis hin zum ARDS (Adult respiratory distress syndrome). Au-
Rerdem besteht eine erhdhte Wahrscheinlichkeit fir Thrombembolien bis hin zu
Volumenmangelschock, Nierenversagen und disseminierter intravasaler Gerinnung
(Elchalal & Schenker, 1997; Kaiser, 2003; Haag, Hanhart & Miuller, 2012). Das
Uberstimulationssyndrom tritt mit einer Haufigkeit von 0,5% bis 5% auf (Kaiser,
2003). Frauen mit PCOS neigen zu einem erhohten Risiko ein Uberstimulationssyn-
drom zu bekommen (MacDougall, Tan, Balen & Jacobs, 1993; Griesinger et al.,
2006). Eine first-line Therapie mit Clomifen und eine second-line Therapie mit Gon-
adotropinen stellen den klassischen Behandlungslogarithmus bei Frauen mit
normogonadotroper anovulatorischer Unfruchtbarkeit dar (Eijkemans, 2003). Darun-
ter finden sich Schwangerschaftsraten nach 12 und 24 Monaten von 50% bis 71%
auch bei Frauen mit PCOS (Eijkemans, 2003).

Neben der medikamentdsen Stimulation gibt es unterschiedliche Methoden zur
technisch assistierten Reproduktion. Je nach Ursache und Einschrankung der
Fruchtbarkeit kann ein entsprechendes Verfahren gewahlt werden. Bei der Intraute-
rinen Insemination (IUl) werden die angereicherten Spermien unmittelbar praovula-
torisch mittels Katheter transzervikal in das Cavum uteri eingebracht (Kiechle, 2011,
S. 155f.). Indikation sind die zervikale oder andrologisch bedingte Sterilitat (Haag et
al., 2012). Die Erfolgsrate fur eine Schwangerschatt liegt bei etwa 15% (Haag et al.,
2012; Kiechle, 2011, S. 156). Die In-vitro-Fertilisation (IVF) wird vor allem bei nicht
zu beseitigender tubarer Sterilitit angewendet (Haag et al., 2012; Pal, 2013). Bei
der IVF wird zunachst die Follikelreifung medikamentds stimuliert und der Eisprung
mittels BhCG ausgeldst (Kiechle, 2011, S. 156). Etwa 36 Stunden nach Auslésung
der Ovulation werden die Follikel unter transvaginaler Ultraschallkontrolle punktiert
(Kiechle, 2011, S. 156). Ungefahr vier Stunden nach der Follikelpunktion erfolgt die
Insemination, wobei aufbereitete motile Spermien in das Medium gegeben werden
(Kiechle, 2011, S. 156). Nach erfolgreicher Befruchtung und Kultivierung erfolgt der
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Embryonentransfer transzervikal mittels Katheter in die Gebarmutter (Kiechle, 2011,
S. 157). Es erfolgt eine Schwangerschaftskontrolle circa zwei Wochen nach der
Follikelpunktion (Kiechle, 2011, S. 157). Die Chance fur den Eintritt einer Schwan-
gerschaft liegt bei etwa 20% (Kiechle, 2011, S. 157). Die Rate an Lebendgeburten
hangt stark vom Alter der Frau ab und schwankt zwischen 10% und Uber 30%
(Brassard et al.,, 2008). Besteht vor allem eine hochgradige Einschrénkung der
mannlichen Fruchtbarkeit ist eine extrakorporale Befruchtung mittels intrazytoplas-
matischer Spermieninjektion (ICSI) indiziert (Kiechle, 2011, S. 157). Die Behandlung
der Frau verlauft gleich wie bei der IVF, allerdings werden anstatt einer Insemination
einzelne Spermien mit einer Glasnadel direkt in die Oozyte injiziert (Kiechle, 2011,
S. 157). Wie bei der IVF betragt die Chance fur den Eintritt einer Schwangerschaft
etwa 20% (Kiechle, 2011, S. 158).

1.7.2 Chirurgische Therapie

Bei vorhandenem Kinderwunsch und Infertilitdét kann bei Frauen mit PCOS neben
der assistierten Reproduktion mit operativen Eingriffen (u.a. zur Entnahme von Ei-
zellen) erganzend auch das laparoskopische ovarielle Drilling als operatives Verfah-
ren durchgefuhrt werden (Nahuis et al., 2011; Strowitzki, 2008). Es gilt als second-
line Therapie vor allem bei Clomifencitrat resistenten Frauen (Amer, Li, Metwally,
Emarh & Ledger, 2008; Abu Hashim, Al-Inany, De Vos & Tournaye, 2013). Bei der
Operation wird ovarielles Gewebe mittels kleiner Locher durch Laser oder Elektro-
kauter zerstort, wodurch eine Normalisierung der Hormonproduktion angestrebt wird
und eine Ovulation ausgelost werden soll (Greenblatt & Casper, 1987). In Studien
wurden Ovulationsraten nach dem Eingriff zwischen 60% und 80% und Schwanger-
schaftsraten nach 12 bis 24 Monaten von bis zu 80% beschrieben (Gjonnaess,
1984; Naether, Baukloh, Fischer & Kowalczyk, 1994; Felemban, Tan & Tulandi,
2000; Strowitzki, 2008). Nebenwirkungen dieser OP kénnen Adhésionen bis hin zu
einer sehr selten auftretenden Ovarialinsuffizienz sein (Abu Hashim et al., 2013;
Amer et al., 2008; Farquhar, Lilford, Marjoribanks & Vanderkerchove, 2007). Amer
et al. konnten 2002 zeigen, dass der positive Effekt der OP bei der Mehrheit der
Patientinnen bis zu neun Jahre anhielt.

Bei adiposen Patientinnen mit PCOS besteht auch eine Indikation fur eine bariatri-
sche Operation zur Gewichtsreduktion (Sauerland et al., 2005; Stroh, Hohmann,
Lehnert & Manger, 2008). Darunter zeigte sich eine Verbesserung des Hirsutismus,
der Geschlechtshormone und der Insulinresistenz. Auferdem kam es zu einer Nor-
malisierung des Menstruationszyklus mit unauffalligen Ovulationen (Eid et al., 2005;
Escobar-Morreale, Botella-Carretero, Alvarez-Blasco, Sancho & San Millan, 2005).

1.7.3 Weitere Malinahmen

Diaten und Lebensstil-Anderungen mit Gewichtsreduktion zeigen einen reduzieren-
den Effekt auf Ubergewicht, Hyperandrogenamie, Oligomenorrhoe und Hyperlipi-
damie (Nybacka et al., 2011; Karimzadeh & Javedani, 2010). Eine Gewichtsreduzie-
rung sollte daher der first-line Ansatz in der Behandlung von tbergewichtigen Frau-
en mit PCOS darstellen, da diese deutlich zu einer Verbesserung der hormonellen
und metabolischen Situation beitragt und auch zu spontanen Ovulationen und einer
Verbesserung der Fruchtbarkeitsrate in vielen Fallen fihren kann (Renato Pasquali
& Gambineri, 2004). Bereits eine Gewichtsreduktion von nur 5% bis 10% des Kor-
pergewichts ist ausreichend, um einen Eisprung bei 55% bis 100% dieser Frauen
innerhalb von sechs Monaten auszuldésen (Clark et al., 1995; Crosignani, 2003).
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Bewegung und Sport kdnnen zu einer Abnahme der Korperfettmasse fuhren und
auch die Insulinresistenz sowie das Risiko fir kardiovaskulare Ereignisse kénnen
sich durch Ausdauer- oder Krafttraining verbessern (Vigorito et al., 2007). Sowohl
Gewichtsreduktion durch Diéat als auch strukturiertes Training fuhren bei Uberge-
wichtigen Frauen mit anovulatorischer Infertilitdt zu einer Verbesserung der Fertilitat
(Palomba et al., 2008). In ihrer Studie zeigten Karimzadeh & Javedani 2010, dass
sich eine Lebensstiimodifikation in Bezug auf die Schwangerschaftsrate und meta-
bolische Parameter ebenso effektiv zeigt wie eine medikamentdse Therapie mit
Metformin und Clomifen. Bei jungen Frauen mit PCOS und Schlafapnoe zeigte sich
durch die Verwendung einer CPAP-Maske eine Verbesserung der Insulinsensitivitat,
eine Erniedrigung des Sympathikotonus , sowie eine Verringerung des diastolischen
Blutdruckes (Tasali, Chapotot, Leproult, Whitmore & Ehrmann, 2011). Leiden Frau-
en unter Hirsutismus, gibt es neben der Gewichtsreduktion und der medikamento-
sen Therapie weitere Mal3nahmen, um die Haare zu entfernen oder weniger stark
sichtbar zu machen. Diese Methoden sind vor allem auch fur Frauen mit Hirsutis-
mus geeignet, die versuchen schwanger zu werden oder bereits schwanger sind
und daher keine Medikamente nehmen.

Dazu gehéren (Pasquali & Gambineri, 2014; Blume-Peytavi & Hahn, 2008; Olsen,
1999):

- Rasieren oder Zupfen: Gehoren zu den sichersten und effektivsten Methoden
zur Haarentfernung, kann aber tégliche Sitzungen erforderlich machen. Beim
Ausreil3en der Haare kann es zu Reizungen beziehungsweise entziindlichen
Veranderungen der Haarfollikel kommen (Follikulitiden).

- Chemische Haarentfernung, Haarentfernung mittels Wachs und Bleichen:
Haarentfernungsmittel und Bleichmittel kdnnen Empfindlichkeiten der Haut
verursachen.

- Cremes: Hautcremes (z. B. Eflornithinhaltige Cremes), die verwendet werden
konnen, um das Wachstum von unerwiinschten Haaren vor allem im Gesicht
zu verlangsamen. Die Haare werden dabei nicht dauerhaft entfernt, sodass es
nach Absetzen der Creme wieder zum gleichen Haarwachstum wie vor der
Behandlung kommt. Spirbare Ergebnisse werden nach mehreren Monaten
erzielt (Wolf et al., 2007).

- Elektro-Epilation mittels Elektrolyse und/oder Thermolyse: Dabei wird eine
dunne Nadel in den Haarkanal eingefiihrt und mittels Strom die Haarwurzel
zerstort. Die Methode ist sicher und wirkungsvoll, allerdings kann sie
schmerzhaft sein und ist oft teuer. Es kann zu Narbenbildung, R6tungen und
Hautreizungen kommen.

- Laser: Das Laser-Verfahren funktioniert schneller und ist weniger schmerzhaft
als die Elektrolyse, aber auch teurer. Die meisten Menschen bendtigen vier
bis sechs Behandlungen im Abstand von etwa jeweils vier bis sechs Wochen,
um ein zufriedenstellendes Ergebnis zu erreichen. Wenig pigmentierte Haare
sprechen nur unzureichend auf eine Laserbehandlung an (Clayton, Lipton, El-
ford, Rustin & Sherr, 2005). Clayton et al. (2005) stellten au3erdem fest, dass
durch die Laserbehandlung sich nicht nur die Haare im Gesicht und die fir die
Behandlung aufzuwendende Zeit minimierten, sondern es in Folge auch zu
einer Linderung von Depressionen und Angstzustanden bei Frauen mit PCOS
kam. McGill et al. (2007). berichteten, dass Frauen mit PCOS nach einer La-
serbehandlung mit dem Therapieerfolg sehr zufrieden waren.
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1.8 Fragestellung und Ziele der vorliegenden Arbeit

In vielen bisherigen Studien wurden die Therapieméglichkeiten des PCOS unter-
sucht und der Therapieerfolg anhand von Messwerten wie zum Beispiel BMI oder
Schwangerschaftsraten gemessen. Es ist bisher aber wenig erforscht worden, in-
wieweit die Patientinnen mit PCOS Uber ihr Krankheitsbild aufgeklart und wie von
ihnen die diagnostischen und therapeutischen MaRnahmen wahrgenommen wur-
den. Es gilt zu Uberprifen, ob ein individuelles Eingehen des Arztes auf die Patientin
und die Beteiligung an medizinischen Entscheidungen sich positiv auf die Akzeptanz
der Erkrankung, den Therapieerfolg und die Zufriedenheit der Patientinnen auswir-
ken kénnen. Das PCOS ist ein komplexes Krankheitshild und bendtigt daher eine
differenzierte Analyse der Symptomatik und einen interdisziplindren Therapieansatz.

Im Zentrum des Forschungsinteresses stehen die Symptome (Hirsutismus, Akne,
Ubergewicht, gestorte Menstruation und Unfruchtbarkeit) und die Beeintrachtigung
durch diese. AuRerdem wird untersucht, aus welchem Anlass sich die Patientinnen
beim Arzt vorstellten und durch wen die Diagnose PCOS gestellt wurde. Es werden
die durchgefiihrten diagnostischen MaRnhahmen und deren Belastung fir die Patien-
tinnen erfasst. Des Weiteren wird untersucht, ob eine Aufklarung durch den Arzt zu
den diagnostischen Maflnahmen, der Diagnose und deren Folgen, den Behand-
lungsmafinahmen und deren Finanzierung durch die Krankenkasse erfolgte. Es wird
dargestellt, wie die Patientinnen mit Medikamenten und/oder Operationen therapiert
wurden. Es wird beschrieben, ob und welche Eigenmalinahmen die Patientinnen
ergreifen, um ihre vermehrte Kérperbehaarung zu entfernen oder Gewicht zu redu-
zieren und wie zufrieden sie mit den unterschiedlichen Therapiemdglichkeiten sind.
Es wird auBerdem die Inanspruchnahme von Selbsthilfegruppen eruiert.

Ziel der Untersuchung ist es, auf der Basis einer Fragebogenuntersuchung an be-
troffenen Patientinnen Symptome, diagnostische und therapeutische Mal3Bhahmen
sowie die Aufklarung durch den Arzt/die Arztin zu erfassen und zu erheben, wie
belastend sich diese auf die Patientinnen ausgewirkt haben. Diese Arbeit soll zu
einer Sensibilisierung von Arzten und Arztinnen fur die vielfaltigen Probleme von
Patientinnen mit PCOS beitragen, um die medizinischen Behandlungen auf die indi-
viduellen Bedurfnisse von PCOS-Patientinnen anzupassen und somit zu einer ver-
besserten Versorgung beizutragen.

Fragestellungen:

1. Welche der folgenden gesundheitlichen Risiken lassen sich bei Frauen mit
PCOS beobachten?
a. Wie hoch ist der BMI bei den Frauen mit PCOS in dieser Stichprobe?
b. Zeigen die Frauen mit PCOS gesundheitliches Risikoverhalten wie Rau-

chen?

c. Findet sich eine familidre Haufung des PCOS?

2. Aus welchem Anlass stellten sich die Patientinnen beim Arzt vor?

3. Wann wurde die Diagnose gestellt?
a. In welchem Alter wurde die Diagnose PCOS gestellt?
b. Durch wen wurde die Diagnose PCOS gestellt?

4. Welche Symptome zeigen die Patientinnen?

5. Welche Probleme/Symptome beeintrachtigen die Patientinnen am starksten?

20



6. Welche Themen beschéftigen die befragten Frauen im Zusammenhang mit ih-
rer Diagnose am meisten?

7. Hat nach Angaben der Frauen eine Aufklarung durch den Arzt tber die
Krankheit und die medizinischen MalRBhahmen stattgefunden, wenn ja, zu wel-
chen Aspekten?

8. Wie waren die Patientinnen mit der Aufklarung zufrieden?

9. Welche Untersuchungsmethoden wurden durchgefiihrt? Wie viele der befrag-
ten Frauen geben an, dass die Mal3nahme besonders belastend war? Warum
war diese Mal3nahme besonders belastend?

10. Wie wurden die Patientinnen behandelt und wie zufrieden waren sie mit der
Behandlung?
11. Haben die Patientinnen Selbsthilfegruppen in Anspruch genommen?

Fragestellungen und Hypothesen:

1. Wie groR ist die Ubereinstimmung in der Hirsutismuseinschatzung durch den
Arzt und die Selbsteinschéatzung der Behaarung mittels FG-Score durch die
Patientin?

Nullhypothese (HO): Es gibt keinen Zusammenhang zwischen der Hirsutis-
museinschéatzung durch den Arzt und die Selbsteinschatzung der Patientin.
Alternativhypothese (H1): Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Ein-
schatzung durch die Arzte und die Selbsteinschatzung der Patientinnen
bezlglich des Vorliegens eines Hirsutismus.

2. Leiden Frauen, die bereits leibliche Kinder haben, weniger unter ihrer Infertili-
tat als solche, die noch keine Kinder haben?

Nullhypothese (HO): Frauen mit leiblichen Kindern unterscheiden sich nicht
in der Starke der Belastung durch die Unfruchtbarkeit von Frauen ohne
leibliche Kinder.

Alternativhypothese (H1): Frauen ohne leibliche Kinder geben eine starkere
Belastung durch ihre Unfruchtbarkeit an als Frauen mit leiblichen Kindern.

3. Leiden Frauen weniger unter ihrer Unfruchtbarkeit, je mehr leibliche Kinder sie
haben?

Nullhypothese (HO): Es gibt keinen Zusammenhang zwischen Leidensstar-
ke und Anzahl der leiblichen Kinder.

Alternativhypothese (H1): Es gibt einen negativen Zusammenhang zwi-
schen Leidensstarke und Anzahl der leiblichen Kinder; je mehr leibliche
Kinder die Frauen haben, desto weniger leiden sie unter ihrer Unfruchtbar-
keit.
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2. Material und Methoden

2.1 Datenerhebung und Durchfiihrung

Diese Querschnittsstudie wurde im Rahmen des Forschungsprojektes? ,Androgene,
Lebensqualitat und Weiblichkeit: Ein Vergleich von Frauen mit kompletter Andro-
geninsensitivitat (CAIS), Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser-Syndrom (MRKHS) und
Polyzystischem Ovar Syndrom (PCOS)“ am Institut fir Sexualforschung und Foren-
sische Psychiatrie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf durchgefihrt. Die
Rekrutierung der potenziellen Teilnehmerinnen erfolgte deutschlandweit Uber nie-
dergelassene Arzte und Kliniken im Bereich Gynakologie und Endokrinologie, sowie
Uber Selbsthilfegruppen, die Website des Forschungsprojektes und tber Fachzeit-
schriften. Ein handschriftlich auszufillender Fragebogen wurde entwickelt, welcher
sowohl standardisierte und selbst entwickelte Fragen, als auch offene Fragen fir
individuelle Antworten, enthielt. Einige Fragen sind der zuvor am Institut durchge-
fuhrten ,Hamburg Intersex-Studie“ entlehnt. Der Fragebogen wurde von den Teil-
nehmerinnen entweder zu Hause oder im Institut fir Sexualforschung und Forensi-
sche Psychiatrie bearbeitet. Eine Aufwandsentschadigung von 20€ wurde gezahlt.
Die Datenerhebung erfolgte im Zeitraum von Marz 2010 bis Juli 2011. Die Zustim-
mung der Ethikkommission der zustandigen Arztekammer wurde eingeholt.

2.2 Teilnehmerinnen

Es wurden nur Teilnehmerinnen mit einem Mindestalter von 18 Jahren in die Studie
eingeschlossen, nachdem sie ein Informations- und Aufklarungsblatt gelesen und
eine Einverstandniserklarung unterschrieben hatten. Zuerst bestéatigten die Teil-
nehmerinnen ihre Diagnose per Selbstauskunft und nannten den Arzt, der die Diag-
nose gestellt hatte. Anschlie3end wurden die Selbstauskiinfte der Teilnehmerinnen
mit den Kriterien des PCOS-Syndroms auf Plausibilitdt gepriuft und verglichen. Im
letzten Schritt wurden, nach Einholung von Schweigepflichtsentbindungen bei den
Teilnehmerinnen, die behandelnden Arzte kontaktiert und um Bestatigung der Diag-
nose und um weitere medizinische Befunde gebeten.

2.3 Der Fragebogen

Der Fragebogen besteht aus funf Teilen (A-E): A = Fragen zur eigenen Person, B =
Diagnose und Behandlung, C = Lebensqualitat und mégliche Beeintrachtigungen, D
= Psychosexuelle Entwicklung und E = Weiblichkeit. Bei dieser Arbeit liegt der
Schwerpunkt auf den Teilen A und B, welche durch einige Fragen aus anderen Fra-
gebogenteilen erganzt werden (s. Patientenfragebogen im Anhang). Untersucht
werden nur Frauen mit der Diagnose PCOS. Zusatzlich liegen fur 36 Patientinnen
arztliche Unterlagen mit Angaben zur Einschatzung des Vorliegens eines Hirsutis-
mus durch den Arzt vor (s Arztfragebogen im Anhang).

2.3.1 Diagnosestellung
Es wurde nach den Grinden fur einen Arztbesuch, der zur Diagnose PCOS gefihrt

2 Projektleitung: Prof. Dr. phil. Hertha Richter-Appelt
Forderung: Else Kréner-Fresenius-Stiftung
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hat, gefragt. Aul3erdem wurden das Alter der Teilnehmerinnen bei Diagnosestellung
und der Facharzt erhoben, der die Diagnose PCOS gestellt hat.
(s. Patientenfragebogen B5, B9 und B10 im Anhang)

2.3.2 Symptome

Fragen zur Menstruation:

Die Teilnehmerinnen wurden nach der Haufigkeit ihrer Regelblutung und nach der
Belastung durch Rhythmusstérungen oder Ausbleiben der Regelblutung gefragt.
AuRerdem wurden die Teilnehmerinnen gebeten, auf einer flinfstufigen Skala ihre
Zustimmung zu Aussagen zum Thema Menstruation einzuordnen. Des Weiteren
wurden einige Fragen zum Thema Monatsblutung, Schwangerschaft und Geburt
aus dem Gesundheitsfragebogen (PHQ-D)* entnommen.

(s. Patientenfragebogen E12 - E15, C4.16.1 und C4.16.6 im Anhang)

Ferriman-Gallwey Score (FG-Score):

Der Ferriman-Gallwey-Score (Ferriman & Gallwey, 1961) ist ein quantitatives Mess-
verfahren zur Beurteilung der Hirsutismusstarke bei Frauen. Diese Studie verwendet
den modifizierten FG-Score (mFG), basierend auf der 1961 von Ferriman und Gall-
wey beschriebenen Methode (Ferriman & Gallwey, 1961). Den Teilnehmerinnen
wurden Abbildungen von neun Korperregionen (Oberarme, Oberschenkel, Ricken,
Lendenwirbelbereich, Oberlippe, Kinn, Brust, Oberer Bauch und Unterer Bauch) mit
jeweils funf Gradierungen (0 = keine Kérperbehaarung, 1 = leichte Kdrperbehaa-
rung, 2 = mittlere Kérperbehaarung, 3 = starke Korperbehaarung, 4 = sehr starke
Kdrperbehaarung) vorgelegt. Diese Studie verwendete die Abbildungen in Anleh-
nung an Nussey & Whitehead (2001) und erganzte bei jeder Kdrperregion eine
Spalte mit Abbildungen fir keine beziehungsweise kaum sichtbare Kérperbehaa-
rung. Die Teilnehmerinnen wurden gebeten ihre natirliche Kérperbehaarung ohne
Rasur anhand der Abbildungen zu bewerten. Die Angaben wurden entsprechend
der Gradierungen mit Punkten von O bis 4 bewertet. Durch Summierung der Punkte
wurde flur jede Frau der personliche Hirsutismus-Score errechnet. Ein manifester
Hirsutismus besteht bei einem Score von 6 oder mehr von 36 mdglichen Punkten
(Knochenhauer et al., 1998; Azziz et al., 2009; Diamanti-Kandarakis et al., 1999).

(s. Patientenfragebogen B47 im Anhang)

Frage an die behandelnden Arzte zur Hirsutismuseinschatzung bei inrer Patientin:
Die Arzte sollten auf einem gesonderten Patientenbogen angeben, ob bei ihrer Pati-
entin ein Hirsutismus vorliegt oder nicht.

(s. Arztfragebogen im Anhang)

Frage zum Auftreten und Leiden unter Akne:
Es wurde eine Tabelle vorgelegt, in der die Teilnehmerinnen ankreuzen sollten, ob
bei Ihnen eines der folgenden Probleme auftritt: Akne im Gesicht, Akne an anderen

® Eine genaue Beschreibung des PHQ-D findet sich im Abschnitt Gewicht unter 2.3.2
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Kdorperstellen. Bei Zutreffen sollte die Leidensstarke unter diesen Symptomen auf
einer funfstufigen Skala bewertet werden.
(s. Patientenfragebogen B48 im Anhang)

Body-Mass-Index (BMI):

Der Body Mass Index (BMI), entwickelt von Adolphe Quételet 1832 (Quételet,
1832), ist ein h&ufig angewendeter Maf3index fur die Bewertung von Korpergewicht
bei Erwachsenen in Relation zur Korpergrof3e. Berechnet wird der BMI mit Korper-
gewicht (in Kilogramm) durch KérpergroRe (in Metern) zum Quadrat (BMI = kg/m?).
Laut WHO-Klassifikation wird zwischen Untergewicht (<18,5), Normalgewicht (18,5-
24,99), Ubergewicht (25-29,99) und Adipositas (>30) unterschieden (World Health
Organisation, 2000). Die Teilnehmerinnen gaben ihr Gewicht und ihre GroRe an,
anhand derer der BMI berechnet wurde.

(s. Patientenfragebogen A22 und A24 im Anhang)

Frage zu Gewichtsveranderungen:

Die Teilnehmerinnen wurden gefragt, ob sich in letzter Zeit ihr Gewicht verandert hat
und ob und wie viel Gewicht abgenommen oder zugenommen wurde.

(s. Patientenfragebogen A24 im Anhang)

Auszige des PCOSQ zum Thema Gewicht:

Der PCOSQ (Polycystic Ovary Syndrome Questionnaire) ist ein von Cronin et al.
1998 entwickelter Fragebogen speziell fir Frauen mit PCOS, der 26 Fragen zu finf
Themengebieten (Emotionen, Korperbehaarung, Koérpergewicht, Unfruchtbarkeit,
Menstruation) des HRQOL — Health Related Quality of Life Fragebogens (Guyatt,
Weaver, Cronin, Dooley & Azziz, 2004) mit einer siebenstufigen Antwortskala bein-
haltet. FUr die hier vorliegende Untersuchung wurden den Teilnehmerinnen nur Fra-
gen zum Gewicht vorgelegt und ausgewertet.

(s. Patientenfragebogen C6 im Anhang)

Auszug des Gesundheitsfragebogens (PHQ-D) zu den Themen Sorgen ulber Ge-
sundheit, Gewicht und Aussehen:

Der PHQ-D ist die deutsche Version des ,Patient Health Questionnaire (PHQ)“ (L6-
we, Spitzer & Zipfel, 2002; Spitzer, Kroenke, Williams & The Patient Health Questi-
onnaire Primary Care Study Group, 1999) und dient als psychodiagnostisches In-
strument zum Screening, zur Diagnostik, zur Schweregradbeurteilung, sowie zur
Verlaufsmessung von psychischen Stérungen. In der vorliegenden Untersuchung
wurden nur Fragen zu Sorgen Uber Gesundheit, Gewicht und Aussehen ausgewer-
tet.

(s. Patientenfragebogen C4.12 im Anhang)

Freie Frage zur Belastung durch die Folgen der Diagnose:

Die Teilnehmerinnen wurden nach den mitgeteilten Folgen der Diagnose gefragt,
die sie personlich am starksten beeintrdchtigen. Die Teilnehmerinnen konnten in
Form von Freitextantworten die Konsequenzen, sowie die Begriindung daflr nen-
nen.

(s. Patientenfragebogen B18 im Anhang)
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Fragen zur Unfruchtbarkeit:

Die Teilnehmerinnen wurden auf einer finfstufigen Skala gefragt, wie oft sie sich in
letzter Zeit Uber das Thema Fruchtbarkeit beziehungsweise Unfruchtbarkeit Gedan-
ken machen. Des Weiteren wurden sie gebeten die Aussage: ,Dass ich keine Kin-
der bekommen kann, macht mich haufig traurig“ zu beurteilen.

(s. Patientenfragebogen E22 und E24 im Anhang)

Vergleich der beiden Gruppen (Frauen mit und ohne leibliche Kinder) in Bezug auf
die Leidensstéarke unter Unfruchtbarkeit:

Die Teilnehmerinnen wurden zunachst gefragt, ob sie leibliche Kinder haben oder
nicht und anschlieRend wurde die Leidensstéarke unter Unfruchtbarkeit auf einer
funfstufigen Skala dieser beiden Gruppen eruiert.

(s. Patientenfragebogen A17 und E18 im Anhang)

Korrelation der Leidensstarke unter Unfruchtbarkeit und der Anzahl der leiblichen
Kinder:

Die Teilnehmerinnen, die angaben leibliche Kinder zu haben, konnten in einem lee-
ren Feld die Anzahl der leiblichen Kinder eintragen. Zur Erfassung der Leidensstar-
ke unter Unfruchtbarkeit wurde dieselbe Frage verwendet, die auch fur den Grup-
penvergleich zwischen Frauen mit und ohne leiblichen Kindern heran gezogen wur-
de.

(s. Patientenfragebogen A17 und E18 im Anhang)

Auszige der Hamburg Body Drawing Scale (HBDS) zu Zufriedenheit und Erleben
des eigenen Korpers:

Die HBDS — Hamburg Body Drawing Scale (Appelt & Strauf3, 1988) oder auch ,Kor-
perpuppe” ist ein 1988 von Prof. Richter-Appelt entwickeltes Messinstrument, das
mittels einer Korper-Schema-Zeichnung die Zufriedenheit unterschiedlicher Korper-
merkmale misst. Urspriinglich wurde die HBDS entwickelt, um in einer psychoendo-
krinologischen Studie die Kdrperwahrnehmung bei Personen mit unterschiedlichen
Formen somatischer Stérungen mittels einer neutralen Korper-Schema-Zeichnung
zu untersuchen. In dieser hier vorliegenden Arbeit wird nicht die gesamte Kérper-
puppe ausgewertet, sondern die Zufriedenheit sowie das weibliche/méannliche Emp-
finden mit den Kérpermerkmalen ,Gewicht®, ,Haut®, ,Kérperbehaarung“ und ,Zufrie-
denheit mit der Gesamterscheinung® mittels einer funfstufiger Skala untersucht.

(s. Patientenfragebogen E6 — E8 im Anhang)

Auszug des WHOQOL - Fragebogen zur Lebensqualitat:

Der ,WHOQOL - Health Organization Quality of Life“ ist ein Instrument zur Erfas-
sung der subjektiven Lebensqualitat (Angermeyer, Kilian & Matschinger, 2000). Er
beinhaltet Fragen zu folgenden Themen: Physische und psychische Gesundheit,
soziale Beziehungen und Umwelt. Die Teilnehmerinnen wurden gebeten mittels
einer funfstufigen Skala ihre Zufriedenheit mit ihrer Gesundheit der vergangenen
zwei Wochen zu bewerten.

(s. Patientenfragebogen C2.02 im Anhang)
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2.3.3 Aufklarung

Fragen zur Aufklarung:

Den Teilnehmerinnen wurde eine Tabelle mit Aspekten, zu denen eine Aufklarung
stattgefunden haben kann, prasentiert und gebeten anzugeben, ob ihnen Informati-
onen diesbeziglich gegeben worden sind. Des Weiteren wurden die Teilnehmerin-
nen auf einer funfstufigen Skala gefragt, ob sie Uber die Diagnose und die damit
verbundenen Folgen offen mit ihnrem behandelnden Arzt sprechen konnten und wie
zufrieden sie insgesamt mit der Aufklarung zu den diagnostischen Mal3nahmen wa-
ren.

(s. Patientenfragebogen B20, B19 und B8 im Anhang)

2.3.4 Diagnostik

Fragen zu den Diagnostischen MaRnahmen:

Eine Liste mit Diagnostischen MaRnahmen wurde prasentiert, mit der Bitte anzu-
kreuzen, ob diese MalRnahme durchgefiihrt wurde, und ob sie als belastend erlebt
wurde. Ergénzend wurde Platz fir Begrindungen, warum diese MalRhahme als be-
lastend erlebt wurde, gegeben.

(s. Patientenfragebogen B6 und B7 im Anhang)

2.3.5 Therapie

Fragen zu Medikamenten:

Den Teilnehmerinnen wurde eine Tabelle vorgelegt, in die die aktuelle Medikamen-
teneinnahme (Praparate) eingetragen werden sollte. Als Medikamente wurde die
aktuelle Medikation, sowohl regelmaRige Medikamente als auch Einmaleinnahmen,
aber auch Nahrungserganzungsmittel und sonstige Praparate wie zum Beispiel
Haarwasser gewertet. Anhand der Angaben wurden vierzehn Gruppen gebildet:
Hormone, Antidiabetika, Schilddrisentherapeutika, Antihypertonika, Antiallergika,
Analgetika, Antidepressiva, Carboanhydrasehemmer, Glucocorticoide, Benzodiaze-
pine, Protonenpumpenhemmer, Zytostatika, Vitamine sowie pflanzliche Arzneimittel
und Sonstiges (z. B. Haarwasser). Die Anzahl der Medikamente pro Teilnehmerin
wurde bestimmt. Des Weiteren wurden die Medikamentengruppen hervorgehoben,
die im Zusammenhang mit dem PCO-Syndrom und dessen Folgen Anwendung fin-
den: Hormone, Antidiabetika, Antihypertonika und Schilddrisentherapeutika. Die
Teilnehmerinnen wurden auf3erdem gefragt, ob ihnen noch andere Medikamente
empfohlen wurden, welche sie aber nicht einnehmen wirden, ob es Medikamente
gabe, die sie gerne einnehmen wirden und wie zufrieden sie insgesamt mit der me-
dikamentdsen Therapie waren.

(s. Patientenfragebogen B22 — B25 im Anhang)

Fragen zu Operationen:

Die Teilnehmerinnen wurden gefragt, ob sie im Zusammenhang mit ihrer Diagnose
operiert wurden, welche Operationen durchgefihrt wurden und ob Komplikationen
infolge der Operationen aufgetreten sind. Zusétzlich wurde gefragt, ob die Teilneh-
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merinnen wahrend der Zeit der Operation psychologisch/psychotherapeutisch be-
gleitet wurden.
(s. Patientenfragebogen B26 — B29 im Anhang)

Fragen zum Thema EigenmalRnahmen:

Die Teilnehmerinnen wurden gefragt, ob sie ihre Kdrperbehaarung zum Beispiel
durch Rasieren, Epilation, Enthaarungscremes oder dhnliches entfernen, und gebe-
ten, bei Zutreffen eine Tabelle mit den Methoden und den Korperstellen handschrift-
lich auszufullen. Erganzend wurde auf einer fuinfstufigen Skala nach der Zufrieden-
heit mit diesen Behandlungen gefragt. AuRerdem wurden die Teilnehmerinnen be-
fragt, ob sie zurzeit versuchen ihr Gewicht zu reduzieren (z. B. Uber eine Diat, Sport
oder ahnliches).

(s. Patientenfragebogen E10, E11, B44 und A24 im Anhang)

Fragen zum Thema Selbsthilfegruppe:

Die Teilnehmerinnen wurden nach Kontakt zu anderen betroffenen Frauen/zu
Selbsthilfegruppen befragt und ob der Kontakt als hilfreich empfunden wurde. Dieje-
nigen, die keinen Kontakt hatten, wurden nach ihrem Wunsch nach Kontakt zu an-
deren Betroffenen oder Selbsthilfegruppen gefragt.

(s. Patientenfragebogen B14 — B16 im Anhang)

2.4 Auswertungsstrategien und statistische Methoden

Die statistische Auswertung aller Daten erfolgte mit der SPSS-Software PASW Sta-
tistics 18.0.0.

Da fur die meisten Variablen die Voraussetzung fir die Anwendung parametrischer
Verfahren nicht erflllt war, wurden non-parametrische Methoden angewendet. Die
gquantitativen Daten wurden deskriptiv (Median und Quartile) ausgewertet und Grup-
penunterschiede mittels Mann-Whitney U-Test gepruft. Das Signifikanzniveau wurde
bei p = 0,05 festgelegt.

Der Spearman-Korrelationskoeffizient p wurde herangezogen, um lineare Bezie-
hungen zwischen Variablen zu untersuchen (Field, 2009). Der Cohens-Kappa Koef-
fizient k wurde berechnet, um die Inter-Rater Ubereinstimmung von Teilnehmerin
und Arzt zu bestimmen. Die Auswertung der qualitativen Daten wurde mittels der
inhaltsanalytischen Methode nach Mayring (Mayring, 1990) durchgefiihrt. Es wurden
dementsprechend Kategorien gebildet und die Antworten nach Haufigkeiten ausge-
wertet.

27



3. Ergebnisse

3.1 Teilnehmerinnen

Insgesamt konnten 55 Fragebdgen von Frauen mit PCOS in die Studie einge-
schlossen werden. Funf ausgefillite Frageb6gen waren im Vorfeld aufgrund von
fehlenden Einverstandniserklarungen zur Teilnahme an der Studie ausgeschlossen
worden, sechs weitere Fragebtgen konnten wegen fehlender beziehungsweise
nicht eindeutiger Diagnose ebenfalls nicht berlicksichtigt werden.

29 Teilnehmerinnen (52,7%) sind Uber Kinderwunschzentren auf die Studie auf-
merksam geworden. Die anderen 26 Teilnehmerinnen wurden Uber niedergelassene
Arzte (Frauenarzt: 9,1%, Arzte anderer Fachrichtung: 12,7%), andere Fachkliniken
(3,6%), das Internet (3,6%), Selbsthilfegruppen (1,8%) und andere Studienteilneh-
merinnen (1,8%) informiert.

Bei 36 von 55 Frauen (65,5%) lag eine Diagnosebestétigung durch den Arzt vor, 19
(34,5%) bestéatigten die Diagnose per Selbstauskunft.

3.2. Stichprobenbeschreibung

Das durchschnittliche Alter der Teilnehmerinnen war im Median 29,0 Jahre (Q,s =
27,0, Q;5 = 31,0). Die Jiingste war 19 und die Alteste 41 Jahre alt. 53 (96,4%) der
Frauen waren deutscher Herkunft, eine aus Russland/Osteuropa und eine Teilneh-
merin hat keine Angabe Uber ihre Herkunft gemacht. 32,8% der Frauen verfigten
Uber einen Fachhochschul- bzw. Universitatsabschluss, 27,3% Uber das deutsche
Abitur (12-13 jahrige Schulbildung), 34,5% Uber einen Realschulabschluss und
3,6% gaben einen Hauptschulabschluss an. Eine Teilnehmerin hat keine Angaben
zu ihrer Schulbildung gemacht. 87,3% (n = 48) gaben an in einer festen Partner-
schaft zu leben. 17 Frauen (30,9%) haben bereits leibliche Kinder, davon haben 13
(23,6%) ein Kind, 3 (5,5%) Frauen zwei Kinder und eine Teilnehmerin (1,8%) drei
Kinder. Drei Frauen (5,5%) waren wahrend der Datenerhebung schwanger und acht
(14,5%) gaben an, dass sie vor < 6 Monaten entbunden hatten. Drei Frauen hatten
vor < 1 Jahr und = 6 Monaten entbunden. Daraus ergaben sich insgesamt 14 Frau-
en, die gerade schwanger waren (3 Teilnehmerinnen) oder vor < 1 Jahr entbunden
hatten (11 Teilnehmerinnen). 35 Teilnehmerinnen gaben an kinderlos zu sein. 32
der 55 Teilnehmerinnen (58,2%) gaben an, dass bei ihnen Unfruchtbarkeit zutrifft.
Zum Zeitpunkt der Untersuchung sind 41 Teilnehmerinnen weder schwanger, noch
haben sie im letzten Jahr entbunden.

18,2% aller Teilnehmerinnen waren Raucherinnen. Beziiglich der familiaren Hau-
fung gaben acht Teilnehmerinnen (14,5%) an, dass mindestens ein Familienmitglied
ebenfalls die Diagnose PCOS erhalten hat, in der Hélfte der Félle die Schwester der
Teilnehmerin. 47,3% Teilnehmerinnen gaben an, dass braun ihre naturliche Haar-
farbe sei. 32,7% nannten blond, 14,5% dunkelbraun/schwarz, eine war rothaarig.
Zwei Teilnehmerinnen machten keine Angaben zu lhrer natirlichen Haarfarbe.
81,8% der Teilnehmerinnen gaben an, dass beide Elternteile deutscher Herkunft
waren. Bei zwei Teilnehmerinnen kamen beide Elternteile aus dem Ausland (Sud-
amerika bzw. Russland/Osteuropa). Bei drei Teilnehmerinnen kam je ein Elterntell
aus Mitteleuropa. FUnf Teilnehmerinnen machten keine Angabe zur ethnischen Her-
kunft ihrer Eltern.
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3.3 Hauptergebnisse

3.3.1 Diagnosestellung

Der haufigste Anlass der Teilnehmerinnen zum Arzt zu gehen war mit 72,2% das
Ausbleiben der Regelblutung. Weitere Griinde waren Zyklusauffalligkeiten (60%),
Auffalligkeiten bei der Korperbehaarung (40%), erfolgloser Geschlechtsverkehr
(23,6%), Auffalligkeiten beim Korpergewicht (23,6%), Auffalligkeiten der Haut
(18,2%), allgemeine Vorsorgeuntersuchung beim Arzt (18,2%), sowie Unfruchtbar-
keit (7,3%).
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Abbildung 2: Anlasse flr einen Arztbesuch aufgelistet nach den Haufigkeiten

Im Mittel waren die Frauen bei Diagnosestellung Mdn = 25,5 Jahre alt (Q2s = 23, Qs
= 27 Jahre), die jingste war 14 und die alteste 34 Jahre alt. Acht Teilnehmerinnen
machten keine Angabe.

Am haufigsten wurde die Diagnose PCOS durch den Frauenarzt/die Frauenérztin
gestellt (60%). Bei 30,9% durch den Endokrinologen/die Endokrinologin, 29,1%
durch einen Arzt/eine Arztin in einer Fachklinik und bei 5,5% durch einen Arzt/eine
Arztin einer anderen Fachrichtung (Internist oder Diabetologe). Arzte aus Kinder-
wunschzenten wurden zur Kategorie Arzt in Fachklinik gezahlt. Die Diagnose wurde
in keinem der Félle durch den Hausarzt oder den Kinderarzt gestellt. Zwei Teilneh-
merinnen machten keine Angaben.
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3.3.2 Symptome

Menstruation

Die 41 Frauen, die zum Zeitpunkt der Untersuchung weder schwanger waren, noch
vor £ 1 Jahr entbunden hatten oder stillten, hatten in den letzten sechs Monaten im
Durchschnitt Mdn = 4 mal (Qzs = 2, Q5 = 6) ihre Monatsblutung und damit seltener
als normal einmal pro Monat. 41,5% (17 von 41 Teilnehmerinnen) davon hatten
durchschnittlich einmal pro Monat ihre Regelblutung. Eine Frau gab an, dass sie
haufiger als einmal pro Monat ihre Regelblutung hat. 31,7% (13 von 41) hatten alle
2-3 Monate ihr Regelblutung, 14,6% (6 von 41) seltener als alle 3 Monate. Zwei
Frauen gaben an, dass sie in den letzten sechs Monaten gar keine Regelblutung
gehabt hatten. Zwei machten keine Angaben. 26 von 41 Teilnehmerinnen (61%)
bekamen ihre Monatsblutung durch die Einnahme von Hormonen (Pille oder Ostro-
gene), 12 (29,3%) beschrieben sie als unregelmafdig und eine Teilnehmerin als un-
verandert. Drei Teilnehmerinnen haben keine Angaben gemacht. 65,9% (27) der
Frauen gaben an, dass sie Schwierigkeiten hatten schwanger zu werden. EIf haben
dazu keine Angabe gemacht. Die Teilnehmerinnen (n = 41) gaben an, dass sie sich
in den letzten sechs Monaten durch den Rhythmus ihrer Regelblutung oder deren
Ausbleiben mittelmaRig belastet gefiihlt hatten Mdn = 3 (Qzs = 1,5, Q75 = 4).

Tabelle 1: Aussagen zum Thema Menstruation

Aussage Q2 | Median | Qs

1. Beim Thema Menstruation denke ich an Fruchtbar- 1 1 2
keit und Schwangerschaft

2. Ich fuhle mich auch ohne regelméfige Menstruation 2 3 4
als richtige Frau

3. Ich wurde gerne einmal eine Menstruation erleben, 3 5 5
auch wenn ich nicht fruchtbar bin

4. Menstruation spielt fiir mich nur eine Rolle im Zu- 1 2 5
sammenhang mit Fruchtbarkeit

5. Durch meine fehlende Menstruation fuhle ich michin | 1,25 3 5
meiner Weiblichkeit eingeschrankt

6. Ohne regelmafiige Menstruation fuhle ich mich nicht 2 3 5
als richtige Frau

(1 - Stimme sehr zu, 2 - Stimme ziemlich zu, 3 - MittelmaRig, 4 - Stimme wenig zu und 5 - Stimme nicht
Zu)

Hirsutismusauspragung mittels Ferriman-Gallwey-Score

Es ergab sich ein durchschnittlicher Ferriman-Gallwey Score (FG-Score) von Mdn =
6 Punkten (Qzs = 2, Q75 = 13; min = 0, max = 26) (s. Abbildung 3).

30 von 55 Frauen (54,5%) hatten damit laut Definition (= 6 Punkte) einen Hirsutis-
mus, der allerdings nur schwach ausgeprégt war. Nach Diamanti-Kandarakis et al.
(1999) konnen die Scores in einen milden Hirsutismus (6-12 Punkte) und einen mo-
deraten bis starken Hirsutismus (13-20 Punkte) unterteilt werden. Demnach hatten
15 Teilnehmerinnen (27,3%) einen leicht ausgepragten Hirsutismus und 14 Teil-
nehmerinnen (25,5%) einen moderaten bis starken Hirsutismus. Eine Teilnehmerin
hatte entsprechend ihrem Score einen sehr stark ausgepragten Hirsutismus.
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Abbildung 3: Haufigkeiten der FG-Score Werte. Hellgraue Balken zeigen Teilnehmerinnen

ohne Hirsutismus. Mittelgraue Balken zeigen Teilnehmerinnen mit mildem Hirsutismus, dun-
kelgraue Balken zeigen Teilnehmerinnen mit moderatem bis starkem Hirsutismus.

Tabelle 2: Naturliche Kérperbehaarung nach Ferriman und Gallwey (FG-Score)

Koérperstelle (Site) Gradierung % (n)

(Mdn; Q25,Q75) 0 1 2 3 4
Oberarme (Arms) 50,9% 29,1% 14,5% 5,5% 0%
(Mdn=1;Q=1,Q5=2) | (28) (16) (8) 3) (9)
Oberschenkel (Thigh) 27,3% 50,9% 14,5% 5,5% 1,8%
(Mdn=2;Q5=1,Q5=2) | (15) (28) (8) 3 1)
Rucken (Upper back) 89,1% 10,9% 0% 0% 0%
(Mdn = 1,Q25 = 1, Qz5= 1) (49) (6) (0) (0) (0)
Lendenwirbelbereich 67,3% 16,4% 10,9% 5,5% 0%
(Lower back) (37) (9) (6) 3 ©)
(Mdn=1,Q2 =1, Q5= 2)

Oberlippe (Upper lip) 21,8% 36,4% 27,3% 10,9% 3,6%
(Mdn = 2,Q25 = 2, Q75 = 3) (12) (20) (15) (6) (2)
Kinn (Chin) 47,3% 18,2% 10,9% 12,7% 10,9%
(Mdn = 2;Q25 =1, Q75 = 3) (26) (10) (6) (7) (6)
Brust (Chest)* 43,6% 40% 12,7% 1,8% 0%
(Mdn =2,Q25 =1, Q5= 2) (24) (22) (7) (1) (0)
Oberer Bauch 61,8% 25,5% 7,3% 3,6% 1,8%
(Upper abdomen) (34) (14) (4) (2) Q)
(Mdn=1;Qx=1,Q,x=2)

Unterer Bauch 30,9% 27,3% 18,2% 18,2% 5,5%
(Lower abdomen) an (15) (10) (10) 3
(Mdn =2; Q25 =2, Q75 = 3)

*Eine Teilnehmerin machte keine Angabe.
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In Tabelle 2 sind die neun unterschiedlichen Kdrperregionen gegen die Graduie-
rungsstufen aufgefiihrt. Am unteren Bauch, an der Oberlippe und am Kinn gaben
die Patientinnen an, am meisten Kdrperbehaarung im Vergleich zum restlichen Kér-
per zu haben. Den hdchsten Wert erreichte das Kinn bei sechs Teilnehmerinnen.
Bei der Uberwiegenden Mehrheit der Angaben war der Rucken, der Lendenwirbel-
bereich und der obere Bauch nicht von verstarktem Haarwuchs betroffen, sondern
kaum sichtbar behaart.

Vergleich der Hirsutismuseinschéatzung von Teilnehmerin und Arzt:

Insgesamt wurden von den 36 Arztbriefen 32 ausgewertet, von denen 30 fur den
Vergleich herangezogen wurden. Sieben Arzte (12,7%) gaben an, dass bei ihrer
Patientin ein Hirsutismus vorliegt, 23 (41,8%) gaben ihrer Patientin diese Diagnose
nicht. Zwei Arzte gaben an den Hirsutismus bei ihrer Patientin nicht untersucht zu
haben. Vier Arzte machten keine Angabe. Beim Vergleich der Hirsutismuseinschét-
zung durch die Teilnehmerinnen mit der Hirsutismuseinschatzung durch die Arzte
ergab sich eine Ubereinstimmung von 53,3%. Dabei kam es in funf Fallen (16,6%)
zu der Ubereinstimmung, dass ein Hirsutismus vorliegt und in elf Fallen (36,7%) zu
einer Ubereinstimmung, dass kein Hirsutismus vorliegt. Bei 40% lag laut Patientin
ein Hirsutismus vor, der durch den Arzt nicht bestétigt wurde. Bei zwei Teilnehme-
rinnen (6,7%) vergab der Arzt die Diagnose Hirsutismus, welche sich jedoch mit der
Selbsteinschatzung der Patientin in Bezug auf ihre nattrliche Korperbehaarung
nicht deckte. Es ergab sich ein Cohen’s Kappa Koeffizient von k = 0,129, p = 0,368
und damit insgesamt keine bis geringe Ubereinstimmung (,as none to slight®)
(McHugh, 2012).

Auftreten und Leiden unter Akne

Ein Drittel der Frauen klagte tiber Akne im Gesicht und 27,3% Uber Akne am Kor-
per. Unter dem Auftreten von Akne litten die betroffenen Teilnehmerinnen insgesamt
ziemlich stark, wobei die Leidensstarke unter Akne am Kérper mit einem Mdn von 4
(Qas = 3, Q5 = 4) etwas starker war, als die unter Akne im Gesicht Mdn = 3,5 (Qzs =
3, Qs = 4). Eine Teilnehmerin gab an, dass bei ihr Akne auftritt, machte dann aber
keine Angabe zur Leidensstarke.

BMI

Der BodymalR3-Index (BMI) der untersuchten Frauen, die weder schwanger waren
oder innerhalb des letzten Jahres entbunden hatten (n = 41), zeigte eine Tendenz
zum Ubergewicht (Mdn = 25,9 (Q,s = 21,1, Q75 = 32,4)). Der BMI war nicht normal
verteilt. 46,3% (19 von 41) der Teilnehmerinnen zeigten ein normales Gewicht (BMI
< 25 kg/m2), hingegen zeigten 17,1% (7 von 41) Ubergewicht (BMI = 25-30 kg/m?)
und 34,1% (14 von 41) eine Adipositas (BMI = 30 kg/m?). Ein maximaler BMI von 43
wurde festgestellt.

Gewichtsveranderungen

46,3% (19 von 41) bemerkten bei sich in letzter Zeit eine Veranderung des Gewich-
tes. 17,1 (7 von 41) hatten Gewicht verloren und 29,3% (12 von 41) Gewicht zuge-
nommen. Eine Teilnehmerin machte keine Angaben. Es ergab sich bei sieben Teil-
nehmerinnen eine durchschnittliche Gewichtsabnahme von Mdn =5 kg (Q25 = 4, Qs
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= 5) und bei zwolf Teilnehmerinnen eine Gewichtszunahme von Mdn = 10 kg (Qzs =
3,5, Q75 = 13,8).

Auszug aus PCOSQ zum Thema Gewicht

Die Teilnehmerinnen (n = 41) gaben auf einer Skala von 1 — immer bis 7 — nie an,
dass sie wahrend der letzten zwei Wochen manchmal besorgt waren tibergewichtig
zu sein (Mdn = 4 (Qs = 2, Q5 = 7)). Manchmal hatten sie in den letzten zwei Wo-
chen Schwierigkeiten mit dem Gewicht zurecht zu kommen (Mdn =4 (Qz5 = 3, Q75 =
6)), fuhlten sich manchmal frustriert beim Versuch abzunehmen (Mdn = 4 (Qx = 3,
Q-5 = 7)) und hatten manchmal das Gefiihl unattraktiv zu sein, weil sie Ubergewich-
tig waren (Mdn = 4 (Qz = 3, Qs = 7)). Oft hatten sie Schwierigkeiten ihr Idealge-
wicht zu halten (Mdn = 3 (Qzs = 2, Q75 = 6)).

Sorgen Uber Gewicht und Aussehen (Auszug aus PHQ-D)

Die Frauen (n = 41) gaben an im Verlauf der letzten vier Wochen insgesamt wenig
durch Sorgen Uber ihr Gewicht oder ihr Aussehen Mdn = 1 (Q,s = 0,5, Q75 = 2) be-
eintrachtigt gewesen zu sein.

Belastung durch die Folgen der Diagnose

Insgesamt haben 46 von 55 Teilnehmerinnen eine Angabe zu dieser Frage ge-
macht. Hier werden nur Antworten bericksichtigt, die auch in einem Zusammen-
hang mit dem PCO-Syndrom stehen.

Mit 70,9% (39 von 55) nannten die Teilnehmerinnen Unfruchtbarkeit und gegebe-
nenfalls daraus resultierende Konsequenzen, wie zum Beispiel Kinderlosigkeit, Be-
such eines Fertilitaitszentrums und kunstliche Befruchtung, als die sie am starksten
belastende Folge der Diagnose PCOS.

Beispielzitat einer Teilnehmerin: ,Ich hatte immer einen Kinderwunsch - So eine
Diagnose war wie ein Schlag ins Gesicht, vor allem da ich bereits 4-fache Tante bin
und keiner solche Probleme hatte. Ich fiihle mich oft unverstanden und kann ein
"Wird schon klappen!" nicht mehr héren.”

5,5% (3 von 55) nannten den Hirsutismus als Belastung, vor allem im Gesicht.
Beispielzitat einer Teilnehmerin: ,Da die Arzte sich nur "lacherlich" Uber den Haar-
wuchs machen und keine Therapie vorschlagen.®

Eine Teilnehmerin litt am meisten unter ihrer Adipositas.

Beispielzitat einer Teilnehmerin: ,Da das Gewicht ganz schwer runtergeht (Abnah-
me) und viel mehr zugenommen wird, obwohl man auf der Ernahrung achtet. Man
wird sehr schnell von anderen Menschen verurteilt.”

Weitere Einmalnennungen waren: Akne, Haarausfall, Amenorrhoe und Diabetes.

Unfruchtbarkeit

Insgesamt haben sich die Teilnehmerinnen (n = 55) in letzter Zeit oft Gedanken
Uber das Thema Fruchtbarkeit beziehungsweise Unfruchtbarkeit gemacht Mdn = 4
(Q2s = 3, Q75 = 5). Von denjenigen Teilnehmerinnen, die angaben unter Unfrucht-
barkeit zu leiden und zum Zeitpunkt der Untersuchung nicht schwanger waren (n =
32), stimmten etwas mehr als die Halfte (56,3%) der Aussage sehr zu, dass es sie
haufig traurig mache, dass sie keine Kinder bekommen kénnten (Mdn =1 (Qas = 1,
Q75 = 2)). Von den zum Zeitpunkt der Untersuchung nicht schwangeren Frauen (n =
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52), gaben 32 Frauen (61,5%) an, dass sie unter Unfruchtbarkeit leiden (18 gaben
an, dass bei ihnen Unfruchtbarkeit nicht zutrifft; zwei machten keine Angaben). Die
Belastung unter Unfruchtbarkeit wurde mit sehr stark bewertet (Mdn = 5 (Qzs = 4,
Qs = 5)). 17 von den 52 Frauen gaben an, ein oder mehrere leibliche Kinder zu
haben.

Beim Vergleich der Leidensstarke unter Unfruchtbarkeit zwischen Frauen mit und
ohne leiblichen Kindern zeigte sich kein Unterschied zwischen den beiden Gruppen
(U=725/W =100,5, p=0,403). Die Korrelation von Belastung durch Unfruchtbar-
keit und Anzahl leiblicher Kinder betragt p = -0,188 (p = 0,303). Dies spricht dafr,
dass es keinen Zusammenhang zwischen der Anzahl der leiblichen Kinder und der
Leidensstarke unter Unfruchtbarkeit gibt. Die Fragen wurden nur fir Teilnehmerin-
nen ausgewertet, die zum Zeitpunkt der Untersuchung nicht schwanger waren (n =
52) und angaben, dass bei ihnen Unfruchtbarkeit zutrifft (n = 32).

Zufriedenheit und Erleben des eigenen Koérpers (Auszug aus HBDS)

Mit ihrer Gesamterscheinung waren die Teilnehmerinnen (n = 54, eine Teilnehmerin
machte keine Angabe) im Median 3 (Q.s = 2, Q75 = 3) mittelmaRig zufrieden. Die
Frauen (n = 50, funf machten keine Angabe) empfanden ihre Gesamterscheinung
als ziemlich weiblich Mdn = 4 (Qz = 3, Q75 = 4) und gar nicht mannlich Mdn = 1 (Qzs
=1, Qss = 2) (n = 47, acht Teilnehmerinnen machten keine Angaben).

Tabelle 3: Zufriedenheit und Erleben des eigenen Koérpers

Zufriedenheit Erleben als Erleben als
Korper- weiblich mannlich
merkmal
Q25 | Median | Qs | Qa5 | Median | Qzs | Qs | Median | Qs
Kdrper- 3 3 4 2 3 4 1 2 4
behaarung

Haut 2 3 3 3 4 4 1 1 2

Gewicht 2 4 4 3 4 4,25 1 1 2

Zufriedenheit: 1 = ,sehr zufrieden®, 2 = ,ziemlich zufrieden®, 3 = ,mittelmaRig®, 4 = ,ziemlich unzufrie-
den“ und 5 = ,sehr unzufrieden”
Weiblich / mannlich: 1 = ,nicht, 2 = ,wenig“, 3 = ,mittelmaRig*, 4 = ,ziemlich“ und 5 = ,sehr”

Die Teilnehmerinnen (n = 55) gaben an mit ihrer Kérperbehaarung mittelmafig zu-
frieden zu sein. 54 Teilnehmerinnen (eine Teilnehmerin machte keine Angabe) emp-
fanden ihre Kérperbehaarung mittelmé&Rig weiblich und damit im Vergleich zu den
anderen korperlichen Merkmalen am wenigsten weiblich. Die Korperbehaarung war
der einzige Aspekt, der bei den Frauen (50 machten eine Angabe) als mannlich
empfunden wurde, allerdings nur als wenig mannlich. Mit ihrer Haut sind die Teil-
nehmerinnen (n = 55) mittelmaflig zufrieden. 52 Teilnehmerinnen (drei Teilnehme-
rinnen machten keine Angaben) empfanden ihre Haut als ziemlich weiblich. Keine
Teilnehmerin empfand ihre Haut als maskulin (n = 50, funf Teilnehmerinnen mach-
ten keine Angabe). Die Teilnehmerinnen (n = 55) gaben an, dass sie mit ihrem Ge-
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wicht ziemlich unzufrieden seien. Im Vergleich zu den anderen kdrperlichen Aspek-
ten waren die Frauen mit ihrem Gewicht bei dieser Frage am unzufriedensten. Sie
(n = 54, eine Teilnehmerin machte keine Angaben) empfanden ihr Gewicht als ziem-
lich weiblich und gar nicht als ménnlich (n = 50, finf Teilnehmerinnen machten kei-
ne Angaben).

Gesundheit

Die Teilnehmerinnen (n = 55) fuhlten sich im Verlauf der letzten vier Wochen wenig
durch Sorgen tiber lhre Gesundheit beeintrachtigt Mdn = 1 (Qs = 0, Q5 = 1). Diese
Frage ist ein Auszug aus dem PHQ-D Fragebogen.

Insgesamt waren sie in den vergangenen zwei Wochen mit ihrer Gesundheit Mdn =
4 (Q2s = 3, Q5 = 4) zufrieden (eine Teilnehmerin machte keine Angabe). Diese Fra-
ge ist ein Auszug aus dem WHOQOL-Fragebogen.
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3.3.3 Aufklarung

Tabelle 4: Aufklarung zu Diagnostik und Behandlung

Ich wurde ausreichend informiert in | Ja (n (%)) Nein (n (%)) Fehlende
Bezug auf... Angaben
Diagnostische MalRnahmen 40 (72,7%) | 10 (18,2%) 5
Behandlungsmafinahmen 44 (80%) 7 (12,7%) 4
Folgen der Diagnose 33 (60%) 18 (32,7%) 4
Finanzierung der Behandlung durch 30 (54,5%) | 22 (40%) 3

die Krankenkasse

Langzeitfolgen der Diagnose 16 (29,1%) | 34 (61,8%) 5

Am haufigsten wurde tber Behandlungsmalnahmen aufgeklart (hellgrau), am sel-
tensten Uber die Langzeitfolgen der Diagnose (dunkelgrau).

Mit einem Median von 4 (Q.s = 3, Qs = 5) gaben die Teilnehmerinnen (n = 51, vier
Teilnehmerinnen machten keine Angabe) an, dass sie oft offen mit ihrem behan-
delnden Arzt Uber die Diagnose und die damit verbundenen Folgen sprechen konn-
ten.

Die Teilnehmerinnen (n = 55) gaben an mit der Aufklarung zu den diagnostischen
MalRnahmen insgesamt ziemlich zufrieden gewesen zu sein (Mdn = 4 (Qz = 3, Qs
= b5)). Eine Teilnehmerin war sehr unzufrieden, acht (14,5%) waren ziemlich unzu-
frieden, elf (20%) waren mittelm&Rig zufrieden, 21 (38,2%) waren ziemlich zufrieden
und 14 (25,5%) waren sehr zufrieden.

Beispielzitate von Teilnehmerinnen, die ziemlich unzufrieden mit der Aufklarung
waren:

- ,Diagnose fiel wéhrend Hormonbehandlg. wg. Kinderwunsch eher nebenbei.”;

- ,der Frauenarzt hat die Diagnose nie bestétigt, sondern immer nur gesagt "Es kdnne
PCO sein"; die Hormonspezialistin hat meine Fragen kaum beantworten kénnen und ist
nicht auf mich eingegangen.”

Beispielzitate von Teilnehmerinnen, die mittelmafig zufrieden mit der Aufklarung
waren:

- ,Man hat nie genug Zeit um eine Sache ausfiihrlich zu erfahren. Die Therapien helfen
nur bedingt. Versténdnis fiirs psychische Leiden etc. bekommt man kaum®;

- ,lch weil3 was ich habe aber nix Konkretes ob heilbar, ob man Schwanger werden kann,
oder wie so was kommt.“

Beispielzitate von Teilnehmerinnen, die ziemlich zufrieden mit der Aufklarung waren:

- ,Es hétten mehr Erkldrungen zu den Untersuchungen erfolgen kénnen, jedoch muss ich
gestehen, ich héatte auch mehr Fragen hierzu stellen kénnen. im Allgemeinen muss ich
sagen, dass die Aufklarung im Kinderwunschzentrum besser war als beim Frauenarzt®;

- ,Zum Anfang der Behandlung wurden Fachbegriffe oder Abklirzungen benutzt und ich
musste ersteinmal Uber z. B. Internet nachlesen um es genau zu verstehen.”
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3.3.4 Diaghostik

Tabelle 5: Diagnostische MaRnahmen und deren Belastung (geordnet nach Haufigkeiten)

Diagnostische MalRnahme

Durchfihrung

()

Besonders be-
lastend (ja/nein)

Blutentnahme

52 (94,5%)

Ja: 2 (3,6%)
Nein: 48 (87,3%)

Gynakologischer Ultraschall von der Schei-
de aus (vaginal)

49 (89,1%)

Ja: 6 (10,9%)
Nein: 42/55
(76,4%)

Hormontests mit Blutentnahme
(z. B. Zucker-Belastungstest, Cortisol-
Hemmtest, ACTH-Test)

46 (83,6%)

Ja: 7 (12,7%)
Nein: 36 (65,5%)

Hormonelle Ausldsung einer Menstruati-
onsblutung

43 (78,2%)

Ja: 5 (9,1%)
Nein: 36 (65,5%)

Gynakologische Untersuchung der Ge-
schlechtsteile (mit Instrument)

38 (69,1%)

Ja: 6 (10,9%)
Nein: 31 (56,4%)

Gynakologische Tastuntersuchung der Ge-
schlechtsorgane

35 (63,6%)

Ja: 4 (7,3%)
Nein: 29 (52,7%)

Allgemeine korperliche Untersuchung

32 (58,2%)

Ja: 1 (1,8%)
Nein: 30 (54,5%)

(abdominal)

Gynakologischer Ultraschall vom Bauch aus

31 (56,4%)

Ja: 1(1,8%)
Nein: 28 (50,9%)

Gynakologische Untersuchung der Brust
(Abtasten)

27 (49,1%)

Ja: 0 (0%)
Nein: 25 (45,5%)

Untersuchung der inneren Fortpflanzungs-
organe unter Narkose

20 (36,4%)

Ja: 4 (7,3%)
Nein: 16 (29,1%)

Diagnostische Bauchspiegelung (Laparo-
skopie)

16 (29,1%)

Ja: 6 (10,9%)
Nein: 10 (18,2%)

oder Hoden zur feingeweblichen Untersu-
chung

Genetische Untersuchung 8 (14,5%) Ja: 1 (1,8%)
Nein: 7 (12,7%)
Gewebeentnahme (Biopsie) der Eierstocke | 6 (10,9%) Ja: 2 (3,6%)

Nein: 4 (7,3%)

Sonstige:

10 (18,2%)

Ja: 6 (10,9%)
Nein: 4 (7,3%)

- Prufung der Eileiterdurchgangigkeit 6 (10,9%) Ja: 4 (7,3%)
Nein: 2 (3,6%)
- Untersuchung Haarstatus 2 (3,6%) Ja 1 (1,8%)
Nein: 1 (1,8%)
- Sonografie der Bauchorgane 1(1,8%) Ja 0 (0%)
Nein: 1 (1,8%)
Genetische Beratung 5 (9,1%) Ja: 1 (1,8%)
Nein: 4 (7,3%)
Knochendichtemessung 2 (3,6%) Ja. 0 (0%)

Nein: 2 (3,6%)

Alle Angaben beziehen sich auf die giltigen n = 55 Teilnehmerinnen. Die Differenz der Summe aus
den Ja/Nein-Antworten zu den Durchfiihrungen entspricht den fehlenden Werten.
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Am haufigsten wurden Bluttests und gynékologische Untersuchungen durchgefihrt.
Insgesamt wurden die diagnostischen MalRBhahmen von nur wenigen Teilnehmerin-
nen als belastend erlebt. Am héaufigsten wurden von den Teilnehmerinnen (7 von
55, 12,7%) Hormontests mit Blutabnahme als belastend erlebt, gefolgt vom vagina-
len Ultraschall, gynédkologischer Untersuchung mittels Instrument und diagnosti-
scher Laparoskopie (jeweils 6 von 55, 10,9%). Insgesamt haben 22 Teilnehmerin-
nen 36 Angaben dazu gemacht, warum die diagnostischen MalRBhahmen als belas-
tend erlebt wurden. Die Hormontests mit Blutentnahme wurden vor allem wegen der
langen Wartezeit beziehungsweise dem zeitlichen Aufwand als belastend erlebt (3
von 55). Weitere Einmalnennungen waren Nebenwirkungen beziehungsweise Un-
vertraglichkeit, unfreundliches &rztliches Personal, unangenehmer Geschmack, so-
wie das haufige Durchfiihren des Tests. Die gynakologischen Untersuchungen (Gy-
nakologische Tastuntersuchung der Geschlechtsorgane, Gynakologische Untersu-
chung der Geschlechtsteile mit Instrumenten und vaginaler Ultraschall) empfanden
die Teilnehmerinnen vor allem als schmerzhaft (4 von 55) und unangenehm (4 von
55). Eine Teilnehmerin fand es belastend, dass die Untersuchungen so héaufig
durchgefuhrt wurden. Invasive Methoden (Untersuchung innerer Fortpflanzungsor-
gane unter Narkose, Diagnostische Laparoskopie, Prifung der Eileiterdurchgangig-
keit und Biopsie der Eierstocke zur feingeweblichen Untersuchung) wurden vor al-
lem wegen Schmerzen (7 von 55) und der Narkose (4 von 55) als besonders belas-
tend erlebt. Jeweils einmal wurde Blutung und lange Wartezeit auf den Befund ge-
nannt. Die hormonelle Auslésung einer Menstruationsblutung wurde durch Schmer-
zen (2 von 55), die hohe Anzahl an Tabletten (2 von 55) und durch Stimmungs-
schwankungen (1 von 55) als belastend erlebt. Eine Teilnehmerin empfand die kor-
perliche Untersuchung aufgrund ihrer starken Kérperbehaarung als sehr peinlich. An
der genetischen Beratung und Untersuchung empfand eine Teilnehmerin die lange
Wartezeit auf die Ergebnisse als besonders belastend. Das Blutabnehmen empfand
eine Teilnehmerin aufgrund von damit verbundener Ubelkeit und Angst als beson-
ders belastend. Gemessen an der Haufigkeit der Angaben kann die Belastung durch
die diagnostischen Malinahmen aber als gering angesehen werden.
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3.3.5 Therapie

Medikamente

Die 41 untersuchten Teilnehmerinnen (ausgeschlossen wurden schwangere und
Teilnehmerinnen, die < 1 Jahr entbunden hatten) nahmen durchschnittlich zwei Me-
dikamente Mdn = 2 (Qus = 1; Qs = 4). 7 Teilnehmerinnen (17,1%) nahmen keine
Medikamente, 5 (12,2%) nahmen ein Medikament, 9 (22%) zwei, 6 (14,6%) drei, 7
(17,1%) vier, 4 (9,8%) funf, eine Teilnehmerin (2,4%) sechs und eine Teilnehmerin
(2.4%) nahm sieben Medikamente ein. Eine Teilnehmerin machte keine Angabe.
Betrachtet man nur die Medikamente, die mit dem PCOS-Syndrom assoziiert sind
(Auswahl s. Material & Methoden), so ergibt sich eine durchschnittliche Anzahl von

Mdn = 2 Medikamenten (Q.s = 1, Q75 = 2).

Tabelle 6: Aktuelle Medikamente

Medikamente Haufigkeit | Prozente
(n) (%)
Hormone: 24/41 58,5%
- Hormonelle Kontrazeptiva 13 31,7%
Yasmin®, YAZ® (Drospirenon + Ethinylestradiol)
Valette® (Dienogest + Ethinylestradiol)
Bella HEXAL®, Diane® (Cyproteronacetat + Ethi-
nylestradiol)
Belara® (Chlormadinonacetat + Ethinylestradiol)
Trigoa® (Levonogestrel + Ethinylestradiol)
- Hormone Monopréparate z. B. Gestagene, Estro- 12 29,3%
gene (Estradiol, Utrogest®, Chlormadinon, Progyno-
va®, Duphaston®)

- Hormonrezeptormodulatoren (Clomifen) 3 7,3%

- Antiandrogen (Androcur®) 1 2,4%

- Gonadotropine (Follitropin alpha (Gonal-f®), alpha- 5 12,2%

HCG (Ovitrelle®)

- GNRH-Analoga (Decapeptyl-Gyn®) 1 2,4%
Antidiabetika (Metformin) 12/41 29,3%
Schilddrisentherapeutika (L-Thyroxin) 10/41 24,4%
Antihypertonika (Bisoprolol, Metoprolol, Amlodipin) 4/41 9,8%
Antiallergika (Loratadin, Cetirizin) 4/41 9,8%
Analgetika (Katadolon®, Meloxicam, Tramal®, Dolormin®) | 3/41 7,3%
Antidepressiva (Venlafaxin, Johanneskraut, Citalopram) | 2/41 4,9%
Carboanhydrasehemmer (Trusopt®) 1/41 2,4%
Glukocorticoide (Prednisolon) 1/41 2,4%
Benzodiazepine (Tetrazepam) 1/41 2,4%
Protonenpumpenhemmer (Pantoprazol) 1/41 2,4%
Zytostatika (Verrumal®) 1/41 2,4%
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Medikamente (Fortsetzung) Haufigkeit | Prozente
(n) (%)

Vitamine, Mineralien, Spurenelemente, Nahrungsergan- 11/41 26,8%

zungsmittel, pflanzliche Arzneimittel (Baldrian, Dekristol®,

Eisen, Magnesium, Biofem®, Biotin, Gingium, Zink, Fol-

saure, Jod, Selen)

Sonstiges z. B. Haarwasser, Gesichtscreme (Epurea®, 2/41 4.9%

Vaniga-Creme®)

Keine Medikamente 7/41 17,1%

(grau hinterlegt = PCOS spezifische Medikamente)

Funf (12,2%) der 41 Teilnehmerinnen gaben an, dass sie ein Medikament trotz
Empfehlung nicht einnehmen. Dabei handelte es sich bei drei Teilnehmerinnen um
Metformin, bei einer um ein Eisenpraparat und bei einer weiteren um ein GnRH-
Analogon. Bei Metformin waren die Griinde vor allem kein Therapieerfolg (2 von 41)
und Nebenwirkungen (2 von 41). Das Eisenpraparat wurde aufgrund einer besseren
Alternative nicht genommen und beim GnRH-Analogon spielte vor allem die Angst
vor den Nebenwirkungen eine Rolle. Sechs (14,6%) der befragten 41 Teilnehmerin-
nen gaben an, dass sie gerne Medikamente einnehmen wirden, die ihnen aller-
dings nicht verschrieben worden sind. Hormone (Erhoffte Wirkung: Verminderung
Kdrperbehaarung, regelmafiige Menstruation) wurden von zwei Teilnehmerinnen
genannt, Metformin (Erhoffte Wirkung: Behandlung der Insulinresistenz), héher do-
sierte Anti-Baby-Pille (Erhoffte Wirkung: héhere Wirkung der Ostrogene), Ostrogen-
Creme (Erhoffte Wirkung: Verminderung Haarwuchs), Androcur® (Erhoffte Wirkung:
Verminderung Haarwuchs) und Chinesische Krauter und Akupunktur nach TCM
(Erhoffte Wirkung: Verminderung der Akne, evtl. Auslésung der Menstruation) wur-
den jeweils einmal genannt. Eine der sechs Teilnehmerinnen nannte kein Préaparat.
Zwei der 41 Teilnehmerinnen machten keinerlei Angaben.

Zufriedenheit mit der medikamentdsen Therapie

Von den untersuchten 41 Teilnehmerinnen (Schwangere, Frauen, die vor < 1 Jahr
entbunden hatten, sowie Teilnehmerinnen, die angaben keine Medikamente zu
nehmen, wurden aus der Stichprobe ausgeschlossen) haben 31 eine Angabe ge-
macht.

Insgesamt sind die Teilnehmerinnen mit der medikamentdsen Behandlung ziemlich
zufrieden Mdn =4 (Qz5 = 3, Q75 = 4).

Vier Teilnehmerinnen (9,8% n = 41; 12,9% n = 31) waren ziemlich unzufrieden.
Beispielzitate von Teilnehmerinnen, die ziemlich unzufrieden mit der medikamento-
sen Behandlung waren:

- ,Der Hirsutismus ist kaum schlimmer geworden. Ich bekomme durch die Anti-Pille rela-
tiv regelmafiig eine Blutung; Aber ich bin nicht zufrieden, weil es nicht gerade die beste
Behandlung ist. Man wird als PCOS-Patientin zu wenig behandelt, stattdessen muss
man froh sein, dass es nur das ist.”;

- ,Haarwuchs wie immer, sehr starke Nebenwirkungen, Haarausfall wie immer...."

10 Teilnehmerinnen (24,4% n = 41; 32,3% n = 31) waren mittelm&Rig zufrieden.
Beispielzitate von Teilnehmerinnen, die mittelm&Rig zufrieden waren:

- ,Die Pille verringert meine Lust auf sexuelle Aktivititen, daher hatte ich sie auch im

Februar letzten Jahres abgesetzt.;
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- ,positiv: gleichzeitige Verhiutung (sofern man die braucht mit PCOS); negativ: Langzeit-
folgen von kinstl. Hormonen mussen in Kauf genommen werden, Risiko fir Gefaer-
krankungen etc. + Stimmungsschwankungen®.

16 Teilnehmerinnen (39,0% n = 41; 51,6% n = 31) waren ziemlich zufrieden.
Eine Teilnehmerin (2,4% n = 41; 3,2% n = 31) war sehr zufrieden.
Es wurden nicht in jeder Kategorie Zitate hinterlassen.

Operationen

19 von 55 (34,5%) Teilnehmerinnen wurden im Zusammenhang mit ihrer Diaghose
PCOS operiert. Eine Teilnehmerin machte dazu keine Angabe. Sechs von 55 Teil-
nehmerinnen gaben an, dass bei ihnen ein Drilling der Eierstécke durchgefihrt wur-
de, bei 15 eine Enthahme von Eizellen zur kinstlichen Befruchtung und finf nann-
ten andere OP-MalRhahmen unter sonstiges (2 von 55 Insemination, 1 von 55 HSK,
1 von 55 Diagn. LSK, 1 von 55 Curettage).

18 der operierten Teilnehmerinnen gaben an, dass in Folge der Operation/en keine
Komplikationen aufgetreten waren. Eine Teilnehmerin berichtete von einem Uber-
stimulationssyndrom mit mehreren Tagen Krankenhausaufenthalt. Da es sich beim
Uberstimulationssyndrom allerdings um eine Komplikation bei der medikamentdsen
Therapie handelt und nicht die Folge einer Operation ist, wird es nicht als Komplika-
tion gewertet.

18 der operierten Teilnehmerinnen gaben ebenfalls an, wéahrend der Zeit der Opera-
tion nicht psychologisch/psychotherapeutisch begleitet worden zu sein. Eine Teil-
nehmerin erhielt diese auf eigenen Wunsch.

Eigentherapie / -maf3nahmen
Alle Teilnehmerinnen gaben an ihre Kérperbehaarung zum Beispiel durch Rasieren,
Epilation, Enthaarungscremes oder dhnliches zu entfernen.

Tabelle 7: Methoden und Kdrperstellen der Haarentfernung

Methode Haufigkeit | Prozente | Kdrperstellen (n (%))

Rasieren 52/55 94,55% - Gesicht (Oberlippe, Kinn, Augen-brauen):
18 (32,7%)

- Nacken: 1 (1,8%)

- Achseln: 44 (80%)

- Brust: 1 (1,8%)

- Arme: 6 (10,9%)

- Bauch: 5 (9,1%)

- Bikinizone: 41 (74,5%)

- Po: 3 (5,5%)

- Beine: 40 (72,7%)

- FuRe: 3 (5,5%)

Epilieren 14/55 25,45% - Gesicht (Kinn): 1 (1,8%)

- Achseln: 1 (1,8%)

- Brust: 2 (3,6%)

- Bauch: 2 (3,6%)

- Bikinizone: 4 (7,3%)

- Beine: 9 (16,4%)
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Methode Haufigkeit | Prozente | Kdrperstellen (n (%))

Zupfen 14/55 25,45% - Gesicht (Augenbrauen, Oberlippe, Kinn):
12 (21,8%)

- Brust: 6 (10,9%)

- Rucken: 1 (1,8%)

- Bauch: 2 (3,6%)

- Bikinizone: 1 (1,8%)

- FuRe: 1 (1,8%)

Wachsen 7/55 12,73% - Gesicht (Oberlippe): 5 (9,1%)

- Arme (Oberarme): 2 (3,6%)

- Beine: 1 (1,8%))

Enthaarungs- | 5/55 9,09% - Bikinizone: 3 (5,5%)
creme - Po: 1 (1,8%)
- Bein: 2 (3,6%)
Laser 2/55 3,63% - Gesicht (Oberlippe, Kinn): 2 (3,6%)
Bleichen 1/55 1,82% - Bauch: 1 (1,8%)

20 Teilnehmerinnen benutzen jeweils nur eine Methode zur Haarentfernung.
Eine Teilnehmerin hat keine Angaben gemacht.

Die Mehrheit der Frauen rasiert sich. Am haufigsten werden die Achseln, die Biki-
nizone und die Beine rasiert. Haare im Gesicht werden vor allem gezupft.

Mit einem Median von 3 (Q.s = 2,25, Q-5 = 4) waren die Teilnehmerinnen mit diesen
Behandlungen mittelmaf3ig zufrieden.

Von den untersuchten Teilnehmerinnen, die zum Zeitpunkt der Datenerhebung we-
der schwanger waren, noch vor < 1 Jahr entbunden hatten (n = 41), gaben 24
(58,5%) an, dass sie zur Zeit versuchen ihr Gewicht tiber zum Beispiel durch Diat,
Sport oder ahnliches zu reduzieren. 13 (31,7%) verneinten dies. Vier Teilnehmerin-
nen gaben keine Antwort.

Kontakt zu anderen Frauen oder Selbsthilfegruppen

Sechs (10,9%) von den befragten 55 Patientinnen gaben an, Kontakt zu anderen
betroffenen Frauen oder Selbsthilfegruppen zu haben. 49 (89,1%) hatten keinen
Kontakt. Von den sechs empfanden fiinf (83,3%) den Kontakt als hilfreich, eine als
nicht hilfreich. Von den Frauen, die keinen Kontakt zu Selbsthilfegruppen oder Be-
troffenen hatten (49), gaben 19 (38,8%) an, dass sie sich Kontakt zu anderen Be-
troffenen gewiinscht hatten. Die Mehrheit der Frauen (57,1%) verneinte diesen
Waunsch. Zwei Teilnehmerinnen machten keine Angabe.
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4. Diskussion

Die vorliegende Fragebogenstudie wurde mit dem Ziel durchgefihrt, Symptome,
diagnostische und therapeutische MalRRnhahmen sowie die Aufklarung durch den
Arzt/die Arztin zu erfassen und zu erheben, wie belastend sich diese auf die Patien-
tinnen ausgewirkt haben.

4.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Die Teilnehmerinnen zeigten die typischen Symptome des PCO-Syndroms:
Menstruationsstérungen, Hirsutismus, Akne im Gesicht und am Korper, Ubergewicht
sowie Fertilitatsstérungen. Dabei zeigte sich, dass Unfruchtbarkeit das Symptom
war, das die Frauen am starksten belastete. Dabei gab es keine Unterschiede zwi-
schen kinderlosen Teilnehmerinnen und Teilnehmerinnen mit Kindern. Beim Ver-
gleich der Hirsutismuseinschatzung durch die Teilnehmerin mittels Ferriman-
Gallwey und der Einschatzung durch den Arzt ergab sich eine geringe Uberein-
stimmung.

Insgesamt waren die Teilnehmerinnen mit der Aufklarung zu den diagnostischen
und therapeutischen Mal3nahmen ziemlich zufrieden. Es zeigte sich, dass die Belas-
tung durch die diagnostischen Maflinhahmen insgesamt gering war. Die Teilnehme-
rinnen wurden sowohl medikamentés, als auch operativ behandelt. Dabei zeigte
sich eine erhdéhte Anzahl an Behandlungen im Zusammenhang mit reproduktions-
medizinischen MaRRnahmen. Mit der medikamentdsen Therapie waren die Teilneh-
merinnen ziemlich zufrieden. Bei MalRnahmen der Haarentfernung zeigte sich dage-
gen nur eine mittelmaRige Zufriedenheit. Lediglich eine Teilnehmerin wurde im Zu-
sammenhang mit ihrer Erkrankung und deren Behandlung psychotherapeutisch
betreut und etwa 10% hatten Kontakt zu Selbsthilfegruppen.

Es ist folglich wahrscheinlich, dass Defizite in der Aufklarung und dem Angebot an
psychologischer Betreuung und Selbsthilfegruppen vorhanden sind und bei vielen
Patientinnen ein Wunsch nach einem empathischeren Eingehen des Arztes auf die
Probleme der Patientinnen besteht.

Im Folgenden werden zuerst die Ergebnisse im Einzelnen diskutiert und anschlie-
Rend generelle Restriktionen der Fragebogenstudie aufgefuihrt. Es werden Vor-
schlage zur Verbesserung der Methode aufgefiihrt und ein Ausblick auf zukinftige
Forschungsziele gegeben.

4.2 Diskussion der Hauptergebnisse

Es lasst sich eine familiare Haufung des PCO-Syndroms, vor allem bei weiblichen
Verwandten ersten Grades, in dieser Stichprobe erkennen. Andere Studien finden
sogar haufigere Falle von Verwandten mit gleicher Diagnose. Kahsar-Miller et al.
(2001) fuhrten eine Untersuchung an Muttern und Schwestern von 93 PCOS-
Patientinnen durch und fanden bei 24% der Muitter und 32% der Schwestern den
klinischen Nachweis eines PCOS. Auch in dieser Untersuchung war am haufigsten
die Schwester der Teilnehmerin betroffen.

In dieser Stichprobe lasst sich keine erhdhte Anzahl von Raucherinnen bei PCOS-
Patientinnen erkennen, was Rickschlisse auf damit einhergehende gesundheitliche
Risiken ziehen lassen konnte. Hahn et al. (2007) fanden in ihrer Studie zur Pré-
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valenz des Metabolischen Syndroms bei Patientinnen mit PCOS zwar eine erhéhte
Anzahl an Raucherinnen in der PCOS-Gruppe als in der Kontrollgruppe, allerdings
liegt ein Raucherinnenanteil von 18% in der hier vorliegenden Stichprobe sogar un-
ter dem Bundesdurchschnitt fiir diese Altersgruppe: 31,1% Raucherinnen bei den
25-30 jahrigen Frauen (Destatis Statistisches Bundesamt, 2013a).

4.2.1 Diagnosestellung

Blutungsstorungen bei Frauen mit PCOS gehoéren mit bis zu 80% zu den haufigsten
Symptomen. Auch diese Untersuchung bestatigt, dass dies ein Hauptgrund ist, wa-
rum Frauen mit einem noch nicht diagnostizierten PCOS einen Arzt aufsuchen (Ba-
len et al., 1995; Hart et al., 2004).

Es ist anzunehmen, dass die meisten Teilnehmerinnen mit der Angabe ,Erfolgloser
Geschlechtsverkehr” eigentlich meinten, dass sie nicht schwanger geworden sind
und daher einen Arzt aufgesucht haben. Da der gleiche Fragebogen zur Untersu-
chung dreier verschiedener Krankheitsbilder herangezogen wurde (CIAS; MRKHS
und PCOS) und mit erfolglosem Geschlechtsverkehr eigentlich die Unmoglichkeit
des Eindringens des Penis in die Scheide gemeint war, kann es hier zu einer Fal-
schinterpretation gekommen sein. Dieses Item sollte deshalb in der Zukunft praziser
ausgefuhrt und erklart werden. Unter der Annahme, dass mit ,erfolglosem Ge-
schlechtsverkehr” das Ausbleiben einer Schwangerschaft gemeint ist, wirde Un-
fruchtbarkeit bei etwa 30% der Teilnehmerinnen (genau: 30.9%) den Grund fir den
Arztbesuch ausmachen.

Die Diagnosestellung bei Frauen mit PCOS hangt vom Facharzt ab, den die Frau
aufsucht. In einer Fragebogenstudie (Conway et al., 2014) wurden 357 Arzte (93%
Endokrinologen) zu ihrem Diagnoseverhalten in Bezug auf Patientinnen mit PCOS
befragt, wobei Menstruationsstérungen das am haufigsten genutzte Kriterium fur die
Diagnosestellung PCOS war. Oft wurden auch das Vorliegen eines Hirsutismus und
der biochemische Nachweis einer Hyperandrogenamie herangezogen. Ubergewicht
und Diabetes-Typ 2 wurden als Hauptlangzeitfolgen beobachtet. Eine andere Unter-
suchung analysierte Gynédkologen und Endokrinologen in Bezug auf ihr Untersu-
chungsverhalten, sowie diagnostische und therapeutische Mal3nahmen bei der Be-
handlung von Frauen mit PCOS (Cussons, Stuckey, Walsh, Burke & Norman,
2005). Es wurde festgestellt, dass Hyperandrogenamie, die sich Klinisch als Hirsu-
tismus aul3ert und mit erhdhten Testosteronwerten im Blut einhergeht, meistens von
Endokrinologen als Hauptkriterium fir die Diagnose von PCOS herangezogen wur-
de. Im Gegensatz dazu favorisierten Gynakologen Menstruationsstérungen und
chronische Anovulation zusammen mit polyzystischen Ovarien im Ultraschall als
Diagnosekriterien.

Als Konsequenz daraus scheinen Frauen unterschiedliche Diagnosen und Behand-
lungen zu bekommen, je nachdem, welchen Spezialisten sie aufsuchen. Dies kann
auch Auswirkungen auf den Zeitpunkt der Diagnosestellung haben. Da fur viele
Frauen in dieser Untersuchung der Frauenarzt der erste Ansprechpartner war und
am haufigsten die Diagnose gestellt hat, sollten vor allem niedergelassene Frauen-
arzte fur die Symptome und Probleme von Frauen mit PCOS geschult werden. Eine
Vereinheitlichung der Diagnosekriterien ware sinnvoll.
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4.2.2 Symptome

Viele Studien haben bisher das prozentuale Auftreten der Symptome des PCOS
untersucht. Vergleicht man diese vorliegende Untersuchung mit anderen Studien
zeigen sich ahnlich hohe Pravalenzen der Symptome.

Tabelle 8: Vergleich der Pravalenzen der Symptome des PCOS

Diese Untersuchung, Keegan et al., Balen et al.,
2015 2003 1995
(n =55) (n =53) (n=1741)

Menstruationsstérungen 38,2% 84,9% 66,2%
Hirsutismus 54,5% 84,9% 66,2%
Akne oder andere 27-33% 47,2% 34,7%
Hautprobleme

Ubergewicht 38,2% n.u. 38,4%
Fertilitatsstérungen 58,2% 24,5% 20%

n.u. = nicht untersucht

Die Mehrheit der Frauen dieser Stichprobe beschreibt Unregelmafigkeiten im Zyk-
lus. Keegan et al. (2003) fanden in ihrer Untersuchung an 53 Frauen mit PCOS bei
85% Menstruationsstérungen. Fir die Mehrheit der Frauen steht das regelmaRige
Menstruieren in einem direkten Zusammenhang mit ihrer Unfruchtbarkeit. Menstrua-
tionsstorungen kdnnen einen negativen Einfluss auf die Lebensqualitat haben und
werden als Belastung wahrgenommen (Nur Azurah, Sanci, Moore & Grover, 2013).
Es ist zu bertcksichtigen, dass die Frauen die Angaben zur Menstruation unter Ein-
nahme der Pille, von Hormontherapien oder unter der Einnahme anderer Medika-
mente gemacht haben, sodass die Werte nicht die Regelblutung ohne Therapie dar-
stellen. Daher lasst sich auch erklaren, warum die Menstruationsstérungen im Ver-
haltnis zu den anderen Untersuchungen in dieser Stichprobe geringer auftreten.

Dies kann auch ein Grund dafir sein, dass der Hirsutismus-Score in dieser Stich-
probe im Verhaltnis geringer ausfallt, als zum Beispiel bei Keegan et al. (2003), die
den Cut-off sogar bei 8 Punkten angesetzt hatten. Lunde & Grgttum stellten 1984
fest, dass sich Oberlippe, Kinn und unterer Bauch als beste Kérperregionen eignen,
um einen Unterschied zwischen vorhandenem und nicht vorhandenem Hirsutismus
festzustellen. In dieser Untersuchung waren ebenfalls diese drei Kérperregionen die
am starksten betroffenen Regionen. Beim Vergleich der Hirsutismuseinschétzungen
durch die Arzte und die Patientinnen zeigte sich eine deutliche Diskrepanz in der
Ubereinstimmung. Die Patientinnen sahen bei sich selbst eher einen Hirsutismus
vorliegen als die Arzte. Bereits 1988 veroffentlichten Appelt & Strau eine Untersu-
chung an 50 Frauen mit Hirsutismus und fanden in allen Féllen im Mittel eine niedri-
gere Beurteilung der Hirsutismusauspragung durch den Arzt als durch die Patientin
(Appelt & Strau3, 1988, S. 135). Neuere Untersuchungen zeigen ebenfalls eine ge-
ringe Ubereinstimmung zwischen Patienten- und Arztangaben (Espinds et al., 2010;
Wild, 2005). Zu bertcksichtigen ist, dass bei dieser Untersuchung die Selbstein-
schatzung des Hirsutismusgrades durch die Patientin mittels FG-Score auf einer
intervallskalierten Skala durchgefiihrt wurde, die Einschatzung der Arzte mittels bi-
narer Skala. In den oben aufgefiihrten Vergleichsuntersuchungen wurden sowohl
die Patienten- als auch die Arzteinschatzung mittels FG-Score ermittelt. Es ist si-
cherlich schwierig fir den Arzt, den Hirsutismus einzuschatzen, wenn die Frauen
sich enthaaren und die natirliche Kdrperbehaarung ohne MalRBnhahmen durch den
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Arzt nicht speziell bei einer Ganzkérperuntersuchung eruiert wurden. Die geringe
Ubereinstimmung in der Einschatzung des Vorliegens eines Hirsutismus kann daran
liegen, dass die Patientinnen im Durchschnitt nur einen geringen Wert im Ferriman-
Gallwey-Score erreichten, der zwar schon per Definition als Hirsutismus gilt, aber
daher schwer von den Arzten aufgrund der geringen verstarkten Behaarung als die-
ser zu identifizieren ist. Es ist anzunehmen, dass bei den untersuchten Frauen auf-
grund ihrer ethnischen Herkunft keine besonders dunklen Haare oder dunkle Haut
vorlag, was einen verstéarkt sichtbaren Haarwuchs beginstigen wiirde. Zu bedenken
ist, dass bei hyperandrogenamischen Frauen aus nordeuropdischen Landern der
Hirsutismus deutlich geringer ausgepragt ist als bei betroffenen Frauen aus dem
stideuropéischen Raum (Karrer-Voegeli et al., 2009). Hinzu kommt, dass etwa die
Halfte der Patientinnen Uber Kinderwunschzentren auf die Studie aufmerksam ge-
macht wurden und damit die arztlichen Unterlagen zu einem groRen Teil von Arzten
dieser Fachrichtung stammen, die die Frauen nicht so regelmafig sehen wie ein
Gynakologe, und daher Veranderung beim Haarwuchs weniger bemerken. Zum
anderen ist der Leidensdruck der Patientinnen, was ihr Aussehen angeht, oft hoher,
sodass tendenziell bei der Selbsteinschatzung héhere FG-Score-Werte erreicht
werden, als in der Realitat vorliegen. Deugarte et al. stellten in ihrer Studie von 2006
fest, dass die meisten Frauen (69,3%) in der Stichprobe mit einem FG-Score von 3
(22,1% der gesamten Stichprobe, n = 651) sich selbst als stark behaart wahrnah-
men (DeUgarte, Woods, Bartolucci & Azziz, 2006). Frauen mit Hirsutismus scheinen
ihre Symptomatik oftmals als extrem ausgepragt zu erleben und stehen damit ,im
Widerspruch zu den behandelnden Arzten und Personen aus ihrem Umfeld“ (Callan,
1983; Appelt & Straul3, 1988, S. 132). Aber gerade durch den anzunehmenden Ein-
fluss des Leidens unter Hirsutismus auf die verstarkte Selbstwahrnehmung der ei-
genen Korperbehaarung ist es besonders wichtig, dass der Arzt nicht nur die Starke
des Hirsutismus registriert, sondern auch mit der Patientin Uber deren Wahrneh-
mung der Starke des Hirsutismus, deren Leidensstéarke darunter und die Mdglichkei-
ten der Behandlung spricht. Arzte sollten bei der Entscheidung, ob ein Hirsutismus
behandlungsbediirftig ist oder nicht, nicht nur das klinische Erscheinungsbild beur-
teilen, sondern auch die subjektive Einschatzung der Patientin, welche nicht not-
wendigerweise mit der Klinik Gbereinstimmt, berticksichtigen. Hinzu kommt, dass die
Einschatzung der Patientin mit dem Alter variieren kann (Pasquali & Gambineri,
2014). Die Schwierigkeit auch vieler anderer visueller Graduierungssysteme ist,
dass die Einschatzung des Hirsutismus stark untersucherabhangig ist: ,inter- and
intra-observer variability® (Wild, 2005; Yildiz et al., 2010, S. 56). Es gibt laufende
Kontroversen Uber den Einsatz des FG-Scores, so wahlen andere Untersuchungen
unterschiedliche Cut-off-Werte und sehen die Notwendigkeit der Erganzung weiterer
Korperregionen (Hassa et al., 2005). Die Festlegung des Cut-off-Wertes, sowie der
zu untersuchenden Kdrperregionen sollte daher Gegenstand weiterer zukinftiger
Untersuchungen sein. Die Leidensstarke unter Hirsutismus wurde in dieser Studie
nicht konkret mit einer Frage untersucht. Studien zeigen allerdings, dass Frauen
ungewollten Haarwuchs im Gesicht als eine hohe psychische Belastung wahrneh-
men und dies einen signifikanten Einfluss auf ihr tagliches Leben hat (Ekback,
Wijma & Benzein, 2009; Lipton, Sherr, Elford, Rustin & Clayton, 2006).

Erstaunlich ist, dass der Durchschnitt des BMI in dieser Stichprobe nicht deutlich
hoher ist als der deutsche Durchschnitt. Allerdings ist der Anteil der als adipds klas-
sifizierten PCOS-Patientinnen in dieser Stichprobe deutlich gro3er als der Durch-
schnitt in der gesunden weiblichen Bevdlkerung (Destatis Statistisches Bundesamt,
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2013b). Zu bericksichtigen ist auch, dass an der Studie Frauen teilgenommen ha-
ben, die vor 2 1 Jahr entbunden haben. Es lasst sich also ein Einfluss der Schwan-
gerschaft auf das Gewicht nicht ausschlie3en. Auch die Reprasentativitat der Stich-
probe kann hier eine Rolle spielen. Besonders tbergewichtige Frauen haben eher
Schwierigkeiten Kinder zu bekommen (Bailey, Hawkins, Missmer, Correia & Yan-
ushpolsky, 2014). Da diese Stichprobe gréf3tenteils von Kinderwunschzentren rekru-
tiert wurde, kann es hier neben Bildung auch beim BMI Unterschiede zum Durch-
schnitt der PCOS-Betroffenen geben. Dass die Teilnehmerinnen unter ihrem Ge-
wicht nicht so stark leiden und sich selten Sorgen Uber ihr Gewicht machen, kann
daran liegen, dass sie unter anderen Symptomen starker leiden. Ubergewicht konn-
te in anderen Studien als wesentlicher Faktor fur die Reduzierung korperlicher Le-
bensqualitat identifiziert werden (Jones, Hall, Lashen, Balen & Ledger, 2011).

Auffallig ist, dass im Verhaltnis zu den beiden anderen oben aufgefiihrten Studien
Uber die Halfte der Teilnehmerinnen unter Unfruchtbarkeit leidet, was sich ebenfalls
dadurch erklaren lasst, dass die Mehrheit der Frauen aus Fertilitdtszentren rekrutiert
wurde. Unfruchtbarkeit macht bei dieser Untersuchung den gréf3ten Leidensfaktor
aus. Tan et al. (2008) bestatigen die groRe Bedeutung von Fruchtbarkeit bei Frauen
mit PCOS. Sie stellten fest, dass bei Frauen mit PCOS, die einen Kinderwunsch
haben, der Kinderwunsch eine hohere signifikante Prioritdt im Vergleich zu einer
Vergleichsgruppe von infertilen Patientinnen ohne PCOS hatte. Die Hypothese,
dass Frauen, die bereits leibliche Kinder haben, weniger unter Unfruchtbarkeit lei-
den, konnte in dieser Untersuchung nicht bestatigt werden. Methodisch muss be-
dacht werden, dass sich in der untersuchten Stichprobe nur vier Frauen mit mehr
als einem Kind befinden und der Zusammenhang deshalb eventuell nicht sichtbar
geworden ist. Denkbar ist auch, dass die Belastung tatsachlich unabhangig von der
Kinderanzahl ist. Andere Faktoren, wie das Geflihl weniger weiblich zu sein, sozialer
Druck oder &ahnliches konnten ebenfalls bei der Belastung durch Unfruchtbarkeit
eine bedeutende Rolle spielen. AuRerdem besteht die Mdglichkeit, dass Frauen mit
einem leiblichen Kind &hnlich stark unter Unfruchtbarkeit leiden wie Frauen ohne
Kinder, da sie gerne mehr als ein Kind haben moéchten. Wenn mehr als die Halfte
tber Kinderwunschzentren rekrutiert wurden, ist es Voraussetzung, dass diese ei-
nen akuten Kinderwunsch hatten, unabhéngig davon, wie viele leibliche Kinder sie
schon haben. Daher ware fiir diese Fragestellung eine ausgeglichenere Stichprobe
gunstiger gewesen. Der Gedanke an Unfruchtbarkeit belastet auRerdem eventuell
auch Frauen, die keinen aktuellen Kinderwunsch haben. Die Frauen in der Studie
waren eher jung (im Mittel <30 Jahre) und daher im reproduktiven Alter, wo Kinder
bekommen und Mutterschaft eine groRe Rolle spielen und deshalb vor allem das
Thema Unfruchtbarkeit die Frauen sehr beschéftigt. Das Ergebnis ist somit nicht auf
Frauen anderer Altersgruppen Ubertragbar. Um diese Zusammenhange zu klaren,
missten zukinftig mehr Variablen erhoben werden, die bei der Belastung durch
Unfruchtbarkeit eine Rolle spielen. In der Leipziger Fragebogenstudie zu Kinder-
wunschmotiven (Brahler et al., 2001) hatte das Vorhandensein eigener Kinder zum
Zeitpunkt der Datenerhebung auch keinen Einfluss auf die mit dem LKM erhobenen
Kinderwunschmotive: Auch hier wurde kein signifikanter Unterschied zwischen Per-
sonen, die bereits eigene Kinder haben von den (noch) kinderlosen Personen fest-
gestellt. Beim Vergleich von Patientinnen mit aktuell unerfilitem Kinderwusch und
Frauen ohne Kinderwunsch konnte keine erkennbare Auswirkung auf depressive
Symptome, Lebensqualitat oder emotionalen Stress gefunden werden (Tan et al.,
2008). Reduzierte sexuelle Zufriedenheit und Selbstwert wurden weitgehend durch

a7



den Status einer Partnerschaft bestimmt, und nicht durch Unfruchtbarkeit (Tan et al.,
2008). In dieser Stichprobe der hier vorliegenden Arbeit leben knapp 90% in einer
festen Partnerschaft und Unfruchtbarkeit und deren Folgen haben fir Frauen dieser
Stichprobe eine grof3e Bedeutung. Griinde daftr kénnen sein, dass das Fehlen ei-
ner Konzeption das Selbstwertgefihl einer Frau massiv beeinflusst, besonders nach
zahlreichen vergeblichen Implantationsversuchen, die eine starke Einschrankung far
das Sexualleben und den Alltag der Paare mit sich bringen (Kiechle, 2011, S. 153ff,;
Robinson & Stewart, 1996; Elsenbruch et al., 2003). Dies spiegelt sich auch in dem
Kommentar einer Teilnehmerin wider (siehe S. 33): ,Ich hatte immer einen Kinder-
wunsch - So eine Diagnose war wie ein Schlag ins Gesicht, vor allem da ich bereits
4-fache Tante bin und keiner solche Probleme hatte. Ich fiihle mich oft unverstan-
den und kann ein "Wird schon klappen!" nicht mehr héren.” Kinderlosigkeit wird sehr
unterschiedlich erlebt und verarbeitet, so dass die psychologischen Konsequenzen
unter anderem abhangig sind von Dauer des unerfillten Kinderwunsches, dem Al-
ter, der Anzahl vorangegangener erfolgloser Infertilititsbehandlungen, sowie kultu-
reller, ethischer und sozialer Kontextfaktoren. Daher ist es besonders wichtig, dass
die Patientinnen mit ihren Sorgen durch den Arzt ernst genommen werden und
ihnen Angebote zur Beratung und Therapie gemacht werden. Die Mehrheit der
PCOS-Betroffenen sucht vermutlich nicht gezielt einen Psychiater oder Psychothe-
rapeuten auf, sodass die Diagnostik psychischer Einschrankungen und die Stellung
von Verdachtsdiagnosen oftmals beim behandelnden Gynéakologen oder Endokrino-
logen liegt. Frauenarzte und Reproduktionsmediziner kénnen sich durch Weiterbil-
dungen im Bereich Psychosomatik und Psychotherapie fortbilden und damit als ers-
te qualifizierte Anlaufstelle fungieren. Neben der psychosomatischen Grundversor-
gung sollte auch ein von der Behandlung unabhéngiges Psychotherapieangebot
stattfinden. Psychosoziale Betreuung sollte grundsétzlich jeder Patientin angeboten
werden und zu jedem Zeitpunkt von Diagnostik und Therapie zur Verfigung stehen.
Der behandelnde Arzt sollte den emotionalen Zustand seiner Patientin nicht ignorie-
ren und erste Anzeichen unter anderem von Depression, Angst und Beziehungs-
problemen ernst nehmen. Tan et al. (2008) stellten in ihrer Untersuchung fest, dass
sich bisher beim PCOS der unerfiilite Kinderwunsch nicht eindeutig als maf3gebli-
chen Einflussfaktor auf reduzierte Lebensqualitat festmachen lasst. Gerade aber
aufgrund der vielseitigen belastenden Symptome und der oftmals chronischen psy-
chischen Belastung bei Frauen mit PCOS, erfordert dies im besonderen Mal3e eine
Bertcksichtigung der individuellen psychosozialen Situation der Patientin und eine
gefestigte Arzt-Patienten-Beziehung. Daher sollte bei der Anamnese im Sinne einer
individuellen und ganzheitlichen Betreuung beriicksichtigt werden, welche Belastun-
gen jeweils von den unterschiedlichen Symptomen ausgehen. Um dies zu evaluie-
ren, sind weitere Studien mit Items, die gezielt die Symptome und deren Belastung
und Einschrankungen abfragen, notwendig. Aul3erdem ist die Entwicklung von wei-
teren Messverfahren fur den Klinikalltag sinnvoll (Aarts et al., 2011; Coffey et al.,
2006; Guyatt et al., 2004). Des Weiteren sind fortfihrende Studien vonndéten, die
Frauen mit und ohne psychologischer Betreuung untersuchen, um den positiven
Nutzen dieser Betreuung bei Frauen mit PCOS zu belegen (Cousineau & Domar,
2007).

In dieser Studie lassen sich folgende als besonders storend empfundene Symptome
erkennen: Unfruchtbarkeit und unregelméafRige oder ausbleibende Menstruation,
exzessive Korperbehaarung, Akne und Ubergewicht, das insgesamt am wenigsten
stark als belastend erlebt wurde. Andere Studien haben ebenfalls diese Symptome
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isoliert (Elsenbruch et al., 2003; Kitzinger & Willmott, 2002), allerdings mit teilweise
anderen Ergebnissen. Jones et al. (2011) fanden Gewichtsprobleme, sowie das
Management und die Aufrechterhaltung des Gewichts und die Korperwahrnehmung
als den am meisten signifikanten Verursacher einer reduzierten ,Health-related qua-
lity of life (HRQoL)". Kitzinger & Willmott (2002) stellten in ihrer Interviewstudie (n =
30) fest, dass glatte haarlose Kdrper und Gesichter, eine regelméfige Menstruation
und die Mdglichkeit Kinder zu gebaren mit Weiblichkeit assoziiert werden, und daher
Frauen mit PCOS aufgrund ihrer Symptome sich ,different from other women and
less feminine® (S. 349) erleben. Krupp et al. stellten in ihrer Studie zum Vergleich
des Erlebens der eigenen Weiblichkeit von Frauen mit PCOS und Frauen mit
MRKHS fest, dass die Faktoren ,Mutterschaft” und ,biologische Geschlechtsmerk-
male“ von Frauen mit PCOS als wichtiger eingeschéatzt wurden (Krupp et al., 2013)".
In dieser Untersuchung konnten vergleichbare Ergebnisse beobachtet werden. So
schrankt eine unregelmafiige Menstruation die Frauen mittelmaRig in ihrer Weiblich-
keit ein. Vor allem die verstarkte Kérperbehaarung wurde als am wenigsten weiblich
und am ehesten, wenn auch gering ausgepragt, als mannlich wahrgenommen.
Brunner et al. (2015), die die Geschlechtsidentitat mittels des German Gender lden-
tity Questionnaire (GIQ) bei Menschen mit CAIS im Vergleich zu Frauen mit MRKHS
und PCOS untersuchten, stellten fest, dass 5% (n =3) der PCOS Patientinnen einen
niedrigen Level im Bereich der ,female gender identity (FGI)“ und 3% (n = 2) einen
hohen Score im Bereich der ,male gender identity (MGI)* hatten und damit die
Uberwiegende Mehrheit der PCOS Patientinnen aber eine weibliche Geschlechtsi-
dentitat hatten.®

Da es sich beim PCO-Syndrom um ein komplexes Krankheitsbild mit unterschiedli-
chen Symptomkonstellationen handelt und keine eindeutige Vorhersage Uber die
Einschrankungen durch die einzelnen Symptome moglich ist, ist ein individuelles
Eingehen auf die Patientin sehr wichtig. Es sollte die individuelle Sichtweise der
Betroffenen starker beriicksichtigt und besonders belastende Symptome identifiziert
werden.

4.2.3 Aufklarung

Insgesamt waren die Teilnehmerinnen mit der Aufklarung durch den Arzt zufrieden.
Allerdings wurde die Mehrheit der Teilnehmerinnen nicht Uber die Langzeitfolgen
der Erkrankung aufgeklart. Jones et al. beobachteten 2011 in ihrer Studie an 15
Frauen mit PCOS zum Thema ,health-related quality of life“, dass viele Patientinnen
unzufrieden mit der Aufklarung durch die Arzte waren, da sie ungeniigende Informa-
tionen in Bezug auf ihre Erkrankung erhalten hatten.

Um die Aufklarung durch die Arzte genauer evaluieren zu kénnen, hatten in dem
Fragebogen differenziertere Fragen zum Thema Aufklarung aufgenommen werden
missen. Insgesamt musste man in zukinftigen Arzt-Fragebdgen genauer abfragen,

* Diese Fragebogenstudie, die ein Instrument zur Messung des Erlebens der eigenen Weiblichkeit
entwickelte (FB-W: Fragebogen zum Erleben der eigenen Weiblichkeit), wurde ebenfalls am Institut
fur Sexualforschung und Forensische Psychiatrie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf in-
nerhalb des Forschungsprojektes Androgene, Lebensqualitat und Weiblichkeit durchgefiihrt und mit
der gleichen Stichprobe an Frauen mit PCOS wie in dieser Arbeit (n = 55) ausgewertet.

® Diese Fragebogenstudie wurde ebenfalls am Institut fir Sexualforschung und Forensische Psychiat-
rie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf innerhalb des Forschungsprojektes Androgene,
Lebensqualitat und Weiblichkeit durchgefuhrt und mit der gleichen Stichprobe an Frauen mit PCOS
wie in dieser Arbeit (n = 55) ausgewertet.
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ob die Arzte die Frauen zu den einzelnen Symptomen angesprochen und dartber
aufgeklart haben. Es reicht nicht aus, nur das Vorhandensein von Symptomen aus
der Patientensicht und Arztsicht getrennt zu evaluieren, sondern fur die Zukunft wa-
re es sinnvoll, Aussagen in Bezug auf die Aufklarung von Arzten und Patientinnen
zu erfassen und zu vergleichen, inwieweit diese Ubereinstimmen und wie dabei die
Wahrnehmung durch die Patientinnen ist. In diesem Fall kdnnte man die Arzt- und
Patienteneinschatzung besser vergleichen. Des Weiteren wére es ratsam zu unter-
suchen, zu welchen Themen eine Aufklarung durch welchen Arzt erfolgt, um Unter-
schiede in der Aufklarung festzustellen und daraus Verbesserungsvorschlage fir
eine ganzheitliche Aufklarung abzuleiten. Mehr Aufklarung und eine engere Zu-
sammenarbeit zwischen den einzelnen Fachdisziplinen sind bei PCOS-Patientinnen
notwendig und sinnvoll. Zukinftig sollten weitere Studien Uber die Zufriedenheit der
Aufklarung und lber das Verstandnis und Wissen der Patientinnen tber ihre Krank-
heit durchgefiihrt werden.

4.2.4 Diagnostik

Da dieser Fragebogen zur Untersuchung dreier unterschiedlicher Krankheitsbilder
dient, sind bei den diagnostischen Mal3nahmen auch allgemeine nicht PCOS spezi-
fische Untersuchungsmethoden aufgelistet. So sind vor allem auch MalRnahmen im
Zusammenhang mit der Fertilitdtsbehandlung oder auch anderen Bereichen wie
zum Beispiel Orthopéadie genannt worden. Nur wenige Teilnehmerinnen empfanden
die MaRBnahmen als belastend. Es lassen sich keine Konsequenzen fiir eine Ver-
besserung der Durchfihrung der diagnostischen MalRhahmen ableiten. Lediglich
eine genauere Aufklarung Uber die diagnostischen MalBhahmen im Vornherein
konnte die Belastung reduzieren. Ginstig zur Differenzierung wére aul3erdem eine
abgestufte Skala gewesen, anstatt einer bindren Abfrage (belastet ja/nein).

4.2.5 Therapie

Es wurden vier Medikamentengruppen gewahlt, die bei der Behandlung des PCOS
und deren Begleiterkrankungen in dieser Stichprobe eine Rolle spielen. Dazu geho-
ren die Gruppe der Hormone, Antidiabetika, Antihypertonika und Schilddriisenthera-
peutika®. Schilddriisentherapeutika wurden zu der Gruppe an Medikamenten hinzu-
geflgt, da zum einen ein Teil der PCOS-Patientinnen zusatzlich noch an einer Auto-
immunentziindung der Schilddrise (Autoimmunthyreoiditis) leiden und dies auch
eine Ursache fiur einen unerfiliten Kinderwunsch sein kann (PCOS Selbsthilfe
Deutschland e. V., 2015), zum anderen stimulieren Schilddriisenhormone die Syn-
these von SHBG, wodurch die Androgenisierungserscheinungen, durch die Bildung
von Testosteron an SHBG, abnehmen (Kiechle, 2011, S. 72).

Am haufigsten wurden Medikamente aus der Gruppe der Hormone verschrieben,
gefolgt von Metformin aus der Gruppe der Antidiabetika. Da die Teilnehmerinnen
zum grofRen Teil wahrend der Datenerhebung in Kinderwunschzentren behandelt
wurden, erklart dies den hohen Einsatz an Hormonpréaparaten wie Clomifen, Follit-
ropin alpha, alpha-HCG und GNRH-Analoga. In einer Befragung unter Arzten zur
Therapie ihrer Patientinnen mit PCOS waren die am haufigsten verschriebenen Me-

® Eine genaue Beschreibung des Einsatzes dieser Medikamente beim PCOS findet sich in der Einlei-
tung unter Therapie 1.7.1.

50



dikamente Metformin (33%) und orale Kontrazeptiva (22%) (Conway et al., 2014).
Zu 25% wurde eine Veranderung der Lebensgewohnheiten empfohlen (Conway et
al., 2014). Zur Behandlung von Unfruchtbarkeit wurde entweder Clomifencitrat allein
(9%) oder in Kombination mit Metformin (23%) angewendet (Conway et al., 2014).
Drei Teilnehmerinnen dieser hier vorliegenden Untersuchung nahmen Metformin
nicht ein, obwohl es durch den Arzt empfohlen wurde, zwei Teilnehmerinnen gaben
an, dass dies an den Nebenwirkungen von Metformin lag. Die Nebenwirkungen von
Metformin wie zum Beispiel gastrointestinale Beschwerden kdnnen als therapielimi-
tierender Faktor wirken. In einer Studie aus dem Jahr 2003 wurde ein drop-out von
ca. 30% aufgrund von Metformin-Nebenwirkungen festgestellt (Lord et al., 2003).
Auffallig ist, dass keine der Patientinnen in dieser Stichprobe mit Statinen behandelt
wurde. Es wurde allerdings das Vorliegen einer Dyslipidamie auch nicht untersucht.
In dieser Untersuchung waren die Teilnehmerinnen mit der medikamentdsen Thera-
pie ziemlich zufrieden. Es gab aber keinerlei Informationen dartber, wie lange die
Teilnehmerinnen die Medikamente bereits nahmen und ab wann mit einer ausrei-
chenden Wirkung gerechnet werden kann, was Auswirkungen auf die Zufriedenheit
mit der Behandlung hat. Bisher wurde bei fast allen Studien die Wirksamkeit von
Medikamenten in einem Zeitraum von 3-12 Monaten untersucht. Daher ist unklar,
inwieweit eine systematische medikamentdse Therapie verlangert werden kann und
sollte (Falsetti et al., 1999; Pasquali & Gambineri, 2014).

Ungefahr ein Drittel der Teilnehmerinnen wurde im Zusammenhang mit einer Re-
produktionsmedizinischen MalRnahme operiert. Das lasst sich durch die hohe Ruck-
laufquote der Fragebdgen Uber Fertilitatszentren erklaren. Bei den Fragen zu den
operativen MafBhahmen waren ebenfalls auch OP-MalBhahmen mit angegeben, die
bei den anderen beiden untersuchten Krankheitsbildern durchgefihrt werden (z. B.
Operative Anlage einer Scheide). Um speziell die OP-Maflihahmen beim PCO-
Syndrom und MaRnahmen der Reproduktionsmedizin zu erfassen, hatten die Items
deutlicher formuliert werden miissen. Eine konkrete Bezeichnung der OP-Methode
inklusive Erklarung des Vorgehens ware hier sinnvoller gewesen. Bei der Formulie-
rung der OP-MaRRnahmen wurde auf Umgangssprache geachtet, doch wird eine
medizinische Bezeichnung der OP-Malinhahme und anschlieRender umgangs-
sprachlicher Erklarung als sinnvoller erachtet. Zum Beispiel kann es beim ,Drilling
der Eierstdécke, um die Anzahl der Zysten zu reduzieren“ zu Missverstandnissen
gekommen sein, wenn bei Frauen mittels Laparoskopie funktionelle Zysten oder
Endometriosezysten entfernt wurden und diese nicht wissen, dass diese MaRhahme
nicht als Drilling der Eierstbcke bezeichnet wird. Als second-line Therapie erscheint
die Anzahl des ovariellen Drillings, das bei 10,9% der Teilnehmerinnen durchgefthrt
wurde, bei dieser Stichprobe als etwas zu hoch. Dies kann aber auch durch die ho-
he Rate an Teilnehmerinnen mit Fertilitatsstérungen begriindet sein. Sterilitatsbe-
handlungen an sich kénnen zu psychischer Belastung fihren. Damit verbunden sind
Angste Uber die Durchfihrung und den Erfolg des Eingriffs, das Warten auf Labo-
rergebnisse, sowie Unsicherheiten tber das Eintreten, die Entwicklung und den
Ausgang der Schwangerschaft. Stress beeinflusst ebenfalls die Reaktion von Paa-
ren, beim Ausbleiben oder Verlust einer Schwangerschaft wahrend der Fertilitatsbe-
handlung und bei Schwangerschaftskomplikationen. Campagne (2006) stellte fest,
dass Stress mit Versagen von Fertilitatsbehandlungen assoziiert ist und Anti-
Stressprogramme zu einer erhéhten Schwangerschaftsrate und geringeren Behand-
lungszyklen fahren. Bei dieser Untersuchung wurde nicht die Belastung durch die
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operativen MalRnahmen untersucht. Dies sollte in kommenden Untersuchungen
nachgeholt werden. Lediglich eine der Teilnehmerinnen wurde auf Grund ihres ei-
genen Wunsches psychotherapeutisch wahrend der operativen Behandlungsmal3-
nahmen betreut. Angesichts der doch hohen Belastung speziell auch durch die re-
produktionsmedizinischen MafRnahmen (Robinson & Stewart, 1996) sollte den Pati-
entinnen mindestens das Angebot einer psychotherapeutischen Begleitung gegeben
werden.

Viele Frauen fihlen sich unwohl aufgrund ihrer verstarkten Korperbehaarung
(Ekback et al., 2009). Keine der Mal3nahmen zur Haarentfernung, bis auf Laserthe-
rapie, kann dazu fuhren, dass die Haare vollstandig und ftr immer entfernt sind und
nicht wieder nachwachsen. Allerdings kdnnen die Methoden daflir sorgen, dass die
Haare langsamer wachsen und weniger werden. Das erklart, warum die Frauen in
dieser Untersuchung mit diesen Behandlungsmethoden nur mittelm&Rig zufrieden
sind. Hinzu kommt, dass momentan ein Ideal des haarlosen Kérpers besteht, was
die Anspruchshaltung auf komplette Haarentfernung erhéhen und zu Unzufrieden-
heit fiuhren kann (Basow, 1991; Toerien, Wilkinson & Choi, 2005; Tiggemann & Ho-
dgson, 2008). Es ist zu berilicksichtigen, dass die Behandlungen zur Haarentfernung
bei unterschiedlicher Haarfarbe, Hautbeschaffenheit und Lokalisation durchgefiihrt
wurden. Ebenso waren die Anzahl der Behandlungen und die Zeitraume zwischen
den einzelnen Behandlungen nicht einheitlich und wurden durch diese Studie auch
nicht erfasst. Dieser Faktor sollte bei zukinftigen Studien berticksichtigt werden. Es
lasst sich daher keine Aussage treffen, warum bei einigen Frauen die MalBhahmen
zufriedenstellend waren und bei anderen nicht. Guyatt et al. (2004) stellten fest,
dass Frauen mit PCOS und exzessivem Haarwuchs im Gesicht und am Korper star-
ker in ihrer Lebensqualitat eingeschrankt sind, als durch Unfruchtbarkeit und Menst-
ruationsstorungen. Daher ist es wichtig eine effektive Methode zur Haarentfernung
bei diesen Patientinnen zu finden. Hier ware sicherlich auch eine Aufklarung durch
den Arzt sinnvoll, zum einen Uber die unterschiedlichen Methoden der Haarentfer-
nung und deren Anwendung und zeitlichen Aufwand, aber auch daruber, dass die
Therapieerfolge eingeschrankt sind und die Behandlungskosten oft von den Patien-
tinnen selbst getragen werden mussen. Eine Aufklarung Uber den verstarkten
Haarwuchs kann Leidensdruck nehmen, weil die Patientin erfahrt, dass der Haar-
wuchs mit dem PCOS zusammenhangt und nicht generell Bestandteil ihres Ausse-
hens ist. Weitere Studien zur Messung der Aufklarung zu diesen Malinahmen sind
notwendig.

Die Therapie des PCOS sollte idealerweise so ausgerichtet sein, dass insbesondere
die subjektiv als belastend empfundenen Symptome des PCOS behandelt werden.
Die Vermittlung von Informationen zum Krankheitsbild, der Umgang mit kosmeti-
schen Problemen wie Hirsutismus und Akne oder die Reduktion von metabolischen
Langzeitrisiken kann das Bewaltigungspotential der Patientin férdern und positive
Effekte auf die Lebensqualitat haben. Arzte sollten ihren Patientinnen ausreichend
Informationsangebote zur Verfligung stellen und auch das Thema Selbsthilfegrup-
pen ansprechen und Informationsmaterialien und Kontaktmaoglichkeiten an die Pati-
entin weitergeben. Auch wenn in dieser Stichprobe bei etwas Uber der Halfte der
Teilnehmerinnen kein Wunsch zu Kontakt zu Selbsthilfegruppen bestand, empfand
die deutliche Mehrheit der Frauen (83,3%), die Kontakt zu Selbsthilfegruppen hat-
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ten, diesen als hilfreich (Vgl. Krupp et al., 2012)". Krupp et al. stellten fest, dass be-
sonders Frauen mit PCOS und ,clinically relevant levels of psychological distress”
(S. 1016) haufiger den Wunsch nach Kontakt zu anderen Betroffenen auf3ern und
daher von Selbsthilfegruppen profitieren kénnen. Auch andere Untersuchungen be-
richten von einem positiven Effekt durch Selbsthilfegruppen beim Abbau von Stress
und im Umgang mit sich selbst und der Erkrankung bei Frauen mit PCOS (Percy,
Gibbs, Potter & Boardman, 2009). Daher sollte der Wunsch nach Kontakt zu Selbst-
hilfegruppen im klinischen Alltag bei der Behandlung eruiert und gegebenenfalls
entsprechender Kontakt hergestellt werden.

Die vorliegende Studie dokumentiert die Symptome, die Diagnostik und Therapie
sowie die Aufklarung von 55 Patientinnen mit PCOS und gibt einen Einblick in die
psychologischen und psychosozialen Probleme von Frauen mit PCOS. Obwohl eine
medizinische Behandlung der PCOS-bezogenen Symptome (insbesondere Hirsu-
tismus, Akne, Ubergewicht, unregelméRige Menstruation und Unfruchtbarkeit) den
psychologischen Stress verringert und das sexuelle Selbstwertgefiihl verbessern
kann, ist davon auszugehen, dass die Lebenszufriedenheit und der Umgang mit der
Krankheit dadurch zu verbessern sind, dass der medizinische und der psychologi-
sche Zustand der Frauen auf sensible Art und Weise bericksichtigt wird, sie indivi-
duell Uber ihr Krankheitshild aufgeklart werden und Angebote psychologischer Be-
treuung und von Selbsthilfegruppen erhalten.

4.3 Starken und Schwachen des methodischen Vorgehens

4.3.1 Datenerhebung und Fragebogen

Schwachstellen bei der Datenerhebung sind unter anderem an der Représentativitat
der Stichprobe und an der Stichprobengréf3e festzumachen. Die meisten Teilneh-
merinnen wurden Uber Kinderwunschzentren ausgewahlt. Sie waren Uberdurch-
schnittlich gut gebildet. Es ist wahrscheinlich, dass ihnen bessere Mdglichkeiten der
Behandlung zur Verfugung stehen und das Symptom Unfruchtbarkeit, aufgrund der
gehauften Rekrutierung der Teilnehmerinnen aus Kinderwunschzentren, im Vorder-
grund steht und erhdhten Leidensdruck verursacht. Es kann daher nicht ausge-
schlossen werden, dass die Ergebnisse nur die Sichtweise einer selektiven Unter-
gruppe von Frauen mit PCOS abbilden. Somit kann die Stichprobe nicht als repra-
sentativ fur alle in Deutschland lebenden PCOS-Patientinnen betrachtet werden.
Hinzu kommt, dass die Diagnose PCOS nicht bei allen Teilnehmerinnen durch einen
Arzt bestatigt wurde. Die Selbstauskiinfte der Teilnehmerinnen wurden zwar im Vor-
feld anhand der Kriterien des PCO-Syndroms auf Plausibilitat geprift, dennoch bie-
tet dies keine Garantie dafur, dass die Selbstauskiinfte der Teilnehmerinnen durch
das eigene subjektive Empfinden ihrer kdrperlichen Symptome beeinflusst wurden.
Ein weiteres grundsatzliches Problem ist, dass bei der Erhebung der Daten nicht
evaluiert wurde, welche Diagnosekriterien die Arzte angewendet haben, als sie die
Diagnose PCOS gestellt haben. Da sowohl die Pravalenz des Syndroms an sich, als
auch die Pravalenzen der einzelnen Symptome von den angewendeten Diagnose-

" Diese Studie wurde ebenfalls am Institut fiir Sexualforschung am UKE innerhalb des Forschungspro-
jektes Androgene, Lebensqualitéat und Weiblichkeit unter der Betreuung von Prof. Dr. phil. Hertha
Richter-Appelt durchgefiihrt und untersucht neben Patientinnen mit CAIS und MRKHS auch die glei-
che Stichprobe an Frauen mit PCOS (n = 55) wie die vorliegende Untersuchung.
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kriterien abh&ngen, sind die Haufigkeiten in dieser Untersuchung nur eingeschrankt
beurteilbar.

Zusétzlich haben sich einige Schwachstellen bei der Itemformulierung gezeigt. Die-
se werden bei der Diskussion der Hauptergebnisse im Einzelnen ertrtert. Da der
Fragebogen fir drei unterschiedliche Krankheitsbilder konzipiert wurde, enthalt er
Fragen, die auf Patientinnen mit PCOS eher nicht zu treffen, sondern die anderen
Krankheitsbhilder abfragen (z. B. Erfolgloser Geschlechtsverkehr bei MRKHS durch
Fehlbildung des weiblichen Genitals). Da diese Items trotzdem von den Teilnehme-
rinnen in dieser Untersuchung beantwortet wurden, lasst sich schwer sagen, ob es
sich hierbei um eine Fehlantwort im Sinne des vollstandigen Ausflillens des Frage-
bogens durch die Teilnehmerin, eine Missverstehen der Antwortmdglichkeit oder um
eine tatsachliche Antwort handelt, die die Teilnehmerin mit PCOS betrifft. Um dieses
Problem zu umgehen, sollten zukinftig, fur &hnliche Fragestellungen wie in dieser
Arbeit, Fragebdgen getrennt nach Krankheitsbhildern konzipiert werden, um alle De-
tails eines Krankheitsbildes zu erfassen.

4.3.2 Auswertungsstrategien
Fur die Auswertung der Items wurden drei Auswertungsgruppen gebildet.

1. Auswertungsgruppe: Alle Teilnehmerinnen (n = 55)

2. Auswertungsgruppe: Teilnehmerinnen, die zum Zeitpunkt der Untersuchung
weder schwanger waren, noch vor < 1 Jahr entbunden hatten (n = 41).

3. Auswertungsgruppe: Teilnehmerinnen, die zum Zeitpunkt der Untersuchung
nicht schwanger waren (n = 52), davon hatten 17 leibliche Kinder und 35 keine
Kinder.

Zur besseren Aussagekraft der Ergebnisse wurden Fragen zu Rauchen und Medi-
kamenten, sowie Fragen zum Gewicht und zur Menstruation nur mit Teilnehmerin-
nen ausgewertet, die zum Zeitpunkt der Untersuchung nicht schwanger waren oder
vor = 1 Jahr entbunden hatten (n = 41), da sowohl Schwangere als auch vor kurzem
entbundene Frauen meist nicht rauchen und keine Medikamente nehmen und
Schwangerschaft sowie Wochenbett Auswirkungen auf Menstruation und Gewicht
haben. Die Grenze eines Jahres erschien als ausreichendes Zeitfenster zur Norma-
lisierung der Symptome. Beim Vergleich von Frauen mit und ohne leibliche Kinder
beziehungsweise Anzahl der Kinder in Bezug auf die Leidensstarke unter Unfrucht-
barkeit wurden schwangere Frauen aus der Auswertung ausgeschlossen, da diese
aktuell ein Kind erwarten und aufgrund des unbekannten Schwangerschaftsverlaufs
nicht in die Kategorien mit beziehungsweise ohne leibliche Kinder einsortiert werden
kénnen. Anzumerken ist, dass die Stichprobe nach Abzug der Schwangeren bezie-
hungsweise kirzlich Entbundenen relativ klein fir Gruppenvergleiche ist.

Alle anderen Items wurden mit allen Teilnehmerinnen ausgewertet.

Ein grol3es Manko ist, dass es bei dieser Untersuchung keine gesunde Vergleichs-
gruppe gibt, mit der die erhobenen Daten verglichen werden kdnnen. So kénnen die
Daten lediglich beschrieben, aber nicht ins Verhdltnis gesetzt werden. Eine Bewer-
tung ist in diesem Falle schwierig und kann nur mit Vergleichsuntersuchungen ande-
rer Stichproben hergestellt werden.
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5. Zusammenfassung

Das Syndrom der polyzystischen Ovarien (PCOS) ist eine der haufigsten endokrin-
metabolischen Erkrankungen der Frau im reproduktiven Alter. Abhangig von den
herangezogenen Diagnosekriterien lassen sich Pravalenzen von 4,6% (NIH-
Kriterien) bis hin zu 19,9% (Rotterdam-Kriterien) finden. Frauen, die von diesem
Syndrom betroffen sind, leiden neben polyzystischen Ovarien unter Zyklusanoma-
lien wie Oligo- und Anovulation bis hin zur Infertilitdt und unter einer Hyperandro-
genamie, die mit Hirsutismus und Akne einhergehen kann. Haufig finden sich be-
gleitend die Symptome des metabolischen Syndroms. Aufgrund der sehr vielseitigen
Symptome und teilweise langwierigen diagnostischen und therapeutischen Malf3-
nahmen leiden betroffene Frauen stark unter ihrer Erkrankung. Dies kann zu einer
verminderten Lebensqualitat bis hin zu psychischen Einschrankungen wie Depres-
sion fuhren.

Wenig erforscht ist bisher, inwieweit die Patientinnen Gber ihr Krankheitsbild aufge-
klart und wie die diagnostischen und therapeutischen MalBhahmen wahrgenommen
wurden. Ziel der Untersuchung ist es, auf der Basis einer Fragebogenuntersuchung
an 55 PCOS-Patientinnen Symptome, diagnostische und therapeutische Maf3nah-
men sowie die Aufklarung durch den Arzt/die Arztin zu erfassen und zu erheben,
wie belastend sich diese auf die Patientinnen ausgewirkt haben.

Mit einem durchschnittlichen Alter von 25,5 Jahren suchten die Teilnehmerinnen am
haufigsten aufgrund von Zyklusstérungen ihren Arzt auf, dabei wurde die Diagnose
PCOS am haufigsten vom Frauenarzt gestellt. Die Teilnehmerinnen zeigten die typi-
schen Symptome des PCO-Syndroms: Menstruationsstdérungen 38,2%, Hirsutismus
54,5%, Akne im Gesicht und am Korper 27-33%, Ubergewicht 38,2% und bei 58,2%
Fertilitatsstorungen. Dabei zeigte sich, dass Unfruchtbarkeit das am meisten belas-
tende Symptom ausmachte, unabhangig davon, ob die Patientin bereits Mutter war
oder nicht. Beim Vergleich der Hirsutismuseinschétzung durch die Teilnehmerin
mittels Ferriman-Gallwey-Score und der Einschatzung durch den Arzt zeigte sich
lediglich eine geringe Ubereinstimmung.

Insgesamt waren die Teilnehmerinnen mit der Aufklarung zu den diagnostischen
und therapeutischen MaRnahmen ziemlich zufrieden. Am seltensten wurde Uber die
Langzeitfolgen der Diagnose aufgeklart. Die diagnostischen MalRnahmen wurden
insgesamt als wenig belastend erlebt. Die Teilnehmerinnen wurden sowohl medi-
kamentos, als auch operativ mittels ovariellem Drilling behandelt. Dabei zeigte sich
eine erhdhte Anzahl an Behandlungen im Zusammenhang mit reproduktionsmedizi-
nischen Mafinahmen. Mit der medikamentdsen Therapie waren die Teilnehmerin-
nen ziemlich zufrieden. Bei MalRhahmen der Haarentfernung zeigte sich dagegen
nur eine mittelmafige Zufriedenheit. Lediglich eine Teilnehmerin wurde wahrend der
Zeit psychotherapeutisch betreut und etwa 10% hatten Kontakt zu Selbsthilfegrup-
pen.

Es sind weitere Studien nétig, um einen genaueren Uberblick tber die diagnosti-
schen und therapeutischen Mal3nahmen bei Frauen mit PCOS zu erhalten und de-
ren Belastung zu evaluieren. Insbesondere im Bereich der Aufklarung von PCOS-
Patientinnen durch die Arzte ist die Studienlage gering.

Diese Arbeit soll zu einer Sensibilisierung von Arzten und Arztinnen fur die vielfalti-
gen Probleme von Patientinnen mit PCOS beitragen, um die medizinischen Behand-
lungen auf die individuellen Bedirfnisse von PCOS-Patientinnen anzupassen und
somit zu einer Verbesserung der Versorgung zu fuhren.
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Summary

Polycystic ovarian syndrome (PCOS) is one of the most common endocrine-
metabolic diseases which affects reproductive-age women. Depending on the diag-
nostic criteria utilized there can be a resulting prevalence of 4.6% (NIH-criteria) to
19.9% (Rotterdam criteria). Women who are affected by this syndrome, suffer be-
side polycystic ovaries under cycle anomalies such as oligo- and anovulation up to
infertility and a hyperandrogenism. This may be accompanied by hirsutism and ac-
ne. Frequently there are accompanying symptoms of metabolic syndrome. Due to
the widely varying symptoms and, in some cases, lengthy diagnostic and therapeu-
tic measures, affected women suffer greatly from their disease which may lead to a
reduced quality of life and mental ilinesses such as depression.

Little research has been conducted as to the extent to which patients were informed
about their disease and how the diagnostic and therapeutic measures were per-
ceived. The aim of this study is based on a questionnaire survey of 55 PCOS pa-
tients designed to determine how patients were affected by their symptoms, diag-
nostic and therapeutic measures, and the diagnostic and treatment explanation pre-
sented by the physician.

With an average age of 25.5 years, the participants most frequently presented with
menstrual cycle disorders. The majority of diagnoses was determined by a gynecol-
ogist. The participants showed the typical symptoms of polycystic ovarian syndrome:
menstrual disorders (38.2%), hirsutism (54.5%), acne on the face and on the body
(27-33%), overweight (38.2%) and fertility disorders (58.2%). It was determined that
infertility was the most burdensome symptom, regardless of whether the patient was
already a mother or not. Comparing the estimate of hirsutism by the participants by
means of the Ferriman-Gallwey score and the assessment by the physician showed
only a slight correlation.

Overall, participants were fairly satisfied with the explanation of the diagnostic and
therapeutic measures. The least often they were made aware of the possible long-
term effects of the diagnosis. The diagnostic measures were primarily experienced
as not very stressful. Participants were treated both through medication as well as
surgically through ovarian drilling. An increased number of treatments in the context
of reproductive medicine measures was shown. The participants were generally
satisfied with the prescribed pharmacotherapy. Proscribed measures for hair re-
moval on the other hand only achieved a mediocre amount of satisfaction. Only one
participant participated in psychotherapy during the study and about 10% had con-
tact with self-help groups.

Further studies are necessary to obtain a more accurate overview of the diagnostic
and therapeutic measures provided to women with PCOS and to evaluate their ef-
fectiveness. Especially in the area of physician-to-patient education, the available
research is rather meager.

This study aims to contribute to a greater awareness of physicians to the manifold
problems affecting patients with PCOS and to adjust and expand the available med-
ical treatments to the individual needs of PCOS patients and thus lead to an overall
improvement of the treatment process.
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6. Abkilrzungsverzeichnis

BMI
CAIS
FSH
HDL
LDL
LH
Mdn
MRKHS
n.u.
OCP
PCOS

Qzs

Q75
SHBG

z. B.

Body-Mass-Index

Complete Androgen Insensitivity Syndrome
Follikel stimulierendes Hormon

High Density Lipoprotein

Low Density Lipoprotein

Luteinisierende Hormon

Median
Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser-Syndrom
Nicht untersucht

Oral contraceptive pill

Polyzystisches Ovarsyndrom

1. Quartil

3. Quartil

Sexualhormon bindendes Globulin

Zum Beispiel
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8. Anhang

8.1 Informations —und Aufkl&rungsblatt

Universitatsklinikum [J Institut far orschung und  Ansprechp
Ham bu rg_ E p pendorf Forensische Psychiatrie
Forschergruppe Sexualitst und Dipl.-Psych. Kerstin Huber
Geschlecht Martinistrae 52
20246 Hamburg
Prof. Dr. Hertha Richter-Appelt Telefon: (040) 7410-57766
hrichter@uke.uni-hamburg.de Telefax: (040) 7410-56406
khuber@uke.de
WWW. h

Information und Aufkléirung
zur Teilnahme an der Studie ,,Androgene, Lebensqualitit und Weiblichkeit: Ein Vergleich von Frauen
mit kompletter Androgeninsensitivitit (bei 46, XY Chromosomensatz), Frauen mit Mayer-
Rokitansky-Kiister-Hauser Syndrom und Frauen mit einem Polyzystischen Ovar Syndrom*

Gegenstand und Ziel des Forschungsvorhabens
Bisher ist wenig dariiber bekannt, wie sich bei Menschen mit verénderter Hormonwirkung und Be-

sonderheiten der Geschlechtsentwicklung Hormonbehandlungen oder Operationen im Genitalbereich
auf Erleben und Sexualitit auswirken. In dieser Studie werden deshalb Menschen mit gynikologi-
schen Besonderheiten zu Lebensqualitiit, psychischer Befindlichkeit, Sexualitéit und erlebter Weib-
lichkeit befragt.

Ziel ist es, spezifische Erfahrungen und Bediirfnisse von Betroffenen zu erfassen, um die Behand-
lung und ggf. die psychologische Betreuung verbessern zu kdnnen. Dafiir méchten wir Sie sowohl
mittels eines schriftlichen Fragebogens, als auch in einem Interview befragen. Ebenfalls mochten wir
Sie um Erlaubnis bitten, bei Threm betreuenden Arzt Informationen iiber Ihre bisherige Diagnostik und
Behandlung einholen zu diirfen (Sie erhalten dazu einen gesonderten Brief von uns).

Durchfiihrung und Dauer der Befragung
Befragung und Ausfiillen des Fragebogens finden am Universitéitsklinikkum Hamburg-Eppendorf

statt. Auf Wunsch kann der schriftliche Fragebogen auch zu Hause ausgefiillt und per Post zuriick
geschickt werden. Das Interview dauert ca. 60 Minuten, das Ausfiillen des Fragebogens etwa 2 Stun-
den. Die Befragungen werden von einer Diplom-Psychologin durchgefiihrt.

Die Kosten fiir die Anfahrt sowie ggf. die Unterbringung in einem Hotel werden von der Studienle-
itung iibernommen. Ebenfalls wird eine Reiseversicherung fiir Sie abgeschlossen. Fiir sonstige Kosten
im Rahmen der Teilnahme konnen wir leider nicht aufkommen. Fiir die Teilnahme erhalten Sie eine
Aufwandsentschadigung in Hohe von 30 Euro.

Mit der Einwilligung zur Teilnahme an dieser Studie (siehe beiliegende Einverstindniserklirung)
geben Sie uns die Erlaubnis, die von Ihnen angegebenen Daten in pseudonymisierter Form auszuwer-
ten sowie national und international zu publizieren. Alle erhobenen Daten werden entsprechend der
geltenden Datenschutzbestimmungen pseudonymisiert gespeichert und ausgewertet.

Sie konnen die Zustimmung zur Teilnahme jederzeit und ohne Begriindung zuriicknehmen bzw. Ih-
re Teilnahme abbrechen. Bei Widerruf der Teilnahme werden bereits erhobene Daten geldscht. Ein
Nichtteilnehmen oder ein Abbruch Ihrer Teilnahme hat keine Auswirkung auf eine etwaige Behand-
lung (weder durch Thren Arzt noch durch das Universitéitsklinikum Hamburg-Eppendorf).

Ich habe dieses Informationsblatt gelesen und eine Kopie erhalten.

Ort, Datum: Unterschrift:

Unterschrift Projektmitarbeiter/in: ............cocueceeeseecenrennnns

Zertifikat Nr. QS-6568HH

Uni inikum Hamburg: Vorstandsmitglieder: Bankverbindung:
Korperschaft des tffentichen Rechts Prof. Dr. Jorg F. Debatin (Vorsitzender) HSH Nordbank
Gerichtsstand: Hamburg Dr. Alexander Kirstein Kto.-Nr.: 104 364 000
USt-ID-Nr.; DE218618948 Joachim Prolt BLZ: 210 500 00
Prof. Dr. Dr. Uwe Koch-Gromus IBAN-Nr.: DES7210500000104364000
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8.2 Einverstandniserklarung

A

Universitatsklinikum [ Institut fur und
Ham bU |,g_E pp en d Ol'f Forensische Psychiatrie

Forschergruppe Sexualitdt und
Geschlecht

Prof. Dr. Hertha Richter-Appelt
hrichter@uke.uni-hamburg.de

- aufgeklart worden.
beenden kann.

O Ja. [ Nein.

Prof. Dr. Dr. Uwé Koch-Gromus

0 Ja. O Nein.
Vor-und Nachname: ..................cccicininnnnisinanios Geb.datum: ..........
Ort, Datum: ...
Unterschriftii.c s
GLC Zertifikat Nr. QS-6568HH
(Roawn) Uni linikum Hamburg- Vorstandsmitglieder:
Kérperschaft des 6ffentlichen Rechts. Prof. Dr. Jorg F. Debatin (Vorsitzender)
Gerichtsstand: Hamburg Dr. Alexander Kirstein
USH-ID-Nr.: DE218618948 Joachim Prol

P! partner:

Dipl.-Psych. Kerstin Huber
MartinistraBe 52
20246 Hamburg
Telefon: (040) 7410-57766
Telefax: (040) 7410-56406
khuber@uke.de

WWW. g.de

Einverstédndniserkldrung zur Teilnahme an der Studie

»Androgene, Lebensqualitéit und Weiblichkeit: Ein Vergleich von Frauen mit kompletter
Androgeninsensitivitét (bei 46, XY Chromosomensatz), Frauen mit Mayer-Rokitansky-
Kiister-Hauser Syndrom und Frauen mit einem Polyzystischen Ovar Syndrom“

1. Hiermit erklare ich mich freiwillig dazu bereit, an der oben genannten wissenschaftlichen
Untersuchung unter der Leitung von Frau Prof. Dr. Hertha Richter-Appelt teilzunehmen.
Ich bin Gber die voraussichtliche Dauer und Art der Befragung, sowie mégliche Risiken,

Mir ist bekannt, dass ich die Teilnahme an der Studie jederzeit ohne Angabe von Griinden

2. Ich bin damit einverstanden, dass Mitarbeiter(innen) des oben genannten Forschungspro-
jektes meine personenbezogenen Daten in pseudonymisierter Form fiir Forschungszwe-
cke auswerten und Ergebnisse der Studie in pseudonymisierter Form veréffentlichen.

Bankverbindung:

HSH Nordbank

Kto.-Nr.: 104 364 000

BLZ: 210 500 00

IBAN-Nr.: DE97210500000104364000
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8.3 Patientenfragebogen (Ausziige)

Universitatsklinikum Institut fir Sexualforschungund  Ansprechpartner:
Hamburg-Eppendorf Forensische Psychiatrie

Dipl.-Psych. Kerstin Huber

Forschergruppe Sexualitat und Martinistrale 52
Geschlecht 20246 Hamburg

Telefon: (040) 7410-57766
Prof. Dr. Hertha Richter-Appelt Telefax: (040) 7410-56406
hrichter@uke.uni-hamburg.de Kkhuber@uke.de

www.sexualforschung-hamburg.de

Fragebogen fiir Menschen mit
kompletter Androgeninsensitivitit,
Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser Syndrom
und polyzystischem Ovar Syndrom

In dieser wissenschaftlichen Studie werden Personen befragt, die von einer der folgenden
Besonderheiten bzw. Syndrome betroffen sind:

o Komplette Androgeninsensitivitat (CAIS)
e Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser-Syndrom (MRKHS)
e Polyzystisches Ovar Syndrom (PCOS)

Unser Ziel ist es zu untersuchen, ob spezifische alltagliche, psychische und sexuelle Probleme bei
betroffenen Personen vorkommen. Wir wollen herausfinden, wie unterschiedliche
Behandlungsmalnahmen die kérperliche und psychische Entwicklung beeinflussen, womit die
Betroffenen zufrieden sind und was ihnen frither und heute Probleme bereitet.

Mit dieser Studie méchten wir einen Beitrag fur eine bessere Versorgung leisten.

Die von I|hnen gemachten Angaben werden selbstverstandlich anonym, also ohne
Namensnennung, ausschliefllich zum Zweck der Durchfiihrung dieser Studie gespeichert und
ausgewertet. Samtliche Aussagen Uber Ergebnisse der Studie werden in anonymisierter Form
(entsprechend den Vorschriften des Datenschutzes) erfolgen.

Fur Ruckfragen stehen wir Ihnen gerne unter der oben genannten Telefonnummer oder per E-Mail
zur Verfigung.

Vielen Dank fiir Ihre Mitarbeit!

G e e
Prof. Dr. Hertha Richter-Appelt Simone Hoffmann Dipl.-Psych. Kerstin Huber
Projektleiterin Arztin, Projektmitarbeiterin Projektmitarbeiterin

1 © H. Richter-Appelt



Datum:
NAME: oo s s GEBUrtEdatiig ....c.convimmn it

Code:

Wird von der Studienleitung ausgefullt:

Informationen und Erlduterungen zum Fragebogen

Der folgende Fragebogen ist in 5 Abschnitte unterteilt.

In Teil A werden Angaben zu lhrer Person, kérperliche Angaben und Angaben zur Gesundheit erhoben, in
Teil B bitten wir Sie um Angaben zu lhrer Diagnose und BehandlungsmaRnahmen, Teil C umfasst Fragen
zur Lebensqualitat und moglichen Schwierigkeiten, Teil D Fragen zur Sexualitat und Teil E Fragen zum
Thema Weiblichkeit.

Nach jedem der einzelnen Abschnitte werden Sie die Mdglichkeit haben, uns Kommentare, Anmerkungen
u.a. mitzuteilen. Falls Sie nicht gentigend Platz fiir ergdnzende Bemerkungen haben, benutzen Sie bitte ein
extra Blatt Papier, geben die Nummer der Frage an und legen es zum Fragebogen dazu.

Wir méchten Sie bitten, alle Fragen sorgfaltig und vollstéandig zu beantworten. Uns interessiert Ihre
personliche Meinung und Ihre Erfahrungen, es gibt daher keine richtigen oder falschen Antworten.

Wie bereits im Anschreiben erwahnt, werden in dieser Studie drei Personengruppen untersucht:

Menschen mit kompletter Androgeninsensitivitat (CAIS), Frauen mit Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser
Syndrom (MRKHS), und Frauen mit einem polyzystischen Ovar Syndrom (PCOS). Zwischen diesen drei
Gruppen bestehen in manchen Bereichen Ahnlichkeiten, in manchen Bereichen sind sie aber auch sehr
verschieden — im Fragebogen werden daher moglicherweise einige Fragen vorkommen, die auf Sie
personlich nicht zutreffen oder die lhnen ungewéhnlich erscheinen. An einigen Stellen werden Sie daher
auch gebeten, Fragen zu Uberspringen, die nicht auf Sie zutreffen. Sie finden an den jeweiligen Stellen im
Fragebogen dann einen Hinweis mit einer ,Sprungregel* (gekennzeichnet durch einen Pfeil S )

Wir haben uns bem(iht den Fragebogen so zu gestalten, dass er von allen Teilnehmenden ausgefilllt werden
kann. Falls Sie Anmerkungen oder Ergdnzungen haben, kénnen Sie diese jeweils am Ende eines
Abschnittes notieren oder uns spater mitteilen.

Zu einigen Themenbereichen verwenden wir in dieser Studie standardisierte Fragenkomplexe: solche
Fragen werden in der gleichen Form auch von anderen Forschern eingesetzt und sind genormt, d.h. man
kann die Ergebnisse dieser standardisierten Fragen vergleichen. Damit dies méglich ist durfen diese
genormten Fragenkomplexe aber nicht veréndert werden — es kann daher sein, dass Sie an einigen Stellen
des Fragebogens den Eindruck haben, dass sich Fragen wiederholen.
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Zur besseren Lesbarkeit werden an manchen Stellen im Fragebogen nur

die mannlichen

Berufsbezeichnungen verwendet, gemeint sind jedoch Personen jeden Geschlechts (wenn z.B. von ,Arzt*

die Rede ist, ist immer auch die weibliche Form ,Arztin“ mit gemeint).

Im Fragebogen verwendete Abkiirzungen:

CAIS = Komplette Androgeninsensitivitat/ Androgenresistenz
MRKHS = Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser Syndrom
PCOS = Polyzystisches Ovar Syndrom

Bitte kreuzen Sie hier an, welche Diagnose Ihnen mitgeteilt wurde:

O Komplette Androgeninsensitivitdt/ Androgenresistenz (CAIS)
O Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser Syndrom (MIRKHS)
[a Polyzystisches Ovar Syndrom (PCOS)
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Fragen zur eigenen Person

A0.  Wie sind Sie auf unsere Studie aufmerksam geworden?
A1.  Bitte nennen Sie uns die ersten drei Ziffern der Postleitzahl lhres Wohnortes: D I:I D
A2. Wiealtsind Sie? ... Jahre
A3.  Weiches Geschlecht haben Sie?
O mannlich  [J weiblich Oanderes: ..........cccoemeeennn
A4, Ich lebe zur Zeit ...
0 als Mann 0 als Frau O in wechselnden Geschlechtsrolien
0O im dritten Geschlecht* [ unentschieden O anderes:
AS5.  Welches ist Ihr genetisches Geschlecht (Chromosomensatz)?
O XY (.mannlich®) 0 XX (,weiblich®) O anderes: ...... [J weid ich nicht
A6.  Haben Sie derzeit eine feste Partnerschaft?
[J Nein, ich habe keine feste Partnerschaft.
O Ja, ich habe einen festen Partner.
O Ja, ich habe eine feste Partnerin.
A7. Familienstand:
0 ledig 0O verheiratet O getrennt O geschieden O verwitwet
A8.  Wie wohnen Sie zur Zeit? (Mehrfachantworten sind moglich)
0O alleine O mit Partner/ in O bei Mutter und/ oder Vater
O mit Kind/ern O OBORT cciiiailoiamasasas ssmsaiomonieisn
A9.  Welches ist Ihr hdchster Abschluss?

O Kein Schulabschluss

O Hauptschulabschluss

0O Mittlere Reife/ Realschulabschluss
"1 Abitur/ Fachabitur

O Fachhochschule

I Universitat/ Hochschule
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A10.

A11.

A12.

A13.

A14,

A15.

Wie sind Sie derzeit beschiftigt?
O Volizeit beschattigt

[ Teilzeit beschéiftigt

O Arbeitsios

O In Ausbildung - Volizeit

O In Ausbildung - Teilzeit

O Arbeitsunfahig

[1 Frohrente

ELATIOI®E: ... oo ssimimiins oa

Welchen Beruf {iben Sie derzeit @US? ................cc.veevieeiueueeeeeeeeeeeeee e e eesseseeesen e en o
Welche Nationalitat haben Sie? ...................

Woher stammen lhre Eltern (ethnischer Hintergrund)?
MIEE o.ccvvssimunesns sncisisvadamiovs b v s s rivass
VBIBES. . v e overnonastmmmsemnsces sruv e SRR

Wie viele Geschwister haben Sie?

Sind Sie zur Zeit praktizierendes und aktives Mitglied einer Religion?

[0 Nein

OJa

Wenn ja, welcher?

O evangelisch [ katholisch [ muslimisch [ judisch [ anderer: .............cccceeeenns

Im Folgenden m&chten 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

Sie j ils das Alter

der Kinder.

A16.

Waren Sie schon einmal schwanger?

[ Nein
OJa Wenn ja, Anzahl bisheriger Schwangerschaften: ......
Wie viele dieser Schwangerschaften filhrten zu:
Geburten: ...
Fehlgeburten: ...........
Abtreibungen: ............
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A17.

A18.

A19.

A20.

Haben Sie leibliche Kinder?
0 Nein, ich habe keine leiblichen Kinder.
dJa, ich habe ...... leibliche(s) Kind/er. (AN AOF KO ovioouiiisiisimissmisuismsebisiiasissresnsss, )

Haben Sie Kinder adoptiert?

O Nein, ich mdchte auch kein/e Kind/er adoptieren.

I Nein, ich mochte aber gerne (ein) Kind/er adoptieren.

[ Nein, ich bin noch unsicher ob ich Kinder adoptieren machte.

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

O Ich habe eine Adoption beantragt, das Verfahren lauft im Moment noch.

O Ja, ich habe ...... Kind/er adoptiert.

[0 Ja, ich habe bereits ...... Kind/er adoptiert und méchte gerne noch (ein) weitere(s) Kind/er
adoptieren.

Alter der Kinder:

Bitte beschreiben Sie kurz lhre Griinde fiir diese Entscheidung:

Haben Sie Pflegekinder?

[ Nein, ich méchte auch keine Pflegekinder.

[ Nein, ich méchte aber gerne (ein) Pflegekind/er.

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

[J Nein, aber ich habe es versucht, (ein) Pfiegekind/er zu bekommen.

[ Ich habe einen Antrag gestellt, das Verfahren lduft im Moment noch.

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

[1 Ja, ich habe bereits ...... Pflegekind/er und méchte gerne noch (ein) weitere(s) Pflegekind/er.
Alter der Kinder:
Bitte beschreiben Sie kurz lhre Griinde fiir diese Entscheidung:

Haben Sie - auBer den eben genannten M&glichkeiten - andere Kinder?
(z.B. Kinder des Partners)

O Nein.

[ Ja, und zwar: ........
(Alter der Kinder: : )
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A21.

K

A22.

A23.

A25.

A27.

Wenn Sie Kinder haben, leben diese in lhrem Haushalt?
[J Nein.

1 Ja, alle leben in meinem Haushalt.

0 Ja, aber nicht alle:

In meinem Haushalt leben ... leibliche(s) Kind/er  (Alter: ............ )
... adoptierte(s) Kind/er (Alter: ............ )
... Pflegekind/er (Alter. ............)

rliche/ medizini e Angaben, Angaben zur Gesund

Wie groB sind Sie? ... cm
Welche SchuhgréBe haben Sie? ......

Wie viel wiegen Sie? ... kg

Hat sich Ihr Gewicht in letzter Zeit verédndert?

O Nein

[ Ja, ich habe abgenommen. ( ...... kgin...... Wochen)
[J Ja, ich habe zugenommen. ( ...... kgin...... Wochen)

Versuchen Sie zur Zeit, Ihr Gewicht zu reduzieren (z.B. {iber eine Di&t, Sport oder &hnliches)?

[0 Nein
OJa

Was ist lhre natiirliche Haarfarbe?
1 blond O rot O braun O dunkelbraun/ schwarz

Bitte kreuzen Sie die zutreffende Antwort an:

Ich bin O Linksh&nder
O Rechtshander
[ beides
Rauchen Sie? [J Nein 0 Ja; ca. ...... Zigaretten pro Tag
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B5.  Aus welchem Anlass erfolgten die Untersuchungen, die zur Diagnose von CAIS/ MRKHS/
PCOS gefiihrt haben? (Mehrfachantworten sind moglich)
[0 Regelblutung blieb aus
0O Aufalligkeiten beim Zyklus
0 erfolgloser Geschlechtsverkehr
[ Petting (Partner hat es beim Streicheln bemerkt)
[J Vorsorgeuntersuchung beim Arzt
0 selbst getastet (z.B. beim ,Selbst-Streicheln” = Masturbation)
0 fiel durch die Untersuchung anderer Fehlbildungen (z.B. Skelett, Niere...) auf
O auf Dréngen der Mutter
[0 auf Dréngen des Vaters
0 Auffalligkeiten der Kérperbehaarung
0 Auffalligkeiten der Haut
O Auffalligkeiten beim Kdrpergewicht
O anderes: e e e e on s enmmaomawas s AR SRS o A smgomndsm b Huksa sabsaYa aRaa oA A biss

In den folgenden Fragen soll es um die Diaanostik von CAIS/ MRKHS/ PCOS bei lhnen gehen:
Bitte nennen Sie hier keine diagnostischen MaBnahmen, die aufgrund von Erkrankungen
durchgefiihrt wurden, die nichts mit einem der genannten Syndrome zu tun haben.

B6.  Welche diagnostischen MaBnahmen wurden bei lhnen — it Sie wi — durchgefiihrt?
Bitte kreisen Sie jeweils ein, ob die genannte Methode bei Ihnen durchgefilhrt wurde (,,n“ fiir
nein; ,j* fiir ja). Kreisen Sie bitte in der letzten Spalte zusétzlich ein, ob diese MaBnahmen
lhnen als besonders belastend in Erinnerung geblieben sind (,,n“ fiir nein, ,,j“ fiir ja).

Wurde 3 e Besonders
durch- : : : : belastend
gefiihrt
n | j | Diagnostische MaBnahme ' n J
1|l n j | Aligemeine kdrperliche Untersuchung n J
2| n J | Gynakologische Untersuchung der Brust (Abtasten) n  ;
3| n Jj | Gynéakologische Tastuntersuchung der Geschlechtsorgane n ¥
4| n J | Gynéakologische Untersuchung der Geschlechtsteile (mit n j
Instrumenten)
5| n J | Gynéakologischer Ultraschall von der Scheide aus. (vaginal) n J
6| n 7 | Gynakologischer Ultraschall vom Bauch aus (abdominal) n J
7| n J | Blutentnahme n j
8| n J | Hormontests mit Blutentnahme (z.B. Zucker-Belastungstest, Cortisol- n J
Hemmtest, ACTH-Test)
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Wurde S o : =0 Besonders

n s DhgposﬂscheMasnahﬁao"',“;’ T _' : e 5

8| n | j |Hormonelle Auslésung einer Menstruationsblutung n J

10| n j | Genetische Beratung n J

11| n | j | Genetische Untersuchung n J

12| n Jj | MRT (Magnetresonanztomographie) oder CT (Computertomographie) n Jj

13| n J | Untersuchung der inneren Fortpflanzungsorgane unter Narkose n J

141 n J | Diagnostische Bauchspiegelung (Laparoskopie) n i

15| n J | Operative Eréffnung der Bauchhdhle zur Diagnosesicherung n i

16| n j | Gewebeentnahme (Biopsie) der Eierstocke oder Hoden zur n J
feingeweblichen Untersuchung

17| n | j | Knochendichtemessung n J

18| n /| Untersuchung durch einen Hals-Nasen-Ohrenarzt n J

19| n | j |Horest n i

20| a | Jj | Urologische Untersuchung n i

21| n j | Urologische Réntgenuntersuchung (z.B. Darstellung der Nieren und n j

Harnwege)
22| n j | Sonstige: n j

- ra//s Sie bei einer oder mehreren Manahmen angekreuzt haben, dass Sie sie als besonders

B7.

belastend erlebt haben, fallen Sie bitte Frage B7 aus, ansonsten gehen Sie weiter zu Frage B3.

Warum haben Sie diese MaRnahmen als belastend erlebt? (Bitte nennen Sie jeweils die
MaRnahme oder geben Sie die entsprechende Nummer an, zu der ihre Erkldrung gehort.)

MaBnahme/ Nr. Begrindung
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BS.

B10.

B11.

B12.

B13.

Wie zufrieden waren Sie insgesamt mit der Aufkldrung zu den diagnostischen MaBnahmen?
sehr zufrieden  ziemlich zufrieden mitteimaBig  ziemlich unzufrieden  sehr unzufrieden

O o ] o 0O
Bemerkungen:

Welche Diagnosen wurden gestelit? Bitte geben Sie jeweils an, wie alt Sie waren, als die
Diagnose gestelit wurde.

1 DRI i s s s eSS oS e S SRR b ok ssoncs IR i i
b B =T [ 1o PSSP || - S,
B DO s S R s B S R I s

Durch wen wurde die aktuelle Diagnose gestelit?
0 Hausarzt [ Frauenarzt O Kinderarzt O Endokrinologe (Hormonspezialist)

OAZtIn FachKINIK: DI BNOO0: .....ccomvorssmrassssssssasissonsisnsnsisasnsssenssbasssinsesssossusmanassadsssanmsnasananssasansss

Ist in Ihrer Familie bei weiteren Personen dieselbe Diagnose gestelit worden?
(Mehrfachantworten sind méglich)

O Nein

O Ja, bei meiner Mutter.

[ Ja, bei meiner/n Schwester/n.

7 Ja, bei der/n Schwester/n meines Vaters.

O Ja, bei der/n Schwester/n meiner Mutter.

[ Ja, bei meiner GroRmutter vaterlicherseits.

[ Ja, bel meiner Gromutter motterlicherseits.

(1 Ja. bei:

Wussten andere schon vor lhnen von der Diagnose?

LI Nein, ich habe es zuerst erfahren.

[0 Ja, meine Eltern.

DD JB, BIAEIE: ......oovvvicesiacsesssonssnsssssnseesmasonsasnsssass anaass susanssssans s oy sesess sussssbtemsssasassasnanan onnonsaerss

Mit wem sprechen Sie iber Ihre Diagnose? (Mehrfachantworten sind moglich)
[J Ich spreche mit niemandem aber die Diagnose.

0 Mutter O Vater 0 Schwestern O Bruder
O Partner/in O Mitschaler/innen O Freunde/Freundinnen [ Kollegen/Kolleginnen
[ andere:
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B14. Haben Sie Kontakt zu anderen betroffenen Frauen/ zu Selbsthilfegruppen?
(Mehrfachantworten sind mdglich)
O Nein
0 Ja, ich habe andere kontaktiert.
0 Ja, ich wurde von anderen kontaktiert.

B15. Falls Sie Kontakt haben: Empfanden Sie den Kontakt zu anderen Betroffenen als hilfreich?
[ Nein
OJa
Bemerkungen:

B16. Falls Sie keinen Kontakt haben: Hitten Sie sich Kontakt zu anderen Betroffenen oder
Selbsthilfegruppen gewiinscht?
O Nein
OJa
Bemerkungen:

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:
O Notwendigkeit von Behandiungen

(z.B. Medikamenteneinnahme oder Operationen)
Bitte beschreiben Sie, welche Folgen Ihnen bekannt sind und in welchem Alter

Sie dies erfahren haben:

[ Einschrankungen oder Risiken
(2.B. erhdhtes Risiko far bestimmte Erkrankungen; eingeschrankte Fruchtbarkeit)
Bitte beschreiben Sie, welche Folgen lhnen bekannt sind und in welchem Alter

Sie dies erfahren haben:
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B18.

B19.

B20.

Welche der mitgeteiiten Folgen der Diagnose beeintrdchtigt Sie persénlich am stirksten?
Bitte nennen Sie die jeweilige Ki quenz und geben Sie — wenn Sie méchten - eine kurze
Begriindung.
Konsequenz:

Begrindung:

Konnten Sie iber die Diagnose und die damit verbundenen Folgen offen mit Ihrem
behandelnden Arzt sprechen?

nie selten gelegentlich oft immer
0 a O o D
Bemerkungen

Hat Ihr behandelnder Arzt lhnen die notwendigen Informationen zu folgenden Aspekten
gegeben?

Ich wurde ausreichend informierf in Bezug auf... nein | ja
1 | Diagnostische MaRnahmen n J
2 | Behandlungsmafinahmen n J
3 | Folgen der Diagnose n J
4 | Finanzierung der Behandlung aber die Krankenkasse n ]
5 | Langzeitfolgen der Diagnosen n j
6 | Anderes: n i

Bemerkungen:
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B21. Wurden bei Ihnen weitere Auffilligkeiten festgestelit?
{Mehrfachantworten sind méglich)
[ Es liegen keine weiteren Auffélligkeiten vor.

O Nieren/ Hamwege

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

[0 Herzfehler
[0 Muskelschwéche
[ Hérschaden

[J Leistenbruchoperation als Kind

[J andere:

Behandlun;

B22. Welche Medikamente nehmen Sie zur Zeit ein? Bitte geben Sie an, in welcher Dosierung und
seit wann Sie die einzelnen Priparate einnehmen. Schreiben Sie bitte auch auf, welche
Wirkungen und Nebenwirkungen diese Medikamente bei lhnen haben.

(Schreiben Sie hier auch Medikamente auf, die nicht vom Arzt verschrieben wurden.)

Notieren Sie hier bitte auch, wenn Sie auBer Medikamenten andere Substanzen einnehmen,
2.B. Nahrungsergénzungmittel. Notieren Sie hier bitte ebenfalls, wenn Sie hormonhaltige
Spritzen, Pflaster, Gele, Salben, Sprays, Zipfchen, Haarwasser oder dhnliches verwenden.

Praparat Dosierung | seit: | Wirkungen/ ﬂebenwirkungenl
positive Effekte negative Effekte
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B23.

Wurden Ihnen noch andere Medikamente empfohien, die Sie aber nicht einnehmen?

0 Nein

0OJa

Wenn ja, tragen Sie bitte das Medikament in die folgende Tabelle ein. Schreiben Sie bitte auch
auf, aus welchem Grund Sie das Medikament nicht einnehmen.

Empfohlenes Medikament Aus welchem Grund neﬁmen Sie dieses Medikament nicht ein?

B24.

Gibt es Medikamente, die Sie gerne einnehmen wiirden, die lhnen aber dennoch nicht
verschrieben worden sind?

O Nein

OJa

Wenn ja, tragen Sie bitte das Medikament und die Wirkung, die Sie sich davon erhoffen, in die
folgende Tabelle ein.

Medikament Erhoffte Wirkung

B25.

Wie zufrieden sind Sie insgesamt mit der medikamentdsen Behandlung?
[ Trifft nicht zu, ich nehme keine Medikamente.

sehr zufrieden  ziemlich zufrieden mittelmaRig  ziemlich unzufrieden  sehr unzufrieden
m} m} ] o a

Bemerkungen:
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B26. Wurden Sie im Zusammenhang mit Ihrer Diagnose (CAIS/ MRKHS/ PCOS) operiert?
O Nein, ich wurde nicht operiert.
GRUNGAE ATIIE ..ottt seeeeee s ssssess s s sass s sess st sasassbessseratesastes et aserasasensenes
—p Wenn nein, gehen Sie bitte direkt zu Frage B30 (Seite 18).
[ Ja, ich wurde operiert.
Griinde daflir: ...........c.ooorrrrnicereceeereseee e
mmmmp Wenn ja, beantworten Sie bitte die folgenden Fragen.

B27. Wenn ja, welche Operationen wurden durchgefiihrt? Bitte kreisen Sie in den ersten beiden
Spalten jeweils ein, ob die genannte Operation bei Ihnen durchgefiihrt wurde (,,n“ fiir nein; ,,j*
fiir ja) und geben Sie an, in welchem Alter die Operation stattfand.

(Wenn Sie sich an Ihr Alter nicht mehr genau erinnern kénnen, schreiben Sie bitte eine Schatzung
oder einen Zeitraum auf und kennzeichnen Sie dies durch ein Fragezeichen.)
n | ] | Durchgefiihrte Operation g : . im Alter von ... Jahren
n J | Operative Anlage einer Scheide (Vaginalplastik, Neovagina-Operation)
2| n j | Entfernung der Gonaden/ Keimdrtsen (z.B. Hoden) (= Gonadektomie)
n J | JDrilling" der Eierstécke, um die Anzahl der Zysten zu reduzieren
n j | Entnahme von Eizellen far eine kinstliche Befruchtung
5| n Jj | Leistenbruch-Operation
n | j | Operative Versorgung der Nieren bzw. der Harnwege
n Jj | Operative Korrektur von Gelenkfehistellungen
8| n | j | Sonstige:

B28. Falls Sie operiert wurden, sind bei lhnen in Folge der Operation/en Komplikationen

aufgetreten?

O Nein

Tl T ZWALS: csv oo osnisanmomaspass mevass sns S56 85 Sao A PRARL A SLA S AR A S mre e o TR T Bl
B29. Wurden Sie wihrend der Zeit der Operation psychologisch/ psychotherapeutisch begleitet?

[J Nein
Oda
Bemerkungen:
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B45. Sind bei lhnen (weitere) Behandlungen im Zusammenhang mit [hrer Diagnose (CAIS/ MRKHS/
PCOS) geplant?
O Nein
I8 O 2R - nscaansnasvs sxumsngss soimsnssnicsi s snasn siom san ki in imnins st Ansina S AmERHan AR EmNS o A% A s

B47. Bitte kreuzen Sie jeweils an, welches Bild lhrer natirlichen Kérperbehaarung (d.h. ohne
Rasur etc.) am ehesten entspricht. (Mit den Bildern ganz links ist jeweils eine geringe, d.h.
kaum sichtbare Kérperbehaarung gemeint - also feine, hautfarbene Harchen bzw. Flaum.)
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TR e el ) )
AR AR AR O

R R AR F AR Y

a O m} o 0
O Ich habe von Natur aus keine Schambehaarung.

B48.  Tritt bei Ihnen eines der folgenden Probleme auf? Wenn ja, wie sehr leiden Sie darunter?

Haben Sie
dieses Wie sehr leiden Sie
Problem? damnter?
: o
=
| E| S
o | = s | =
; T e - O
nein | ja é S| E|R| 8
Akne im Gesicht n J
Akne an anderen Korperstellen n J
Schnell fettende Haare n i
Haarausfall mit ,Geheimratsecken* n Jj
B49. Ist bei Ihnen eines der folgenden Symptome aufgetreten?
Dunkle Hautverfarbungen O Nein OJa
Wenn ja, bitte beschreiben (An welchen Korperstellen? Welche Farbe?): ...
Gesichtsfeldausfille (Sehstdrungen) O Nein 0OJa
Wenn ja, bitte beschreiben:
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E Lebensqualitit und magliche Beeintrichtigungen

Im folgenden Abschnitt werden Sie gefragt, wie Sie Ihre Lebensqualitat einschatzen, wie es lhnen geht und
ob es Schwierigkeiten in einzelnen Bereichen gibt.

C1.  Welche Themen beschéftigen Sie im Zusammenhang mit Ihrer Diagnose am meisten?

C2.  Fragebogen zur Lebensqualitit (WHOQOL)

Bitte lesen Sie jede Frage, tiberlegen Sie, wie Sie sich in den vergan ochen gefiihit
haben, und kreuzen Sie die Zahl auf der Skala an, die fiir Sie am ehesten zutrifft.
thr : schlecht mittel gut sehr gut
schlecht S P ;
1 | Wie wirden Sie Ihre Lebensqualitat 1 2 3 4 5
beurteilen?
sehr un- “un- | weder zufrieden ‘sehr
zufrieden | zufrieden | zufrieden A -zufrieden
X : noch un-
zufrieden
2 Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer 1 2 3 4 5
Gesundheit?

In den folgenden Fragen geht es darum, wie stark Sie wahrend der vergangenen zwei Wochen
bestimmte Dinge erlebt haben.

» iberhaupt : clﬂ wenig mittel- = ziemlich AuBerst
nicht ’ - maiig %

3 Wie stark werden Sie durch 1 2 3 4 5
Schmerzen daran gehindert,
notwendige Dinge zu tun?

4 Wie sehr sind Sie auf medizinische 1 2 3 4 5
Behandlung angewiesen, um das
tagliche Leben zu meistern?

5 Wie gut kénnen Sie Ihr Leben 1 2 3 4 5
genieRRen?

6 Betrachten Sie Ihr Leben als 1 2 3 4 5
sinnvoll?

? Wie gut kdnnen Sie sich 1 2 3 4 5
konzentrieren?

8 Wie sicher fuhlen Sie sich in Ihrem 1 2 3 4 5
taglichen Leben?

25 © H. Richter-Appeit




C4.11. Wenn eines oder mehrere der bisher in diesem Fragebogen beschriebenen Probleme bei lhnen
vorliegen, geben Sie bitte an, wie sehr diese Probleme es Ihnen erschwert haben, lhre Arbeit zu tun,
Ihren Haushalt zu regeln oder mit anderen Menschen zurecht zu kommen:

Uberhaupt nicht Etwas Relativ stark Sehr stark
erschwert erschwert erschwert erschwert
m} a O a

C4.12. Wie stark fiihiten Sie sich im Verlauf der |etzten 4 Wochen durch die folgenden Beschwerden
beeintrachtigt?

nicht wenig stark
beeintrachtig beeintrachtigt beei htig
Sorgen tber Ihre Gesundheit 0 O O
Sorgen aber lhr Gewicht oder Ihr. Aussehen a a a
Wenig oder kein sexuelles Verlangen oder Vergnigen
beim Geschlachtsverkehr u] ju) ]
Schwierigkeiten mit dem Ehepartner, Lebensgefahrten,
Freundin/Freund o a ad
Belastung durch die Versorgung von Kindern, Eltern oder
-amilienangehdrigen.... [.) | ]
[m] =] ]
] =] )
] 0
mmes,.das vor kurzem passiert.ist g ]

Gedanken an schreckliche Ereignisse von frither oder Traume
dariiber - z. B. die Zerstérung des eigenen Heimes, ein
schwerer Unfall, kérperliche Gewalt oder eine sexuelle

C4.13. Sind Sie im letzten Jahr geschlagen, getreten oder anderweitig
von jemandem k&rperlich verletzt worden oder hat Sie jemand Nein Ja

Nein Ja

C4.15. Nehmen Sie Medikamente gegen Angst, Depressionen oder Stress? O (]
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wmmmp- Bitte fillen Sie die folgende Frage (Nummer C4.16) nur aus, wenn Sie schon einmal eine

Monatsblutung hatten. Ansonsten gehen Sie bitte direkt zu Frage C5.
C4.16. Fragen zum Thema Monatsblutung, Schwangerschaft und Geburt

Wodurch wird Ihre Monatsblutung am besten beschrieben?

Monats- Keine Monats- Monatsblutung ist Keine Monatsbiutung bei
_ blutung blutung aufgrund unregelméaBig Monatsblutung Hormontherapie
ist unverandert von Schwanger- geworden bzw. seit mind. (Einnahme von
schaft oder Dauer, Abstand einem Jahr Ostrogenen) oder
korzlicher Geburt oder Starke Verhitung durch
haben sich verandert die Pille
m} a [m] m} o
Haben Sie in der Woche vor dem Beginn Ihrer Monatsbiutung Nein Ja
ausgepragte Probleme mit Inrer Stimmung — z. B. Depressionen, (oder trifft nicht zu)
]

Haben Sie Schwierigkeiten, schwanger zu werden?

Cs, Haben Sie zyklische Beschwerden (d.h. regelmiiBige tliche Beschwerden iiber 1 bis 3
Tage)? (Mehrfachantworten sind méglich)
LJ Nein, ich habe keine Beschwerden.

[0 Ja, und zwar: [ Brustspannen O Ausfluss
O Mittelschmerz (Ziehen im Unterbauch) [0 HeiBhunger
[ Reizbarkeit [ geblanhter Bauch
O andere: e R S R U S s

C6.  Fragen zum Gewicht

Wie oft waren Sie wihrend der immer | sehr | oft “manch- | éelteq sehr nie

Ietzten,zweIVWQchen: 5 ; oft - | mal - selten

besorgt, Obergewichtig zu sein? 1 2 3 4 S 6 7

Wie oft hatten Sie wihrend der immer sehr oft | manch- | selten sehr nie

letzten zwei Wochen: ooft ‘mal selten

Schwierigkeiten, mit lhrem Gewicht 1 2 3 = 5 6 7

zurecht zu kommen?

sich frustriert gefuhit bei dem 1 2 3 4 5 [} 7

Versuch, abzunehmen?

das Gerani unattraktiv zu sein, weil 1 2 3 4 5 6 7

Sie Ubergewichtig sind?

Schwierigkeiten, Ihr idealgewicht 1 2 3 4 5 6 7
| zu halten?
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E6.  Zufriedenheit mit dem eigenen Korper:

Wie zufrieden sind Sie momentan mit folgenden kdrperlichen Merkmalen?
Bewerten Sie diese bitte von 1 bis § und tragen Sie die jeweilige Zahl in Klammern neben das

entsprechende Merkmal ein:
1= 2= 3=
sehr zufrieden  ziemlich zufrieden mittelmanig

( ) Kopfhaare

( )Ohren —nu—_

( ) Gesichtsbehaarung
( ) Kiefer

( ) Schultern

() Achselhaare

()Ame

( ) Schamhaare
( )Hande

4= 5=

ziemlich unzufrieden  sehr unzufrieden

Stim( )
Nase( )
Kinn( )

Oberarme ()
Brust( )

Bauch( )

Taille ()
Hofte ()

Po( )
Oberschenkel { )

Waden( )

( )Foke

( ) KdrpergroRe ( ) Stimme
( ) Gewicht ( )Haut
{ Y amdenesy i il

Geschlechtsteile:
() Kiitoris (Kitzler) ( ) Vagina (Scheide)
() AuRere Schamlippen

Zufriedenheit mit der Gesamterscheinung: .......

51

(
(

) Kérperbehaarung
) Kérpergeruch

( ) Innere Schamlippen

® H. Richter-Appelt
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E7. Erleben des eigenen Kérpers (F):
Wie feminin/ weiblich empfinden Sie die folgenden kdrperlichen Merkmale bei sich?
Bewerten Sie diese bitte von 1 bis 5 und tragen Sie die jeweilige Zahl in Klammern neben das

entsprechende Merkmal ein:

1 = nicht 2 = wenig 3 = mittelmaRig 4 = ziemlich 5 =sehr
( ) Kopfhaare
( )Ohren —n—_ stim( )
{ ) Gesichtsbehaarung : Nase ( )

Kinn( )

( ) Kiefer
() Schultern
( ) Achselhaare Oberarme ()
Brust( )
( )Arme
Bauch ( )
( ) Schamhaare Taille ( )
( ) Hande Hofte ()
R Po( )
Oberschenkel ()
Waden( )
( )Foke
Wie feminin/ weiblich empfinden Sie folgende Merkmale bei sich?
( ) Kérpergrdle ( ) Stimme ( ) Kérperbehaarung
( ) Gewicht ( ) Haut ( ) Kérpergeruch

( )anderes: .......c.cooeunierrienriannnns
Wie feminin/ weiblich empfinden Sie Ihr korperliches Erscheinungsbild insgesamt? ()
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E8. Erleben des eigenen Korpers (M):

5 =sehr

Wie maskulin/ ménnlich empfinden Sie die folgenden korperlichen Merkmale bel sich?
Bewerten Sie diese bitte von 1 bis 5 und tragen Sie die jeweilige Zahl in Klammern neben das
entsprechende Merkmal ein:
1 = nicht 2 = wenig 3 = mittelméRig 4 = ziemlich
() Kopfhaare
( )Onhren ——nu stim( )
() Gesichtsbehaarung Nase( )
( ) Kiefer Kinn ( )
( ) Schultern
{ )Achselhaare: Oberarme ( )
Brust( )
( )Ame
Bauch( )
() Schamhaare Taille ( )
( )Hande Hifte ( )
Po( )
Oberschenkel ()
Waden( )
() Fﬁﬁe\

Wie maskulin/ mannlich empfinden Sie folgende Merkmale bei sich?

( ) KérpergréRe ( ) Stimme ( ) Korperbehaarung
( ) Gewicht ( )Haut ( ) Korpergeruch
( )anderes: ..........ccocmmunnnnnnnnnns

Wie maskulin/ mannlich empfinden Sie Ihr korperliches Erscheinungsbild insgesamt? (

53
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ES. Korperbehaarung: Wie stark ist Ihre Kérperbehaarung an den folgenden Stellen ausgeprégt?
Bewerten Sie diese bitte von 1 bis 5 und tragen Sie die jeweilige Zahl in Klammern neben das
entsprechende Merkmal ein:

1 =keine Behaarung 2=wenig 3 =mittelmaBig 4 =ziemlich stark & = sehr stark

( ) Kopfhaare
Gesicht( )
() Oberlippe Nase ( )
Kinn{ )
() Achselhaare Oberarme ( )
Brust( )
( )Ame
Rucken( )
Bauch( )

( ) Schamhaare
() Hénde

Po( )

Beine( )

E10. Entfernen Sie lhre Kérperbehaarung, z.B. durch Rasieren, Epilation, Enthaarungscremes oder
dhnliches?
O Nein
OJa
E11. Wenn ja, schreiben Sie bitte in der folgenden Tabelle auf, welche Methode Sie verwenden.
Tragen Sie bitte auch ein, ob Sie filr verschiedene Kérperstellen unterschiedliche Methoden

zur Enthaarung anwenden.

Methode Korperstelle
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Fragen zur Menstruation

—

E12.

E13.

E14.

Wenn Sie noch nie eine Regelblutung/ Menstruation hatten, iberspringen Sie bitte die Fragen zu
Menstruation und gehen Sie direkt zu Frage E14.

Wie héufig hatten Sie in den letzten sechs Monaten Ihre Regelblutung?

Wie héufig haben Sie durchschnittlich Ihre Regelblutung?

0 Ungeféhr einmal pro Monat.

0 Haufiger als einmal pro Monat.

0 Alle 2 - 3 Monate.

[ Seltener als alle 3 Monate.

DI ANDETS, UNG ZWAT: ........ouoiiiinieirceeereeeeaseseessssssssasessesssssssesse sessssssssssasssssssssssesasssessesssnsanios

Fiihlen Sie sich in den letzten sechs Monaten durch den Rhythmus Ihrer Regelblutung oder
deren Ausbleiben belastet?
[0 nicht [ wenig L[] mittelmaRig 0O ziemlich O sehr

Bemerkungen:

E15.

Wie sehr stimmen Sie den folgenden Aussagen zu?

Stimmer wenig

Mittelmagig
2u

Stimme sehr zu
_Stlmme nicht zu

: Stimme
ziemlich zu

1] Beim Thema Menstruation denke ich an Fruchtbarkeit und
Schwangerschaft.

2| Ich fihle mich auch ohne regelmaBige Menstruation als richtige
Frau.

3| Ich wiirde gerne einmal eine Menstruation erleben, auch wenn
ich nicht fruchtbar bin.

4| Menstruation spielt far mich nur eine Rolle im Zusammenhang mit
Fruchtbarkeit.

5| Durch meine fehlende Menstruation fohle ich mich in meiner
Weiblichkeit eingeschrénkt

[

Ohne regeimaBige Menstruation fihie ich mich nicht als richtige
Frau.
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Kinderwunsch

E16.

E17.

Wie stark wiinschen Sie sich zur Zeit ein Kind?
O nicht O wenig O mittelmaBig O ziemlich O sehr

Falls Sie keine Kinder bekommen méchten, was ist der Grund dafiir?

E19.

Falls Sie keine Kinder bekommen k&énnen, wie stark belastet Sie lhre Unfruchtbarkeit?

[ Entfallt; trifft nicht zu.
[ nicht O wenig [ mittelmaRig O ziemlich O sehr

Wie wichtig ist fiir die Zufriedenheit in lhrem Leben die Féhigkeit, Kinder bekommen zu

kénnen?

nicht wichtig wenig wichtig mittelmaBig ziemlich wichtig sehr wichtig
0 (m] (m] a a

Bemerkungen:

E20.

Wie ist Ihre Einstellung zum Thema Leihmutterschaft?
O Mit dem Thema habe ich mich nicht beschaftigt.

[J Lehne ich ab, weil:

Bemerkungen:
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E21.

Wie sehr fiihlen Sie sich in den folgenden Bereichen durch lhre eingeschrinkte Fruchtbarkeit

bzw. Unfruchtbarkeit beeintrachtigt?

Bitte kreuzen Sie /ewalls an, wie sehr S:e slch In den folgenden -+

Bereichen durch lhre eingeschrankte Fruchtbadrert bzw.

¢ Unfmchtbarkett beemlrachtlgt fithlen:

; n"tg;m_; S

'rnimlm'i&ig':{ oy
ziemlich
sehr "

Weiblichkeit

Neue Kontakte kniipfen

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 ilber das Thema Fruchtbarkeit bzw. Unfruchtbarkeit

Gedanken?

O nie O selten O gelegentiich O oft

57
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37 | Kinder sind ein starkes Verbindungselement in einer Partnerschaft.
38 | Matter sind in ihrer beruflichen Laufbahn auch heute noch sehr
eingeschrankt.
39 | Ohne Kinder ist es leichter, eine harmonische Partnerschaft zu haben.
40 | Mutter haben meistens das Gefuhl, dass sie weniger attraktiv sind als
andere Frauen.
41 | Viele Mutter stehen ihren Kindem zeitweilig ganz hilflos gegeniiber.
42 | Eine Mutter, die arbeitet, ist eigentlich immer nur im Stress.
43 | Frauen ohne Kinder kénnen ihre Freizeit viel besser genielen.
E24. Bitte beurteilen Sie folgende Aussage:
Dass ich keine Kinder bekommen kann, macht mich héufig traurig.
stimme sehrzu  stimme ziemlich zu mittelmaRig stimme wenig zu stimme nicht zu
O o m] 0
Anmerkungen zu Abschnitt E:
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8.4 Arztfragebogen

Studie ,,Androgene und Weiblichkeit“ — Befragung von Menschen mit Kompletter
Androgenresistenz (CAIS), Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser-Syndrom (MRKHS) und

Polyzystischem Ovar Syndrom (PCOS)

Name, Vorname:

Geburtsdatum:

Welche Diagnose trifft bei oben genannter Patientin zu?
[0 Komplette Androgenresistenz (CAIS)
[1 Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser-Syndrom (MRKHS)
[J Polyzystischem Ovar Syndrom (PCOS)

Burch:wen:wurde/die Diagno8e:gesteilit? ... ..ccc.c...ccv i o omiinsnscisnnesnssonsasinsnansnsasnsssanas

Menstruationszyklus

O unauffalliger Zyklus

[0 Polymenorrhoe (Zykluslénge < 26 Tage)

[ Oligomenorrhoe (Zykluslange > 35 Tage)

[0 sekunddre Amenorrhoe (Keine Menstruationsblutung in den letzten 3 Monaten)

Vaginaler Ultraschall:

[ unauffallig

[ Ovar polyfollikular (= 12 Follikel von < 10 mm GroBe in mindestens 1 Ovar)
[ vergroRertes Ovarvolumen (mindestens 1 Ovar = 10mi)

[ nicht untersucht

Hyperandrogenismus Hirsutismus: 0 Ja. O Nein. O nicht untersucht
Akne: 0 Ja. O Nein. On.u
Seborrhoe: 0 Ja. [ Nein. On. u

Endokrinologischer Befund (Bitte wenn moglich Originalbefund in Kopie beilegen. Danke!)
Erhoben am ...... Zyklustag

LH: DHEA-Suifat: ... ug/ dL
FSH: 17-OH-Progesteron ... ng /ml
Ostradiol: FAI (Freier Androgen Index)  .........
Progesteron: Prolaktin

SHGB: TSH

Testosteron: Cortisol:

Androstendion:

MBI IEION -4 05050 st eatsb e hosseaaa s ool G TER Rk GemHes s X BER S VoAb ) AN S 4 H s amp e owhr sy oe s b S aa A SN AR o8 $ER 08051
DRIUM croedenorecssnermmtazes Iterschbift s s ritane Stempel:

Herzlichen Dank fiir lhre Mitarbeit!

Universitatsklinikum I
Hamburg-Eppendorf
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