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I.

Allgemeine Anmerkungen

Aus Griinden der besseren Lesbarkeit beziehen sich die Bezeichnungen ,,Proband®, , Patient*,
,Betroffener, ,(Studien-)Teilnehmer*, , Gebundener“, ,(Ehe-)Partner”, ,Single“ und
,»(behandelnder) (Fach-)Arzt*“ — wenn nicht anders angegeben — sowohl auf Ménner als auch auf

Frauen.

In Hinblick auf Gender-bezogene Aspekte differenziert die vorliegende Arbeit
geschlechterdichotom zwischen ,,Frau® und ,,Mann* und somit zwischen keinen weiteren davon

abweichenden Geschlechterdefinitionen.

Da die Variable ,,Geschlecht® in der fiir diese Promotion erstellten SPSS-Datenbank mit den
Ziffern ,,0° fiir Ménner und ,,1* fiir Frauen sowie die Diagnosen ,,Colitis ulcerosa* mit ,,1* und
,2Morbus Crohn“ mit ,,2° codiert wurden und systematisch nach dieser Reihenfolge die
Auswertungen erfolgten, werden in den Darstellungen der Ergebnisse die Ménner vor den
Frauen und Colitis ulcerosa vor Morbus Crohn aufgefiihrt. Dabei erfolgt mit dieser Codierung

und Reihenfolge keinerlei Wertung der Geschlechter und/oder Diagnosen.

Die im Text erwdhnte Studienleiterin ist Frau Dr. med. Stephanie B. Kossow aus dem Institut fiir
Sexualwissenschaften und Sexualmedizin am Campus Charit¢ Mitte (CCM) der Medizinischen
Fakultédt Charité — Universitidtsmedizin Berlin.

Der im Text erwdhnte Autor ist der Doktorand und Verfasser dieser Promotionsarbeit Leonard

Hillmann.
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1 ABSTRACT

Einleitung

Zur menschlichen Sexualitit zédhlen eine Beziehungs-, Lust- und Fortpflanzungsdimension. Das
Aus- und Erleben von Sexualitit kann durch chronisch-entziindliche Darmerkrankungen (CED)
wie Colitis ulcerosa (CU) oder Morbus Crohn (MC) gestort werden. Da insbesondere die
Beziehungsdimension in eigenen Studien bisher gering erforscht ist, untersucht die vorliegende
Arbeit gezielt die Bedeutung des Partnerschaftsstatus von Patienten mit CED in Bezug auf

Krankheitsaktivitit, andere krankheitsbezogene und sexualmedizinische Aspekte.

Methodik

Die Teilnehmer der ,,Studie CED-SEX* erhielten eine geschlechtsbezogene Testbatterie, welche
sich aus dem ,,Questionnaire on Sexual Experiences and Partnership Quality (Q-SExPQ)*, dem
,Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ-D)“, dem ,,International Index of Erectile
Function (IIEF-15)“ oder ,Female Sexual Function Index (FSFI-d)* und dem
geschlechtsbezogenen ,,Fragebogen zum sexuellen Erleben und Verhalten (FSEV)*
zusammensetzte. Ein zusitzlicher Fragebogen zu Pharmakotherapie und bisherigen CED-
bezogenen Operationen sowie die Durchsicht von Patientenakten lieferten weitere klinische
Daten. Zudem konnte einem Teil der Studienteilnehmer eine Laboranalytik von CRP und freiem
Androgenindex (FAI) angeboten werden. Die Krankheitsaktivitit wurde mit den klinischen
Scores Partial-Mayo-Score (PMS) fiir CU und Harvey-Bradshaw-Index (HBI) fiir MC bestimmt.
Statistische Auswertungen erfolgten mittels Mann-Whitney-U-Test, Chi-Quadrat-Test oder

exaktem Test nach Fisher.

Ergebnisse
Von 472 studieninteressierten Patienten waren 312 Datenséitze mit 69 FAI- und 135 CRP-Werten

zur Auswertung verfligbar. Diese 312 Probanden beliefen sich auf 135 Ménner (43,3%) und 177
Frauen (56,7%) mit den Diagnosen CU (30,1%) und MC (69,9%) beim Altersspektrum von 19
bis 78 Jahren und Durchschnittsalter von 40,8 + 13,6 Jahren. Single-Probanden mit CU wiesen
eine signifikant hohere Krankheitsaktivitdt laut PMS als gebundene Probanden mit CU auf (p =
0,018). Single-Probanden mit MC unterschieden sich in Hinblick auf die Krankheitsaktivitét laut
HBI nicht signifikant von den gebundenen Probanden mit MC (p = 0,163).

Hinsichtlich des Partnerschaftsstatus untereinander unterschieden sich Ménner mit CU

signifikant in Bezug auf Alter (p = 0,013), Body-Mass-Index (p = 0,011), PMS (p = 0,045),



Lebensqualitét (p = 0,028) und emotionale Zufriedenheit (p = 0,004), Frauen mit CU beziiglich
der Aussage, weniger Sex als gewiinscht zu haben (p = 0,014) sowie Frauen mit MC in Bezug
auf eine Therapie mit Biologicals (p = 0,003), die Nebendiagnose Diabetes mellitus (p = 0,015)

und die Aussage, weniger Sex als gewiinscht zu haben (p < 0,001).

Schlussfolgerung

Alle signifikanten und die meisten nicht-signifikanten Ergebnisse weisen in die Richtung, dass
Gebundene gesiinder als Singles sind. Das stiitzt die Annahme, dass eine erfiillende
Beziehungsdimension mit salutogenetischen Effekten bei Patienten mit CED assoziiert ist. Im
vertrauten Arzt-Patienten-Gespriach sollten Partnerschaft und Sexualitdt aktiv angesprochen

werden.

Introduction

Human sexuality consists of an attachment, desire and reproduction dimension. Acting out and
enjoying one’s sexuality can be disturbed by inflammatory bowel disease (IBD) like ulcerative
colitis (UC) or Crohn’s disease (CD). As particularly the attachment dimension has been
investigated poorly in separate studies so far, the present survey aims at analysing the importance
of IBD patients’ partnership status with regard to disease activity, other disease related and

sexual medical aspects.

Methods

Participants of “Study CED-SEX* received a sex-related variety of questionnaires, including the
“Questionnaire on Sexual Experiences and Partnership Quality®, “Inflammatory Bowel Disease
Questionnaire®, “International Index of Erectile Function® or “Female Sexual Function Index®,
and sex-related “Fragebogen zum sexuellen Erleben und Verhalten®. An additional questionnaire
about pharmacotherapy and previous IBD-related surgery plus the inspection of patient
documentation gained further clinical data. Moreover, a laboratory sample of CRP and free
androgen index (FAI) could be offered to some probands. Disease activity was measured by

Partial Mayo Score (PMS) for UC and Harvey-Bradshaw Index (HBI) for CD. Statistical

analyses were calculated using Mann-Whitney U test, chi-squared test or Fisher’s exact test.



Results

From 472 interested patients, 312 data sets including 69 FAI and 135 CRP values were available
for analysis. These 312 probands were 135 men (43,3%) and 177 women (56,7%) with diagnoses
of UC (30,1%) and CD (69,9%), age spectrum between 19 and 78 years and mean age of 40,8 +
13,6 years. Accordings to PMS, single probands with UC had significant higher disease activity
than partnered ones (p = 0,018). Concerning disease activity according to HBI, single probands
with CD did not differ significantly from partnered ones (p = 0,163).

Regarding partnership status among each other, men with UC differ significantly in terms of age
(p = 0,013), body mass index (p = 0,011), PMS (p = 0,045), quality of life (p = 0,028) and
emotional satisfaction (p = 0,004), women with UC in terms of stating having less sex than
desired (p = 0,014) as well as women with CD in terms of treatment with biologicals (p = 0,003),
additional diagnosis of diabetes mellitus (p = 0,015) and stating having less sex than desired (p <

0,001).

Conclusion
All significant and most of non-significant results tend to find that partnered probands are
healthier than single probands. This implies that a fulfilling attachment dimension can affect IBD

patients salutogenically. Doctors should address partnership and sexuality in all patients.



2 EINLEITUNG

2.1 Einleitung ins Forschungsthema

,Interdisziplinaritit™ — dieses Konzept, nach dem Forscher aus unterschiedlichen Fachrichtungen
am selben Projekt zusammenarbeiten, spielt in der Wissenschaft seit jeher eine groBe Rolle.
Denn wie sich verschiedene Lebensbereiche aufeinander auszuwirken vermogen, wurde etwa
bereits in der Medizin der Antike oder auch in klassisch-humanistischen Kiinsten wie der
Literatur beschrieben: Als passende Beispiele dafiir lassen sich Hippokrates’ iiberlieferter
Prognostikon-Eintrag ,,Der beste Stuhl ist weich und konsistent und soll zur selben Zeit wie bei
Gesunden abgehen.” [1] als Zusammenhang zwischen Darmphysiologie und allgemeinem
Gesundheitszustand, Shakespeares isoliertes Dramenzitat ,,Gib, Liebe, Kraft mir!* [2] als
Verweis auf protektive Effekte einer Partnerschaft oder die Faust’sche Aussage ,,So tauml’ ich
von Begierde zu GenuBl, Und im GenuBl verfchmacht’ ich nach Begierde.”“ [3] als
Wechselwirkung zwischen sexueller Lust und Befriedigung interpretieren.

Diese drei exemplarischen Aussagen iiber Gastroenterologie, Partnerschaft und Sexualitit
bestehen unabhédngig voneinander, lassen sich inhaltlich jedoch auch gemeinsam betrachten,
beispielsweise in einem modernen klinischen Kontext: Die drei Themengebiete kumulierten in
der sexualmedizinischen ,Studie CED-SEX“, die Zusammenhinge zwischen dem
Partnerschaftsstatus und der Krankheitsaktivitit sowie der Sexualitidt bei Patienten mit den
chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen (CED) Colitis ulcerosa und Morbus Crohn
untersuchte. Hierbei spielte die anfangs erwéhnte Interdisziplinaritit — in diesem Fall zwischen
Sexualmedizin und Gastroenterologie — eine wesentliche Rolle, da in der medizinischen
Forschung bisher noch wenig iiber die Wechselwirkungen zwischen chronisch-entziindlichen

Darmerkrankungen und Sexualitdt bekannt ist [4-8].

2.2 Sexualmedizin

2.2.1 Sexualitit in der Wissenschaft

Die Sexualmedizin als erste der beiden genannten Fachdisziplinen setzt sich wissenschaftlich mit
der menschlichen Sexualitit und ihren Storungen auseinander [9]. Diese umfasst nach einem
multidimensionalen, multifunktionalen und biopsychosozialen Verstidndnis der Sexualitét nach
Beier eine Lust-, Fortpflanzungs- und Beziehungsdimension, die allesamt in Wechselwirkung
zueinander stehen und die in verschiedenen Lebensabschnitten in ihrer Bedeutsamkeit variieren
konnen [9]. Dabei spielt insbesondere die Beziehungsdimension, die auch als syndyastische

Dimension bezeichnet wird, fiir Menschen unterschiedlichen Alters eine zentrale Rolle, da sie in



besonderem Malle psychosoziale Grundbediirfnisse nach Akzeptanz, Nihe, Sicherheit,

Geborgenheit und Annahme erfiillen kann [9].

2.2.2 Sexualitit und Gesundheit

Laut Beier, Bosinski und Loewit ist Sexualitit fiir den Menschen als Beziehungswesen ,,auf
Partnerschaft [...] hin angelegt und bringt [...] immer etwas Soziales zum Ausdruck®, was auf
,die Bedeutung von Bindung und Beziechung fiir die menschliche Entwicklung und fiir die
korperliche und seelische Gesundheit® hinweist [9]. Ebenso fasst eine Metaanalyse zur
Ehequalitidt von Robles et al. zusammen, dass enge Partnerschaften eine zentrale Quelle fiir
soziale Unterstlitzung sind, welche die korperliche Gesundheit (gemessen anhand klinischer
Endpunkte wie der Mortalitit oder anhand biologischer Surrogatmarker wie kardiovaskuléren,

neuroendokrinen oder immunologischen Mediatoren) beeinflussen kann [10].

Hinweise auf positive Zusammenhédnge zwischen Sexualitdt und Gesundheit finden sich bei
verschiedenen Autoren: Beispielsweise konnten Holt-Lunstad et al. messen, dass sich
paarbezogene Interventionen positiv auf die Speichelsekretion von Oxytocin und
Stresshormonen bei beiden Ehepartnern auswirken konnten [11]. In einer Studie von Davey
Smith et al. war eine erhohte Orgasmusfrequenz mit protektiven Gesundheitseffekten fiir sexuell
aktive Ménner mittleren Alters assoziiert [12]. Und auch wenn sich chronische Erkrankungen
einerseits negativ auf die Sexualitit und Partnerschaft auswirken konnen (zum Beispiel
neurologische Erkrankungen [13]), konnen andererseits protektive Faktoren einer Partnerschaft
insbesondere bei Frauen Krankheitsbilder aus unterschiedlichen medizinischen Fachdisziplinen —
wie beispielsweise aus der Nephrologie [14], Kardiologie [15] oder Onkologie [16] — positiv
beeinflussen. Martire et al. [17] untersuchten in einem Review 33 paarorientierte
Interventionsstudien zu chronischen Erkrankungen wie Krebsleiden, Arthritis, kardiovaskulidren
Erkrankungen, chronischen Schmerzen, HIV-Infektionen und Diabetes mellitus Typ 2. Von
diesen standen 25 fiir eine Metaanalyse bereit, laut der durch Paarinterventionen signifikante
Verbesserungen in Bezug auf depressive Symptome des Patienten, Funktionieren der Ehe
(,,marital functioning®) und Schmerzen gemessen werden konnten [17]. Solche
Forschungserkenntnisse iiber ,,die protektive und kurative Kraft von menschlicher Néhe, sozialer
Bindung und Intimitdt” rechtfertigen den ,,Stellenwert der Sexualitit fiir die Erfiillung der
Grundbediirfnisse® und in Hinblick auf die Gesundheit [9].



2.2.3 Sexuelle Funktionsfihigkeit

Ein sexualmedizinischer Forschungsschwerpunkt in Bezug auf chronische Erkrankungen richtet
sich laut einer Studienzusammenfassung von Muller et al. oftmals auf die sexuelle
Funktionsfahigkeit aus [18]. In diesem Kontext werden unter sexuellen Funktionsstérungen laut
ICD-10 die Codes F52.0 bis F52.9 verstanden, welche die Diagnosen ,,F52.0: Mangel oder
Verlust von sexuellem Verlangen®, ,F52.1: Sexuelle Aversion und mangelnde sexuelle
Befriedigung®, ,,F52.2: Versagen genitaler Reaktionen®, ,,F52.3: Orgasmusstorung®, ,,F52.4:
Ejaculatio praecox®, ,F52.5: Nichtorganischer Vaginismus®, ,F52.6: Nichtorganische
Dyspareunie®, ,,F52.7: Gesteigertes sexuelles Verlangen®, ,,F52.8: Sonstige [nichtorganische]
sexuelle Funktionsstorungen* sowie ,,F52.9: Nicht niher bezeichnete [nichtorganische] sexuelle
Funktionsstorung® umfassen [19]. All diese genannten sexuellen Funktionsstorungen sind per
definitionem ,,nicht verursacht durch eine organische Storung oder Krankheit” und kénnen eine
Belastung fiir die Betroffenen darstellen, wenn sie ,,die von der betroffenen Person gewiinschte
sexuelle Beziehung®“ verhindern [19]. Dabei sollte nach der kanadischen Sexologin Peggy
Kleinplatz allerdings bedacht werden, dass die sexuelle Funktionsfdhigkeit an sich einerseits
nicht notwendig, aber andererseits auch nicht ausreichend fiir ein erfiilltes Sexualleben ist (,,The
good news is that being sexually functional is not necessary for great sex. [...] Now the bad

news: Being sexually functional is not sufficient for great sex.*) [20].

Fiir sexuelle Funktionsstorungen generell, also unabhingig von einer somatischen und/oder
psychischen Ursache, existieren verschiedene Risikofaktoren: Ein wichtiger Risikofaktor ist die
depressive Episode, da eine Depression einerseits eine sexuelle Funktionsstorung beinhalten und
verursachen, andererseits diese auch aus Nebenwirkungen der Einnahme von Antidepressiva wie
Serotonin-Wiederaufnahme-Hemmern resultieren kann [21, 22]. Andere Risikofaktoren fiir
sexuelle Funktionsstorungen sind ein hoheres Lebensalter [23, 24], kardiovaskulére
Risikofaktoren wie Diabetes mellitus, arterieller Hypertonus, metabolisches Syndrom [24] und
Rauchen [25] oder auch Nervenschiddigungen oder anatomische Umstrukturierungen infolge
operativer Eingriffe [26-28]. All diese Risikofaktoren konnen einzeln oder auch kombiniert bei

Patienten mit chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen auftreten.



2.3 Gastroenterologie

2.3.1 Chronisch-entziindliche Darmerkrankungen (CED)

Neben der Sexualmedizin ist der zweite medizinische Fachbereich der interdisziplindren Studie
CED-SEX die Gastroenterologie, in deren Behandlungsbereich unter anderem chronisch-
entziindliche Darmerkrankungen fallen. Die beiden Hauptvertreter der CED sind Colitis ulcerosa
(CU) [29] und Morbus Crohn (MC) [30], denen eine multifaktorielle Atiologie zugrunde liegt
und die zu den sogenannten entziindlichen Barriere-Erkrankungen (,,inflammatory barrier
disease®) zdhlen [31]. Namensbezeichnend stehen bei beiden Erkrankungsbildern der CED
chronische und rezidivierende Entziindungsprozesse mit Ausgangspunkt im Darm im
Vordergrund, die auf eine erhohte Immunantwort durch eine gestorte Schleimbarriere zwischen
Darmepithel und intestinalem Mikrobiom zuriickzufiihren sind [32]. Eine wichtige Rolle in der
Pathogenese von CED werden dem ,,Interleukin-22 binding protein (IL-22BP)“ in einer Studie
von Pelczar et al. [33] und dem Protein ,,Bcl-3* in einer Studie von ReiBig et al. [34]

zugeschrieben.

In Europa liegt die Pravalenz von CU bei bis zu 1/198 und von MC bei bis zu 1/310 (Wehkamp
et al. [35] nach einem Review von Molodecky et al. [36]), wobei die Inzidenz und Prévalenz von
CED weltweit tendenziell zunehmen [36]. Mit Haufigkeitsgipfeln zwischen dem 25. und 35.
Lebensjahr bei CU sowie zwischen dem 15. und 35. Lebensjahr bei MC [37] manifestieren sich
CED héufig im jiingeren Erwachsenenalter und betreffen somit auch das reproduktive Alter [38,

39]. CU und MC koénnen sowohl symptomatisch als auch in einer asymptomatischen Remission

verlaufen [40].

2.3.2 Lebensqualitit bei CED

Beide Krankheitsbilder konnen die Lebensqualitit der Betroffenen sowohl durch physische als
auch durch psychische Faktoren stark einschrinken (zum Beispiel [18, 41-43]): Das kann je nach
individuellem organischem Befallsmuster und vorherrschender Krankheitsaktivitit der CED
beispielsweise an dem unvorhersehbaren Krankheitsverlauf [35, 43] liegen, aber auch durch ein
,beeintrachtigtes Korperbild (kosmetische Nebenwirkungen einer Pharmakotherapie,
Operationsnarben, Malnutrition, Stomaanlagen) oder durch verschiedene CED-bezogene
Symptome (Fatigue, abdominelle Schmerzen, Diarrhoe, perianaler Befall, Inkontinenz,
Tenesmen oder Stuhldrang)*“ (hier aus dem Englischen aus einer Studie von Marin et al. [6]

iibersetzt) bedingt sein. Ebenso konnen extraintestinale Manifestationen an Gelenken, Haut,



Augen und Gallenwegen, Komplikationen wie Darmstrikturen, Abszesse oder Fisteln,
notwendige operative Eingriffe wie Resektionen oder ein erhohtes Risiko fiir Neoplasien die
Patienten betreffen [29, 30, 32, 35, 44, 45].

Ebenfalls konnen sowohl funktionelle gastrointestinale Erkrankungen wie ein Reizdarmsyndrom
als auch psychische Komorbidititen mit CED vergesellschaftet sein [46], wobei eine Depression
und Angststorungen héufige psychiatrische Nebendiagnosen darstellen [47]. Dabei sehen
internationale Kliniker oftmals eine ,bidirektionale Beziehung* zwischen psychischen
Beschwerden und einer bestehenden CED ([48] und Studienzusammenfassung von Yanartas et
al. [47]). Zudem fiihlen sich viele Patienten durch ihre CED in vielen Lebensbereichen
stigmatisiert [49] und im Sozialleben eingeschrinkt [50]. All diese somatischen und
psychosozialen Belastungen konnen von den Betroffenen durch den personlich verspiirten
Leidensdruck und das subjektive Schmerzempfinden unterschiedlich stark wahrgenommen

werden.

2.3.3 Krankheitsaktivitit von CED

Sorgen und Bedenken um die CED und ihre Konsequenzen kdnnen laut Drossman et al. den
Gesundheitszustand der Betroffenen beeintrichtigen, indem diese Sorgen beispielsweise das
generelle Wohlbefinden mindern, Angste erh6hen oder moglicherweise
Behandlungsentscheidungen beeinflussen [51]. Zudem sind psychosoziale Beschwerden stark
mit der Krankheitsaktivitidt assoziiert [52]: Patienten in Remission berichten etwa iiber eine
geringere depressive Symptomatik, effektivere Coping-Strategien, eine hohere Lebensqualitit
[40] sowie eine geringere Unzufriedenheit mit dem eigenen Korperbild [53] als Patienten mit

einem aktiven Krankheitsstatus.

Obwohl sich zur Einschdtzung der Krankheitsaktivitidt insbesondere die Endoskopie mit
histologischer Probenentnahme eignet [29, 30], lasst sich der vorherrschende Entziindungsstatus
einer CED auch iiber eine Laboranalytik abschédtzen: Dazu eignen sich unter anderem Biomarker
wie das C-reaktive Protein (CRP) [30, 54, 55] und das fékale Calprotectin (FC) [30, 55].

Noninvasiv kann aullerdem iiber den Partial-Mayo-Score (PMS) fiir CU [56, 57] (als Teil des
Mayo-Scores [58] ohne einen endoskopischen Befund [57]) und iiber den Harvey-Bradshaw-
Index (HBI) fiir MC [59] auf die jeweilige Krankheitsaktivitit geschlossen werden (siche
Abbildung 1 auf S. 9 und Abbildung 2 auf S. 10): Dazu werden vorgegebene Punkte beim PMS
fiir die drei Parameter ,,Stuhlfrequenz®, ,,Rektaler Blutabgang sowie ,,Arztliche Einschitzung

der Krankheitsaktivitdt® und beim HBI fiir die fiinf Kategorien ,,Allgemeinzustand®,
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,Bauchschmerzen, ,Anzahl fliissiger  Stiihle“, ,,Abdominelle  Resistenz*“ sowie
,Komplikationen* (alle Zitate hier aus dem Englischen iibersetzt, vergleiche Abbildung 1 auf S.
9 und Abbildung 2 auf S. 10) jeweils zu einer Gesamtpunktzahl addiert, wobei ein hdoherer
Summenscore eine hohere Krankheitsaktivitdt widerspiegelt [56, 58, 59]. Beide Scores sind
durch eine einfache und schnelle Durchfiihrbarkeit fiir die klinische Routine und

Verlaufskontrollen geeignet [60, 61].

TABLE 1. Components of the Mayo Score

Stool frequency
0 = Normal
1 = 1-2 stools/day more than normal
2 = 3-4 stools/day more than normal
3 = >4 stools/day more than normal
Rectal bleeding®
0 = None
1 = Visible blood with stool less than half the time
2 = Visible blood with stool half of the time or more
3 = Passing blood alone
Mucosal appearance at endoscopy”
0 = Normal or inactive disease
1 = Mild disease (erythema, decreased vascular pattern,
mild friability
2 = Moderate disease (marked erythema, absent
vascular pattern, friability, erosions)
3 = Severe disease (spontaneous bleeding, ulceration)
Physician rating of disease activity

0 = Normal

1 = Mild

2 = Moderate
3 = Severe

*A score of 3 for bleeding required patients to have at least 50% of bowel
motions accompanied by visible blood and at least one bowel motion with
blood alone.

®The mucosal appearance at endoscopy is not included in the Partial Mayo
Score.

Abbildung 1: Berechnungsvorlage fiir den Mayo-Score mit Verweis auf den PMS aus einer Studie von

Lewis et al. [57]



METHOD

The simple index is based on only five items:

A. General wellbeing (O=very well, 1=slightly below par,
2=poor, 3=very poor, 4=terrible).

B. Abdominal pain (O=none, 1=mild, 2=moderate,
3=severe).

C. Number of liquid stools per day.

D. Abdominal mass (0=none, 1==dubious, 2=definite,
3=definite and tender).

E. Complications: arthralgia, uveitis, erythema nodosum,
aphthous ulcers, pyoderma gangrenosum, anal fissure,
new fistula, abscess (score 1 per item).

Abbildung 2: Berechnungsvorlage fiir den Harvey-Bradshaw-Index aus der Originalpublikation von

Harvey und Bradshaw aus dem Jahre 1980 [59]

Empfehlungen fiir Cut-off-Werte des PMS stammen von Turner et al., Sandborn et al. und Lewis
et al., nach denen man einen Score < 1 als Vorliegen einer klinischen Remission [60] und eine
Score-Verbesserung um > 2 Punkte als klinisches Ansprechen [56, 57] interpretieren kann.
Empfehlungen fiir Cut-off-Werte des HBI stammen von Sandborn et al., Best et al. und Vermeire
et al., nach denen man einen Score < 5 [62, 63] bzw. < 4 [61] als Vorliegen einer klinischen
Remission und eine Score-Verbesserung um > 3 Punkte als klinisches Ansprechen [61]

interpretieren kann.

2.4 Bisherige Erkenntnisse zur Sexualitiit bei CED und aktueller

Forschungsbedarf
Sexualitdt nimmt iiber die gesamte Lebensspanne eine wichtige Bedeutung im menschlichen
Miteinander ein und hat einen groBen Einfluss auf die Lebensqualitit [64, 65]. Erste
partnerschaftliche Erfahrungen sammeln die meisten Menschen in der Pubertdt, Adoleszenz und
im jungen Erwachsenenalter — also in einer Lebensphase, die ohnehin viele physiologische,
psychologische und soziale Umbriiche mit sich bringt [66, 67]. Kommt dann noch eine
chronische Erkrankung wie eine CED dazu, ist die gesunde psychosoziale Entwicklung in

diesem Lebensabschnitt einmal mehr gefdhrdet [48].
Auch von anderen in relativ frithem Alter auftretenden chronisch-entziindlichen Erkrankungen —

wie der Multiplen Sklerose (MS) als Beispiel aus der Neurologie — weill man, inwiefern die

Betroffenen in einem Lebensabschnitt beeintrachtigt sind, in dem Themen wie
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Partnerschaftsbindung, Familiengriindung und Karriereplanung ein grofle Rolle spielen [13]:
Laut Goecker, Rosing und Beier ,,berichten MS-Patienten partnerschaftliche Verdnderungen, die
sich durch eine Verminderung des Austausches von Zirtlichkeiten, Mitteilung von Gefiihlen und
Empfindungen duBlern. Der Wunsch, die Beziehung fortzusetzen und den Alltag gemeinsam zu

gestalten, bleibt bestehen.* [13]. Das konnte so auch auf Patienten mit CED zutreffen.

Das oben genannte typische Beschwerdebild bei CED kann dafiir sorgen, dass durch CU und
MC das Korperbild, die Sexualitdt sowie das Fortpflanzungsverhalten einerseits direkt durch die
krankheitsspezifischen Symptome und Komplikationen, andererseits indirekt durch die
medikamentose und chirurgische Therapie beeinflusst werden kdnnen [4, 68]. Dabei begiinstigen
vor allem die Krankheitsaktivitit [8, 52, 69], die Krankheitswahrnehmung [6, 7, 18] und
psychische Komorbidititen wie eine Depression [6-8, 69-71] negative Auswirkungen auf die
Sexualitét der Betroffenen.

AuBerdem zeigen sich Unterschiede zwischen Ménnern und Frauen in ihrer Wahrnehmung von
Auswirkungen einer CED auf die Sexualitit [6, 18, 65, 72, 73]: Beispielsweise gaben Ménner
und Frauen in einer Studie von Marin et al. [6] zum Teil unterschiedliche Griinde fiir ein
subjektiv empfunden verschlechtertes Sexualleben durch ihre CED an. Fragebogenauswertungen
einer Studie von Muller et al. [18] zufolge nahmen mehr Frauen als Méanner ein beeintrdchtigtes
Korperbild durch die CED wahr. Und in einer Studie von Maunder et al. [73] klagten mehr
Frauen als Ménner iiber Sorgen um ihre Attraktivitit, um Gefiihle der Einsamkeit oder um das

Kinderkriegen.

Weiterhin konnte auf hormoneller Ebene das Testosteron von Belang fiir die Sexualitit von
Patienten mit CED sein: Da Testosteron sowohl bei Ménnern als auch bei Frauen eine zentrale
Bedeutung im sexuellen Erregungszyklus einnimmt [74, 75], es aber beispielsweise durch eine
bei CED mogliche Pharmakotherapie mittels Steroiden und Opiaten verringert vorliegen kann
[76, 77] und in bisherigen Studien bei Patienten mit CED noch nicht in Hinblick auf deren
Partnerschaftsstatus und die drei Dimensionen der Sexualitdt untersucht wurde, lohnt sich
moglicherweise eine Blutanalyse in Hinblick auf das Testosteron. Denn O'Toole et al. fassten in
einem Review Studienergebnisse zusammen, nach denen ein Hypogonadismus bei einigen
Mainnern mit CED identifiziert wurde und eine Testosteronsubstitution protektive Effekte fiir die
Betroffenen bieten konnte, aber ansonsten die Bedeutung von Testosteron etwa in Hinblick auf
die sexuelle Funktionsfahigkeit bei Ménnern mit CED noch unbekannt ist [77]. Der einheitslose

freie Androgenindex (FAI) [78, 79], ermittelt aus der Gesamttestosteronkonzentration und der
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Konzentration des sexualhormonbindenden Globulins (SHBG) [74], eignet sich zur Bestimmung
des freien Testosterons und somit zur Abschitzung des biologisch aktiven Testosterons [79],

wozu auch digitale Berechnungsplattformen (wie etwa [79] oder [80]) zur Verfligung stehen.

Klinisch weil man, dass ein verstirktes é&rztliches FEruieren und Eingehen auf
krankheitsbezogene Befiirchtungen des Patienten ein besseres Outcome fiir die Gesundheit
erzielt [S1]. Das konnte so auch fiir sexuelle Aspekte gelten. Obwohl die sexuelle Intimitét
(,,sexual intimacy*) laut Drossman et al. einer der Hauptbereiche ist, die Patienten mit CED
Sorgen bereiten konnen [51], wird Sexualitit nur selten im Arzt-Patienten-Verhéltnis
thematisiert (zum Beispiel [4, 72]). Griinde dafiir konnen einerseits sein, dass es sich dabei um
ein sensibles und sowohl fiir den Patienten als auch fiir den Arzt eventuell schwierig
anzusprechendes Thema handelt [4, 70], andererseits sind sexuelle Angelegenheiten bei
Patienten mit CED auch noch verhiltnisméBig gering erforscht [4, 70]:

Neben ersten Beobachtungen von Gazzard et al. zur verringerten sexuellen Aktivitit bei
Patienten mit MC [81] wurden erst zu Anfang der 1990er-Jahre erste Studien mit explizit
sexualmedizinischen und partnerschaftsbezogenen Forschungsschwerpunkten bei Patienten mit
CED von Moody et al. [82, 83] verdffentlicht. Seitdem seien laut Marin et al. nur ein paar
Studien mit groBeren Kohorten (,,only a few studies with larger cohorts) gefolgt, welche zudem
meist von denselben Autoren [18, 69-71] stammten [6]. Die bisher durchgefiihrten
Untersuchungen setzten sich dabei vor allem mit der sexuellen Funktionsfahigkeit (zum Beispiel
[8, 69-71, 82, 83]) als Indikator der Lustdimension, mit der Fertilitdt und Schwangerschaft (zum
Beispiel [38, 39, 84-88]) als Indikatoren der Fortpflanzungsdimension oder mit den Outcomes
von abdominalchirurgischen Eingriffen in Bezug auf die Sexualitdt (zum Beispiel [26, 64, 89-

92]) auseinander.

2.4.1 Bisherige Erkenntnisse zur Lustdimension

Fiir sexuelle Funktionsstdrungen als Indikatoren der Lustdimension zeigten sich bisher folgende
Resultate: Moody et al. stellten in Untersuchungen bei Frauen und Ménnern mit CED fest, dass
in der Gruppe der Frauen mit MC Dyspareunien signifikant hdufiger als bei ihrer Kontrollgruppe
vorlagen, was Moody und Mayberry auf CED-spezifische Komplikationen wie einen perianalen
Befall und Fisteln oder auf gehduft vorkommende vaginale Candidosen bei diesen Patientinnen
zurlickfithrten [82, 83]. In Studien von Timmer et al. zeigten sich in Fragebdgen zur sexuellen
Funktionsfdhigkeit keine wesentlichen Differenzen zwischen Minnern mit CED und

Kontrollgruppen [69, 70], wihrend in Studien von Marin et al. und Timmer et al. mit Fragebdgen
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eine geringere sexuelle Funktionsfdhigkeit bei Frauen mit CED im Vergleich zu Kontrollgruppen
gemessen werden konnte [6, 70]. Im Allgemeinen wich bei Bel et al. die Privalenz sexueller
Funktionsstorungen weder bei weiblichen noch bei ménnlichen CED-Patienten signifikant von
Kontrollgruppen ab [8]. Aus den bisherigen Studien besteht ein weitgehender Konsens in
Hinblick auf die Auswirkungen von Krankheitsaktivitdt und psychosozialen Aspekten auf die
sexuelle Funktionsfahigkeit bei CED: Zusammenfassend deuten die bisherigen Untersuchungen
darauf hin, dass mehr Patienten mit einem aktiven Krankheitsgeschehen als Patienten in
Remission iiber eine beeintrachtigte sexuelle Funktionsfahigkeit klagen [8, 69], zu welcher auch

eine CED-assoziierte Depression mal3geblich beitrigt [69-71].

2.4.2 Bisherige Erkenntnisse zur Fortpflanzungsdimension

Ein aktiver Krankheitszustand der CED kann zu Komplikationen in der Schwangerschaft fithren
[84], laut einer Zusammenfassung von Studienergebnissen aus der S3-Leitlinie zum MC etwa zu
einem erhdhten Risiko , fiir einen Verlust des Fdoten, fiir Totgeburten, Frithgeburten, niedriges
Geburtsgewicht und Entwicklungsdefizite® [45]. Doch fiir Patienten mit einer CED in Remission
kommen internationale Reviews in Bezug auf die Fortpflanzungsdimension — abgesehen von
vereinzelten Risikofaktoren, beispielsweise, dass sich der Verlauf einer CED in der
Schwangerschaft im Wesentlichen nach der Krankheitsaktivitit zum Zeitpunkt der Empféngnis
richtet, dass reversible negative Effekte von Sulfasalazin auf die Spermienanzahl sowie -motilitét
bekannt sind, dass Methotrexat aufgrund seiner teratogenen Wirkung in der Schwangerschaft
generell kontraindiziert ist [4, 84, 87] oder dass die Fertilitit von Frauen mit CU nach Ileum-
Pouch-analer Anastomose (IPAA) verringert sein kann [91] — zu optimistisch stimmenden
Ergebnissen: Sie fassen zusammen, dass in der Regel keine wesentlichen Fertilititsunterschiede
zwischen Patienten mit CED in Remission und der gesunden Durchschnittsbevilkerung

gemessen werden konnten [39, 84, 87, 88].

Dennoch stellen Angste um potenzielle Gesundheitsrisiken fiir das Kind und die Schwangere
immer noch groB3e Probleme fiir viele Betroffene mit CED dar, was bei ihnen zu einer bewussten
Entscheidung gegen das Kinderkriegen fiihren kann [84]. Diese gewollte Kinderlosigkeit [93]
kann ebenso wie ein unerfiillter Kinderwunsch die Psyche und Lebensqualitit der Betroffenen
belasten. Mountifield et al. erkannten im Rahmen einer Fragebogenstudie, dass sich {iber 42
Prozent ithrer Probanden mit einer CED — darunter vor allem Frauen, mehr Patienten mit der
Diagnose MC im Vergleich zu CU und Patienten nach bereits erfolgten operativen Eingriffen —

um die eigene Fertilitdit und um eine potenzielle Vererbung der CED, Risiken fiir kongenitale
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Fehlbildungen oder eine Teratogenitit der CED-Medikation sorgten, sie gleichzeitig aber nur in
geringem Malle ein drztliches Beratungsangebot zu Fertilitdit und Schwangerschaft in Anspruch
nahmen [38]. Internationale Autoren plidieren dafiir, dass Arzte ihre Patienten mit einer CED
ausreichend dariiber in Kenntnis setzen sollen, dass sich die Familienplanung unter einer gut
eingestellten CED in der Regel weniger risikoreich gestalten kann, als viele Betroffene oftmals

annehmen [38, 39, 84], und CED somit kein Grund fiir eine Kinderlosigkeit seien [88].

2.4.3 Bisherige Erkenntnisse zur Beziechungsdimension

Die Partnerschaftsqualitit von Ménnern und Frauen kann unter CED leiden [18, 94]. Muller et
al. berichteten diesbeziiglich, dass sich aus Patientensicht eine CED negativ auf die Partnerschaft
etwa durch ein beeintrichtigtes Korperbild (,,Impaired body image*), eine hohe erforderte
Toleranz des Partners (,,Need for a tolerant partner®), verdnderte Stimmungslagen (,,Moods®),
die Unfdhigkeit auszugehen (,,Unable to go out”) oder Effekte auf die sexuelle Aktivitit
(,,Effects on sexual activity”) auswirken konne [18]. In einer Studie von Timmer et al. [70]
dhnelten die Angaben zur Partnerschaftszufriedenheit von Ménnern und Frauen mit CED denen
ithrer entsprechenden Kontrollgruppen: Zwar gaben sowohl die ménnlichen als auch die
weiblichen Probanden prozentual betrachtet eine geringere Zufriedenheit mit ihrer Partnerschaft
und Sexualitét als ihre jeweiligen Kontrollen an, jedoch konnten dabei in keiner der Gruppen

signifikante Unterschiede gemessen werden [70].

2.4.4 Bedeutung einer Partnerschaft bei CED

Da sich soziale Bindungen positiv auf die Mortalitit von Frauen und Ménnern auswirken [95],
eine hohere Partnerschaftsqualitit mit einem besseren physischen und psychischen
Gesundheitszustand in Verbindung steht [96] und die Beziehung laut Beier generell ,.als
wichtigste Ressource fiir die Gesundheit und die Lebensqualitit anzusehen* ist [97], ist die
Erforschung protektiver Effekte der Beziehungsdimension moglicherweise besonders bei
chronischen Erkrankungen von nachhaltiger medizinischer Bedeutung.

Eine gelungene Partnerschaft im Sinne einer erfiillten Beziehungsdimension konnte sich somit
salutogen auf Patienten mit einer chronischen Erkrankung wie einer CED auswirken: Da
beispielsweise bekannt ist, dass psychische Faktoren auf die Krankheitsaktivitit einer CED
Einfluss nehmen konnen [41], konnte sich eine hohere psychische Stabilitdt — in diesem Kontext
iiber protektive Faktoren einer Partnerschaft — fiir Patienten mit CED giinstig auswirken. Dabei

kommt im Krankheitsverlauf der CED auch der Krankheitswahrnehmung eine zentrale Rolle zu,
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da sie laut einer Studienzusammenfassung von Rochelle und Fidler wesentlich die
Konzeptualisierung und Coping-Strategien im Umgang mit der eigenen Erkrankung mitbestimmt
[41]: Somit konnte eine hdhere Partnerschaftsqualitit dazu beitragen, dass sich die
Krankheitswahrnehmung beispielsweise durch einen {iiber die CED aufgekldrten und
unterstiitzenden Partner positiv auf den Betroffenen auswirkt.

AufBlerdem sind Untersuchungen zu biopsychosozialen Faktoren wie der Partnerschaft bei
Patienten mit CED auch in Hinblick auf eine bessere zukiinftige drztliche Versorgung der
Betroffenen relevant: Marin et al. fassten Studienergebnisse zusammen, nach denen die
Verbesserung der Pharmakotherapie und medizinischen Versorgung tiiber die letzten paar
Jahrzehnte zu einer normalen Lebenserwartung der Patienten gefiihrt habe, sodass sich die
arztliche Betreuung nicht nur auf die klinische Kontrolle der CED, sondern auch auf die

Normalisierung der Lebensqualitét der Patienten richte [6].

2.5 Fragestellung und Hypothese

Aus den oben genannten Sachverhalten ergibt sich die iibergeordnete Fragestellung ,,Besteht ein
Zusammenhang zwischen dem Partnerschaftsstatus und der Krankheitsaktivitidt sowie den drei
Dimensionen der Sexualitit bei Patienten mit den chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen
Colitis ulcerosa und Morbus Crohn?. Aus ihr resultiert fiir die Studie CED-SEX mit ihrem

Fokus auf der Beziehungsdimension wiederum die Hypothese:

- H 1: ,,CU- und MC-Patienten in einer Partnerschaft klagen iiber eine geringere

Krankheitsaktivitit als CU- und MC-Patienten ohne Partnerschaft.*

In Hinblick auf beide Geschlechter und Diagnosen ergeben sich weiterhin die Unterhypothesen:

- H 1.1: ,Méinner mit CU in einer Partnerschaft klagen {iber eine geringere
Krankheitsaktivitét als Manner mit CU ohne Partnerschaft.*

- H 1.2: ,Frauen mit CU in einer Partnerschaft klagen {iber eine geringere
Krankheitsaktivitét als Frauen mit CU ohne Partnerschaft.*

- H 1.3: ,Ménner mit MC in einer Partnerschaft klagen {iiber eine geringere
Krankheitsaktivitdt als Manner mit MC ohne Partnerschaft.*

- H 1.4: ,Frauen mit MC in einer Partnerschaft klagen iiber eine geringere

Krankheitsaktivitit als Frauen mit MC ohne Partnerschaft.*
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3 METHODIK

Die Studie CED-SEX wurde vom Institut fiir Sexualmedizin und Sexualwissenschaften am
Campus Charité Mitte (CCM) initiiert und als Querschnittsstudie konzipiert, in der Patienten mit
CED aus der Hochschulambulanz der Medizinischen Klinik mit Schwerpunkt Gastroenterologie,
Infektiologie und Rheumatologie am Campus Charit¢ Benjamin Franklin (CBF) teilnahmen.
Zum Studienablauf zdhlten die Patientenrekrutierung, die Befragung der Studienteilnehmer
mittels standardisierter und zum Teil validierter Fragebdgen, eine optionale Labordiagnostik,
eine Aktendurchsicht, die Digitalisierung von Patientendaten in einer fiir diese Studie erstellten
Datenbank sowie die statistische Auswertung zur Ermittlung der Studienergebnisse. Die
,Grundsdtze der Charité zur Sicherung guter wissenschaftlicher Praxis“ wurden dabei

durchgehend eingehalten.

3.1 Erstellung einer Testbatterie fiir die Studie CED-SEX

Das Kernstiick der Querschnittsstudie CED-SEX war eine quantitative Fragebogentestung. Dazu
wurde sowohl fiir Ménner als auch fiir Frauen eine Fragebogen-Testbatterie entwickelt, die sich
pro Geschlecht aus fiinf einzelnen Testinstrumenten zusammensetzte. Ziel dieser Testbatterien
fiir die vorliegende Studie war es, jeweils in einer einzelnen Erhebung moglichst detaillierte

Angaben zu allen drei Dimensionen der Sexualitét auf einmal zu erfassen.

Zur Erstellung der Testbatterie wurden folgende bisher etablierte Fragebogentests genutzt (siche
Tabelle 1), welche gegebenenfalls in Bezug auf studienrelevante Frageninhalte verkiirzt worden

waren:

Tabelle 1: In der Studie CED-SEX genutzte Fragebogen, die zur jeweils geschlechtsbezogenen
Testbatterie zusammengestellt wurden, mit ihrem jeweiligen Interpretationszweck fiir diese Arbeit

Fragebogen Abkiirzung | Autor / Quelle Interpretationszweck
Questionnaire on Q-SExPQ nach einem Entwurf Skala ,.,emotionale Zufrieden-
Sexual Experiences von Mundt aus dem heit* als Indikator der

and Partnership Institut fiir Beziehungsdimension aus
Quality Sexualmedizin und Block A (Single-Dasein) und

Sexualwissenschaften | Block B (Leben in aktueller

(CCM) validiert von Partnerschaft); aulerdem in

Kossow et al. [98] Testbatterien aufgenommen:
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Blocke C (Bedeutungsein-
stufung von Partnerschaft und
Sexualitdt) und D (Ist-Werte
und gewiinschte Frequenz von
sexueller Aktivitét); in Studie
CED-SEX nicht genutzt:
Blocke E (Partnerwahlmodell
nach David Buss)

und F (sexuelle Funktion)

Inflammatory Bowel | IBDQ-D Guyatt et al. [99], Ermittlung der
Disease Question- deutsche Version gesundheitsbezogenen
naire; auf Deutsch: validiert durch die Lebensqualitét (,,health-related
Lebensqualitét bei ,»AG Lebensqualitét quality of life*) bei einer
chronisch- des Kompetenznetz- | bestehenden CED
entziindlichen werkes CED* nach
Darmerkrankungen Hauser et al. [100]

und Janke et al. [101]
International Index ITEF-15 Rosen et al. [102], Gesamtscore als MaB fiir die
of Erectile Function Validierung der ménnliche sexuelle

deutschen Version Funktionsfahigkeit als

von Wiltink et al. Indikator einer erfiillten

[103] Lustdimension von Ménnern
Female Sexual FSFI-d Rosen et al. [104], ins | Gesamtscore als MaB fiir die
Function Index Deutsche iibersetzt weibliche sexuelle

und validiert von Funktionsfahigkeit als

Berner et al. [105] Indikator einer erfiillten

Lustdimension von Frauen

Fragebogen zum FSEV geschlechtsbezogene | Erfassung einer als erfiillt
sexuellen Erleben Versionen von Ahlers, | empfundenen Familienplanung
und Verhalten Schaefer und Beier als Indikator der

[106] Fortpflanzungsdimension
Beck-Depressions- BDI Beck et al. [107] Einstufung der Schwere einer

Inventar

bekannten Depression
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Die Testbatterie wurde mit Seitenzahlen durchnummeriert und im Schrifttyp Arial einheitlich
gelayoutet. Fiir eine bessere Ubersichtlichkeit wurde gegebenenfalls auf einfiihrende Sitze und
Schlussformulierungen aus den genutzten Original-Fragebogen verzichtet. Thre zugehorigen
Quellen wurden auf der Anfangsseite des jeweiligen Fragebogens innerhalb der Testbatterie
angegeben. Auflerdem wurde darauf geachtet, eventuell vorhandene Verstofe gegen die neue

deutsche Rechtschreibung aus den einzelnen Fragebdgen nicht zu ibernehmen.

Die beiden fertigen geschlechtsbezogenen Testbatterien im Paper-Pencil-System umfassten
jeweils 19 Seiten (siche Anhang). Ihnen lag jeweils eine ebenfalls vom Autor zusammengestellte
Seite mit anamnestischen Fragen zur aktuellen Pharmakotherapie der Probanden abseits der
CED-Medikation und zu bisher erfolgten operativen Eingriffen bei (siche letzte Seite des
Anhangs).

3.2 Operationalisierung zur Analyse ausgewéihlter Studiendaten

Die relevanten Daten zur Untersuchung der Studienhypothesen wurden in der Studie CED-SEX
folgendermallen operationalisiert: Die Gesamtpopulation der Studie CED-SEX wurde beziiglich
der Hypothese H 1 in zwei Gruppen nach Diagnose (Manner und Frauen mit CU sowie Ménner
und Frauen mit MC) und beziiglich der Hypothesen H 1.1 bis H 1.4 in vier Stichproben nach
Diagnose und Geschlecht (Méanner mit CU, Frauen mit CU, Ménner mit MC und Frauen mit
MC) aufgeteilt. Um die Rolle der Partnerschaft zu untersuchen, auf der wie oben beschrieben der
Forschungsschwerpunkt der Studie CED-SEX lag, wurden die Stichproben zusédtzlich nach dem
Beziehungsstatus differenziert. Die Probanden in einer Partnerschaft werden in dieser Arbeit
auch als ,,Gebundene®, die Probanden ohne Partnerschaft auch als ,,Singles* oder ,,alleinstehend*
bezeichnet. Die statistische Auswertung verglich die Probanden in Hinblick auf den
Partnerschaftsstatus jeweils nur strikt innerhalb der einzelnen Gruppe miteinander.

Zur Einschitzung der zum Rekrutierungszeitpunkt vorherrschenden Krankheitsaktivitdt der
jeweiligen CED standen der HBI fiir MC und der PMS fiir CU zur Verfligung, die in einer
internen Online-CED-Datenbank der Hochschulambulanz der Medizinischen Klinik mit
Schwerpunkt Gastroenterologie, Infektiologie und Rheumatologie am CBF eingetragen wurden.
Neben der Krankheitsaktivitit wurde zudem untersucht, ob sich die Probanden je nach
Beziehungsstatus auch in anderen Bereichen wie demographischen, krankheitsbezogenen,
nebendiagnostischen, labormedizinischen oder verschiedenen partnerschaftlichen und sexuellen

Aspekten unterschieden (siehe Tabellen 4 bis 7 im Kapitel ,,Ergebnisse®).
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3.2.1 Operationalisierung der drei Dimensionen der Sexualitit

3.2.1.1 Beziehungsdimension

Zur Quantifizierung der Erflillung emotionaler Zufriedenheit als Indikator der
Beziehungsdimension wurde sich in der Studie CED-SEX an der Validierungsstudie des Q-
SExPQ [98] orientiert: Demnach stand fiir Probanden in einer aktuell bestehenden Partnerschaft
die Subskala ,,emotionale Zufriedenheit™ mit den vier Items ,,Wie zufrieden sind Sie mit Threr
Partnerschaft insgesamt?*, ,,Wie zufrieden sind Sie mit Threr Partnerschaft in emotionaler
Hinsicht?*, ,,Fiihlen Sie sich von Threm Partner geliebt?* und ,,Lieben Sie Ihren Partner?* (siche
Block B jeweils auf S. 2 der Testbatterien im Anhang) zur Verfiigung. Die
Validierungsstichprobe von Kossow et al. verwendete Daten von Probanden in den beiden
Altersgruppen zwischen 20 und 40 sowie iliber 60 Jahren, deren Summenprodukt fiir die
,emotionale Zufriedenheit“ im Q-SExPQ jeweils iiber verschiedene Faktorladungen — welche
sich aus der Validierung ergaben — berechnet wurden.

Aus pragmatischen Griinden wurde in der Studie CED-SEX der notwendige methodische Cut-off
fiir diese beiden Altersgruppen bei 50 Jahren (jiingere Altersgruppe < 50, dltere Altersgruppe >
50) festgesetzt. Grund dafiir ist die Annahme, dass sich auf die Fragen im Q-SExPQ das
Antwortverhalten der Studienteilnehmer unter 50 Jahren dem der 40-Jdhrigen aus der
Validierungsstichprobe anndhert und dass sich das Antwortverhalten der Studienteilnehmer {iber

50 Jahren dem der 60-Jdhrigen aus der Validierungsstichprobe annéhert.

Fiir Patienten ohne eine feste Partnerschaft stand die Frage ,,Wie zufrieden sind Sie mit Threr
Situation als Alleinlebender [... ... ] in emotionaler bzw. gefiihlsmédBiger Hinsicht? zur
Auswertung zur Verfiigung (siehe Block A jeweils auf S. 1 der Testbatterien im Anhang). Um
die getroffenen Aussagen der Gebundenen und der Singles miteinander vergleichen zu konnen,
wurden T-Werte flir die Antwortoptionen der Frage an die Singles und T-Werte fiir die
Summenscores aus den Antwortoptionen der Fragen an die gebundenen Probanden berechnet. In
Anlehnung an die statistischen Auswertungen in der Validierungsstudie von Kossow et al. [98]
wurde in der Studie CED-SEX fiir die statistischen Auswertungen von einem metrischen
Skalenniveau der Roh- und T-Werte des Q-SExPQ ausgegangen.

Da die emotionale Zufriedenheit im Q-SExPQ nur fiir Probanden, die sich jemals in einer
Partnerschaft befanden, berechnet werden konnte, wurden Fille, in denen dies nicht der Fall war,

als ,,logisches Missing* codiert und fiir die statistischen Auswertungen ausgeschlossen.
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3.2.1.2 Lustdimension
Die Lustdimension wurde in der Studie CED-SEX iiber die sexuelle Funktionsfdhigkeit mittels
IIEF und FSFI operationalisiert, wobei jeweils hohere Gesamtscores als Zeichen einer erfiillteren

méinnlichen oder weiblichen Lustdimension interpretiert wurden.

Der IIEF untersucht die fiinf Skalen ,Erektionsfiahigkeit® (,erectile function®),
,Orgasmusfahigkeit™ (,,orgasmic function®), ,,Appetenz® (,,sexual desire®), ,,Zufriedenheit mit
dem Geschlechtsverkehr* (,,intercourse satisfaction®) und ,,generelle sexuelle Zufriedenheit®
(,,overall satisfaction®), fiir die sich jeweils ein Score errechnet [102] (Beispiel zur Score-
Bewertung der Skala , Erektionsfihigkeit aus der deutschen Validierung des IIEF [103] in
Anlehnung an Cappelleri et al. [108]: 1 bis 10 schwere Dysfunktion, 11 bis 16 moderate
Dysfunktion, 17 bis 21 milde bis moderate Dysfunktion, 22 bis 25 milde Dysfunktion und 26 bis
30 keine Dysfunktion). Fiir den IIEF-Gesamtscore, fiir den eine hohe interne Konsistenz vorliegt
[102], werden die flinf einzelnen Skalenscores zu einem Gesamtscore zwischen 5 und 75 addiert,
wobei Ménner mit einem hoheren Summenwert als Probanden mit einer hdheren sexuellen
Funktionsfahigkeit gelten [8, 103, 109].

Die spanische Studie von Marin et al. [6] und die niederldndische Studie von Bel et al. [8] — die
auf Rosen et al. [102] verweisen, nach dem ein IIEF-Gesamtscore, welcher um mehr als eine
Standardabweichung unterhalb des Mittelwertes von einer gesunden Kontrollgruppe abweiche,
als ,,abnormal® gelte [6, 8], und sich diesbeziiglich auf die Daten von Hendren et al. [28]
beziehen — orientierten sich an einem Cut-off-Wert von 42,9 des IIEF-Gesamtscores fiir das
Vorliegen einer sexuellen Funktionsstorung bei Méannern. Wiltink et al. ermittelten dafiir in ihrer

Validierungsstudie zur deutschen Version des IIEF einen Cut-off-Wert von 53 [103].

Auch beim FSFI wurde in dieser Untersuchung ein hoherer Gesamtscore als Indikator fiir eine
erfiilltere weibliche Lustdimension herangezogen. Hierbei werden die sechs Skalen ,,Lust®
(,,desire*) ,,Erregung® (,,arousal”), ,Lubrikation” (,lubrication®), ,,Orgasmus“ (,,orgasm®),
,Befriedigung™ (,,global satisfaction®) und ,,Schmerzen“ (,,pain“) ebenfalls zu einem
Gesamtscore addiert [104, 105]: Dabei konnten Wiegel, Meston und Rosen herausfinden, dass
sich in Bezug auf den FSFI-Gesamtscore ein Cut-off-Wert von 26,55 am besten dazu eignet, um
Frauen mit einer sexuellen Funktionsstorung von Frauen ohne eine sexuelle Funktionsstdrung zu

differenzieren [110].
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Wihrend der Score von 36 den Maximalwert des FSFI darstellt, deutet laut Auswertungs-
Instruktion des FSFI ein Teilscore von null in den einzelnen Skalen darauf hin, dass bei der den
FSFI ausfiillenden Frau in den vergangenen vier Wochen keine sexuelle Aktivitét stattgefunden

hat [104].

Bezieht man solche Nullantworten beziehungsweise solche in den vergangenen vier Wochen
sexuell nicht aktiven Probanden in die Auswertungen mit ein, ergeben sich unter anderem falsch
niedrige Gesamtscores und somit ein Bias sowohl bei Frauen [111] als auch bei Méannern [112].
Da fiir den FSFI Meyer-Bahlburg und Dolezal [111] sowie fiir den IIEF Yule, Davison und
Brotto [112] darauf hinweisen, dass Nullantworten fiir die Auswertung des gesamten
Fragebogens statistische und konzeptionelle Schwierigkeiten mit sich bringen, konnten in der
Studie CED-SEX bei vorliegenden Teilscores von ,,0° sowohl komplette IIEF- als auch FSFI-
Fragebogen nicht in die Auswertung mit einflieBen. Um daher wirklich nur die Fille auswerten
zu konnen, fiir die der IIEF und der FSFI zulédssige Aussagen bieten, wurden folgende Fille als
Missings definiert und von der statistischen Analyse ausgeschlossen:
- unvollstindig ausgefiillte Funktionsfragebdgen
- widerspriichliche ~ Angaben (wenn Ménner oder Frauen innerhalb ihres
Funktionsfragebogens einerseits Fragen zur ihrer sexuellen Aktivitit der vergangenen
vier Wochen beantworteten, aber andererseits auch markierten, dass keine sexuellen
Aktivititen in dieser Zeit erfolgten)
- mindestens ein FSFI- oder ein IIEF-Teilscore betragt null (galt in der Studie CED-SEX
als ,,logisches Missing, da Antworten und Teilscores von null wie oben erwihnt auf
keine stattgefundene sexuelle Aktivitdt verweisen und somit nachvollziehbar war, warum

keine validen Aussagen iiber den betrachteten Zeitraum moglich waren)

Fiir die Studie CED-SEX waren die Gesamtscores aus den Funktionsfragebdgen unabhéngig
vom aktuellen Beziehungsstatus giiltig, da durch die Formulierungen der Fragen die Probanden
Aussagen titigen konnten, die sich auch auf sexuelle Kontakte auBerhalb einer bestehenden
festen Partnerschaft beziehen konnten.

In Anlehnung an die Validierung aus den Originalarbeiten [102-105] wurde in der Studie CED-
SEX fiir die statistischen Auswertungen von einem metrischen Skalenniveau der Gesamtscores

des IIEF und des FSFI ausgegangen.
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3.2.1.3 Fortpflanzungsdimension

In der Studie CED-SEX wurden zur Erfassung von Daten zur Fortpflanzungsdimension die
geschlechtsbezogenen Varianten des FSEV [106] genutzt. Dabei konnte aufgrund fehlender
Fragen zur subjektiv empfundenen Familienplanung des Mannes die FSEV-Version fiir Ménner
nicht operationalisiert werden. Deshalb konnten in Hinblick auf die Fortpflanzungsdimension
nur die Aussagen der Teilnehmerinnen analysiert werden, indem Hinweise auf einen
Leidensdruck aus den Fragen 3 bis 8 ihrer FSEV-Version (siehe S. 15 und 16 der Testbatterie fiir
Frauen im Anhang) erfasst wurden: Dazu wurde iiberpriift, ob im Fragenkomplex 3 eine
ungewollte Schwangerschaft angegeben wurde oder ob die Frage ,,4. Haben Sie schon mal einen
Schwangerschaftsabbruch vornehmen lassen?“, ,,5. Haben Sie schon mal ein (oder mehrere)
Kind(er) wéihrend der Schwangerschaft verloren (Aborte)?*, ,,6. Hatten Sie schon mal iiber einen
langeren Zeitraum das Gefiihl, schwanger zu sein, ohne dass dies letztlich der Fall war?, ,,7.
Waren Sie schon mal schwanger und haben das iiber einen ldngeren Zeitraum nicht bemerkt
bzw. es erst sehr spit selbst wahrgenommen?*“ oder ,,8. Haben Sie sich in Threm bisherigen
Leben schon mal iiber einen ldngeren Zeitraum vergeblich ein Kind von einem Lebenspartner
gewlinscht?* mit einem ,,ja* beantwortet wurde und ob dabei zugleich die jeweilige Folgefrage
,Wenn ja, wie schlimm war das fiir Sie?* mit einem Skalenwert von mindestens ,,3* bewertet
wurde. Traf mindestens eine dieser Optionen zu, galt im Rahmen der Studie CED-SEX die
Bedingung als erfiillt, dass die bisherige Familienplanung der entsprechenden Probandin von ihr
jemals als problematisch empfunden worden ist. Die Variable fiir eine als von der Probandin
erfillt empfundene vorliegende Fortpflanzungsdimension wurde in der Studie CED-SEX

nominal skaliert.

3.2.2 Operationalisierung der Lebensqualitit bei CED

Der Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ) gilt als ,,Standardinstrument zur
Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit (HRQOL)“ bei CED [100]. Er besteht aus
32 Fragen mit jeweils sieben Antwortoptionen, von denen niedrigere Werte auf einen
schlechteren und hohere Werte auf einen besseren Gesundheitszustand hindeuten [99]. Die
Originalpublikation von Guyatt et al. ordnet die einzelnen Fragen den vier Bereichen ,,Bowel
symptoms®, ,,Systemic symptoms®, ,,Emotional function” und ,,Social function” zu, fiir die
einzelne Summenscores errechnet werden konnen [99]. Laut Irvine et al. korrelieren IBDQ-
Scores stark mit dem Krankheitsaktivititsscore Crohn’s Disease Activity Index (CDAI) [113].
Deutsche Validierungsstudien des IBDQ empfehlen, fiir klinische Studien den Gesamtscore aus

allen addierten Items zu verwenden, der zwischen 32 und 224 liegen kann [100, 101].
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Probanden mit einem Stoma zum Zeitpunkt der Studienteilnahme wurden in der vorliegenden
Arbeit wie auch in der Studie von Janke et al. zur deutschen Validierung des IBDQ-D ,,aufgrund
nicht geeigneter Itemkonstruktionen* [101] von einer statistischen Auswertung ausgeschlossen
und in der Studie CED-SEX als ,,logisches Missing* codiert. In Anlehnung an die statistischen
Auswertungen in den Studien von Guyatt et al. [99], Héuser et al. [100] und Janke et al. [101]

wurde der Gesamtscore des IBDQ-D in dieser Arbeit metrisch skaliert.

3.2.3 Operationalisierung von Nebendiagnosen

In Hinblick auf einen potenziell vorliegenden Diabetes mellitus als Komorbiditit wurde auf dem
Zusatzfragebogen zu Medikamenten und bisherigen Operationen gefragt, ob der Proband
,2Medikamente zur Regulierung des Blutzuckers* (siehe letzte Seite im Anhang) einnimmt. Alle
dokumentierten Nebendiagnosen aus den Papierakten und elektronischen Akten wurden in die
Datenbank {ibernommen. Nach einem Nikotinkonsum wurde in der Testbatterie nicht
eigenstindig gefragt, daher konnte dieses Item nicht ausgewertet werden.

Das oben in Tabelle 1 erwdhnte Beck-Depressions-Inventar (BDI) eignet sich zur Einschétzung
der Schwere einer bereits diagnostizierten Depression [107, 114]. Da die urspriingliche BDI-
Version bereits 1996 revidiert wurde [114-116], wurde es der Vollstindigkeit halber in Tabelle 1

als Bestandteil der Testbatterie aufgelistet, jedoch fiir diese Arbeit nicht ausgewertet.

3.3 Ablauf der Probandenrekrutierung

3.3.1 Ausgabe der Testbatterien und Probandenaufklirung

Der Studie CED-SEX liegt ein positives Ethikvotum mit der Bezeichnung EA4/105/15 vor. Im
Zeitraum vom 05. 11. 2015 bis zum 23. 02. 2016 wurden Probanden zu den reguldren CED-
Sprechstundenzeiten in der Hochschulambulanz der Medizinischen Klinik mit Schwerpunkt
Gastroenterologie, Infektiologie und Rheumatologie am CBF iiber Aushdnge und Flyer mit
wesentlichen Informationen iiber die Studie informiert (siche Anhang).

Bei Interesse an einer Studienteilnahme erhielten die Probanden an der Anmeldung der
Hochschulambulanz ihre geschlechtsbezogene Testbatterie und wurden vom Autor und
behandelnden Gastroenterologen in einem personlichen Gesprich iiber Inhalt und Zweck der
Studie CED-SEX aufgeklért. Im Gespriach wurde gescreent, ob die vorstelligen Patienten die
Ein- oder Ausschlusskriterien der Studie erfiillten. Jeder eingeschlossene Studienteilnehmer
bestitigte seine Einwilligung zur Studienteilnahme schriftlich und wurde mit einer personlichen

Identifikationsnummer versehen.

23



3.3.2 Ein- und Ausschlusskriterien

Ein- und Ausschlusskriterien zur Teilnahme an der Studie CED-SEX waren folgende:

Einschlusskriterien:
- gesicherte Diagnose CU oder MC
- Mindestalter von 18 Jahren

- unterzeichnete Einwilligungserkldrung (siche Anhang) zur Studienteilnahme

Ausschlusskriterien:
- mangelnde oder ungeniigende Kenntnisse der deutschen Sprache

- aktuelle unbehandelte psychiatrische Erkrankung

Der letztgenannte Punkt wurde dabei wie folgt operationalisiert:

Gelegentlicher Drogenkonsum, aktiver oder zuriickliegender Nikotinabusus sowie ein
risikoreicher Alkoholkonsum galten nicht als Ausschlusskriterium, regelmiBiger Drogen-
und/oder Alkoholkonsum hingegen schon.

Fiir die Diagnose von Anpassungsstorungen (F43.2) nach ICD-10 [117] muss laut Faust das
Kriterium zutreffen, dass die ,,Dauer der Symptome nicht ldnger als 6 Monate (bei lingeren
depressiven Reaktionen nicht ldnger als 2 Jahre) nach Ende der Belastung oder deren Folgen*
[118] Dbetrdgt. Dementsprechend wurden Patienten eingeschlossen, wenn deren
Anpassungsstorung therapiert worden ist oder laut diesem Zeit-Kriterium nicht mehr aktuell war.
Chronische Schmerzsyndrome kénnen sich auch auf die psychische Gesundheit auswirken [119],
daher wurde auf die genaue Beschreibung des Schmerzsyndroms in den Akten geachtet: Eine
chronische Schmerzstérung mit somatischen und psychischen Faktoren (F45.41) ist laut ICD-10
definiert als ,,Schmerzen in einer oder mehreren anatomischen Regionen, die ihren
Ausgangspunkt in einem physiologischen Prozess oder einer korperlichen Storung haben.
Psychischen Faktoren wird eine wichtige Rolle fiir Schweregrad, Exazerbation oder
Aufrechterhaltung der Schmerzen beigemessen, jedoch nicht die urséchliche Rolle fiir deren
Beginn.* [119]. In diesem Rahmen kann eine CED also als Ursache fiir eine Schmerzstérung
erachtet werden, wodurch im Falle eines Vorliegens dieser F-Diagnose die Probanden nicht
ausgeschlossen wurden.

Fiir die Ein- und Ausschlusskriterien zdhlten nur gesicherte Diagnosen, ein ,,Verdacht auf ...

war daher kein Ausschluss. Ebenso rechtfertigte ein ,,Zustand nach ... keinen Ausschluss.
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Da rehabilitative Einrichtungen neben somatischen auch psychische und psychosomatische
Leiden behandeln [120, 121], konnte davon ausgegangen werden, dass Patienten mit F-
Diagnosen, die zu einem Reha-Aufenthalt fithrten oder die in den Arztbriefen aus den jeweiligen
Einrichtungen dokumentiert wurden, dort auch behandelt wurden. Entsprechende Probanden
wurden dann nicht ausgeschlossen.

Da den Probanden freigestellt wurde, wo sie die Testbatterie ausfiillten und dementsprechend das
Ausfiillen weder auf kleine Raumlichkeiten noch auf grofle Flichen beschrinkt war, sollte
gewihrleistet werden, dass kein Leidensdruck bei einer eventuell bestehenden Klaustrophobie
oder Platzangst herrschte. Im Falle solch einer vorliegenden Diagnose wurden die Probanden
daher nicht ausgeschlossen.

Die Diagnose ,F54: Psychologische Faktoren oder Verhaltensfaktoren bei anderenorts
klassifizierten Krankheiten® wurde nicht als Ausschlusskriterium gezdhlt, da nicht von einem
Storungscharakter auszugehen ist: Bei ICD-10 wird diesbeziiglich die Erlduterung ,,Die sich
hierbei ergebenden psychischen Stérungen sind meist leicht, oft lang anhaltend (wie Sorgen,
emotionale Konflikte, &ngstliche Erwartung) und rechtfertigen nicht die Zuordnung zu einer der
anderen Kategorien des Kapitels V.“ beschrieben [122].

Sexualmedizinische Storungen, die laut ICD als F-Diagnosen verschliisselt sind [19], waren

ebenfalls kein Ausschlusskriterium.

3.3.3 Labordiagnostik
Einem Teil der Studienteilnehmer konnte nach Eingang der Genehmigung von Geldern ab dem
10. 12. 2015 zusédtzlich zu den Testbatterien eine Probenentnahme fiir eine medizinische
Laboruntersuchung angeboten werden. Bei Einverstindnis des Probanden wurden aus einer
venOsen Blutprobe ein Blutbild, das C-reaktive Protein (CRP) und der freie Androgenindex
(FAI) analysiert sowie aus einer Stuhlprobe das fiakale Calprotectin (FC) gemessen. In der Studie
CED-SEX wurden das CRP sowie FC als Entziindungsparameter in Hinblick auf potenzielle
Erhohungen und der FAI in Hinblick auf eine potenzielle Senkung als Zeichen eines
Testosteronmangels untersucht.
Das Labor Berlin, das die eingeschickten Proben analysierte, gab fiir die in die vorliegende
Arbeit eingeflossenen Laborauswertungen folgende Referenzbereiche (siehe auch Tabelle 2 auf
der folgenden Seite) an:

- CRP <5,0 mg/l

- Calprotectin im Stuhl < 50,0 pg/g
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Tabelle 2: Referenzwerte fiir Testosteron, SHBG und FAI

Hormon mannlich weiblich
Testosteron im Serum | bis 49 Jahre: 2,18 — 9,06 pg/l bis 49 Jahre: 0,05 — 0,52 pg/l
> 50 Jahre: 1,32 — 8,92 ng/l > 50 Jahre: 0,03 — 0,46 pg/l

sexualhormonbinden- | bis 49 Jahre: 15,4 — 63,8 nmol/l | bis 49 Jahre: 19,1 — 145,0 nmol/l
des Globulin (SHBG) | bis 150 Jahre: 14,2 — 78,0 nmol/l | bis 150 Jahre: 14,4 — 136,0 nmol/l

freier Androgenindex | bis 49 Jahre: 35 —-92,6 bis 49 Jahre: 0,3 — 5,62
(FAI) bis 150 Jahre: 24,3 — 72,1 bis 150 Jahre: 0,19 — 3,63

Eine separate Probenanalyse ohne ausgefiillte Testbatterie der Probanden wurde nicht angeboten,
hingegen wurden ausgefiillte Testbatterien auch unabhdngig von einer Zusage zur
Labordiagnostik  entgegengenommen. Willigten die Probanden nur zu bestimmten

Probenanalysen ein, erfolgte die Entnahme gema0 ihrer Bereitschatft.

3.3.4 Ethik und Datenschutz

Den Studieninteressierten blieb nach dem Informationsgesprich eine Bedenkzeit von mindestens
24 Stunden zur Teilnahme an der Studie CED-SEX und es wurde ihnen freigestellt, wann und
wo sie die Testbatterie ausfiillten. Innerhalb des Rekrutierungszeitraumes nahm der Autor alle
bearbeiteten Testbatterien von den Probanden entgegen, die nach ihrer Einwilligung zur
Teilnahme ihre Testbatterie noch direkt vor Ort ausfiillten, sie postalisch zuriickschickten oder
sie bei einem Wiedervorstellungstermin personlich iiberreichten.

Jeder eingeschlossene Studienteilnehmer wurde mit einer personlichen Identifikationsnummer
versehen. Die so entstandenen Pseudonyme sind auf einer Masterliste handschriftlich
aufgezeichnet und nur der Studienleiterin und dem Autor dieser Arbeit zugénglich. Die
ausgefiillten Testbatterien der Probanden werden im Institut fiir Sexualwissenschaft und
Sexualmedizin aufbewahrt, wo auch ihre Einwilligungserkldrungen verschlossen verwahrt
werden.

Jeder Studienteilnehmer erhielt eine Kopie der Einwilligungserklérung (siche Anhang) mit seiner
Unterschrift und der des aufkldrenden Facharztes. Die optionale Frage ,,Wiinschen Sie ein
Beratungsgesprach?* am Ende des geschlechtsbezogenen Funktionsfragebogens (siche jeweils S.
14 in den Testbatterien im Anhang) diente dazu, Probanden mit einem eventuell bestehenden
sexualmedizinischen Konsultationswunsch ein Beratungsangebot zu unterbreiten. AuBerdem

wurde den Probanden das Informationsblatt zur Studie (siche Anhang) mit allen relevanten
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Studiendaten und -ansprechpartnern mitgeben, auf dem auch die Kontaktdaten und Sprechzeiten
der sexualmedizinischen Hochschulambulanz am CCM fiir eventuelle Nachfragen und
sexualmedizinische Konsultationswiinsche standen. Rekrutierte Probanden konnten ihre
Teilnahme zu jeder Zeit ohne Angabe von Griinden und ohne Auswirkungen auf ihre weitere

medizinische Behandlung zuriickziehen.

3.4 Erstellung einer Studiendatenbank

Fiir die vorliegende Arbeit wurde eine Studiendatenbank mittels Digitalisierung der Testbatterien
und Ergénzungen um medizinische Daten aus einer Aktendurchsicht erstellt: Nach Riicklauf der
ausgefiillten Testbatterien wurden die darin von den Studienteilnehmern getdtigten Aussagen
vom Autor systematisch nach einem durchgéngigen Codierungsschema in eine fiir die Studie
CED-SEX angelegte Datenbank iibertragen. Diese wurde mithilfe einer internen Online-CED-
Datenbank der Hochschulambulanz der Medizinischen Klinik mit Schwerpunkt
Gastroenterologie, Infektiologie und Rheumatologie am CBF, der Papier-Patientenakte und der
elektronischen SAP-Patientenakte um Informationen zum Krankheitsverlauf und um
biographische Daten des individuellen Patienten ergédnzt: Hierzu gehorten das Geschlecht, Alter
und Geburtsjahr des Patienten, der aktuelle BMI, die jeweilige CED-Diagnose, das Jahr der
zugehorigen Erstdiagnose sowie die Erkrankungsdauer seitdem bis zum Zeitpunkt der
Studienrekrutierung. Weiterhin fanden der aktuelle PMS oder HBI zur Einschdtzung der
aktuellen Krankheitsaktivitit der CED, das Befallsmuster der CED, aktuell bestehende
Komplikationen inklusive extraintestinaler Manifestationen der CED, bekannte Nebendiagnosen,
die derzeitige und vergangene regelmiBig durchgefithrte Pharmakotherapie gegen die
vorliegende CED oder Nebendiagnosen sowie bereits erfolgte operative Eingriffe des Patienten
Eingang in die Datenbank. Die Erhebung der gdngigen CED-bezogenen Pharmakotherapie [29,
30, 32, 35, 37, 44, 45] belief sich auf topische und systemische Kortikosteroide, auf
Antimetabolite wie Immunsuppressiva, Entziindungshemmer und Zytostatika (Mesalazin/5-ASA
per os oder rektal, Azathioprin, 6-Mercaptopurin, Methotrexat, Ciclosporin A,
Tacrolimus/Sirolimus, Cyclophosphamid, Sulfasalazin, E. coli Nissle) und auf Anti-TNF-alpha-
Therapeutika oder andere Biologicals (Infliximab, Adalimumab, Certolizumab, Vedolizumab,
Golimumab, Ustekinumab). Zudem wurden die aktuellsten drztlich angeforderten Laborbefunde
(bereits vorliegende CRP-Werte im Zeitabstand von * vier Wochen zum Rekrutierungszeitpunkt
sowie innerhalb dieses Zeitspektrums bereits vorliegende Testosteron- und SHBG-Werte zur

Bestimmung des FAI [79]) aus den Patientenakten erfasst, um neben der angebotenen optionalen
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Blutentnahme der Studie CED-SEX mehr verfiigbare Laborwerte fiir die statistischen

Berechnungen auswerten zu konnen.

3.5 Methodik der Statistik

Die statistische Auswertung erfolgte mit der ,,IBM SPSS Statistics*“-Version 23 [123]. Zur
Darstellung der eingeschlossenen Probandendaten wurden die statistischen Berechnungen mittels
Mann-Whitney-U-Test, Chi-Quadrat-Test oder gegebenenfalls exaktem Test nach Fisher
durchgefiihrt. Aussagen iiber ordinale Daten wurden per Median, Aussagen iiber metrische
Daten per Median und Mittelwert getitigt.

Die Ergebnisse der statischen Auswertungen in Form von Dezimalzahlen wurden nach der im
deutschsprachigen Bereich iiblichen Darstellungsweise mit Kommata anstelle von Punkten
angegeben und auf eine Nachkommastelle gerundet.

Fiir alle statistischen Analysen wurde ein p-Wert < 0,05 als signifikant erachtet. Statistisch
signifikante Ergebnisse sind in ,,Tabelle 4: Auswertungen fiir Méanner mit CU%, , Tabelle 5:
Auswertungen fiir Frauen mit CU“, ,Tabelle 6: Auswertungen fiir Ménner mit MC* sowie
,»Labelle 7: Auswertungen fiir Ménner mit MC* fett gedruckt. Der p-Wert in der rechten Spalte

steht jeweils auf der Hohe der Zeile, auf deren Werte er sich bezieht.
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4 ERGEBNISSE

4.1 Bilanz der Rekrutierungsphase

Im Zeitraum zwischen Herbst 2015 und Friihjahr 2016 interessierten sich 472 Patienten fiir die
Studie CED-SEX. Nach Priifung der Ausschlusskriterien verblieben von diesen 472
Studieninteressierten 312 Teilnehmer (66,1%) mit auswertbaren Datensitze (fiir detailliertere

Fallzahlen siehe Flowchart in Abbildung 3).

in personlichem Aufklarungsgespriach

informierte Studieninteressierte (n = 472)

Ausschlusskriterien erfiillt (n = 157)
- keine (gesicherte) CED (n=7)
- andere CED als
CU oder MC (n = 10)
- fehlende Einwilligung (n = 104)

A 4

- Sprachbarriere (n = 11)
- unbehandelte psychiatrische
Komorbiditit (n = 25)

nicht verwendbare Testbatterien

A 4

Testbatterie zu unvollstindig (n = 3)

Y

Teilnehmer mit auswertbaren Datensatzen

(n=312)

Abbildung 3: Flowchart zur Probandenrekrutierung und Teilnehmeranzahl

Da sechs Studienteilnehmer (ein Mann mit CU, vier Méanner mit MC, eine Frau mit MC) im Q-
SExPQ angaben, dass sie sich bis zum Zeitpunkt der Rekrutierung noch nie in einer festen
Partnerschaft befunden haben, konnte in diesen Fillen kein Score fiir die emotionale

Zufriedenheit quantifiziert werden.
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Zur Labordiagnostik erklédrten sich 85 Probanden bereit: In Bezug auf den FAI mussten von
ihnen 13 Fille im Nachhinein ausgeschlossen werden (dreimal Vorliegen der Diagnose Colitis
indeterminata, einem Einwilligungsriickzug nach erfolgter Probenentnahme, einem fiir eine
Auswertung zu liickenhaften Fragebogen und achtmal Vorliegen des Ausschlusskriteriums
»aktuelle unbehandelte psychiatrische Erkrankung®). In vier Féllen war auf dem jeweiligen
Laborblatt verzeichnet, dass kein FAI ermittelt werden konnte, und in einem Fall konnte der FAI
aus bereits vorliegenden Laborwerten einer Studienteilnehmerin errechnet werden, womit
insgesamt der FAI von 69 Probanden (15-mal Probanden mit CU und 54-mal Probanden mit
MC) zur Auswertung verfligbar war.

Zur angebotenen Labordiagnostik fiir die Studie CED-SEX konnten wie oben beschrieben aus
den Patientenakten zusidtzliche CRP-Werte (im Zeitraum von =+ vier Wochen zum
Rekrutierungszeitpunkt) erhoben werden, wodurch CRP-Werte von 135 eingeschlossenen
Probanden (34-mal Probanden mit CU und 101-mal Probanden mit MC) ausgewertet werden

konnten.

Da wihrend des Rekrutierungszeitraumes insgesamt von nur 13 Patienten eine Stuhlprobe zur
Laboranalytik zur Verfiigung stand, von denen nach Abzug zweier Fille (durch das in beiden
Malen im Nachhinein festgestellte Ausschlusskriterium ,,aktuelle unbehandelte psychiatrische
Erkrankung®) wiederum nur 11 Félle (dreimal CU, achtmal MC, zusammen 3,5% von 312) fiir

die Auswertungen tauglich gewesen wéren, floss das FC nicht in die Auswertung ein.

4.1.1 Stichprobenbeschreibung

Die Gesamtpopulation aller eingeschlossenen 312 Probanden verteilte sich auf die beiden
Geschlechter und Diagnosen wie in Tabelle 3 (siehe folgende Seite, absolute Zahlen
fettgedruckt) gezeigt. Das Altersspektrum der Gesamtpopulation reichte dabei von 19 bis zu 78
Jahren und das Durchschnittsalter lag bei 40,8 mit einer Standardabweichung von 13,6 Jahren.
Bei 50 Probanden (16,0%) war schon jemals in der Krankheitsgeschichte ein Stoma vorhanden,
wobei es bei 31 (9,9%) zum Zeitpunkt der Studienteilnahme und bei 19 (6,1%) in der
Vergangenheit vorlag. Von 296 von den Studienteilnehmern getitigten Aussagen zur sexuellen

Priaferenzstruktur beschrieben 15 (5,1%) eine homo- oder bisexuelle Orientierung.
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Tabelle 3: Geschlechts- und Diagnoseverteilung der Probanden

Geschlecht des Patienten

maénnlich weiblich Gesamt

Diagnose Colitis ulcerosa Anzahl 52 42 94
% innerhalb von Diagnose 55,3% 44.7% 100,0%
% innerhalb von
. 38,5% 23,7% 30,1%
Geschlecht des Patienten
% der Gesamtzahl 16,7% 13,5% 30,1%
Morbus Crohn Anzahl 83 135 218
% innerhalb von Diagnose 38,1% 61,9% 100,0%
% innerhalb von
. 61,5% 76,3% 69,9%
Geschlecht des Patienten
% der Gesamtzahl 26,6% 43,3% 69,9%
Gesamt Anzahl 135 177 312
% innerhalb von Diagnose 43,3% 56,7% 100,0%

% innerhalb von
100,0% 100,0% 100,0%
Geschlecht des Patienten

% der Gesamtzahl 43,3% 56,7% 100,0%

4.2 Statistische Auswertungen

4.2.1 Ergebnisse hinsichtlich Hypothese H 1
Hinsichtlich der Hypothese H1: ,,CU- und MC-Patienten in einer Partnerschaft klagen iiber eine
geringere Krankheitsaktivitit als CU- und MC-Patienten ohne Partnerschaft.”“ zeigten sich

folgende Ergebnisse:
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Die Probanden mit CU ohne Partnerschaft wiesen eine signifikant hohere Krankheitsaktivitét
laut PMS als die Probanden mit CU in einer festen Beziehung auf (U = 661,50; z =—2,376; p =
0,018; r = — 0,245; zur Veranschaulichung siche Abbildung 4). Hypothese H1 wird somit fiir
Patienten mit CU angenommen. Gemessen am PMS-Median befanden sich beide

Probandengruppen klinisch in Remission.
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Abbildung 4: Boxplot 1 zur Darstellung des PMS in Abhéngigkeit vom Partnerschaftsstatus
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Die Probanden mit MC ohne Partnerschaft unterschieden sich im Hinblick auf die
Krankheitsaktivitdt laut HBI nicht signifikant von den Probanden mit MC in einer festen
Beziehung (U = 4031,50; z = — 1,396; p = 0,163; r = — 0,095; zur Veranschaulichung siche
Abbildung 5). Hypothese H1 wird somit fiir Patienten mit MC verworfen. Gemessen am HBI-

Median befanden sich beide Probandengruppen klinisch in Remission.

y-

Bradshaw-Index (HBI)

Krankheitsaktivitat Morbus Crohn nach dem Harve

T T
nein Jja

Leben Sie in einer festen Partnerschaft?

Abbildung 5: Boxplot 2 zur Darstellung des HBI in Abhédngigkeit vom Partnerschaftsstatus

4.2.2 Ergebnisse hinsichtlich Hypothesen H 1.1 bis H 1.4

Die statistischen Auswertungen fiir die einzelnen Stichproben — sortiert nach Geschlecht,
Diagnose und Partnerschaftsstatus — sind in ,,Tabelle 4: Auswertungen fiir Ménner mit CU%, in
,»labelle 5: Auswertungen fiir Frauen mit CU*, in ,,Tabelle 6: Auswertungen fiir Médnner mit

MC* sowie in ,Tabelle 7: Auswertungen fir Frauen mit MC* ersichtlich.
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Tabelle 4: Auswertungen fiir Ménner mit CU

Mainner mit Colitis ulcerosa (N = 52, davon 15 Singles und 37 in Partnerschaft)

Variable n Gesamt n Singles n Gebundene p-Wert
allgemeine Angaben
Patientenalter 52 MW £SD: 42,0+ 14,1 |15 MW +£SD:349+12,3 |37 MW +SD: 44,8 £ 13,9
in Jahren M (25.-75.P): 38,5 M (25.-75.P): 30,0 M (25.-75.P): 43,0 0,013
(30,5-51,0) (26,0 —47,0) (34,0 -52,5)
BMI 46 MW + SD: 25,6 £4,5 14 MW + SD: 23,0 £ 3,6 32 MW + SD: 26,7 £4,5
in kg/m? M (25.-75.P): 25,2 M (25.-75.P): 22,5 M (25. - 75.P): 26,6 0,011
(21,7 - 28,8) (20,4 —-24,7) (23,6 —29,8)
CED und
Krankheitsaktivitit
Erkrankungsdauer in 51 MW + SD: 10,6 + 10,0 | 15 MW #+SD: 9,9 +£10,2 36 MW #+ SD: 10,9 + 10,0
Jahren von ED bis M (25.-75.P): 8,5 M (25.-75.P): 7,0 M (25.-75.P): 9,0 0,605
Rekrutierung (3,0 — 14,0) (3,3 — 10,0) (2,9 — 14,2)
PMS 52 M (25.-75.P): 0,0 15 M (25.-75.P): 1,0 37 M (25.-75.P): 0,0 0,045
(0,0 -3,0) (0,0 —4,0) (0,0 -2,0)
IBDQ-Score 46beil MW +SD: 169,0 + 14 MW + SD: 152,9 + 32beil MW £ SD: 176,0 £
(1,9%) 35,6 39,1 (2,7%) 32,1
LM M (25.-75.P): 175,0 M (25.-75.P): 154,5 LM M (25.-75.P): 179,5 0,028

(153,3-193.3)

(117,8 - 178,8)

(170,3 — 194,8)
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aktuelle Therapie mit 52 15 (28,8%) 15 4 (26,7%) 37 11 (29,7%) 1,000
systemischen

Kortikosteroiden

aktuelle Therapie mit 52 32 (61,5%) 15 9 (60,0%) 37 23 (62,2%) 0,885
Antimetaboliten

aktuelle Therapie mit 52 25 (48,1%) 15 8(53,3%) 37 17 (45,9%) 0,629
Biologicals

Darmoperation infolge | 51 3 (5,9%) 15 1(6,7%) 36 2 (5,6%) 1,000
von CED erfolgt

Stoma vorhanden bei 52 1(1,9%) 15 0 (0,0%) 37 1(2,7%) 1,000
Studienteilnahme

Nebendiagnosen

therapierter Diabetes 52 7 (13,5%) 15 0 (0,0%) 37 7 (18,9%) 0,093
mellitus

Laborwerte

erhohtes CRP 20 4 (20,0%) 8 3 (37,5%) 12 1 (8,3%) 0,255
erniedrigter FAI 6 2 (33,3%) 2 0 (0,0%) 4 2 (50,0%) 0,467
PS und Sexualitit

PS-Status und 52 52 (100,0%) 15 15 (28,8%); bein=14 | 37 37 (71,2%);

dessen mittlere Dauer

(bei 1 (6,7%) LM)
seit 4,2 + 4,1 Jahren

bein=36
seit 18,8 + 13,6 Jahren
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sexuelle 50 f: 48 (96,0%); m: 1 14 f: 14 (100,0%); m: 0 36 f: 34 (94,4%); m: 1
Préferenzstruktur (2,0%); f+m: 1 (2,0%) (0,0%); f+m: 0 (0,0%) (2,8%); f+m: 1 (2,8%)

Aussage ,,weniger Sex | 50 35 (70,0%) 14 12 (85,7%) 36 23 (63,9%) 0,179
als gewlinscht* trifft zu

Beziehungsdimension | 48beil MW +SD: 49,4 + 8,3 14beil MW +SD:44,1+49 34 MW +SD: 51,5 £8,5

(laut emotionaler Zu- | (1,9%) M (25. - 75.P): 47,0 (6,7%) | M (25.-75.P): 43,5 M (25. - 75.P): 52,0 0,004
friedenheit (Q-SExPQ)) | LM (42,0 - 59,0) LM (40,0 - 47,0) (42,0 - 59,0)

Lustdimension 25bei9 MW +SD: 62,0 +38,2 Ibei2 MW: 62,00 24bei7 MW £SD: 62,0 + 8,4

(laut IIEF- (17,3%) M (25.-75.P): 63,0 (13,3%) M: 62,00 (18,9%) M (25.—75.P): 64,5 0,800
Gesamtscore) LM (57,5 - 69,0) LM LM (57,3 - 69,0)

erfiillte Fortpflanzungs- entfillt hier

dimension (laut FSEV) aus Griinden der Operationalisierung

Anzahl an eigenen 51 0: 28 (54,9%); 1: 8 15 0: 12 (80,0%); 1: 1 36 0: 16 (44,4%); 1: 7

Kindern

(15,7%); 2: 10 (19,6%);
3:4(7,8%); 4: 1 (2,0%)

(6,7%); 2: 2 (13,3%); 3:
0 (0,0%); 4: 0 (0,0%)

(19,4%); 2: 8 (22,2%);
3: 4 (11,1%); 4: 1 (2,8%)

Erlduterungen zu Tabelle 4: Auswertungen fiir Ménner mit CU: Abkiirzungen der einzelnen Fragebdgen in der linken Randspalte siehe Tabelle 1 auf S. 16 f.;

MW: arithmetisches Mittel; SD: Standardabweichung; M (25. — 75.P): Median (mit 25. bis 75. Perzentile bzw. erstem bis drittem Quartil); BMI: Body-Mass-
Index; ED: Erstdiagnose; PMS: Partial-Mayo-Score; CRP: C-reaktives Protein; FAI: freier Androgenindex; PS: Partnerschaft; f: Frauen; m: Ménner; LM:
logisches Missing (bei IBDQ: Ausschluss bei Stoma, da IBDQ-Fragen nicht fiir Vorhandensein eines Stomas konzipiert sind; bei Dauer des PS-Status:
Proband lebte noch nie in PS; bei Beziehungsdimension: keine T-Werte fiir emotionale Zufriedenheit vorliegend, wenn sich Proband noch nie in PS befand;
bei Lustdimension: kein giiltiger IIEF-Gesamtscore errechenbar, weil im Fragebogen Hinweise auf keine sexuelle Aktivitdt innerhalb des gefragten

Zeitraumes getétigt wurden)
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Tabelle 5: Auswertungen fiir Frauen mit CU

Frauen mit Colitis ulcerosa (N =42, davon 13 Singles und 29 in Partnerschaft)

Variable n Gesamt n Singles n Gebundene p-Wert

allgemeine Angaben

Patientenalter 42 MW + SD: 40,6 + 13,9 | 13 MW +SD: 379+ 13,8 |29 MW + SD: 41,7 + 14,0

in Jahren M (25.-75.P): 41,0 M (25.-75.P): 34,0 M (25.-75.P): 42,0 0,389
(27,0-51,3) (27,0 — 49,0) (29,0 -52,5)

BMI in 37 MW £SD:24,6+49 |10 MW £ SD: 24,3 +3,8 27 MW £ SD: 24,7+5,3

kg/m? M (25.-75.P): 23,2 M (25.-75.P): 23,1 M (25.-75.P): 23,2 0,801
(21,3 -27,1) (21,7 -26,4) (20,5 —28,1)

CED und

Krankheitsaktivitit

Erkrankungsdauer in 41 MW + SD: 10,6 + 9,1 12 MW £SD: 129+11,3 |29 MW + SD: 9,6 £8,0

Jahren von ED bis M (25.-75.P): 7,0 M (25.-75.P): 6,5 M (25.-75.P): 8,0 0,357

Rekrutierung (3,3 - 15,8) (5,0 — 20,5) (3,0 — 15,3)

PMS 42 M (25.-75.P): 0,0 13 M (25.-75.P): 1,0 29 M (25.-75.P): 0,0 0,235
(0,0-1,3) (0,0-2,5) (0,0-1,0)

IBDQ-Score 38 MW + SD: 157,6 = 13 MW + SD: 158,3 + 25 MW £ SD: 157,3 +
41,2 39,2 43,0
M (25.-75.P): 162,5 M (25.-75.P): 166,0 M (25.-75.P): 162,0 0,976

(134,5 — 188.3)

(125,0 — 188,0)

(138,0 - 190,0)
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aktuelle Therapie mit 42 8 (19,0%) 13 4 (30,8%) 29 4 (13,8%) 0,226
systemischen

Kortikosteroiden

aktuelle Therapie mit 42 29 (69,0%) 13 11 (84,6%) 29 18 (62,1%) 0,278
Antimetaboliten

aktuelle Therapie mit 42 20 (47,6%) 13 5(38,5%) 29 15 (51,7%) 0,426
Biologicals

Darmoperation infolge | 42 1(2,4%) 13 0 (0,0%) 29 1 (3,4%) 1,000
von CED erfolgt

Stoma vorhanden bei 42 0 (0,0%) 13 0 (0,0%) 29 0 (0,0%) n.e
Studienteilnahme

Nebendiagnosen

therapierter Diabetes 42 0 (0,0%) 13 0 (0,0%) 29 0 (0,0%) n.e
mellitus

Laborwerte

erhohtes CRP 14 3 (21,4%) 2 0 (0,0%) 12 3 (25,0%) 1,000
erniedrigter FAI 9 3 (33,3%) 1 1 (100,0%) 8 2 (25,0%) 0,333
PS und Sexualitit

PS-Status und 42 42 (100,0%) 13 13 (31,0%) 29 29 (69,0%)

dessen mittlere Dauer seit seit

4,7 £ 5,3 Jahren

17,8 + 15,1 Jahren
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sexuelle 41 f: 1(2,4%); m: 39 13 f:1(7,7%); m: 12 28 f: 0 (0,0%); m: 27
Préferenzstruktur (95,1%); f+m: 1(2,4%) (92,3%); f+m: 0(0,0%) (96,4%); f+m: 1 (3,6%)
Aussage ,,weniger Sex | 41 20 (48,8%) 13 10 (76,9%) 28 10 (35,7%) 0,014
als gewlinscht* trifft zu
Beziehungsdimension 42 MW + SD: 49,8 +10,1 |13 MW + SD: 48,8 + 7,0 29 MW +SD: 50,3+ 11,2
(laut emotionaler Zu- M (25. —75.P): 49,5 M (25.—75.P): 47,0 M (25.—75.P): 53,0 0,246
friedenheit (Q-SExPQ)) (43,5 -59,0) (47,0 - 51,5) (42,0 - 59,0)
Lustdimension 29bei MW +SD:26,6+4,4 |7bei5 MW +SD:259+33 22bei6 | MW £ SD: 26,9 +4,7
(laut FSFI- 11 M (25. - 75.P): 26,4 (38,5%) M (25.-75.P): 24,0 (20,7%) M (25.-75.P): 28,0 0,438
Gesamtscore) (26,2%)  (23,7-29,8) LM (23,8 -28,3) LM (23,4 -30,1)
LM
erfiillte Fortpflanzungs- | 37 19 (51,4%) 11 8 (72,7%) 26 11 (42,3%) 0,091
dimension (laut FSEV)
Anzahl an eigenen 42 0:20 (47,6%); 1: 9 13 0:9(69,2%); 1: 2 29 0:11(37,9%); 1: 7
Kindern (21,4%); 2: 12 (15,4%); 2: 2 (15,4%); (24,1%); 2: 10 (34,5%));
(28,6%); 3:0 (0,0%); 3: 0 (0,0%); 4: 0 (0,0%) 3: 0 (0,0%); 4: 1 (3,4%)
4:1(2,4%)

Erlduterungen zu Tabelle 5: Auswertungen fiir Frauen mit CU: Abkiirzungen der einzelnen Fragebdgen in der linken Randspalte siehe Tabelle 1 auf S. 16 f.;
MW: arithmetisches Mittel; SD: Standardabweichung; M (25. — 75.P): Median (mit 25. bis 75. Perzentile bzw. erstem bis drittem Quartil); BMI: Body-Mass-
Index; ED: Erstdiagnose; PMS: Partial-Mayo-Score; n. e.: p-Wert nicht errechenbar; CRP: C-reaktives Protein; FAI: freier Androgenindex; PS: Partnerschatft;
f: Frauen; m: Ménner; LM: logisches Missing (bei Lustdimension: kein giiltiger FSFI-Gesamtscore errechenbar, weil im Fragebogen Hinweise auf keine
sexuelle Aktivitdt innerhalb des gefragten Zeitraumes getétigt wurden)
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Tabelle 6: Auswertungen fiir Ménner mit MC

Mainner mit Morbus Crohn (N = 83, davon 21 Singles und 62 in Partnerschaft)

Variable n Gesamt n Singles n Gebundene p-Wert
allgemeine Angaben
Patientenalter 83 MW + SD: 40,8 + 13,3 | 21 MW +SD: 374+ 13,4 |62 MW + SD: 42,0 £ 13,2
in Jahren M (25.-75.P): 37,0 M (25.-75.P): 31,0 M (25.-75.P): 39,5 0,103
(30,0 - 50,0) (26,5 —45,5) (31,0 -50,0)
BMI in 73 MW + SD: 24,1 £3,5 19 MW +SD:232+3,7 |54 MW +SD:24,4+33
kg/m? M (25.-75.P): 24,0 M (25.-75.P): 22,9 M (25.-75.P): 24,1 0,211
(22,0 - 26,2) (19,8 —26,3) (22,3 -26,2)
CED und
Krankheitsaktivitit
Erkrankungsdauer in 82 MW +£SD: 12,7 £9,7 20 MW £SD: 13,4+10,0 |62 MW +£SD: 12,5 +£9,7
Jahren von ED bis M (25.-75.P): 10,0 M (25.-75.P): 10,8 M (25.-75.P): 9,0 0,560
Rekrutierung (5,2-16,3) (6,0-19,0) (5,2-16,3)
HBI 83 M (25.-75.P): 2,0 21 M (25.-75.P): 2,0 62 M (25.-75.P): 2,0 0,231
(0,0 —4,0) (0,0-5,5) (0,0 —4,0)
IBDQ-Score 69bei MW +SD: 162,5+ 17bei4 MW £SD: 157,9 + 52bei8 MW £ SD: 163,9 +
12 29,5 (19,0%) 38,0 (12,9%) 26,5
(14,5%) M (25.-75.P): 167,0 |LM M (25.-75.P):167,0 |LM M (25.-75.P): 167,5 0,770
LM (146,5 - 181,5) (132,0 - 185,0) (147,0 - 181,8)
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aktuelle Therapie mit 83 12 (14,5%) 21 4 (19,0%) 62 8 (12,9%) 0,488
systemischen

Kortikosteroiden

aktuelle Therapie mit 83 29 (34,9%) 21 10 (47,6%) 62 19 (30,6%) 0,159
Antimetaboliten

aktuelle Therapie mit 83 56 (67,5%) 21 14 (66,7%) 62 42 (67,7%) 0,928
Biologicals

Darmoperation infolge | 82 46 (56,1%) 20 12 (60,0%) 62 34 (54,8%) 0,686
von CED erfolgt

Stoma vorhanden bei 83 12 (14,5%) 21 4 (19,0%) 62 8 (12,9%) 0,488
Studienteilnahme

Nebendiagnosen

therapierter Diabetes 83 6 (7,2%) 21 0 (0,0%) 62 6 (9,7%) 0,330
mellitus

Laborwerte

erhohtes CRP 43 19 (44,2%) 13 6 (46,2%) 30 13 (43,3%) 0,864
erniedrigter FAI 25 5(20,0%) 8 1 (12,5%) 17 4 (23,5%) 1,000
PS und Sexualitit

PS-Status und 83 83 (100,0%) 21 21(25,3%); bein=17 |62 62 (74,7%)

dessen mittlere Dauer

(bei 4 (19,0%) LM)
seit 4,5 + 7,5 Jahren

seit

14,2 + 13,2 Jahren
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sexuelle 78 f: 75 (96,2%); m: 2 20 f: 20 (100,0%); m: 0 58 f: 55 (94,8%); m: 2
Préferenzstruktur (2,6%); f+m: 1 (1,3%) (0,0%); f+m: 0 (0,0%) (3,4%); f+m: 1 (1,7%)
Aussage ,,weniger Sex | 81 62 (76,5%) 21 18 (85,7%) 60 44 (73,3%) 0,372
als gewlinscht* trifft zu
Beziehungsdimension 78 bei4 MW +SD:499+8,4 17bei4 MW £SD: 48,1 +7,0 61 MW +SD: 50,4 £8,7
(laut emotionaler Zu- (4,8%) | M (25.—75.P): 49,0 (19,0%) M (25.—75.P): 47,0 M (25. - 75.P): 50,0 0,106
friedenheit (Q-SExPQ)) | LM (45,5 - 59,0) LM (43,5-51,5) (45,0 — 59,0)
Lustdimension 48bei MW +SD:58,1+10,3 |3bei7 MW £SD: 51,0+ 14,0 |45 bei MW + SD: 58,5 £10,0
(laut IIEF- 18 M (25.-75.P): 61,5 (33,3%) M (25.-75.P): 51,0 11 M (25.-75.P): 62,0 0,322
Gesamtscore) (21,7%) (51,5 -65,0) LM (37,0-/) (17,7%) (53,0 — 65,0)

LM LM
erfiillte Fortpflanzungs- entfallt hier
dimension (laut FSEV) aus Griinden der Operationalisierung
Anzahl an eigenen 81 0:41 (50,6%); 1: 17 20 0: 14 (70,0%); 1: 1 61 0:27 (44,3%); 1: 16

Kindern

(21,0%); 2: 16 (19,8%);
3:5(6,2%); 4: 2 (2,5%)

(5,0%); 2: 3 (15,0%); 3:
1 (5,0%); 4: 1 (5,0%)

(26,2%), 2: 13 (21,3%),
3: 4 (6,6%); 4: 1 (1,6%)

Erlduterungen zu Tabelle 6: Auswertungen fiir Ménner mit MC: Abkiirzungen der einzelnen Fragebogen in der linken Randspalte siehe Tabelle 1 auf S. 16 £.;

MW: arithmetisches Mittel; SD: Standardabweichung; M (25. — 75.P): Median (mit 25. bis 75. Perzentile bzw. erstem bis drittem Quartil); BMI: Body-Mass-
Index; ED: Erstdiagnose; HBI: Harvey-Bradshaw-Index; CRP: C-reaktives Protein; FAIL: freier Androgenindex; PS: Partnerschaft; f: Frauen; m: Ménner; LM:
logisches Missing (bei IBDQ: Ausschluss bei Stoma, da IBDQ-Fragen nicht fiir Vorhandensein eines Stomas konzipiert sind; bei Dauer des PS-Status:
Proband lebte noch nie in PS; bei Beziehungsdimension: keine T-Werte fiir emotionale Zufriedenheit vorliegend, weil sich Proband noch nie in PS befand; bei
Lustdimension: kein giiltiger IIEF-Gesamtscore errechenbar, weil im Fragebogen Hinweise auf keine sexuelle Aktivitit innerhalb des gefragten Zeitraumes

getitigt wurden)
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Tabelle 7: Auswertungen fiir Frauen mit MC

Frauen mit Morbus Crohn (N = 135, davon 36 Singles und 99 in Partnerschaft)

Variable n Gesamt n Singles n Gebundene p-Wert
allgemeine Angaben
Patientenalter 135 MW +SD: 40,3 +13,6 |36 MW +SD: 36,6 +12,4 | 99 MW £SD: 41,7+ 13,8
in Jahren M (25.-75.P): 37,0 M (25.-75.P): 33,0 M (25.-75.P): 43,0 0,080
(29,0 -50,0) (28,3 -43,3) (29,0 - 50,0)
BMI in 124 MW +£SD:244+54 |34 MW +SD:24,7+6,5 |90 MW +SD: 24,2 +49
kg/m? M (25.-75.P): 23,3 M (25.-75.P): 22,8 M (25.-75.P): 23,4 0,897
(20,4 —26,6) (20,4 —26,9) (20,6 —26,4)
CED und
Krankheitsaktivitit
Erkrankungsdauer in 134 MW +£SD: 12,8 +10,4 |35 MW £SD: 10,2+ 7,8 99 MW £SD: 13,7+ 11,0
Jahren von ED bis M (25.-75.P): 10,9 M (25.-75.P): 8,3 M (25.-75.P): 12,0 0,158
Rekrutierung (4,5-16,4) (3,5-15,0) (5,0-19,0)
HBI 135 M (25.-75.P): 1,0 36 M (25.-75.P): 2,0 99 M (25.-75.P): 1,0 0,370
(0,0 -5,0) (0,0 -5,8) (0,0 —4,0)
IBDQ-Score 101 bei MW + SD: 160,2 + 27bei MW £SD: 150,6 + 74 bei MW + SD: 163,8 +
18 36,6 4 38,1 14 35,7
(13,3%) M (25.-75.P): 168,0 | (11,1%) M (25.—75.P): 159,0 | (14,1%) @M (25.—75.P): 171,0 0,105
LM (135,0-190,0) LM (124,0 - 177,0) LM (138,3-193,3)
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aktuelle Therapie mit 135 23 (17,0%) 36 7 (19,4%) 99 16 (16,2%) 0,654
systemischen

Kortikosteroiden

aktuelle Therapie mit 135 50 (37,0%) 36 10 (27,8%) 99 40 (40,4%) 0,179
Antimetaboliten

aktuelle Therapie mit 135 73 (54,1%) 36 27 (75,0%) 99 46 (46,5%) 0,003
Biologicals

Darmoperation infolge | 132 64 (48,5%) 35 15 (42,9%) 97 49 (50,5%) 0,437
von CED erfolgt

Stoma vorhanden bei 135 18 (13,3%) 36 4 (11,1%) 99 14 (14,1%) 0,780
Studienteilnahme

Nebendiagnosen

therapierter Diabetes 135 7 (5,2%) 36 5(13,9%) 99 2 (2,0%) 0,015
mellitus

Laborwerte

erhohtes CRP 58 22 (37,9%) 16 8 (50,0%) 42 14 (33,3%) 0,242
erniedrigter FAI 29 7 (24,1%) 7 2 (28,6%) 22 5(22,7%) 1,000
PS und Sexualitit

PS-Status und 135 135 (100,0%) 36 36 (26,7%); bein=35 |99 99 (73,3%); bein = 96

dessen mittlere Dauer

(bei 1 (2,8%) LM)
seit 3,2 + 3,9 Jahren

seit

15,6 + 14,1 Jahren
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sexuelle 127 f:4(3,1%); m: 119 33 f: 2 (6,1%); m: 29 94 f:2 (2,1%); m: 90
Préferenzstruktur (93,7%); f+m: 4 (3,1%) (87,9%); f+m: 2 (6,1%) (95,7%); ftm: 2 (2,1%)
Aussage ,,weniger Sex | 131 60 (45,8%) 33 24 (72,7%) 98 36 (36,7%) <0,001
als gewlinscht* trifft zu
Beziehungsdimension 130 bei | MW +SD: 51,3 £8,8 35beil MW +£SD:49,5+9,2 95 MW +SD: 51,9 £8,6
(laut emotionaler Zu- 1(0,7%) M (25. - 75.P): 50,0 (2,8%) M (25.-75.P): 47,0 M (25. - 75.P): 59,0 0,073
friedenheit (Q-SExPQ)) | LM (44,0 - 59,0) LM (40,0 - 56,0) (45,0 - 59,0)
Lustdimension 93bei MW +SD:28,0+5,0 l6bei = MW £SD:292+43 77 bei MW £SD: 27,8 £5,2
(laut FSFI- 34 M (25.-75.P): 28,7 18 M (25.-75.P): 29,9 16 M (25.-75.P): 28,2 0,410
Gesamtscore) (25,2%) (24,8-31,7) (50,0%) (28,1 -31,6) (16,2%) (24,7 -31,8)

LM LM LM
erfiillte Fortpflanzungs- | 118 66 (55,9%) 32 19 (59,4%) 86 47 (54,7%) 0,646
dimension (laut FSEV)
Anzahl an eigenen 132 0: 63 (47,7%); 1: 40 34 0:21(61,8%); 1: 7 98 0: 42 (42,9%); 1: 33

Kindern

(30,3%); 2: 22 (16,7%);
3: 6 (4,5%); 4: 1 (0,8%)

(20,6%); 2: 4 (11,8%);
3:1(2,9%); 4: 1(2,9%)

(33,7%); 2: 18 (18,4%);
3:5(5,1%); 4: 0 (0,0%)

Erlduterungen zu Tabelle 7: Auswertungen fiir Frauen mit MC: Abkiirzungen der einzelnen Fragebdgen in der linken Randspalte siehe Tabelle 1 auf S. 16 f.;

MW: arithmetisches Mittel; SD: Standardabweichung; M (25. — 75.P): Median (mit 25. bis 75. Perzentile bzw. erstem bis drittem Quartil); BMI: Body-Mass-
Index; ED: Erstdiagnose; HBI: Harvey-Bradshaw-Index; CRP: C-reaktives Protein; FAIL: freier Androgenindex; PS: Partnerschaft; f: Frauen; m: Ménner; LM:
logisches Missing (bei IBDQ: Ausschluss bei Stoma, da IBDQ-Fragen nicht fiir Vorhandensein eines Stomas konzipiert sind; bei Dauer des PS-Status:

Probandin lebte noch nie in PS; bei Beziehungsdimension: keine T-Werte fiir emotionale Zufriedenheit vorliegend, weil sich Probandin noch nie in PS befand;

bei Lustdimension: kein giiltiger FSFI-Gesamtscore errechenbar, weil im Fragebogen Hinweise auf keine sexuelle Aktivitit innerhalb des gefragten

Zeitraumes getétigt wurden)
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Ergebnisse aus den Tabellen 4 bis 7

Die statistischen Auswertungen der Studie CED-SEX zeigen, dass sich jeweils in den vier
dargestellten Gruppen die Probanden ohne Partnerschaft und die Probanden in einer
Partnerschaft in der Mehrzahl der untersuchten Items nicht signifikant voneinander
unterschieden. Im Folgenden werden die signifikanten Unterschiede sowie die Ergebnisse in

Bezug auf die drei Dimensionen der Sexualitét in den einzelnen Stichproben genannt:

4.2.2.1 Minner mit CU

Diese Gruppe war die zweitkleinste der vier Stichproben.

Sowohl die Probanden in einer Partnerschaft als auch Probanden ohne Partnerschaft befanden
sich laut PMS-Median zum Zeitpunkt der Studienteilnahme in Remission. Méanner mit CU in
einer Partnerschaft waren élter, hatten einen hoheren BMI und wiesen eine geringere
Krankheitsaktivitidt laut PMS als Ménner mit CU ohne eine feste Partnerschaft auf. Durch den
letztgenannten Punkt wird Hypothese H 1.1: ,,Ménner mit CU in einer Partnerschaft klagen tiber
eine geringere Krankheitsaktivitit als Méanner mit CU ohne Partnerschaft. angenommen.
Weiterhin gaben die Probanden in einer Beziehung eine hohere gesundheitsbezogene
Lebensqualitét als die Singles an.

In Bezug auf die Beziehungsdimension laut Q-SExPQ waren Gebundene emotional zufriedener
als Singles. Das arithmetische Mittel und der Median des IIEF-Gesamtscores lagen sowohl bei
den Gebundenen als auch bei den Singles oberhalb des oben genannten Cut-off-Wertes von 53.
In Hinblick auf die Lustdimension laut IIEF-Gesamtscore unterschieden sich die gebundenen
Mainner mit CU nicht signifikant von den alleinstehenden Mannern mit CU. Auswertungen zur
Fortpflanzungsdimension laut FSEV waren aus Griinden der Operationalisierung bei den

Minnern mit CU nicht mdglich.

4.2.2.2 Frauen mit CU

Diese Gruppe war die kleinste der vier Stichproben.

Sowohl die Probandinnen in einer Partnerschaft als auch die Probandinnen ohne Partnerschaft
befanden sich laut PMS-Median zum Zeitpunkt der Studienteilnahme in Remission. Es zeigte
sich in Bezug auf die Krankheitsaktivitat laut PMS kein signifikanter Unterschied zwischen den
Probandinnen mit CU in einer festen Partnerschaft und den Probandinnen mit CU ohne feste
Partnerschaft, Hypothese H 1.2: ,Frauen mit CU in einer Partnerschaft klagen iiber eine

geringere Krankheitsaktivitét als Frauen mit CU ohne Partnerschaft.” wird somit verworfen.
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Weniger Probandinnen mit CU in einer festen Partnerschaft als Probandinnen ohne feste
Partnerschaft mit CU gaben an, weniger Sex als gewlinscht zu haben.

Das arithmetische Mittel und der Median des FSFI-Gesamtscores lagen bei den Gebundenen
oberhalb und bei den Singles unterhalb des oben genannten Cut-off-Wertes von 26,55. In
Hinblick auf die Beziehungsdimension laut Q-SExPQ, auf die Lustdimension laut FSFI-
Gesamtscore und auf die Fortpflanzungsdimension laut FSEV unterschieden sich die

gebundenen Frauen mit CU nicht signifikant von den alleinstehenden Frauen mit CU.

4.2.2.3 Miinner mit MC

Diese Gruppe war die zweitgrofite der vier Stichproben.

Sowohl die Probanden in einer Partnerschaft als auch Probanden ohne Partnerschaft befanden
sich laut HBI-Median zum Zeitpunkt der Studienteilnahme in Remission. Dabei zeigte sich in
Bezug auf die Krankheitsaktivitit laut HBI kein signifikanter Unterschied zwischen den
Probanden mit MC in einer festen Partnerschaft und den Probanden mit MC ohne feste
Partnerschaft, Hypothese H 1.3: ,,Méanner mit MC in einer Partnerschaft klagen {iber eine
geringere Krankheitsaktivitit als Madnner mit MC ohne Partnerschaft. wird somit verworfen.
Das arithmetische Mittel und der Median des ITEF-Gesamtscores lagen bei den Gebundenen
oberhalb und bei den Singles unterhalb des oben genannten Cut-off-Wertes von 53. In Hinblick
auf die Beziehungsdimension laut Q-SExPQ und auf die Lustdimension laut IIEF-Gesamtscore
unterschieden sich die Probanden in einer Partnerschaft nicht signifikant von den Probanden
ohne Partnerschaft. Auswertungen zur Fortpflanzungsdimension laut FSEV waren aus Griinden

der Operationalisierung bei den Méannern mit MC nicht mdglich.

4.2.2.4 Frauen mit MC

Die Gruppe der Studienteilnehmerinnen mit MC war die grofite Gruppe der vier Stichproben.

Bei ihnen zeigte sich, dass die Frauen in einer Partnerschaft signifikant seltener mit Biologicals
therapiert wurden und die Nebendiagnose eines therapierten Diabetes mellitus aufwiesen als die
Frauen ohne Partnerschaft. AuBerdem gaben die Frauen in einer festen Partnerschaft seltener als
die Frauen ohne Partnerschaft die Aussage an, weniger Sex als gewlinscht zu haben. Sowohl die
gebundenen als auch die alleinstehenden Probandinnen befanden sich laut HBI-Median zum
Zeitpunkt der Studienteilnahme in Remission. Dabei lag in Bezug auf die Krankheitsaktivitét
laut HBI kein signifikanter Unterschied zwischen den Probandinnen mit MC in einer festen

Partnerschaft und den Probandinnen mit MC ohne feste Partnerschaft vor, Hypothese H 1.4:
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,Frauen mit MC in einer Partnerschaft klagen {iber eine geringere Krankheitsaktivitét als Frauen
mit MC ohne Partnerschaft.” wird somit verworfen.

Das arithmetische Mittel und der Median des FSFI-Gesamtscores lagen sowohl bei den Frauen in
einer Partnerschaft als auch bei den Frauen ohne Partnerschaft oberhalb des oben genannten Cut-
off-Wertes von 26,55. In Hinblick auf die Beziehungsdimension laut Q-SExPQ, auf die
Lustdimension laut FSFI-Gesamtscore und auf die Fortpflanzungsdimension laut FSEV
unterschieden sich die gebundenen Frauen mit MC nicht signifikant von den alleinstehenden

Frauen mit MC.
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5 DISKUSSION

Die Studie CED-SEX ist die bisher erste Studie, die in einer einzelnen Erhebung alle drei
Dimensionen der Sexualitit bei Patienten mit CED gleichzeitig adressiert und sie gezielt in
Bezug auf den Partnerschaftsstatus der teilnehmenden Probanden untersucht. Ziel der Studie
CED-SEX war es, potenzielle Zusammenhdnge zwischen dem Partnerschaftsstatus und der
Krankheitsaktivitdt, aber auch verschiedenen anderen klinischen und biopsychosozialen
Aspekten von Patienten mit CU und MC aus einer hochschulmedizinischen Einheit der tertidren
Patientenversorgung in Deutschland zu untersuchen. Als Vergleichsgruppen dienten dabei

jeweils die Probanden der vier einzelnen Stichproben untereinander.

5.1 Diskussion der Studienergebnisse

Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit sind mit denen von anderen Studien zur Sexualitit bei
Patienten mit CED in Bezug auf die Beteiligungsrate [18], Geschlechts- [6], Alters- [38, 69-71]
und Diagnoseverteilung [69, 71] im Wesentlichen vergleichbar. Dass sich zwischen 69,0 und
74,7 Prozent der Probanden zum Zeitpunkt der Studienteilnahme in einer festen Beziehung
befanden, deckt sich mit den Daten zum Partnerschaftsstatus aus den Studien von Muller et al.
und Timmer et al., in denen zwischen 69 und 80 Prozent der Studienteilnehmer in einer festen
Beziehung lebten [18, 70, 71]. Dabei waren in der Studie CED-SEX ebenso wie bei Muller et al.
[18] die Verteilungen des Beziehungsstatus von Patienten mit MC und CU &hnlich (siehe dazu
jeweils die Prozentangaben zum Partnerschaftsstatus in den Tabellen 4 bis 7). Die homo- und
bisexuelle Priaferenzstruktur von etwa flinf Prozent der Studienteilnehmer deckt sich mit den

Ergebnissen aus der Studie von Marin et al. [6].

In der Studie CED-SEX lagen nur bei vereinzelten Items signifikante Unterschiede zwischen den
Probanden in einer Partnerschaft und den Probanden ohne Partnerschaft in den jeweiligen vier
Stichproben vor. Die statistische Auswertung zeigte, dass die Hypothese H1 zum Teil und
Hypothese H1.1 angenommen sowie die Hypothesen H1.2 bis H1.4 verworfen wurden, wobei
alle signifikanten Ergebnisse in dieselbe Richtung wiesen, nach der die gebundenen Probanden
mit CED gesiinder waren als die nicht in einer Partnerschaft lebenden Probanden mit CED. Im
Folgenden werden auf die Besonderheiten dieser Erkenntnisse eingegangen, die Ergebnisse fiir
die einzelnen Stichproben diskutiert und die Gruppen untereinander betrachtet.

Dabei muss noch einmal betont werden, dass die statistischen Berechnungen und damit die

Aussagen iiber die ermittelten Signifikanzen immer nur fiir Probanden desselben Geschlechts mit
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derselben Diagnose innerhalb einer Stichprobe gelten. Vergleiche der vier Stichproben
untereinander in Bezug auf in verschiedenen Probandengruppen vorliegende Gemeinsamkeiten

oder Unterschiede sind somit nur deskriptiv ohne eigene Signifikanztestungen moglich.

5.1.1 Probanden mit CED

Dass sich Hypothese H1 bestitigte und CU-Patienten in einer Partnerschaft eine geringere
Krankheitsaktivitdt als CU-Patienten ohne Partnerschaft aufwiesen, wéhrend selbiges in dieser
Untersuchung nicht fiir Patienten mit MC zutraf, ist interessant.

Diese Ergebnisse deuten darauf hin, dass sich Patienten mit CED — sogar, wenn sie sich in dem
therapeutisch anzustrebenden Zustand der Remission befinden — je nach Diagnose und
Partnerschaftsstatus immer noch in ihrer Krankheitsaktivitdit und den damit einhergehenden
subjektiv wahrgenommenen Belastungen der Grunderkrankung voneinander unterscheiden

lassen.

5.1.1.1 Miinner mit CU

In der Querschnittsstudie CED-SEX stach die Stichprobe der Ménner mit CU hervor, da sich bei
ihnen die meisten signifikanten Unterschiede untereinander zeigten. Dabei ist es zwar nicht
mdglich, im Rahmen dieser Arbeit kausale Zusammenhénge zu beschreiben, aber es ist auffillig,
dass auch im Vergleich zu den drei anderen Stichproben bei den Single-Ménnern mit CU als
einziger Gruppe mit signifikant messbarer hoherer Krankheitsaktivitit ebenfalls Aussagen zur
geringeren gesundheitsbezogenen Lebensqualitit und geringeren emotionalen Zufriedenheit
gegeniiber den Gebundenen getitigt wurden. Allerdings muss in diesem Fall auch kritisch
betrachtet werden, dass der signifikante Unterschied zwischen den angegebenen Scorewerten des
PMS zwischen 0 und 1 innerhalb eines Bereiches lag, der die Krankheitsaktivitdt beider
Probandengruppen der Ménner mit CU gemessen an den Cut-offs fiir den PMS von Turner et al.
[60] einer klinischen Remission zuordnete. Aullerdem deuten die signifikanten Unterschiede im
Alter und im BMI darauf hin, dass die Gruppe in sich nicht so homogen wie die anderen drei
Stichproben war, in denen sich in diesen beiden Items jeweils keine Signifikanzen zeigten.
Mainner mit CU an sich unterscheiden sich epidemiologisch nicht in besonderem Mafle von
anderen CED-Patienten, denn laut von Ordas et al. zitierten epidemiologischen
Studienergebnissen kommt CU bei Frauen und Ménnern in der Regel entweder in gleichem
MaBe oder bei Minnern geringfiigig hdufiger als bei Frauen vor [29]. Epidemiologische

Faktoren scheinen somit die ,,Sonderstellung® der Gruppe der Ménner mit CU in dieser Arbeit
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nicht zu begriinden. Warum sich dennoch gerade bei den Ménnern mit CU die meisten
signifikanten Unterschiede zeigten, kann an unterschiedlichen Aspekten liegen: Es fillt etwa auf,
dass die Single-Minner mit CU von allen betrachteten Probandengruppen am jlingsten waren
und den niedrigsten BMI aufwiesen (vergleiche die Angaben zum ,,Patientenalter in Jahren* und
,,BMI in kg/m** jeweils von Singles und Gebundenen in den Tabellen 4 bis 7). Das zusammen
konnte erkldren, dass die Single-Mianner mit CU als relativ junge Probanden mit geringerem
BMI iiber geringere emotionale Zufriedenheit und gréBere EinbuBlen in der Lebensqualitét
klagten als die dlteren und dadurch gegebenenfalls schon ldnger an die CU adaptierten Ménner,
die womoglich durch protektive Faktoren ihrer Partnerschaft emotional zufriedener waren und
eine hohere Lebensqualitit wahrnahmen. Ob dieser Unterschied an der bestehenden
Partnerschaft lag, kann an dieser Stelle nicht kausal bestétigt, aber durch die bestehenden

Differenzen zwischen beiden Ménnergruppen mit CU vermutet werden.

In der Studie CED-SEX zeigte sich kein signifikanter Unterschied zwischen Mannern mit CU
mit und ohne Partnerschaft in Bezug auf den fiir die sexuelle Funktionsfahigkeit stehenden I1EF-
Gesamtscore. Das deckt sich mit den Ergebnissen aus anderen Studien, in denen fiir Ménner mit
CED laut dem IIEF kein erhohtes Risiko fiir eine sexuelle Funktionsstorung im Vergleich zu
Kontrollgruppen gemessen werden konnte [6, 69, 70]: Bei Marin et al. zeigte sich zwar ein
signifikanter Unterschied zwischen den Patienten und ihrer Kontrollgruppe, allerdings lagen in
ithrer Studie die IIEF-Gesamtscores beider Gruppen iiber ihrem definierten Cut-off-Wert fiir eine
sexuelle Funktionsstérung [6]. Timmer et al. schlussfolgerten aus ihren Erhebungen, dass es
wenig Beweise fiir persistierende Probleme mit einer sexuellen Funktionsstorung bei Méannern
mit CED gebe, solange die Krankheitsaktivitit und psychologische Maladaptation unter
Kontrolle seien (,,In conclusion, there is litte evidence for persisting problems with sexual
dysfunction in men with IBD, as long as disease activity and psychological maladaptation are
under control.”) [69]. Es muss kritisch beurteilt werden, dass in der Studie CED-SEX nur ein

auswertbarer IIEF-Gesamtscore fiir die Singles mit CU vorlag.

Auch wenn nicht kausal von der Krankheitsaktivitdt als ,,Ursache fiir alles Andere* ausgegangen
werden kann, ist doch auffillig, dass in dieser Stichprobe signifikante Unterschiede in der
Krankheitsaktivitdt auch mit signifikanten Unterschieden in anderen Items wie Lebensqualitét
und emotionaler Zufriedenheit assoziiert vorlagen. Diese mogliche Bedeutsamkeit der
Krankheitsaktivitidt passt zu den Studienergebnissen von Bokemeyer et al.: Sie fanden unter

anderem heraus, dass CED-Patienten mit einer aktiven Erkrankung signifikant ofter iiber
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schwere depressive Symptome und sexuelle Probleme als Patienten in Remission klagten, und
folgerten im Umkehrschluss daraus, dass eine effiziente Therapie, die eine Remission einleitet,
sich auch positiv auf die krankheitsassoziierte psychosoziale Belastung auswirken konnte [52].
Denkbar ist diesbeziiglich allerdings auch eine anders herum wirkende Kausalitét, nach der sich
eine Verbesserung der psychosozialen Belastung moglicherweise positiv auf die
Krankheitsaktivitdt einer CED auswirken konnte. Fiir folgende Studien bietet es sich an, die

Richtung dieser Assoziationen genauer zu ermitteln.

5.1.1.2 Frauen mit CU

Dass Frauen mit CU ohne feste Partnerschaft hdufiger als Probandinnen mit CU in einer
Partnerschaft angaben, weniger Sex als gewlinscht zu haben, ist zunédchst nicht tiberraschend.
Hingegen ist es interessant, dass solch ein signifikanter Zusammenhang nicht zwischen den
Singles und den in einer Partnerschaft lebenden Ménnern mit CU vorlag. Dieses Ergebnis der
statistischen Analyse bestétigt bisherige Studienerkenntnisse, nach denen sich Ménner und
Frauen allgemein in der Wahrnehmung und Empfindung von Einschrinkungen einer CED auf

die Sexualitit voneinander unterscheiden konnen [6, 18, 73].

Zwischen den Singles und Gebundenen bestand in der vorliegenden Arbeit kein statistisch
signifikanter Unterschied in Bezug auf den FSFI-Gesamtscore. Das deckt sich mit den
Ergebnissen von Bel et al. dahingehend, dass sie in ihrer Gesamtgruppe von Frauen mit CED
keine signifikant erhohten Pridvalenzen fiir eine sexuelle Funktionsstorung im Vergleich zur
Kontrollgruppe messen konnten [8], wihrend in der Studie von Marin et al. Patientinnen mit
CED signifikant haufiger als deren Kontrollgruppe einen als ,,abnormal® definierten FSFI-Score
(,,abnormal FSFI score*) aufwiesen [6]. Timmer et al. konnten bei Frauen mit CED in Bezug auf
deren sexuelle Funktionsfdhigkeit ,keine spezifischen krankheitsbezogenen Merkmale® (,,no
specific disease related characteristics®) finden, wobei in ihrer Studie Lubrikationsstdrungen als
,haufigstes spezifisches sexuelles Problem* (,,most common specific sexual problem®) stark mit
einem Nikotinabusus assoziiert waren [71]. In der vorliegenden Arbeit wurde Rauchen nicht als

eigener Risikofaktor fiir das Vorliegen sexueller Funktionsstorungen analysiert.
5.1.1.3 Miinner mit MC

Erstaunlicherweise zeigten sich zwischen Singles und Probanden in einer Partnerschaft mit MC

keinerlei signifikante Unterschiede. Allerdings stimmen sie damit etwa in Bezug auf die sexuelle
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Funktionsfihigkeit mit bisherigen Studien iiberein, in denen wie oben bereits unter Punkt 5.1.1.1
erwdhnt fiir Minner mit CED kein erhohtes Risiko fiir eine sexuelle Funktionsstérung im
Vergleich zu Kontrollgruppen gemessen werden konnte [6, 70]. Dabei muss kritisch beurteilt
werden, dass in der Studie CED-SEX in dieser Stichprobe nur eine geringe Anzahl von drei

ITEF-Gesamtscores der Singles fiir die Auswertung zur Verfiigung stand.

5.1.1.4 Frauen mit MC

Interessanterweise zeigten sich bei den Frauen mit MC signifikante Unterschiede zwischen dem
Partnerschaftsstatus und der Medikation mit Biologika sowie dem Vorliegen eine Diabetes
mellitus als Komorbiditét bei CED:

Dass signifikant mehr Single-Frauen als Gebundene mit Biologicals behandelt wurden, konnte
unter Umsténden mit dem bisherigen Krankheitsverlauf korrelieren. Denn Biologicals werden in
der Regel bei CED dann eingesetzt oder gewechselt, wenn die CED mittelschwer bis schwer
verlauft, die konventionelle Medikation versagt oder nicht vertragen wird oder der Patient auf
eine immunsuppressive Therapie nicht (mehr) anspricht [32, 35, 37]. Demzufolge konnte man
annehmen, dass die Single-Frauen durch den héufigeren Gebrauch dieser Therapeutika auch
mehr Anzeichen fiir eine hohere Krankheitsaktivitit oder einen bisherigen schwerwiegenderen
Krankheitsverlauf als die Frauen in einer Partnerschaft gehabt haben konnten, bei denen seltener
Biologicals zum Zeitpunkt der Studienteilnahme verordnet waren. Jedoch befanden sich sowohl
die Singles als auch die Frauen in einer Partnerschaft mit MC laut HBI-Median wihrend der
Probandenrekrutierung in Remission. Die Dauer der jeweils genutzten Pharmakotherapie der
einzelnen Studienteilnehmer wurde fiir diese Querschnittsstudie nicht erfasst und aus Griinden
der Methodik wurde in der statistischen Auswertung nicht untersucht, welche Wirkstoffe wie

héufig vorkamen, sondern ob Biologicals grundsitzlich verordnet waren oder nicht.

Die ,,Nebendiagnose Diabetes” muss in Hinblick auf das Ergebnis, dass hiufiger alleinstehende
als gebundene Frauen mit MC einen Diabetes mellitus als Komorbiditit zur CED aufwiesen,
kritisch betrachtet werden, da der Zusammenhang beider Krankheitsbilder noch gering erforscht
ist: Obwohl Diabetes mellitus laut Maconi et al. eine der hiufigsten Komorbidititen bei CU
darstellt, ist die Pravalenz von Typ-2-Diabetes bei CED bisher noch nicht in Studien untersucht
worden [124]. In der Studie CED-SEX lag generell nur bei wenigen Probanden ein Diabetes
mellitus vor (vergleiche Tabellen-Item ,therapierter Diabetes mellitus® in Tabellen 4 bis 7),
darunter bei Frauen mit MC in lediglich sieben Fillen, welche sich wiederum nach dem

Partnerschaftsstatus aufgeteilt auf fiinf und zwei Fille beliefen (siche Tabellen-Item ,.therapierter
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Diabetes mellitus* in Tabelle 7 auf S. 44). An dieser Stelle muss man also kritisch hinterfragen,
wie reprdsentativ diese geringen Fallzahlen sein konnen. Zukiinftige Studien zur Pravalenz von

Diabetes mellitus bei CED sind angebracht.

Wiirde man den Fakt, dass in dieser Untersuchung Single-Frauen mit MC signifikant mehr
Biologicals bendtigten und hiufiger einen Diabetes mellitus aufwiesen als ihre Vergleichsgruppe
in einer Partnerschaft, isoliert betrachten, konnte man den Zusammenhang annehmen, dass die
Singles — aufgrund der biologikapflichtigen Therapie und des Diabetes als Komorbiditit — durch
die CED eventuell stirker als die Gebundenen eingeschrinkt sind, womit sie eventuell
schwieriger einen neuen Partner finden oder worunter mdglicherweise ihre letzte Partnerschaft
litt. Allerdings konnen solche Kausalitdten durch die vorliegenden Daten nicht belegt werden
und bediirften weiterer Untersuchungen. Plausibler fiir diese beiden Fille ist jedoch eine
statistische Erkldrung: Fiir die beiden Items der Biological-Nutzung und des Vorliegens eines
Diabetes ergaben sich zwar signifikant messbare Unterschiede zwischen den alleinstehenden und
den gebundenen Frauen mit MC. Da allerdings keine der anderen untersuchten Items aus Tabelle
7 auf einen signifikanten schwerwiegenderen klinischen Status der Singles im Vergleich zu den
Gebundenen hinwiesen und da nur geringe Fallzahlen der Nebendiagnose Diabetes vorlagen,

ergeben sich fiir diese beiden Punkte inhaltlich auch nur begrenzte Interpretationsmdglichkeiten.

Ahnlich wie bei den Probandinnen mit CU gaben auch Frauen mit MC ohne feste Partnerschaft
hdufiger als Probandinnen in einer Partnerschaft an, weniger Sex als gewiinscht zu haben,
wihrend solch ein signifikanter Zusammenhang nicht zwischen den ménnlichen Singles und den
Gebundenen mit MC vorlag. Erneut (wie unter Punkt 5.1.1.2 auf S. 52 diskutiert) untermauert
das Ergebnis in Bezug auf dieses Item bisherige Studienerkenntnisse, nach denen sich Ménner
und Frauen in der Rezeption ihrer CED in Hinblick auf die Sexualitdt voneinander unterscheiden

konnen [6, 18, 73].

Die oben unter Punkt 5.1.1.2 genannten Diskussionspunkte in Bezug auf die sexuelle
Funktionsfihigkeit laut dem FSFI-Gesamtscore bei Frauen mit CU gelten ebenfalls fiir die
Frauen mit MC, da sich auch in der Stichprobe der Frauen mit MC kein signifikanter
Unterschied zwischen den Gebundenen und den Singles in Hinblick auf den FSFI-Gesamtscore

zeigte.
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5.2 Diskussion der Gemeinsamkeiten der vier Stichproben untereinander

5.2.1 Gruppengrofien

Mit 312 auswertbaren Datensitzen lag eine hohe Probandenbeteiligung vor, was die Relevanz
des Studienthemas fiir die Patienten erahnen ldsst. Allerdings mussten die Studienteilnehmer aus
Griinden der Methodik nach Geschlecht, Diagnose und Partnerschaftsstatus aufgeteilt werden,
wodurch sich zwangsweise auch bei einer hohen Beteiligung einzelne Probandengruppen mit
einer teils iiberschaubaren Gruppengréfe bildeten. Daher ist es fiir weitere Studien
wiinschenswert, mit noch groBeren Fallzahlen an Studienteilnehmern zu arbeiten, was

beispielsweise durch eine multizentrische Studienplanung erfolgen konnte.

5.2.2 Krankheitsaktivitit

Die Krankheitsaktivitit fiir die vier einzelnen Gruppen zum Zeitpunkt der Rekrutierung fiel
verhéltnisméBig niedrig aus: Die ordinale Skalierung der Krankheitsaktivitdts-Scores erfordert
eine Betrachtung mittels Median, der beim PMS fiir beide Probandengruppen mit CU bei 0, beim
HBI fiir Frauen mit MC bei 1 und fiir Manner mit MC bei 2 lag (siehe jeweils Items ,,PMS* oder
,HBI“ in der Spalte ,,Gesamt“ in den Tabellen 4 bis 7). Daraus wird ersichtlich, dass sich der
GroBteil der teilnehmenden Probanden zum Rekrutierungszeitpunkt vom klinischen Status her in
einer Phase der Remissionserhaltung befand (vergleiche Cut-off-Werte fiir PMS und HBI unter
Punkt 2.3.3 , Krankheitsaktivitdt von CED* auf S. 10).

Auch die Tatsache, dass sich die Probanden der einzelnen Stichproben jeweils nicht signifikant
voneinander in den anderen Kategorien oder Surrogatparametern unterschieden, die auf eine
unterschiedliche Auspriagung der Krankheitsaktivitit beziehungsweise auf einen erhohten
Entziindungsstatus hindeuten — wie der aktuell erforderlichen Therapie mit systemischen
Kortikosteroiden oder erhohte CRP-Werte —, untermauert die Erkenntnis, dass sich ein Grofteil

der Probanden zum Zeitpunkt der Studienteilnahme in Remission befand.

5.2.3 Stoma

Wihrend Timmer et al. darauf hinweisen, dass sich das Vorliegen eines Stomas auf die sexuelle
Funktionsfdhigkeit von Minnern auszuwirken scheint [69], zeigte sich in der Studie CED-SEX
hinsichtlich des Partnerschaftsstatus innerhalb keiner der vier Stichproben ein signifikanter
Unterschied in Bezug auf ein vorliegendes Stoma. In dieser Arbeit wurden allerdings auch nicht
Zusammenhdnge zwischen vorhandenen Stomata und der sexuellen Funktionsfdhigkeit

untersucht und durch die methodische Aufteilung aller Studienteilnehmer in Gruppen nach
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Diagnose, Geschlecht und Partnerschaftsstatus ergaben sich fiir die statistische Auswertung nur
geringe Fallzahlen an Probanden mit einem Stoma.

Von Patienten mit CED wird das Vorhandensein eines Stomas generell eher negativ in Bezug
auf die Sexualitit wahrgenommen: Beispielsweise waren Betroffene in einer Studie von
Berndtsson et al. der Meinung, dass es ihr Sexualleben nachteilig beeinflusse, und ein Stoma
konne fiir die Betroffenen und deren Partner eine groBe Unannehmlichkeit (,,grievous
inconvenience®) sein [64]. In Hinblick auf das partnerschaftliche Zusammenleben zeigte sich in
einer Studie von Burnham et al., dass Ehepartner interessanterweise oftmals besser mit einem
Stoma zurechtkamen als die Betroffenen selbst [89]. In der vorliegenden Studie konnten
Wahrnehmungen von den Partnern der Probanden allerdings aus logistischen und methodischen

Griinden nicht berticksichtigt werden.

5.2.4 Gemeinsamkeiten unabhingig vom Signifikanzniveau

Abgesehen von den beiden ohnehin nicht signifikanten Unterschieden, dass erstens bei Single-
Frauen mit CU ein hoheres arithmetisches Mittel und ein héherer Median fiir den IBDQ-Score
als bei gebundenen Frauen mit CU vorlagen sowie dass zweitens das arithmetische Mittel und
der Median des FSFI-Gesamtscores von Single-Frauen mit MC hdoher ausfielen als bei
gebundenen Frauen mit MC, ergab sich mit Ausnahme dieser beiden Fille fiir die Studie CED-
SEX folgende Tendenz:

Betrachtet man die partnerschafts- und sexualitdtsbezogenen Items ,IBDQ-Score“, ,,Aussage
,weniger Sex als gewiinscht trifft zu“, , Beziehungsdimension (laut emotionaler Zufriedenheit
(Q-SExPQ))* und ,,Lustdimension (laut IIEF-Gesamtscore)* oder ,,Lustdimension (laut FSFI-
Gesamtscore) in den Tabellen 4 bis 7, féllt auf, dass in allen Gruppen bei Singles negativ
konnotierte Ergebnisse (geringere Mittelwerte und/oder Mediane fiir die krankheitsbezogene
Lebensqualitéit, emotionale Zufriedenheit und sexuelle Funktionsfdhigkeit oder ein hoheres
prozentuales Vorliegen der Aussage, weniger Sex als gewiinscht zu haben) ausgeprégter als bei
Probanden in einer Partnerschaft waren. Hierbei lagen in den meisten Fillen zwar keine
signifikanten Unterschiede vor, allerdings ldsst sich diese Erkenntnis dennoch dahingehend
interpretieren, dass es den Probanden in einer Partnerschaft auch noch in laut den
Krankheitsaktivitits-Scores vorliegender Remission in Bezug auf diese vier beispielhaft
genannten Lebensbereiche besser erging als den Singles.

Zusammenfassend wiesen also alle signifikanten und fast alle nicht-signifikanten Ergebnisse der
oben genannten partnerschafts- und sexualititsbezogenen Items in dieser Arbeit in dieselbe

Richtung, dass gebundene Probanden mit CED gesiinder als alleinstehende Probanden mit CED
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waren. Mit dieser fiir alle vier Stichproben erkennbaren Tendenz, dass sich der
Partnerschaftsstatus bei CED gilinstig auf Aspekte der Beziehung und der Sexualitét auszuwirken
scheint, bekriftigen sich auch die anfangs aufgestellten Uberlegungen iiber potenziell salutogen
wirkende Ansitze einer erfiillenden Partnerschaft bei Patienten mit CED. Diese Erkenntnisse
animieren unter anderem dazu, neben dem Partnerschaftsstatus an sich — auch, wenn bereits in
der vorliegenden Arbeit die partnerschaftliche Zufriedenheit mittels emotionaler Zufriedenheit
operationalisiert wurde — in folgenden Studien speziell die Partnerschaftsqualitit von Patienten

mit CED zu untersuchen.

5.3 Bedeutung sexualmedizinischer Studienergebnisse bei CED fiir die

arztliche Praxis
Die Ergebnisse der Studie CED-SEX liefern Hinweise darauf, dass es Unterschiede zwischen
Patienten mit CED mit einem verschiedenen Partnerschaftsstatus gibt. Besonders die Stichprobe
der Single-Ménner mit CU, bei denen wie oben erwédhnt im Vergleich zu den gebundenen
Probanden in dieser Arbeit neben einer hoheren Krankheitsaktivitit auch eine geringere
Lebensqualitit und eine geringere emotionale Zufriedenheit gemessen werden konnten, deutet
auf die Rolle der Partnerschaft als wichtige Ressource im alltéglichen Sozialleben hin. Damit
stehen die Ergebnisse der vorliegenden Studie im Konsens mit bisherigen Ergebnissen zu
biopsychosozialen Einflussfaktoren und Partnerschaftskomponenten bei Patienten mit CED:
Beispielsweise zeigte sich, dass Betroffene eine Arbeitsbelastung und Stress am Arbeitsplatz
und/oder familidre Verpflichtungen noch vor partner- oder partnerschaftsbezogenen Problemen
als Hauptgriinde fiir negative Auswirkungen auf ihr Sexualleben nannten [70]. Besonders aus
Patientenaussagen aus Studien von Timmer et al. und Burnham et al. — in denen unter anderem
Stoma-Patientinnen iiber den geeigneten Umgang mit dem Stoma hinsichtlich sexueller Aktivitit
berichteten und angaben, wie stark ihre Partner sie in schweren Zeiten der Krankheit
unterstiitzen konnten — wird ersichtlich, wie protektiv sich die soziale Umgebung, das
Verstindnis des Partners und richtig erlernte Coping-Strategien [71, 89] auf die subjektive

Wahrnehmung und die Alltagsbewéltigung von CED-Patienten auswirken konnen.

Zudem kamen verschiedene Autoren zu der Erkenntnis, dass sich vor allem psychiatrische
Komorbidititen wie eine Depression negativ auf die sexuelle und partnerschaftliche Qualitét bei
Patienten mit CED auswirken [8, 69-71]. Diesbeziiglich konnten Yanartas et al. zeigen, dass eine

Behandlung mit Antidepressiva unter anderem mit einer Verbesserung der Lebensqualitit und
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auch der sexuellen Funktion von ambulanten Patienten mit CED assoziiert war [47]. Weiterhin
konnten in einer Studie von Wahed et al. mit geringer Stichprobengrofle Patienten mit CED
hinsichtlich ihrer Krankheitsaktivitit und psychischen Gesundheit von einer speziell auf die CED
ausgerichteten Psychotherapie profitieren [125].

Im Falle eines therapeutischen Bedarfs stehen nach Basson verschiedene Behandlungsmethoden
zur Verfliigung: Einerseits kann beispielsweise eine Appetenzstorung, die auf potenzielle
Nebenwirkungen von Antidepressiva wie selektive Serotonin-Reuptake-Inhibitoren (SSRI)
zuriickzufiithren ist, bereits durch eine Medikamentenumstellung positiv beeinflusst werden
[126]. Andererseits kann Patienten im miindigen Arzt-Patienten-Gesprich einfithlsam vermittelt
werden, dass auch im Falle von korperlichen Einschridnkungen sinnliches und lustvolles Erleben
moglich ist, wozu sie im Idealfall gemeinsam mit dem Partner und gegebenenfalls explizit tiber
nonpenetrative oder nongenitale Stimulationsmechanismen aufgekliart werden kdnnen [126].

In der Behandlung von Patienten mit sexuellen Einschrinkungen bei einer vorliegenden CED ist
eine interdisziplindre Versorgung mit einem Team aus verschiedenen Experten gefragt [5]: Dazu
zihlen neben den behandelnden Arzten auch die Kollegen aus der Kranken- und Stomapflege,

Psychologie, Sexualtherapie [68] und Rehabilitation [126].

Die Erkenntnisse der Studie CED-SEX rechtfertigen die Stellungnahme, dass im Rahmen einer
umfassenden Versorgung von Patienten mit CED Gastroenterologen und andere behandelnde
Arzte das Thema Sexualitit ansprechen sollten, um zu eruieren, ob es bei dem Betroffenen einen
Behandlungsbedarf gibt. Denn nur durch eine Enttabuisierung des Themas Sexualitit bei CED
kann ein potenziell unbefriedigender Ist-Zustand iiberhaupt erst erfasst und anschlieBend positiv
beeinflusst werden: Drossman et al. erkldren, wie wichtig es ist, hdufig unausgesprochene und
gegebenenfalls auch medizinisch unbegriindete Sorgen der Patienten anzusprechen und
aufzudecken, da dies einen therapeutischen Effekt erzielen kann [51]. O’Toole et al. weisen
darauf hin, dass mit der genaueren Kenntnis, welche Faktoren etwa sexuelle
Funktionseinschrankungen bei Patienten mit CED begiinstigen, Therapeuten auch spezifischer

helfen kénnen [77].

Sowohl Patienten [4, 18, 64, 73] als auch behandelnden Arzten [4, 72] kann es schwerfallen,
Sexualitdt im Arzt-Patienten-Kontakt anzusprechen — insbesondere dann, wenn Arzt und Patient
einem unterschiedlichen Geschlecht angehoren [4, 73]. Da sich die Sexualitit jedoch stark auf

biopsychosoziale Aspekte und die Lebensqualitidt auswirken kann [65], sollte im vertrauten und
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umfassenden Arzt-Patienten-Gesprich das Thematisieren von Partnerschaft und Sexualitét sowie

den gegebenenfalls aus ihnen resultierenden Problemen kein Hindernis darstellen.

Durch die Thematisierung der Sexualitdt im Arzt-Patienten-Gesprach konnte zugleich der auch
heute noch in vielen Bereichen der Welt sowohl von Frauen als auch von Méannern vertretenen
Auffassung, dass Einschrinkungen in der Sexualitdt kein medizinisches Problem sind [127] oder
keines drztlichen Gespriches bediirfen [70], entgegengewirkt werden. Zudem konnte sich eine
verstiarkte Kommunikation zwischen Arzt und Patient gegebenenfalls auch positiv in Bezug auf
eine gestirkte Kommunikation zwischen dem Betroffenen und seinem Partner zur Beseitigung
einer moglichen sexualmedizinischen Problematik in der Partnerschaft auswirken. Vor diesem
Hintergrund scheint es ratsam, wenn der behandelnde Arzt den ersten Schritt fiir eine verbesserte
Kommunikation unternimmt und partnerschafts- und sexualitidtsbezogenen Problemen des
Patienten ressourcenorientiert begegnet.

Die offene Ansprache des Themas Sexualitdt von Seiten des betreuenden Gastroenterologen oder
sonstigen behandelnden Arztes konnte zudem dazu fithren, dass Patienten untereinander
vermehrt das Thema ansprechen und sich gegebenenfalls untereinander mit Ratschldgen
weiterhelfen konnen, etwa im Rahmen von Veranstaltungen von CED-Selbsthilfeverbidnden. Die
,Deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung -DCCV- e. V.“ [128] ist ein Beispiel fiir

einen mitgliederstarken Selbsthilfeverband.

5.4 Positive Aspekte der vorliegenden Studie

Nach eingehender Literaturrecherche zeichnet sich als Besonderheit der Studie CED-SEX ab,
dass sie erstmalig explizit alle drei Dimensionen der Sexualitét bei Patienten mit CED in einer
einzelnen Erhebung erforscht und dabei den Partnerschaftsstatus als gesonderten
Forschungsschwerpunkt untersucht. Dabei verdeutlicht eine hohe Riicklaufquote auswertbarer
Testbatterien (siche Abbildung 3) die hohe Relevanz des Themas fiir die Betroffenen und lésst
auf eine hohe Datenqualitdt schlieBen. Ebenfalls zeugt die Diversitit der Probanden (breite
Altersspanne von 19 bis zu 78 Jahren, verschiedene sexuelle Orientierung, unterschiedliche
Erfahrungen sexueller Art) von einer hohen Stabilitdt der erzielten Ergebnisse.

Neben diesen positiven Aspekten miissen allerdings auch methodische Limitationen sowie die

Konstruktion und Auswertbarkeit der einzelnen Fragebdgen kritisch beurteilt werden.
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5.5 Limitationen der vorliegenden Studie

5.5.1 Limitationen der Patientenstichproben

5.5.1.1 Probandenverteilung

Es ist bekannt, dass Krankenhéduser der Maximalversorgung wie Universitdtskrankenhduser mehr
Patienten mit schwerwiegendem Krankheitsverlauf versorgen als beispielsweise kleinere
Kreiskrankenhéduser [48]. Dabei stellt sich besonders in der tertidaren Gesundheitsversorgung der
Krankheitsverlauf eines MC im direkten Vergleich zu dem einer CU Kklinisch oftmals als
komplexer zu versorgen dar [51, 73]. Das kann die Diskrepanz erkldren, warum bei fast 70
Prozent der Probanden der Studie CED-SEX aus der Hochschulambulanz der Medizinischen
Klinik mit Schwerpunkt Gastroenterologie, Infektiologie und Rheumatologie am CBF die
Diagnose MC vorlag (siehe ,,Tabelle 3: Geschlechts- und Diagnoseverteilung der Probanden®),
obwohl CU epidemiologisch betrachtet hdufiger als MC vorkommt [29].

In der vorliegenden Studie befanden sich allerdings auch die Patienten mit MC zum Zeitpunkt
der Teilnahme an der Querschnittsstudie CED-SEX, gemessen an den HBI-Medianen, in
Remission. Obwohl in der vorliegenden Arbeit die statistischen Berechnungen, deren Ergebnisse
in den Tabellen 4 bis 7 dargestellt sind, wie oben beschrieben jeweils nur fiir die Probanden
innerhalb einer der vier Stichproben durchgefiihrt wurden, wiirde es sich fiir folgende Studien
anbieten, Stichproben mit &hnlicher verteilten Gruppengroflen in Bezug auf die
Diagnoseverteilung und den Partnerschaftsstatus zu untersuchen. Soziodkonomische,

bildungsstiandische und ethnische Items wurden in der Studie CED-SEX nicht erhoben.

5.5.1.2 Reprdsentativitiit der eingeschlossenen Studienteilnehmer

Die Probanden der Studie CED-SEX wurden in einer gastroenterologischen Hochschulambulanz
rekrutiert, wodurch die Ergebnisse fiir Patienten mit CED auflerhalb dieser Einrichtung nicht
verallgemeinert werden konnen. Da die Studienteilnahme stark von den sexuellen Erfahrungen
des einzelnen Probanden abhing, konnte es sein, dass sich einerseits vor allem diejenigen
Probanden fiir die Studie interessierten, die liber keine oder nur geringe subjektiv empfundene
Probleme in ihrem Sexualleben klagten, oder andererseits das Interesse womoglich besonders
von denjenigen Patienten geweckt wurde, die stark unter sexuellen Problemen durch die
vorliegende CED litten (dhnlich diskutiert bei Marin et al. [6] und Timmer et al. [70]).
Allerdings wurden die Griinde fiir die personliche Motivation zur Studienteilnahme der

Probanden in der Studie CED-SEX nicht eruiert.
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Fiir eine gute Représentativitit der Probanden der Studie CED-SEX spricht, dass — obwohl es
sich um eine spezialisierte Hochschulambulanz handelt, in der auch Patienten vorstellig werden,
die womoglich aufgrund ihrer komplexen Grunderkrankung nicht mehr ausreichend hausérztlich
versorgt werden konnen — sich der GroBteil der Probanden wie oben bereits mehrfach erwihnt
zum Zeitpunkt der Studienteilnahme klinisch gemessen an den Krankheitsaktivitits-Scores in
Remission befand (vergleiche HBI-/PMS-Mediane in den Tabellen 4 bis 7 mit Cut-off-Werten
fiir die Krankheitsaktivitits-Scores auf S. 10): Denn wiahrend Bokemeyer et al. diskutieren, dass
sich Studienkohorten von der Gesamtpopulation mit CED in Deutschland unterscheiden, weil
sich CED-Patienten in Remission oder mit einem nur geringen Verlauf der Erkrankung
moglicherweise nicht in einer gastroenterologischen Schwerpunktversorgung, sondern bei
Allgemeinmedizinern vorstellen wiirden [52], deuten die Daten der Studie CED-SEX auf eine
hohe Beteiligung von Patienten in Remission auch in einem hochschulmedizinischen
Schwerpunktsetting hin und damit auf eine bessere Vergleichbarkeit mit CED-Patienten, die
aufgrund einer geringeren Krankheitsaktivitit gar nicht erst auf schwerpunktmedizinische
Versorgungszentren angewiesen sind. Auflerdem présentierten sich in der vorliegenden Studie
neben den Patienten in Remission auch Patienten mit einem unterschiedlichen Krankheitsgrad

und -verlauf, was fiir eine reprisentative klinische Darstellung beider Krankheitsbilder spricht.

5.5.1.3 Objektivitit, Validitit und Reliabilitiit der ermittelten Daten

Generell muss beachtet werden, dass alle im Rahmen der Querschnittsstudie erhobenen Daten
den Ist-Zustand zum Zeitpunkt der Studienteilnahme widerspiegeln und in der Vergangenheit
und Zukunft anders ausfallen konnten: Dafiir, dass in den Akten einiger Patienten teils komplexe
und gravierende Krankheitsverldufe dokumentiert wurden, stellte sich der GroBteil der Patienten
wihrend des Rekrutierungszeitraumes der Studie CED-SEX klinisch mit einer verhéltnisméBig

geringen Krankheitsaktivitit vor und erschien somit therapeutisch gut versorgt.

Wie prinzipiell bei jeder Fragebogenerhebung zur Selbsteinschitzung kdnnte man sich die Frage
stellen, wie ehrlich die Probanden auf Fragen antworteten, die sich teils sehr direkt formuliert auf
ihre Partnerschaft und Sexualitit bezogen. Dieser Gedankenpunkt stellt die Aussagen der
Probanden nicht infrage, sondern hilt vielmehr fest, dass sich die psychometrischen und
wissenschaftlichen Giitekriterien um Objektivitdt, Reliabilitdt und Validitdt in dieser Arbeit
wesentlich nach der Qualitdt der verwendeten Fragebogen in der Testbatterie richteten: Dass sich
beispielsweise fiir die gebundenen Probanden zeigte, dass sie im Q-SExPQ {iberwiegend positive

Aussagen lber ihre Partnerschaftsqualitdt tdtigten, deutet auf erfiillende Beziehungen dieser
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Patienten hin. Gleichzeitig ist allerdings noch nicht abschitzbar, ob es sich dabei um eine
Besonderheit der Patienten handelt. Grundsétzlich sei an dieser Stelle noch einmal betont, dass
es sich bei der Querschnittsstudie CED-SEX um eine quantitative Erhebung handelt: Durch die
methodische Datenerhebung mittels Fragebdgen und durch deren Inhalte, welche fiir den
sexualmedizinischen Forschungsschwerpunkt bewusst auf die Aspekte ausgewéhlt wurden, die
sie messen sollen und fiir die sie konzipiert worden sind, sind somit Objektivitdt und Reliabilitat
gegeben. Die Validitdt héngt vor allem von den Fragebogen selbst und von deren
Validierungsstudien ab und konnte in folgenden Studien gegebenenfalls durch qualitative

Messmethoden ergénzt werden.

5.5.2 Limitationen der Rekrutierungsphase

5.5.2.1 Diskussion Ein- und Ausschlusskriterien
Aufgrund der Beschrinkung auf die beiden Krankheitsbilder CU und MC konnten keine
Aussagen zu den ebenfalls zu den CED zdhlenden Diagnosen ,,Colitis indeterminata und im

weiteren Sinne die mikroskopische (lymphozytire und kollagene) Kolitis* [32] getétigt werden.

Als ein Ausschlusskriterium der Studie galt, wie oben in der Methodik beschrieben, eine zum
Teilnahmezeitpunkt ,,aktuelle unbehandelte psychiatrische Erkrankung®“. Da die Probanden
einerseits aufgrund ihrer gastroenterologischen Hauptdiagnose nicht automatisch auch eine
gesonderte psychiatrische Diagnostik erhielten, ist es aufgrund der Methodik mdoglich, dass
einzelne Probanden mit bislang unentdeckten psychiatrischen Erkrankungen eingeschlossen
worden sind. Um die Zahl solcher Félle gering zu halten, wurden sidmtliche verfiigbare
Datenquellen (konventionelle Patientenakte auf Papier, elektronische Patientenakte im SAP-
System der Charit¢ und in der internen Online-CED-Datenbank der Hochschulambulanz der
Medizinischen Klinik mit Schwerpunkt Gastroenterologie, Infektiologie und Rheumatologie am
CBF sowie das Patientengesprich) auf dieses Ausschlusskriterium hin untersucht.

Andererseits war es prinzipiell moglich, dass Probanden in ihrer Akte weiterhin mit einer
psychiatrischen Erkrankung gefiihrt und deshalb fiir die Studie CED-SEX ausgeschlossen
wurden, obwohl die psychiatrische Erkrankung womdglich zum Rekrutierungszeitpunkt
erfolgreich behandelt oder bereits ausgeheilt war.

Generell hingt die Giite der erhobenen Daten wie bei allen Arbeiten mit Patientenakten von der

Giite der Dokumentationsfiihrung der Patientenakten ab. Eventuell konnten sich Liicken bei
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Probanden ergeben, die aufgrund einer Erstvorstellung bisher iiber keine Patientenakte
verfiigten.

Weiterhin war es moglich, dass bei vereinzelten Probanden — beispielsweise, wenn sie sich
bereits in einer langjdhrigen Remission befanden oder medikamentds oder chirurgisch optimal
therapiert wurden — mit kaum krankheitsbezogenen Beschwerden zum Zeitpunkt der
Studienteilnahme keine reprisentative Symptomatik der CED vorlag. Da jedoch auch die
therapeutisch erstrebenswerte Remission ein typischer Zustand bei Patienten mit CED ist, lagen
fiir diese Arbeit keine gesonderten Ausschlusskriterien fiir gegebenenfalls asymptomatische

Patienten vor.

Um eine Verzerrung von Ergebnissen durch im jeweiligen Fall begriindbare nicht getitigte
Antworten zu vermeiden, wurden gegebenenfalls vorliegende ,,logische Missings® (erldutert in
Punkt ,,3.2 Operationalisierung zur Analyse ausgewahlter Studiendaten und in den Legenden
der Tabellen 4 bis 7 auf den Seiten 36, 39, 42 und 45) der Items zum vorhandenen
Partnerschaftsstatus, zur emotionalen Zufriedenheit sowie zur Interpretation des IBDQ, des IIEF
und des FSFI von der statistischen Auswertung ausgeschlossen beziehungsweise als solche in

den Tabellen 4 bis 7 erwihnt.

5.5.2.2 Diskussion der Krankheitsaktivitiits-Scores PMS und HBI

Zur Evaluation der Krankheitsaktivitit bei CED wurden die beiden Scores PMS fiir CU und HBI
fiir MC verwendet.

An dieser Stelle muss der Einfluss von subjektiven Angaben des Patienten auf beide Scores
diskutiert werden — denn die subjektive Belastung durch die CED kann je nach personlichem
Schmerzempfinden und Krankheitserleben teils stark variieren, wodurch sich gegebenenfalls
auch eine Unschérfe des errechneten Scores ergeben konnte: Sandborn et al. weisen etwa darauf
hin, dass sich ein Grofiteil des HBI-Gesamtscores aus den subjektiven Patientenangaben zu den
Items ,,Allgemeinzustand* (,,general well being®) und ,Bauchschmerzen® (,intensity of
abdominal pain®) ableite [62]. Diesbeziiglich gilt fiir den PMS, dass neben den subjektiven
Aussagen des Patienten auch die objektivere Krankheitsbeurteilung des behandelnden Arztes mit
in den PMS einflieBen, allerdings bedenken Lewis et al., dass sich die Arzte in ihrer Beurteilung
stark von den Patientenaussagen zur Stuhlfrequenz und zum rektalen Blutabgang beeinflussen
lassen konnen [57]. Da aulerdem generell zur Einschédtzung der Krankheitsaktivitit bei CED
mittels Scores oft Parameter wie die Stuhlfrequenz (,,stool frequency*), Stuhldrang (,,fecal

urgency“) oder Bauchschmerzen (,,abdominal pain®“) verwendet werden, fiir die keine
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Normwerte existieren und die individuell unterschiedlich aufgefasst werden konnen, sprechen
sich internationale Experten um D’Haens fiir prdgnantere Definitionen dieser Parameter aus [54].
Doch trotz dieser Limitationen sind beide Scores fiir die klinische Anwendung geeignet: Ein
Goldstandard fiir die Bestimmung der Krankheitsaktivitit von CU existiert laut Turner et al.
zwar nicht [60], jedoch sei der vollstindige Mayo-Score der am hdufigsten genutzte invasive
Index bei erwachsenen Patienten mit CU (Turner et al. [60] nach D’Haens et al. [54]). Lewis et
al. konnten nachweisen, dass sich der PMS so gut wie der vollstindige Mayo-Score zur
Identifizierung eines klinischen Ansprechens aus Patientensicht eignet [57]. Da der PMS dem
Mayo-Score dhnlich ist [60], imponierte er als passendster noninvasiver Score zur Bestimmung
der Krankheitsaktivitit von CU in der Studie CED-SEX.

Laut Sandborn et al. sei zwar der in den 1970-er Jahren entwickelte Crohn’s Disease Activity
Index (CDAI) [129] der Goldstandard fiir die Beurteilung der Krankheitsaktivitét (,,gold standard
for evaluation of disease activity”) von MC [62]. Jedoch handelt es sich bei dieser Score-
Bestimmung um ein methodisch aufwindigeres Verfahren als beim HBI, welcher praktisch
leichter zu erheben, einfacher zu berechnen sowie schnell durchfiihrbar ist und somit
angebrachter als der CDALI fiir klinische Studien sein kann [61]. AuBlerdem sei der HBI laut Best,
der den CDAI mitentwickelte, gut genug und einfach genug fiir die klinische Anwendung in der
gastroenterologischen Routine [63]. Somit bot sich der HBI auch gut fiir die Studie CED-SEX

an.

5.5.3 Limitationen der erhobenen Laborwerte
Beziiglich der untersuchten Laborwerte war es nicht moglich, potenzielle tageszeitliche
Schwankungen der erhobenen Parameter oder andere mdgliche Beeinflussungen wie etwa

Komorbidititen oder Medikamentennebenwirkungen [74, 78] separat zu beriicksichtigen.

5.5.4 Limitationen der genutzten Fragebogen und deren Operationalisierung

Generell ist die Aussagekraft aller in der Testbatterie genutzten Fragebdgen jeweils so gut wie
deren Konzeption und Validierung. Wihrend die Autoren einzelner Fragebdgen gegebenenfalls
selbst allgemeine oder spezifische Probleme ihrer Erhebungsinstrumente diskutiert haben,
werden in dieser Arbeit potenzielle Einfliisse der Konzeption der genutzten Fragebdgen auf die

Qualitét der ermittelten Daten und Ergebnisse erwéhnt.
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5.5.4.1 Diskussion der Operationalisierung der Beziehungsdimension im Q-SExPQ

Die Beziehungsdimension wurde in der vorliegenden Arbeit iiber den Q-SExPQ
operationalisiert. Eine Schwiche in der Abstufung zwischen ,,ziemlich* und ,,sehr* emotionaler
Zufriedenheit in den Q-SExPQ-Fragen in Block B (siehe jeweils S. 2 in den Testbatterien im
Anhang) ist bekannt [98].

Dass fiir Singles nur eine Frage und fiir Personen in einer Partnerschaft vier Fragen zur
Quantifizierung der emotionalen Zufriedenheit zur Verfiigung standen, ist der
Konstruktionsvorlage des Q-SExPQ geschuldet: Daher muss kritisch betrachtet werden, dass fiir
Probanden in einer Partnerschaft mehr Items untersucht werden konnten als flir Singles (fiir
einzige Frage an Singles: ,,Wie zufrieden sind Sie mit Threr Situation als Alleinlebender [... ... ]in
emotionaler bzw. gefiihlsmiBiger Hinsicht?* siche Block A jeweils auf S. 1 der Testbatterien im
Anhang). Um die Scores von Singles und Personen in einer Partnerschaft besser miteinander
vergleichen zu konnen, wurden die Scores in T-Werte umgerechnet, welche auch in die
statistischen Berechnungen einflossen. Durch die Verwendung der T-Werte ergab sich wiederum
das methodische Problem, dass sie eine nicht zwangsldufig vorhandene Genauigkeit
suggerierten, was auch bei der Betrachtung der Ergebnisse des Q-SExPQ beachtet werden muss.
Dieses methodische Problem musste allerdings in Kauf genommen werden, um die emotionale

Zufriedenheit zwischen Singles und Gebundenen iiberhaupt miteinander vergleichen zu kdnnen.

5.5.4.2 Diskussion der Operationalisierung der Lustdimension im IIEF und FSFI

Stellvertretend fiir die Lustdimension wurde in der Studie CED-SEX die sexuelle
Funktionsfihigkeit gemessen, wenngleich darauf hingewiesen werden muss, dass diese nicht
alleinig mit dem erfiillten oder unerfiillten Erleben einer ganzen sexualmedizinischen Dimension

gleichzusetzen ist.

Ein Goldstandard fiir die Erfassung der sexuellen Funktionsfahigkeit bei CED existiert bisher
nicht [77]. Allerdings konnten aus Griinden der Operationalisierung in der Studie CED-SEX die
Gesamtscores der international etablierten Fragebogentestung mittels IIEF und FSFI verwendet
werden, da in diese die Summenwerte aller Fragebogenantworten und damit mdoglichst viele

Informationen zur sexuellen Funktionsfihigkeit einflossen.
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5.5.4.2.1 Methodische Diskussionspunkte des IIEF und des FSFI im geschlechtsbezogenen
Vergleich

Zwischen dem IIEF und dem FSFI bestehen zwar in der formalen Betrachtung Unterschiede wie

eine ungleiche Anzahl an Fragen (15 im IIEF vs. 19 im FSFI) oder an innerhalb der beiden

Fragebogen gemessenen Skalen (5 im IIEF vs. 6 im FSFI) [102-105]. Allerdings ist es plausibel,

dass beide Funktionsfragebogen nicht identisch sind, da bei Mainnern und Frauen

unterschiedliche sexuelle Physiologien und Stérungsbilder vorliegen [74, 75]. AuBlerdem wurden

in der statistischen Auswertung nur Probanden desselben Geschlechts miteinander verglichen.

Folgende Formulierungsbesonderheiten fielen bei der Verwendung der Funktionsfragebdgen
innerhalb der Studie CED-SEX auf:

Sowohl heterosexuelle als auch homosexuelle und bisexuelle Probanden wurden eingeschlossen.
Da sich jedoch im IIEF-15 die Fragen 2 bis 4 (sieche S. 12 der Testbatterie von Ménnern im
Anhang) klar auf heterosexuelle Teilnehmer beziehen [130], konnten diese drei Fragen die
errechneten Scorewerte homosexueller Méanner verfilschen beziehungsweise dazu fiihren, dass
bei ihnen iiberhaupt kein Gesamtscore errechenbar ist. Fiir den FSFI-d sind die Fragen
durchgehend neutraler ausformuliert, wodurch sich ein solcher Bias bei homosexuellen Frauen
nicht ergibt. Idealerweise sollte der IIEF semantisch iiberarbeitet werden, damit er auch

Aussagen zur sexuellen Funktionsfdhigkeit von homosexuellen Ménnern ermoglicht.

Beim FSFI-d werden anfangs einzelne sexualmedizinische Fachtermini laienverstdndlich
definiert. Die vier genannten Begrifflichkeiten ,sexuelle Aktivitit, ,,Geschlechtsverkehr®,
,.sexuelle Stimulation” und ,,sexuelle Lust oder Interesse® konnten vom Inhalt und der
wissenschaftlichen Bedeutung her jedoch ebenso interessant fiir Manner wie fiir Frauen sein.
Warum diese Erlduterungen in der IIEF-Vorlage, die fiir die vorliegende Studie genutzt wurde,
nicht erwahnt werden, bleibt unklar. Fiir die Studie CED-SEX wurden sie in der Testbatterie fiir
Mainner ergédnzt. Ebenso sollten sie fiir kommende Studien Eingang in den deutschsprachigen

IIEF finden.

Wihrend die Frau an sechster Stelle im FSFI lediglich befragt wird, wie oft sie mit ihrer
Erregung ,,bei sexueller Aktivitit oder Geschlechtsverkehr zufrieden® gewesen sei (siehe S. 12
der Testbatterie von Frauen im Anhang), impliziert im stilistischen Formulierungsvergleich die

sechste Frage des IIEF, dass der Mann der typische Initiator des Geschlechtsaktes ist (,, ... um
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einen Geschlechtsverkehr bemiiht?*, siehe S. 13 der Testbatterie von Ménnern im Anhang). Das

muss in der Realitdt keineswegs so zutreffen.

Analog zu den Kritikpunkten in Bezug auf konzeptionelle Schwierigkeiten von Meyer-Bahlburg
und Dolezal hinsichtlich des FSFI [111] und von Yule, Davison und Brotto hinsichtlich des I[IEF
[112] fassten auch Forbes, Baillie und Schniering zusammen, dass beide Fragebogen iiber
Messprobleme wie konzeptionelle und psychometrische Schwichen (,,conceptual and
psychometric flaws®) sowie eine fragliche Einsetzbarkeit bei nicht sexuell aktiven Probanden
verfligen [131]. In diesem Sinne flossen in der Studie CED-SEX wie oben beschrieben
Nullantworten nicht in die statistischen Auswertungen mit ein, um aus ihnen resultierende
niedrig ausfallende Gesamtscores nicht als geringe sexuelle Funktionsfdhigkeit
fehlzuinterpretieren, was zudem im Falle von mangelnder sexueller Aktivitdit fiir den
betrachteten Zeitraum fraglich représentativ gewesen wire. Dieser Bias hitte gegebenenfalls auf
Singles oder auf bisher noch nie in einer Beziehung gewesenen Probanden zugetroffen, die
aufgrund einer fehlenden Partnerschaft in den vergangenen vier Wochen nicht sexuell aktiv
waren, oder auch auf Probanden in einer Beziehung, die {iber den Abfragezeitraum nicht sexuell

aktiv waren.

Da der Gesamtscore auflerdem nur bestimmt werden konnte, wenn auf alle Fragen eine Antwort
getitigt wurde, jedoch Singles nicht addquat auf die Frage nach der Zufriedenheit mit der
sexuellen Beziehung zum Partner (siche Frage 14 im IIEF auf S. 14 der Testbatterie von
Mainnern im Anhang und Frage 15 im FSFI auf S. 14 der Testbatterie von Frauen im Anhang)
antworten konnten, wenn sie nicht gerade aullerhalb einer festen Partnerschaft sexuelle Kontakte
im vergangenen Monat hatten, ergaben sich somit aus den unvollstdndigen Funktionsfragebdgen
keine Gesamtscores.

Dementgegen konnten allerdings auch aussagekriftige Scores errechnet werden, falls sich der
Proband zwar in keiner aktuell bestehenden festen Partnerschaft befand, er jedoch generell etwa
im Rahmen von One-Night-Stands oder Affdren sexuell aktiv war. Durch die in der Studie CED-
SEX teils hohen Zahlen an ,,Missings®“ fiir die Funktionsfragebdgen reduzierte sich zwar die
Anzahl der IIEF- und FSFI-Gesamtscores fiir die Auswertung, jedoch wurde damit aus Griinden
der Einheitlichkeit und methodischen Sauberkeit auch ein Bias durch nicht représentative
Funktionsfragebdgen-Scores vermieden. Fiir folgende Arbeiten bietet es sich an, beide
Funktionsfragebogen dahingehend zu iiberarbeiten, dass auch die sexuelle Funktionsfahigkeit

von Personen ohne eine bestehende Partnerschaft ermittelt werden kann.
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5.5.4.2.2 Methodische Diskussionspunkte des IIEF

Der IIEF gilt als Fragebogen-Goldstandard zur Einschédtzung von Erektionsstdrungen [77, 130,
132], ist weit verbreitet und wurde bereits in iiber 2700 Artikeln zitiert [131], wodurch er auch
als geeignetes Messinstrument fiir die Studie CED-SEX angesehen und hierbei in Hinblick auf
die Operationalisierung der ménnlichen Lustdimension genutzt wurde.

Obwohl der Fragebogen multidimensional konzipiert wurde, erfasst er hauptsdchlich die
Erektionsfdhigkeit, weshalb sein Gebrauch auch primdr fiir Studien mit diesem
Forschungsschwerpunkt empfohlen wird [112, 130]. Zwar wiesen schon Rosen et al. in ihrer
Originalveroffentlichung darauf hin, dass der IIEF zur Schweregraderfassung einer
Erektionsstorung konzipiert wurde und damit nicht etwa der Quantifizierung einer Ejaculatio
praecox oder des Leidensdrucks durch vermindertes sexuelles Verlangen dient (,,The IIEF was
designed as an assessment measure for [erectile dysfunction], and it is not intended for use as a
primary measure of premature ejaculation or hypoactive sexual desire.”) [102]. In der
Konzeption der Studie CED-SEX {iberzeugte er jedoch als verhiltnismidBig schnell
durchfiihrbares Instrument durch seine Gesamtscore-Ermittlung, die fiir die Studie CED-SEX
eine Aussagekraft zur gesamten sexuellen Funktionsfahigkeit lieferte und somit nicht nur isoliert

die Erektionsfihigkeit betrachtete.

Bei der Auswertung der IIEF-Fragebogen fiel auf, dass wechselnde zeitliche Bezugsrdaume
innerhalb des Funktionsfragebogens (anfangs steht, dass sich die Fragen ,auf die letzten 4
Wochen* beziehen, wiahrend in Frage 6 (auf S. 13 der Testbatterien fiir Médnner im Anhang) nach
Bemiihungen um einen Geschlechtsverkehr ,,in der vergangenen Woche™ gefragt wird)
Fallstricke bergen konnen.

Kritisiert werden muss der IIEF in der Studie CED-SEX (siche S. 12 bis 14 in der Testbatterie
fiir Médnner im Anhang) auch dahingehend, dass die Antwortoptionen mit der Wertigkeit ,,0° bei
den einzelnen Fragen zum Teil uneinheitlich formuliert sind, da sie bei den Fragen 1 bis 3 als
,keine sexuellen Aktivitidten*, bei den Fragen 4, 11 und 12 als ,,kein Verlangen®, bei den Fragen
5 bis 7 sowie 9 und 10 als ,,kein Versuch® und bei Frage 8 als ,,kein Geschlechtsverkehr*
bezeichnet werden. Diese Ungleichheit erschwert die Ermittlung, ob innerhalb der im IIEF
genannten Zeitrdume iiberhaupt sexuelle Aktivititen stattfanden, was somit auch die gesamte
Fragebogenauswertung erschwert beziechungsweise bei Nullantworten wie oben beschrieben den
methodischen Ausschluss des Bogens pridestiniert [112]. Kritisch betrachtet werden muss auch,
dass fiir die Fragen 13 bis 15 wiederum gar keine Antwortoptionen mit einer Wertung von Null

zur Verfligung stehen und somit vorausgesetzt wird, dass eine sexuelle Aktivitdt mit einem
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Partner stattgefunden hat. Frage 14 fragt konkret nach der Zufriedenheit ,,mit der sexuellen
Beziehung zu Threm Partner*: Diese Frage ermoglichte vielen Singles — falls bei ihnen keine
sexuelle Beziehung auflerhalb einer festen Partnerschaft vorlag — keine plausible Beantwortung,
was in der Studie CED-SEX zur hohen Anzahl an nicht auswertbaren IIEF-Gesamtscores der
Mainner ohne Partnerschaft beitrug.

Diese Beobachtungen rechtfertigen die Argumentation, dass die deutsche Version des IIEF
sowohl semantisch als auch inhaltlich revidiert und auch auf Single-Probanden adaptiert werden
sollte. Weiterhin untermauern sie auch den Vorschlag von O’Toole et al., die sich dafiir
aussprechen, dass speziell auf CED zugeschnittene validierte Instrumente zur Messung der

sexuellen Funktionsfahigkeit erforderlich sind [77].

5.5.4.2.3 Methodische Diskussionspunkte des FSFI

Der FSFI ist ebenfalls weit verbreitet, wurde bereits in iiber 1500 Artikeln zitiert [131] und fiir
sexuelle Funktionsstéorungen von Frauen validiert [133]. Trotz Kritik, wie ,sexuelle Lust®
(,,sexual desire*) im FSFI konzipiert ist [131], ist der Fragebogen auch fiir die Erfassung dieser
separaten Doméne geeignet [134]: Dabei deutet ein Cut-off-Wert von fiinf oder geringer fiir die
Lust-Skala auf das Vorliegen eines sexuellen Appetenzmangels (,,hypoactive sexual desire
disorder*) hin [134], was allerdings in dieser Arbeit nicht untersucht wurde. Eine Interpretation
der anderen einzelnen Skalen konnte bei Bedarf durch zukiinftige Studien ermdglicht werden.
Berner et al. weisen in ihrer Validierung des deutschen FSFI darauf hin, dass selbiger primér ,,im
Bereich von klinischen Studien im Verlaufsmonitoring sexueller Problematiken* eingesetzt
werden sollte [105]. Fiir dieses Einsatzgebiet spreche auch seine Schwéche, nicht vollstindig

zwischen partnerabhidngigen Praktiken und Masturbation zu differenzieren [105].

Der in der Testbatterie genutzte FSFI (siche S. 12 bis 14 in der Testbatterie fiir Frauen im
Anhang) war in der Skalierung seiner Antwortoptionen auf die einzelnen Fragen einheitlicher
und fiir die Auswertung tbersichtlicher als der IIEF konzipiert, da sich in allen Fragen die
Antwortmoglichkeit ,,0° auf ,,keine sexuellen Aktivitidten* oder ,,kein[en] Versuch des Verkehrs*
bezog. Die einzige Ausnahme dabei ist die Antwortoption ,.kein Verlangen™ auf Frage 11, die
nach der Hiufigkeit des Erreichens eines Orgasmus fragte. Sie ermdglichte es nicht, anhand
dieser Antwortmoglichkeit zu verdeutlichen, dass moglicherweise keine sexuelle Aktivitdt

stattfand.
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Analog zum IIEF wurde auch beim FSFI kritisch mit Nullantworten umgegangen, da sich aus
selbigen auch hier gegebenenfalls niedrige Gesamtscores errechnen lassen wiirden, welche auf
eine geringere sexuelle Funktionsfdhigkeit hindeuten wiirden [8, 111]. Die Frage nach der
Zufriedenheit ,,mit der sexuellen Beziehung zu/mit Threm Partner* (siche Frage 15 auf S. 14 in
der Testbatterie der Frauen im Anhang) zielt darauf ab, dass eine Partnerschaft besteht, kann
jedoch von Singles gegebenenfalls nicht addquat beantwortet werden. Daher sollte die deutsche
Version des FSFI ebenfalls wie der IIEF dahingehend revidiert werden, dass der Fragebogen

auch fiir Probandinnen ohne eine bestehende Partnerschaft ausgewertet werden kann.

5.5.4.3 Diskussion der Operationalisierung der Fortpflanzungsdimension im FSEV

Die Operationalisierung zur Erfassung einer erfiillten Fortpflanzungsdimension durch den FSEV
konnte nur fiir Frauen erfolgen, da die FSEV-Variante der Minner keine ausreichenden
Informationen auf das bisherige Erleben der Familienplanung liefert (siche S. 15 und 16 in der
Testbatterie der Médnner im Anhang): Zwar wird in den ersten beiden Fragen nach der bisherigen
Kinderanzahl und dem urspriinglichen und noch bestehenden Kinderwunsch gefragt, jedoch lésst
sich daraus nicht ableiten, ob in diesem Kontext ein Leidensdruck bestand oder noch besteht. Die
restlichen Fragen beziehen sich lediglich auf fortpflanzungsbezogene Angaben der Partnerin des
Probanden, ohne dabei auf seine eigenen Erfahrungen und Empfindungen des Vaterwerdens
beziehungsweise Vaterseins einzugehen. Um mehr personenspezifische Informationen iiber das
Erleben der Fortpflanzungsdimension von Minnern zu erhalten, wire es wiinschenswert, die

FSEV-Version fiir Minner dahingehend zu revidieren.

Der Grenzwert vom mindestens ,,3“ auf einer Likert-Skala zwischen ,,1 = gar nicht* und ,,5 =
vollkommen* fiir das Vorliegen eines Leidensdruckes in Bezug auf die Fragen ,,Wenn ja, wie
schlimm war das fiir Sie?* im FSEV (siehe Fragen 4 bis 8 auf S. 15 und 16 in der Testbatterie
der Frauen im Anhang) wurde aus Griinden der Operationalisierung gesetzt, aber im Einzelfall
konnte die jeweilige Patientin je nach subjektivem (Schmerz-)Empfinden durchaus einen
Leidensdruck auch unter dieser Grenze gespiirt haben.

Im Rahmen des Querschnitts der Studie CED-SEX wurde der Ist-Zustand von Frauen zwischen
19 und 78 Jahren erfasst. Da sich die Fragen 3 bis 8 (vergleiche S. 15 und 16 in der Testbatterie
der Frauen im Anhang) allesamt auf die Schwangerschaft beziehen, kann diskutiert werden,
inwieweit diese Fragen an die Frauen untereinander mit unterschiedlichem Lebensalter
vergleichbar waren: So kann es etwa sein, dass das Kinderkriegen filir jlingere

Studienteilnehmerinnen bisher keine grofere Rolle gespielt haben konnte, widhrend andere
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Probandinnen bereits ihre Familienplanung abgeschlossen hatten. Wichtig ist auch zu betonen,
dass im Rahmen der Studie CED-SEX der FSEV nicht erfassen konnte, ob bei den Probandinnen
zu den Zeitpunkten, auf die sich die Fragen 3 bis 8 beziehen, die jeweilige CED bereits bekannt
war und ob aufgrund dieser die markierten Antworten zum Zeitpunkt des Ausfiillens zustande

kamen.

5.5.4.4 Diskussion der Operationalisierung der Lebensqualitiit bei CED im IBDQ

In klinischen Studien ist der IBDQ ,,das krankheitsspezifische Standardinstrument zur Erfassung
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei CED [101] und wurde daher fiir die Studie CED-
SEX ausgewdhlt. Da sich der IBDQ aufgrund seiner Itemkonstruktionen nicht fiir Patienten mit
einem Stoma eignet [101], bietet es sich fiir zukiinftige Studien — unabhédngig von einem
sexualmedizinischen Forschungsschwerpunkt — an, den Fragebogen in so einer Art und Weise zu
iiberarbeiten, dass er auch valide Aussagen zur Lebensqualitit bei Patienten mit einem Stoma

aufgrund einer CED ermoglicht.

5.6 Ausblick fiir sexualmedizinische Forschungsschwerpunkte bei Patienten

mit CED

Es existieren Hinweise darauf, dass sich eine speziell auf die CED ausgerichtete psychologische
Beratung positiv sowohl auf die physische als auch auf die psychische Gesundheit der Patienten
auswirken kann [125]. Somit konnten beispielsweise auch gesprichstherapeutische
Interventionen im Rahmen sexualmedizinischer Behandlungsansétze Erfolg versprechend bei
CED-Patienten mit einem entsprechenden Leidensdruck sein.

Da in dieser Studie die einzelnen Stichproben durch die methodisch erforderliche Aufteilung am
Ende zum Teil relativ klein ausfielen, bieten sich fiir folgende Studien gréBere Populationen an:
Je nach Forschungsschwerpunkt und Studiendesign sollte dann im Vornherein beispielsweise fiir
die Erhebung moglichst vieler Daten eine multizentrische Zusammenlegung verschiedener
klinischer Einrichtungen angestrebt werden. Innerhalb qualitativer Studien sollte die
Gesamtpopulation von Anfang an auf einzelne Stichproben, etwa geschlechts- und/oder
diagnosebezogen, ausgerichtet werden.

Die Studie CED-SEX dient als Grundlage fiir weitere Forschungsprojekte: Aus ihr ist bereits
eine sexualtherapeutische Interventionsstudie am Institut flir Sexualwissenschaften und

Sexualmedizin am Campus Charité Mitte hervorgegangen.
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5.7 Fazit

Die Ergebnisse der Studie CED-SEX deuten auf eine positive Assoziation zwischen dem
Partnerschaftsstatus und der Krankheitsaktivitit von Patienten mit CED im Sinne einer
verringerten Krankheitsaktivitit bei einer bestehenden Partnerschaft hin. Auch, wenn sich die in
dieser Arbeit analysierten Hypothesen zwar nur teilweise verifizierten (Hypothese H 1 wurde
teilweise und H 1.1 vollstindig angenommen, Hypothesen H 1.2, H 1.3 und H 1.4 wurden
verworfen), kann man dennoch aus ihren Ergebnissen auf grundsitzliche Zusammenhinge
zwischen dem Partnerschaftsstatus und der Krankheitsaktivitit sowie den drei Dimensionen der
Sexualitét bei Patienten mit Colitis ulcerosa und Morbus Crohn schlieBen: Dass die laut Median
gemessene Krankheitsaktivitdt gering ausfiel, deutet darauf hin, dass viele Probanden aus der
ambulanten Versorgung zum Zeitpunkt der Studienteilnahme therapeutisch gut eingestellt waren,
sodass sie sich in einer Remission der Erkrankung befanden. Ausschlaggebend fiir die
bedeutsame Rolle der Partnerschaft ist dabei die Erkenntnis, dass sich Patienten mit CED je nach
Partnerschaftsstatus — sogar, wenn sich sowohl Singles als auch Gebundene in diesem
therapeutisch anzustrebenden klinischen Zustand befinden — immer noch in ihrer
Krankheitsaktivitdt und den damit einhergehenden subjektiv wahrgenommenen Belastungen der

Grunderkrankung voneinander unterscheiden lassen.

Sexualitét ist im klinischen Setting oftmals ein Thema, das sowohl fiir den Arzt als auch fiir den
Patienten schwierig anzusprechen sein kann. Da jedoch die Partnerschaft und Sexualitét
bedeutsame Faktoren der alltiglichen Lebensqualitit sind, diirfen diese Themen im Arzt-
Patienten-Verhéltnis nicht unberiicksichtigt bleiben.

Daher sollen die Ergebnisse dieser Arbeit auch als Motivation fiir die behandelnden Arzte
dienen, dem Thema Sexualitdt bei CED sowohl im Arzt-Patienten-Verhiltnis als auch in der
Paarkommunikation seine verdiente Bedeutung zukommen zu lassen. Partnerschaft und
Sexualitdt sollen nicht tabuisiert, sondern im vertrauensvollen Gesprich aktiv angesprochen
werden. Dabei konnte in Zukunft ein ressourcenorientierter drztlicher und psychotherapeutischer
Ansatz direkt auf eine verbesserte Paarkommunikation zum Aufbau und Erhalt einer supportiven
Partnerschaft bei Patienten mit CED abzielen. Von diesem Konzept konnten besonders
diejenigen Personen in einer Beziehung profitieren, die untereinander nur in geringer
Paarkommunikation interagieren. Ebenso konnte eine syndyastische Sexualtherapie salutogene
Effekte erzielen, was Folgestudien mit dieser Behandlungsform bei Patienten mit CED

rechtfertigt.
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11 Anhang

Anmerkungen:

Da eine Laboranalytik den Studienteilnehmern erst ab dem 10. 12. 2015 angeboten werden
konnte, die Studie zu diesem Zeitpunkt aber bereits liber einen Monat lang lief, existieren jeweils
zwei Versionen des Studienflyers, des Studienplakates und der Studieninformation fiir die
Patienten (jeweils eine Version ohne und eine Version mit Hinweis auf die Laboranalytik). Beide
Versionen der entsprechenden Dokumente sind im Folgenden angefiigt.

Die Zeichnungen auf dem Plakat und auf dem Flyer stammen von Leonard Hillmann.

Der Anhang besteht aus:
1. Flyer zur Studie (zwei Exemplare: ohne und mit Angebot zur Laboranalytik)

2. Plakat zur Studie (zwei Exemplare: ohne und mit Angebot zur Laboranalytik)

(98]

Aufkliarungsschreiben/Studieninformation (zwei Exemplare: ohne und mit Angebot zur
Laboranalytik)

Einwilligungserkldrung

Testbatterie Frauen

Testbatterie Méanner

N ok

Extraseite mit Zusatzfragen zur Medikation und bereits erfolgten Operationen
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Flyer (ohne Angebot zur Laboranalytik)
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Plakat (ohne Angebot zur Laboranalytik)

Zusammenhang zwischen sexueller & partnerschaftlicher
Zufriedenheit und krankheitsbezogenen Beschwerden bei
Colitis ulcerosa oder Morbus Crohn

Dr. med. Stephanie Kossow, Leonard Hillmann

Institut fir Sexualwissenschaft und Sexualmedizin, CCM
Medizinische Klinik m.S. Gastroenterologie, Rheumatologie und Infektiologie, CBF
INHALT UND ZIEL: ABLAUF DER STUDIE:

Bisher ist wenig zu den Auswirkungen von
chronisch- entzindlichen Darmerkrankungen auf
Partnerschaft und Sexualitat bekannt. Hierzu soll
diese Studie einen Beitrag leisten.

Es soll untersucht werden, welche Vorstellungen
und Winsche Sie als Patienten bezuglich Ihrer
Sexualitat haben, in welchem Mall diese erfillt
werden und wie hoch die partnerschaftliche
Zufriedenheit in der Beziehung ist. Gleichzeitig
soll erhoben werden, in welchem Mal} Sie durch
ihre Erkrankung beeintrachtigt sind, welche
Therapie Sie aktuell erhalten und wie |hre
Beziehung und Sexualitat sich durch die
Erkrankung oder die Therapie verandert hat.

Insgesamt soll der Zusammenhang zwischen der

Krankheitsaktivitat und dem Ausmall der
Beeintrachtigung von Sexualitat und
Partnerschaft untersucht werden.

Im zweiten Schritt (nicht Gegenstand dieser
Studie) soll dann untersucht werden, ob die
Krankheitsaktivitat durch Verbesserung der
(sexuellen) Paarbeziehung gunstig beeinflusst
werden kann. Durch diese Untersuchungen soll
Patienten mit chronisch-entzindlichen
Darmerkrankungen in Zukunft besser geholfen
werden.

WER KANN TEILNEHMEN?

Teilnehmen konnen Patienten uber 18 Jahre, die
unter einer chronisch-entzindlichen
Darmerkrankung (Morbus Crohn oder Colitis
ulcerosa) leiden, ausreichend gut deutsch
sprechen, um die Aufklarung und die Fragebdgen
verstehen zu konnen und keine unbehandelte
psychiatrische Erkrankung haben.
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Zunachst erfolgt die Aufklarung und Einwilligung
zur Teilnahme. Wenn Sie zur Teilnahme bereit
sind, folgt eine Fragebogentestung von ca. 30
Minuten Dauer. Themen sind Krankheitsaktivitat,
Partnerschaft und Sexualitat sowie ein Bogen zu
Depressionen.

Unsere Studienmitarbeiter entnehmen |hrer Akte
Informationen zur Krankengeschichte inklusive
Zeitpunkt der Erstdiagnose, aktuelle und
vorangegangene Medikamente, Operationen und
Interventionen, Komplikationen und
Begleiterkrankungen. Die Fragebogen werden 10
Jahre aufbewahrt. Die Daten werden auf lhren
Wunsch sofort geloscht

ERREICHBARKEIT UND
BERATUNGSANGEBOT:

Sollten wahrend des Verlaufs der Studie Fragen
oder psychische Belastungen durch die
Teilnahme an der Studie bei lhnen entstehen, so
konnen Sie uns zu den Sprechzeiten (Mo., Mi.,
Do.: 09 - 13 Uhr; Di.: 09 - 17 Uhr) unter der
Nummer der Hochschulambulanz 030/ 450 529
m oder via E-Mail unter hsa-
sexualmedizin@charite.de erreichen.

Frau Dr. med. Stephanie Kossow, Institut fur
Sexualwissenschaft und Sexualmedizin,
Luisenstr. 57, in 10117 Berlin (Studienleitung) ist
unter 030/ 450 529 311 oder unter
stephanie.kossow@charite.de zu erreichen.

Die Teilnahme ist freiwillig. Ihr Einversténdnis
kann jederzeit und ohne Angabe von Griinden

widerrufen werden. lhre medizinische
Behandlung erfolgt unabhangig von der
Teilnahme.



Plakat (mit Angebot zur Laboranalytik)

Zusammenhang zwischen sexueller & partnerschaftlicher
Zufriedenheit und krankheitsbezogenen Beschwerden bei
Colitis ulcerosa oder Morbus Crohn

Dr. med. Stephanie Kossow, Dr. med. Jochen Maul, Dr. med. Jan PreiB, Leonard Hillmann

Institut fur Sexualwissenschaft und Sexualmedizin, CCM
Medizinische Klinik m.S. Gastroenterologie, Rheumatologie und Infektiologie, CBF

INHALT UND ZIEL:

Bisher ist wenig zu den Auswirkungen von
chronisch-entzundlichen Darmerkrankungen
auf Partnerschaft und Sexualitat bekannt.

Mit dieser Studie soll ein Zusammenhang
zwischen der Krankheitsaktivitat und dem
Ausmald der Beeintrachtigung von
Sexualitat und Partnerschaft untersucht
werden.

Fur die Allgemeinheit erwarten wir einen
wissenschaftlichen Erkenntnisgewinn, um
zukiinftig Patienten besser helfen zu
kénnen.

WER KANN TEILNEHMEN?

Teilnehmen kénnen Patienten
tiber 18 Jahren, die unter einer chronisch-
entziindlichen Darmerkrankung
(Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa)
leiden, ausreichend gut Deutsch sprechen,
um die Aufklarung und die Fragebdgen
verstehen zu kénnen und
keine unbehandelte psychiatrische
Erkrankung haben.

Die Teilnahme ist unabhangig vom
aktuellen partnerschaftlichen Status
moglich.

P
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ABLAUF DER STUDIE:

Die Fragebogentestung dauert ca. 30
Minuten. Anschlieflend erfolgen eine
Blutentnahme (Entzindungswerte,
Testosteron) sowie eine Stuhlprobe.

Unsere Studienmitarbeiter entnehmen lhrer
Akte Informationen zur Krankengeschichte.

Die Fragebégen werden 10 Jahre
aufbewahrt. Die Teilnahme ist freiwillig. |hr
Einverstandnis kann jederzeit und ohne
Angabe von Griinden widerrufen werden. Die
aten werden auf lhren Wunsch sofort

geloscht.

ERREICHBARKEIT UND
BERATUNGSANGEEBOT:

Sollten wahrend des Verlaufs der Studie
Fragen oder psychische Belastungen
durch die Teilnahme an der Studie
bei Ihnen entstehen,

so kénnen Sie uns zu den Sprechzeiten
(Mo., Mi., Do.: 09 - 13 Uhr; Di.: 09 - 17 Uhr)
unter der Nummer der
Hochschulambulanz 030 - 450 529 111
oder via E-Mail unter
hsa-sexualmedizin@charite.de
erreichen.




3. Studieninformation (ohne Angebot zur Laboranalytik)
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"CHARITE
CharitéCentrum fir Human- und Gesundheitswissenschaften

Institut fiir Sexualmedizin | Luisenstrage 57 | 10117 Beriin Charité
Institut fiir i und
Universitatsmedizin Berlin CharitéCentrum 1

Direktor: Prof. Dr. Dr. K. M. Beier

Luisenstrafte 57 | D-10117 Beriin

at ine Dimi
Tel. +49 30 450 529 302

Fax +49 30 450 529 992
madelaine.dimitrowa@charite de
www_sexualmedizin.charite.de

STUDIENINFORMATION
Sehr geehrter Studieninteressent, sehr geehrte Studieninteressentin,

wir méchten Sie Uber unser Forschungsprojekt ,,Zusammenhang zwischen sexueller und
partnerschaftlicher Zufriedenheit und Krankheitsaktivitit bei Patienten mit

Colitis ulcerosa oder Morbus Crohn* in Kooperation der Medizinischen Klinik m. S.
Gastroenterologie, Rheumatologie und Infektiologie mit dem Institut fir Sexualwissenschaft
und Sexualmedizin der Charité Berlin informieren und bieten Ihnen hiermit die Teilnahme an
einer Fragebogenstudie an.

INHALT UND ZIEL:

Bisher ist wenig zu den Auswirkungen von chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen auf
Partnerschaft und Sexualitdt bekannt. Hierzu soll diese Studie einen Beitrag leisten.

Es soll untersucht werden, welche Vorstellungen und Wiinsche Sie als Patienten bezlglich
Ihrer Sexualitat haben, in welchem MaR diese erfiillt werden und wie hoch die
partnerschaftliche Zufriedenheit in der Beziehung ist. Gleichzeitig soll erhoben werden, in
welchem MaR Sie durch ihre Erkrankung beeintrachtigt sind, welche Therapie Sie aktuell
erhalten und wie Ihre Beziehung und Sexualitét sich durch die Erkrankung oder die Therapie
verandert hat.

Insgesamt soll der Zusammenhang zwischen der Krankheitsaktivitat und dem Ausmaf der
Beeintrachtigung von Sexualitat und Partnerschaft untersucht werden.

Im zweiten Schritt (nicht Gegenstand dieser Studie) soll dann untersucht werden, ob die
Krankheitsaktivitat durch Verbesserung der (sexuellen) Paarbeziehung giinstig beeinflusst
werden kann. Durch diese Untersuchungen soll Patienten mit chronisch-entziindlichen
Darmerkrankungen in Zukunft besser geholfen werden.

WER KANN TEILNEHMEN?

Teilnehmen kénnen Patienten iber 18 Jahre, die unter einer chronisch-entziindlichen
Darmerkrankung (Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa) leiden, ausreichend gut deutsch
sprechen, um die Aufklarung und die Fragebdgen verstehen zu kénnen und keine
unbehandelte psychiatrische Erkrankung haben.

ABLAUF DER STUDIE:

Zunachst erfolgt die Aufklarung und Einwilligung zur Teilnahme. Wenn Sie zur Teilnahme
bereit sind, folgt eine Fragebogentestung von ca. 30 Minuten Dauer. Themen sind
Krankheitsaktivitat, Partnerschaft und Sexualitat sowie ein Bogen zu Depressionen.

Unsere Studienmitarbeiter entnehmen lhrer Akte Informationen zur Krankengeschichte
inklusive Zeitpunkt der Erstdiagnose, aktuelle und vorangegangene Medikamente,
Operationen und Interventionen, Komplikationen und Begleiterkrankungen. Die Fragebdgen
werden 10 Jahre aufbewahrt. Die Daten werden auf Ihren Wunsch sofort geldscht.
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RISIKO UND FREIWILLIGKEIT:

Ein groReres gesundheitliches Risiko durch die Teilnahme an der Studie ist nicht bekannt.
Dass die Auseinandersetzung mit problematischem sexuellen Erleben psychische
Belastungen mit sich bringt ist naheliegend — wéare aber auch gegeben, wenn keine
Teilnahme an der Studie erfolgen wirde.

Die Teilnahme ist freiwillig. Ihr Einverstéandnis kann jederzeit und ohne Angabe von Griinden
widerrufen werden. Ihre medizinische Behandlung erfolgt unabhangig von der Teilnahme.

ERREICHBARKEIT UND BERATUNGSANGEBOT:

Sollten wahrend des Verlaufs der Studie Fragen oder psychische Belastungen durch die
Teilnahme an der Studie bei lhnen entstehen, so kénnen Sie uns zu den Sprechzeiten
(Mo., Mi., Do.: 09 - 13 Uhr; Di.: 09 - 17 Uhr) unter der Nummer der Hochschulambulanz
030/450 529 111 oder via E-Mail unter hsa-sexualmedizin@charite.de erreichen.

Frau Dr. med. Stephanie Kossow, Institut fir Sexualwissenschaft und Sexualmedizin,
Luisenstr. 57, in 10117 Berlin (Studienleitung), ist unter 030/450 529 311 oder unter
stephanie.kossow@charite.de zu erreichen.

SCHWEIGEPFLICHT UND DATENSCHUTZ:

Ihre im Rahmen der wissenschaftlichen Untersuchung erhobenen Daten werden vertraulich
behandelt und ausschlieRlich in verschlisselter Form verarbeitet, d.h. gespeichert,
Ubermittelt, genutzt oder geldscht. Die fir die wissenschaftliche Untersuchung wichtigen
Daten werden dann in verschlisselter Form, d.h. pseudonymisiert nur mit einer sinnfreien
Kodierziffer versehen, in einen gesonderten Dokumentationsbogen eingetragen.

Die Zuordnung dieser pseudonymisierten Daten zu Ihrer Person ist nur anhand einer Liste
maoglich, die in einem verschlossenen Schrank, getrennt von den Studienunterlagen
aufbewahrt wird und nur dem Studienleiter und den beauftragten Mitarbeitern unter arztlicher
Schweigepflicht zuganglich ist.

Ggf. wird der zustandigen Uberwachungsbehérde unter Wahrung der auferlegten
Schweigepflicht zur Uberpriifung der korrekten Datenerfassung Einblick gewahrt.

Sie haben das Recht auf Auskunft Uber alle beim Studienarzt oder dem Auftraggeber der
Studie vorhandenen personenbezogenen Daten Uiber Sie. Sie haben auch das Recht auf
Berichtigung unrichtiger personenbezogener Daten. In diesen Féllen wenden Sie sich bitte
an lhren Studienarzt.

Bitte beachten Sie, dass die Ergebnisse der Studie in der medizinischen Fachliteratur
veroffentlicht werden kénnen, wobei Ihre Identitat jedoch anonym bleibt.

Sie kénnen jederzeit der Weiterverarbeitung lhrer im Rahmen der o.g. Studie erhobenen
Daten widersprechen und ihre Léschung bzw. Vernichtung verlangen.

VERSICHERUNG:

Fir diese Studie wurde keine spezielle Versicherung fir die Patienten abgeschlossen. Die
an der Studie beteiligten Mitarbeiter der Charité (Studienarzte und -arztinnen,
Studienschwestern und -pfleger etc.) sind durch die Betriebshaftpflichtversicherung der
Charité gegen Haftpflichtanspruche, welche aus ihrem schuldhaften Verhalten resultieren
koénnten, versichert.

Unterschrift, Datum
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Studieninformation (mit Angebot zur Laboranalytik)

(CHARITE

CharitéCentrum fir Human- und Gesundheitswissenschaften

Institut fiir Sexualmedizin | Luisenstrage 57 | 10117 Beriin Charité
Institut fiir i und
Universitatsmedizin Berlin CharitéCentrum 1

Direktor: Prof. Dr. Dr. K. M. Beier

Luisenstrafte 57 | D-10117 Beriin

at ine Dimi
Tel. +49 30 450 529 302

Fax +49 30 450 529 992
madelaine.dimitrowa@charite de
www_sexualmedizin.charite.de

STUDIENINFORMATION
Sehr geehrter Studieninteressent, sehr geehrte Studieninteressentin,

wir mochten Sie Uber unser Forschungsprojekt ,,Zusammenhang zwischen sexueller und
partnerschaftlicher Zufriedenheit und Krankheitsaktivitit bei Patienten mit

Colitis ulcerosa oder Morbus Crohn“ in Kooperation der Medizinischen Klinik m. S.
Gastroenterologie, Rheumatologie und Infektiologie mit dem Institut fiir Sexualwissenschaft und
Sexualmedizin der Charité Berlin informieren und bieten lhnen hiermit die Teilnahme an einer
wissenschaftlichen Studie an.

INHALT UND ZIEL:

Bisher ist wenig zu den Auswirkungen von chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen auf
Partnerschaft und Sexualitat bekannt. Hierzu soll diese Studie einen Beitrag leisten.

Es soll untersucht werden, welche Vorstellungen und Wiinsche Sie als Patienten beztglich Ihrer
Sexualitat haben, in welchem MaR diese erfiillt werden und wie hoch die partnerschaftliche
Zufriedenheit in der Beziehung ist. Gleichzeitig soll erhoben werden, in welchem MaR Sie durch
ihre Erkrankung beeintrachtigt sind, welche Therapie Sie aktuell erhalten und wie lhre Beziehung
und Sexualitat sich durch die Erkrankung oder die Therapie verandert hat.

Insgesamt soll der Zusammenhang zwischen der Krankheitsaktivitdt und dem AusmaR der
Beeintrachtigung von Sexualitét und Partnerschaft untersucht werden.

Im zweiten Schritt (nicht Gegenstand dieser Studie) soll dann untersucht werden, ob die
Krankheitsaktivitat durch Verbesserung der (sexuellen) Paarbeziehung glinstig beeinflusst
werden kann. Durch diese Untersuchungen soll Patienten mit chronisch-entztindlichen
Darmerkrankungen in Zukunft besser geholfen werden.

WER KANN TEILNEHMEN?

Teilnehmen kdnnen Patienten Uiber 18 Jahre, die unter einer chronisch-entziindlichen
Darmerkrankung (Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa) leiden, ausreichend gut deutsch sprechen,
um die Aufklarung und die Fragebdgen verstehen zu kdnnen und keine unbehandelte
psychiatrische Erkrankung haben.

ABLAUF DER STUDIE:

Zunachst erfolgt die Aufklarung und Einwilligung zur Teilnahme. Wenn Sie zur Teilnahme bereit
sind, folgt eine Fragebogentestung von ca. 30 Minuten Dauer. Themen sind Krankheitsaktivitat,
Partnerschaft und Sexualitat sowie ein Bogen zu Depressionen. AnschlieRend erfolgen eine
Blutentnahme (Blutbild, Entziindungswerte, Testosteron) sowie eine Stuhlprobe (fakales
Calprotectin).

Unsere Studienmitarbeiter entnehmen lhrer Akte Informationen zur Krankengeschichte inklusive
Zeitpunkt der Erstdiagnose, aktuelle und vorangegangene Medikamente, Operationen und
Interventionen, Komplikationen und Begleiterkrankungen. Die Fragebdgen werden 10 Jahre
aufbewahrt. Die Daten werden auf lhren Wunsch sofort geléscht.
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RISIKO UND FREIWILLIGKEIT:

Ein gréReres gesundheitliches Risiko durch die Teilnahme an der Studie ist nicht bekannt.

Dass die Auseinandersetzung mit problematischem sexuellen Erleben psychische Belastungen
mit sich bringt ist naheliegend — ware aber auch gegeben, wenn keine Teilnahme an der Studie
erfolgen wirde.

Das Vorgehen bei der Blutentnahme entspricht der Giblichen Routine: Das Blut wird in der Regel
aus einer Vene in der Armbeuge oder am Handriicken entnommen. Auf3er einem kurzen
Schmerz beim Einstich der Nadel kann es gelegentlich zu einer leichten Einblutung mit
nachfolgendem Bluterguss (,blauer Fleck”) kommen, der innerhalb weniger Tage verschwindet.
Manche Personen reagieren auch auf eine kleine Blutentnahme mit einer Kreislaufreaktion. Um
dies zu vermeiden, erfolgt die Blutentnahme bevorzugt im Liegen. Selbstverstandlich wird das
Personal entsprechende MaRnahmen ergreifen (z.B. Hochlagern der Beine), falls bei Ihnen eine
Kreislaufreaktion auftritt. Andere Risiken der Blutentnahme wir Infektion, Thrombosierung oder
die Verletzung von benachbartem Gewebe und Nerven durch die Blutentnahmenadel sind bei
einmaliger Blutentnahme sehr selten und bei geschultem Personal so gut wie ausgeschlossen.
Die Teilnahme ist freiwillig. Ihr Einverstandnis kann jederzeit und ohne Angabe von Griinden
widerrufen werden. lhre medizinische Behandlung erfolgt unabhéngig von der Teilnahme.

ERREICHBARKEIT UND BERATUNGSANGEBOT:

Sollten wahrend des Verlaufs der Studie Fragen oder psychische Belastungen durch die
Teilnahme an der Studie bei Ihnen entstehen, so kénnen Sie uns zu den Sprechzeiten

(Mo., Mi., Do.: 09 - 13 Uhr; Di.: 09 - 17 Uhr) unter der Nummer der Hochschulambulanz 030/450
529 111 oder via E-Mail unter hsa-sexualmedizin@charite.de erreichen.

Frau Dr. med. Stephanie Kossow, Institut fiir Sexualwissenschaft und Sexualmedizin, Luisenstr.
57, in 10117 Berlin (Studienleitung), ist unter 030/450 529 311 oder unter
stephanie.kossow@charite.de zu erreichen.

SCHWEIGEPFLICHT UND DATENSCHUTZ:

lhre im Rahmen der wissenschaftlichen Untersuchung erhobenen Daten werden vertraulich
behandelt und ausschlieRlich in verschlisselter Form verarbeitet, d.h. gespeichert, ibermittelt,
genutzt oder geldscht. Die flr die wissenschaftliche Untersuchung wichtigen Daten werden dann
in verschlisselter Form, d.h. pseudonymisiert nur mit einer sinnfreien Kodierziffer versehen, in
einen gesonderten Dokumentationsbogen eingetragen.

Die Zuordnung dieser pseudonymisierten Daten zu lhrer Person ist nur anhand einer Liste
maoglich, die in einem verschlossenen Schrank, getrennt von den Studienunterlagen aufbewahrt
wird und nur dem Studienleiter und den beauftragten Mitarbeitern unter arztlicher Schweigepflicht
zuganglich ist.

Ggf. wird der zustandigen Uberwachungsbehérde unter Wahrung der auferlegten Schweigepflicht
zur Uberpriifung der korrekten Datenerfassung Einblick gewahrt.

Sie haben das Recht auf Auskunft Uber alle beim Studienarzt oder dem Auftraggeber der Studie
vorhandenen personenbezogenen Daten Uber Sie. Sie haben auch das Recht auf Berichtigung
unrichtiger personenbezogener Daten. In diesen Fallen wenden Sie sich bitte an lhren
Studienarzt.

Bitte beachten Sie, dass die Ergebnisse der Studie in der medizinischen Fachliteratur
verdffentlicht werden kénnen, wobei lhre Identitat jedoch anonym bleibt.

Sie kénnen jederzeit der Weiterverarbeitung Ihrer im Rahmen der o0.g. Studie erhobenen Daten
widersprechen und ihre Léschung bzw. Vernichtung verlangen.

VERSICHERUNG:

Fir diese Studie wurde keine spezielle Versicherung fir die Patienten abgeschlossen. Die an der
Studie beteiligten Mitarbeiter der Charité (Studienarzte und -arztinnen, Studienschwestern und -
pfleger etc.) sind durch die Betriebshaftpflichtversicherung der Charité gegen
Haftpflichtanspriiche, welche aus ihrem schuldhaften Verhalten resultieren konnten, versichert.

Unterschrift, Datum
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4. Einwilligungserkldrung

EINWILLIGUNGSERKLARUNG

Fir die Teilnahme an der Studie: ,Zusammenhang zwischen sexueller und
partnerschaftlicher Zufriedenheit und Krankheitsaktivitdt bei Patienten mit Colitis
ulcerosa oder Morbus Crohn*

Inhalt, Vorgehensweise, Risiken und Ziel des obengenannten Forschungsprojektes sowie die
Befugnis zur Einsichtnahme in die erhobenen Daten hat mir Herr/Frau
ausreichend erklart.

Ich hatte Gelegenheit, Fragen zu stellen und habe hierauf Antwort erhalten.

Ich hatte ausreichend Zeit, mich fir oder gegen die Teilnahme an der Studie zu entscheiden.
Mir wurde verbindlich zugesichert, dass ich meine Einwilligung jederzeit ohne Angabe von
Grunden und ohne nachteilige Folgen fur mich zurtickziehen kann.

Eine Kopie der Information und Einwilligungserklarung habe ich erhalten.

Ich willige in die Teilnahme an diesem Forschungsprojekt ein.

Ich erklare mich damit einverstanden,

1. dass die im Rahmen der oben genannten Studie personenbezogenen Daten und
Angaben auf Fragebdgen erhoben, pseudonymisiert und auf elektronischen
Datentragern aufgezeichnet und ohne Namensnennung verarbeitet werden;

2. dass die Studienergebnisse in anonymer Form, die keinen Ruckschluss auf meine
Identitat zulasst, verdffentlicht werden.

Vor-/Zuname

Berlin, den

Unterschrift des Patienten
Zudem willige ich ein, dass ich fir eine Folgestudie (Paarberatung/Sexualtherapie)
kontaktiert werden darf (per Mail oder telefonisch) (falls nicht zutreffend, bitte streichen).
Telefonnummer:
Emailadresse:

Berlin, den

Unterschrift des Patienten

Hiermit erklare ich, (Name) ,

Herrn/ Frau , Uber Wesen, Bedeutung und
Risiken der oben genannten Studie mundlich und schriftlich aufgeklart, alle Fragen
beantwortet und ihm/ihr eine Kopie der Studieninformation und der Einwilligungserklarung
Ubergeben zu haben.

Berlin, den

Unterschrift des aufklarenden Arztes
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5. Testbatterie Frauen

DATUM: CODE:

Fragebogen zu sexuellen Erfahrungen und Partnerschaftsqualitat
(modifiziert nach dem ,Questionnaire on Sexual Experiences and Partnership Quality“ von S. B. Kossow et al.
nach einem Entwurf von I. A. Mundt vom Institut fiir Sexualwissenschaft, Universitatsklinikum Charité Berlin)

Bei den folgenden Fragen geht es um Sexualitat und Partnerschaft.

Bitte beantworten Sie die Fragen moglichst spontan! Es gibt keine richtigen oder falschen
Antworten. Markieren Sie die Antwort, die am ehesten auf Sie zutrifft.

Der Einfachheit halber bezieht sich der Begriff ,Partner” sowohl auf Frauen als auch auf Manner.
Falls Sie etwas nicht verstehen, fragen Sie bitte den Testleiter!

nein O - dann weiter mit Block A (diese Seite)

ja O - dann weiter mit Block B (nachste Seite)

Leben Sie in einer festen Partnerschaft? (eheliche oder nicht-eheliche Partnerschaft)

Block A:

Diese Fragen nur beantworten, wenn Sie nicht in einer Partnerschaft leben!

Haben Sie schon einmal in einer festen Partnerschaft gelebt? ja O
nein O - weiter mit
Block C (S.3)!
Wie lange liegt die letzte Partnerschaft zurlick? Jahre
Wie lange dauerte |hre letzte Partnerschaft? Jahre
Wie alt war |hr letzter Partner? Jahre

Welches Geschlecht hatte |hr letzter Partner?

mannlich O weiblich O

Wodurch wurde lhre letzte Partnerschaft beendet?

Trennung O Tod O

Anderes: (0]
>

- e

S £ |8
c |2 || E| .
— c = [} N
c | Q| E IS | @
Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer Situation als Alleinlebender ... o | 2 S «
... insgesamt mit ihrem Leben? oOjo0o|O0O|0O0]|O
... in sexueller Hinsicht? o|lo|lO|O|O
... in emotionaler bzw. gefuihlsmafRiger Hinsicht? o|lOoO|O|O|O

- Weiter mit Block C (Seite 3)
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Block B:
Diese Fragen bitte nur beantworten, wenn Sie in einer festen Partnerschaft leben!

Seit wie vielen Jahren besteht die aktuelle Partnerschaft? Jahre
Wie alt ist lhr Partner? Jahre
Welches Geschlecht hat Ihr Partner? mannlich O  weiblich O
Leben Sie in einer gemeinsamen Wohnung? ja O nein O
- o
S|l o|S| 5|«
Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen: S| S| E|E|S
& = | 8 2 @
s =
€

Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer Partnerschaft insgesamt?

Wie zufrieden sind Sie mit lhrer Partnerschaft in emotionaler Hinsicht?

Fihlen Sie sich von Ihrem Partner geliebt?

Lieben Sie Ihren Partner?

Wie zufrieden sind Sie mit lhrer Partnerschaft in sexueller Hinsicht?

Fihlen Sie sich von Ihrem Partner sexuell begehrt?

Begehren Sie lhren Partner sexuell?

Konnen Sie mit Ihrem Partner tber sexuelle Bediirfnisse sprechen?

O|l0O|0O|O0O|O0O|O0|O|O|O
OoO|l0O|O0O|O0O|O0O|O0|O|O|O
O|l0O|O0O|0O|O0O|O|O|O|O
oO|l0O|0O|0O|O0O|O0|O|O|O
oO|l0O|O0O|O0O|O0O|O0|O|O|O

Koénnen Sie mit Ihrem Partner tGber sexuelle Probleme sprechen?

- Weiter mit Block C
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Block C

Bitte geben Sie an, wie sehr Sie den folgenden Aussagen
zustimmen:

stimmt
nicht

stimmt
wenig

weder
noch

stimmt

stimmt
absolut

Es ist fir mich sehr wichtig, einen Partner zu haben.

Beim Sex ist es mir vor allem wichtig, mich als Mensch
angenommen zu fuhlen.

Sexuelle Lust ist fur mich das Wichtigste beim Sex.

Am liebsten wiirde ich nur schmusen, ohne dass daraus immer
gleich Geschlechtsverkehr werden muss.

o |0l O |O

o |0l O |O

o |0 O |O

o |0l O |O

o |0l O |O

Das Gefiihl von Geborgenheit beim Sex ist flir mich viel wichtiger
als sexuelle Lust.

In héherem Alter spielt Sexualitat keine Rolle mehr.

Meine Bedurfnisse nach Geborgenheit, Sicherheit und Akzeptanz
sind derzeit erflllt.

Ich erlebe durch Korperkontakte Geborgenheit und Akzeptanz.

Mein Bedlrfnis nach sexuellem Lusterleben ist derzeit erfiillt.

Ich fiihle mich beim Sex geborgen und angenommen.

Meine sexuellen Bedirfnisse und Wiinsche haben sich im Verlauf
meines Lebens nur wenig oder gar nicht verandert.

O |O|O0|O0] O |O| O

o |0|O0|O| O |[O| O

O |OjO0|O0] O |O| O

O |O|O0|O0] O |O| O

O |O|O0|O0] O |O| O

Meine sexuellen Fantasien haben sich im Verlauf meines Lebens
im GrofRen und Ganzen nicht geandert.

o

Ich kann alle sexuellen Fantasien bzw. Wiinsche ausleben, die ich
habe.

Wenn nein: Geben Sie bitte an, welche Fantasien Sie nicht
ausleben konnen:
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Block D:

x X X
A) ~ ~ = -
5| e8legl 5| ¢
L O o O ey o =
WS | 0= | o= < 5
so|se|lge| § e
£5| 8|52
Wahrend der letzten 12 Monate, ... E E *
... wie haufig haben Sie sich Kérperkontakt gewiinscht? 0] 0] ) o )
.. wie haufig dachten Sie an den Austausch von
Zartlichkeiten? © © © o ©
.. wie haufig dachten Sie an Sex ohne
Geschlechtsverkehr? o o 0 0 0
.. wie haufig dachten Sie an Geschlechtsverkehr? O o O (0] o}
Wahrend der letzten 12 Monate,
wie haufig haben bzw. hatten Sie ...
... Kérperkontakt? o o o (0] 0}
.. Zartlichkeiten ausgetauscht? o o o (0] 0]
.. Sex ohne Geschlechtsverkehr? o o o (0] 0]
.. Geschlechtsverkehr? o o o O 0]
.. sich selbst befriedigt? O O O (6] O
.. pornographische Bilder, Filme oder Texte
angesehen bzw. gelesen, um sich sexuell O O o (6] (6]
anzuregen?
. sexqelle Kontakte auRerhalb einer festen o o o o o
Beziehung?
.. Sex mit Prostituierten? o o o (0] o
Haben sie weniger Sex, als Sie es sich wiinschen? jao nein O
Wenn ja: Empfinden Sie das als belastend?
gar nicht O wenig O mittelmaRig O ziemlich O sehr O
Sind fir Sie Frauen oder Manner sexuell anziehend?
Frauen O Manner O Frauen und Manner O
4
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Lebensqualitat bei chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen (IBDQ-D)

(modifiziert nach der Version der AG Lebensqualitdt des Kompetenznetzwerkes chronisch-entziindliche Darmerkrankungen)

Liebe Patientinnen,

die folgenden Fragen wurden erstellt, um herauszufinden, wie Sie sich wahrend der
vergangenen zwei Wochen gefiihlt haben. Sie werden tber Beschwerden im Zusammenhang
mit lhrer Darmerkrankung befragt, wie Sie sich ganz allgemein gefihlt haben und wie lhre
Stimmung war.

Der Fragebogen enthalt 32 Fragen. Jede Frage hat mit (1) bis (7) nummerierte abgestufte
Antwortmadglichkeiten. Bitte lesen Sie jede Frage aufmerksam durch und kreuzen Sie die
Antwort an, die am besten beschreibt, wie Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen gefihit
haben.

1. Wie haufig hatten Sie wahrend der letzten zwei Wochen Stuhlgang?
(1) Stuhlgang so haufig wie noch nie
(2) extrem haufig
3) sehr haufig
(4) mafRige Zunahme der Haufigkeit
(5) gewisse Zunahme der Haufigkeit
(6) geringe Zunahme der Haufigkeit
(7) keine Zunahme der Haufigkeit

2. Wie oft haben Sie wahrend der letzten zwei Wochen unter dem Gefiihl, erschépft oder miide zu
sein, gelitten?
(1) immer
(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten
(6) fast nie
(7) nie

3. Wie oft fuhlten Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen frustriert, ungeduldig oder
ruhelos?
(1) immer
(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten
(6) fast nie
(7) nie
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Wie oft waren Sie wahrend der letzten zwei Wochen wegen lhrer Darmerkrankung
unfahig zur Schule zu gehen oder |hre tagliche Arbeit zu verrichten?

(1) immer

(2) meistens
(3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

(1) immer

(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Wie viel Energie haben Sie wahrend der letzten zwei Wochen gehabt?
(1) Uberhaupt keine Energie

(2) sehr wenig Energie

3) wenig Energie

(4) etwas Energie

(5) mafig viel Energie

(6) eine Menge Energie

(7) voller Energie

Wie oft haben Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen Sorgen daruber gemacht,
dass wegen |hrer Darmerkrankung operiert werden miisste?

1) immer

(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Wie haufig mussten Sie wahrend der letzten zwei Wochen einen sozialen Kontakt
wegen lhrer Darmerkrankung verschieben oder absagen?

1) immer

(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Wie oft wurden Sie wahrend der letzten zwei Wochen durch Bauchkrampfe beeintrachtigt?
(1) immer

(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

109



10.

1.

12.

13.

14.

Wie oft haben Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen allgemein unwohl gefuhlt?
(1) immer

(2) meistens

3) ziemlich oft

(4) manchmal

(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Wie oft waren Sie wahrend der letzten zwei Wochen beunruhigt, weil Sie Angst hatten,
keine Toilette finden zu kénnen?

(1) immer

(2) meistens

3) ziemlich oft

(4) manchmal
(5) selten
(6) fast nie
(7) nie

Wie viel Schwierigkeiten hatten Sie aufgrund Ihrer Darmerkrankung, Freizeitbetatigungen
oder sportliche Aktivitdten durchzufiihren, die Sie wahrend der letzten zwei Wochen
unternommen haben?
(1) sehr grofRe Schwierigkeiten; Aktivitaten unmdglich
(2) groRe Schwierigkeiten
3) ziemliche Schwierigkeiten
(4) etwas Schwierigkeiten
(5) geringe Schwierigkeiten
(6) kaum Schwierigkeiten
(7) keine Schwierigkeiten; die Darmerkrankung hat die Freizeit-
oder Sportaktivitat nicht eingeschrankt

Wie oft wurden Sie wahrend der letzten zwei Wochen von Bauchschmerzen beeintrachtigt?
(1) immer

(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Wie oft hatten Sie wahrend der letzten zwei Wochen Probleme erholsam zu schlafen oder waren
gestort durch nachtliches Aufwachen?

(1) immer

2) meistens

3) ziemlich oft

4) manchmal

5) selten
6) fast nie
7) nie
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15.

16.

17.

18.

19.

Wie oft haben Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen niedergeschlagen
oder entmutigt gefihlt?

(1) immer

(2) meistens
(3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Wie oft mussten Sie wahrend der letzten zwei Wochen die Teilnahme an Veranstaltungen
vermeiden, bei denen keine Toilette in der Nahe war?

(1) immer

(2) meistens
(3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Insgesamt gesehen, wie viele Probleme hatten Sie wahrend der letzten zwei Wochen mit dem
Abgehenlassen von Winden (Blahungen)?

(1) ein sehr groRes Problem

(2) ein grofRes Problem

3) ein deutliches Problem

(4) ein maRiges Problem

(5) ein geringes Problem

(6) kaum ein Problem

(7) kein Problem

Insgesamt gesehen, wie viele Probleme hatten Sie wahrend der letzten zwei Wochen Ihr
gewiinschtes Gewicht zu halten oder zu erreichen?

(1) ein sehr groRes Problem

(2) ein grofRes Problem

3) ein deutliches Problem

(4) ein maRiges Problem

(5) ein geringes Problem

(6) kaum ein Problem

(7) kein Problem

Viele Patienten mit Darmerkrankungen haben oft Sorgen und Angste, die im Zusammenhang mit
Ihrer Krankheit stehen. Dazu zahlt die Sorge Krebs zu bekommen, die Beflirchtung, dass es
ihnen nie wieder besser gehen werde, und die Sorge, dass sie einen Ruickfall erleiden werden.
Allgemein gesehen, wie oft waren Sie wahrend der letzten zwei Wochen besorgt oder angstlich?
(1) immer

(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie
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20.

21.

22.

23.

24.

Wie oft wurden Sie wahrend der letzten zwei Wochen durch das Gefiihl beeintrachtigt,
dass |hr Bauch aufgeblaht ist?

(1) immer

(2) meistens
(3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

(1) nie

(2) selten

3) manchmal
(4) ziemlich oft
(5) meistens
(6) fast immer
(7) immer

Wie oft hatten Sie wahrend der letzten zwei Wochen ein Problem mit Blutungen
aus dem Enddarm beim Stuhlgang?

(1) immer

(2) meistens

3) ziemlich oft

(4) manchmal
(5) selten
(6) fast nie
(7) nie

Wie oft fihlten Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen infolge Ihrer Darmerkrankung
in Verlegenheit?

(1) immer

(2) meistens

3) ziemlich oft

(4) manchmal
(5) selten
(6) fast nie
(7) nie

Wie haufig waren Sie wahrend der letzten zwei Wochen dadurch beeintrachtigt,
dass Sie trotz leerem Darm das Gefiihl hatten, zur Toilette zu missen?

(1) immer

(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
5) selten

(6) fast nie

(7) nie
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25.

26.

27.

28.

29.

Wie oft flihlten Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen den Tranen nah oder
aus dem Gleichgewicht gebracht?

(1)

immer
meistens
ziemlich oft
manchmal
selten

fast nie

nie

Wie oft waren Sie wahrend der letzten zwei Wochen durch die versehentliche Beschmutzung
Ihrer Unterwésche beeintrachtigt?

(1)

immer
meistens
ziemlich oft
manchmal
selten

fast nie

nie

Wie haufig waren Sie wahrend der letzten zwei Wochen aufgrund
Ihrer Darmprobleme verargert?

immer
meistens
ziemlich oft
manchmal
selten

fast nie

nie

Inwieweit hat lhre Darmerkrankung wahrend der letzten zwei Wochen
Ihre sexuelle Aktivitat eingeschrankt?

kein Sex infolge der Darmerkrankung

wesentliche Einschrankung infolge der Darmerkrankung
mafige Einschrankung infolge der Darmerkrankung
etwas Einschrankung infolge der Darmerkrankung
wenig Einschrankung infolge der Darmerkrankung

fast keine Einschrankung infolge der Darmerkrankung
keine Einschrankung infolge der Darmerkrankung

Wie oft wurden Sie wahrend der letzten zwei Wochen durch Ubelkeit
oder Brechreiz beeintrachtigt?

immer
meistens
ziemlich oft
manchmal
selten

fast nie

nie
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30.

31.

32.

Wie oft fuhlten Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen reizbar?
(1) immer

(2) meistens

3) ziemlich oft

(4) manchmal

(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Wie oft fihlten Sie wahrend der letzten zwei Wochen einen Mangel
an Versténdnis von anderen?

(1) immer

(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Wie zufrieden, gliicklich oder froh waren Sie mit Ihrem personlichen Leben

wahrend der letzten zwei Wochen?

(1) sehr unzufrieden, meistens ungliicklich
(2) im allgemeinen unzufrieden, unglucklich
3) etwas unzufrieden, ungliicklich

(4) im allgemeinen zufrieden, froh

(5) meistens zufrieden, glicklich

(6) meistens sehr zufrieden, glucklich

(

7) aulerst zufrieden, hatte nicht glicklicher oder froher sein kdnnen
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Female sexual function index (FSFI-D)

(Copyright Dr. M. Berner, Freiburg)

Die Fragen beziehen sich auf die letzten 4 Wochen!

Sexuelle Aktivitat kann einschlieRen: Zartlichkeiten, Vorspiel, Masturbation und Geschlechtsverkehr.
Geschlechtsverkehr ist definiert als das Eindringen des Penis in die Scheide.

Sexuelle Stimulation schlieRt Situationen wie Vorspiel mit dem Partner, Selbstbefriedigung
(Masturbation) oder sexuelle Phantasien ein.

Sexuelle Lust oder Interesse bedeutet, den Wunsch nach sexuellen Erlebnissen zu haben, die
Bereitschaft, sich vom Partner zu sexueller Aktivitat anregen zu lassen oder erotische Vorstellungen
und Fantasien zu haben.

1 Wie oft fiihlten Sie sexuelle Lust oder Interesse keine sexuellen Aktivitaten
(wahrend der letzten 4 Wochen)? fast nie / nie
gelegentlich (weniger als 50%)
ofter (etwa 50%)
meist (deutlich 6fter als 50%)
fast immer / immer

a b~ wWN =20

2 Wie wiirden Sie die Starke (den Grad) lhrer sexuellen keine sexuellen Aktivitaten
Lust einschatzen? sehr niedrig
niedrig
mittel
hoch
sehr hoch

a b wWwN-=20

3 Wie oft waren Sie sexuell erregt (,angetérnt*) bei sexueller keine sexuellen Aktivitaten
Aktivitat oder Geschlechtsverkehr? fast nie / nie
gelegentlich (weniger als 50%)
ofter (etwa 50%)
meist (deutlich 6fter als 50%)
fast immer / immer

abdwWwN =20

4 Wie wirden Sie die Starke (den Grad) lhrer sexuellen keine sexuellen Aktivitaten
Erregung bei sexueller Aktivitat oder Geschlechtsverkehr  sehr niedrig
einschatzen? niedrig
mittel
hoch
sehr hoch

s WON-=2O0

5  Wie zuversichtlich waren Sie, sexuell erregt zu werden bei keine sexuellen Aktivitaten
sexueller Aktivitat oder Geschlechtsverkehr? sehr niedrige Zuversicht
niedrige Zuversicht
mittlere Zuversicht
hohe Zuversicht
sehr hohe Zuversicht

s ON-=>O

6 Wie oft waren Sie mit Inrer Erregung bei sexueller Aktivitat keine sexuellen Aktivitaten
oder Geschlechtsverkehr zufrieden? fast nie / nie
gelegentlich (weniger als 50%)
ofter (etwa 50%)
meist (deutlich 6fter als 50%)
fast immer / immer

a s ON-=2O0
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7 Wie oft hatten Sie Lubrikationen (wurden Sie ,feucht‘) bei  keine sexuellen Aktivitaten 0

sexueller Aktivitat oder Geschlechtsverkehr? fast nie / nie 1

gelegentlich (weniger als 50%) 2

ofter (etwa 50%) 3

meist (deutlich 6fter als 50%) 4

fast immer / immer 5

8  Wie schwierig war es, eine Lubrikation zu bekommen keine sexuellen Aktivitaten 0

(,feucht” zu werden) bei sexueller Aktivitat oder extrem schwierig / unméglich 1

Geschlechtsverkehr? sehr schwierig 2

schwierig 3

etwas schwierig 4

nicht schwierig 5

9  Wie oft konnten Sie die Lubrikation aufrecht erhalten keine sexuellen Aktivitaten 0
(,feucht” bleiben) bis zum Ende der sexuellen Aktivitat

oder Geschlechtsverkehr? fast nie / nie 1

gelegentlich (weniger als 50%) 2

ofter (etwa 50%) 3

meist (deutlich ofter als 50%) 4

fast immer / immer 5

10 Wie schwierig war es, die Lubrikation aufrecht zu erhalten  keine sexuellen Aktivitaten 0

(,feucht” zu bleiben) bis zum Ende der sexuellen Aktivitdt extrem schwierig / unmdglich 1

oder Geschlechtsverkehr? sehr schwierig 2

schwierig 3

etwas schwierig 4

nicht schwierig 5

11 Wie oft erreichten Sie bei sexueller Stimulation oder kein Verlangen 0

Geschlechtsverkehr einen Orgasmus (Héhepunkt)? fast nie / nie 1

gelegentlich (weniger als 50%) 2

ofter (etwa 50%) 3

meist (deutlich 6fter als 50%) 4

fast immer / immer 5

12 Wie schwierig war es, bei sexueller Stimulation oder keine sexuellen Aktivitaten 0

Geschlechtsverkehr einen Orgasmus (Hohepunkt) zu extrem schwierig / unmdglich 1

erreichen? sehr schwierig 2

schwierig 3

etwas schwierig 4

nicht schwierig 5

13 Wie zufrieden waren Sie bei sexueller Stimulation oder keine sexuellen Aktivitaten 0

Geschlechtsverkehr mit lhrer Fahigkeit, einen Orgasmus  sehr unzufrieden 1

(Hohepunkt) zu erreichen? unzufrieden 2

zufrieden / unzufrieden 3

maRig zufrieden 4

sehr zufrieden 5
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14

Wie zufrieden waren Sie mit dem Ausmaf an emotionaler
(gefuihlsmaRiger) Nahe zwischen lhnen und lhrem Partner
bei sexueller Aktivitat?

keine sexuellen Aktivitaten
sehr unzufrieden
unzufrieden

zufrieden / unzufrieden
maBig zufrieden

sehr zufrieden

aApHrWON -0

15

Wie zufrieden waren Sie mit der sexuellen Beziehung zu/
mit lhrem Partner?

keine sexuellen Aktivitaten
sehr unzufrieden
unzufrieden

zufrieden / unzufrieden
maRig zufrieden

sehr zufrieden

a b~ wWwN =20

16

Wie zufrieden waren Sie mit lnrem Sexualleben insgesamt”

keine sexuellen Aktivitaten
sehr unzufrieden
unzufrieden

zufrieden / unzufrieden
maRig zufrieden

sehr zufrieden

a b~ wWwN =20

17

Wie oft hatten Sie unangenehme Empfindungen oder
Schmerzen wéhrend des Geschlechtsverkehrs (vaginale
Penetration)?

kein Versuch des Verkehrs
fast immer / immer

meist (deutlich 6fter als 50%)
ofter (etwa 50%)

gelegentlich (weniger als 50%)
fast nie / nie

a s WON-=2O0

18

Wie oft hatten Sie unangenehme Empfindungen oder
Schmerzen nach dem Geschlechtsverkehr (vaginale
Penetration)?

kein Versuch des Verkehrs
fast immer / immer

meist (deutlich 6fter als 50%)
ofter (etwa 50%)

gelegentlich (weniger als 50%)
fast nie / nie

a s wWON -0

19

Wie wirden Sie die Starke (den Grad) lhrer unange-
nehmen Empfindungen oder Schmerzen wéhrend oder
nach dem Geschlechtsverkehr (vaginale Penetration)
einschéatzen?

keine sexuellen Aktivitaten
sehr hoch

hoch

mittel

niedrig

sehr niedrig / keine

a s wWN -0

20

Wiinschen Sie ein Beratungsgesprach?

ja
nein
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Fragebogen zum sexuellen Erleben und Verhalten (FSEV)

(Fragebogen zum sexuellen Erleben und Verhalten, Paar-Version-Frauen, 01.03 /
Institut fir Sexualwissenschaft und Sexualmedizin, Humboldt-Universitatsklinikum Charité Berlin)

Reproduktion

1. Wie viele eigene bzw. leibliche Kinder haben Sie?

a) Kinder (Bitte geben Sie die Anzahl an!)

Wenn Sie Kinder haben, geben Sie bitte die Geburtsjahrgéange an!

b) Toéchter: 1.: geb.: , 2.:geb.: , 3.:geb.: 4.:geb.: (Jahr)
c) Soéhne: 1.:geb.: ,2.:geb.: , 3.:geb.: 4.:geb.: (Jahr)

2. Wie viele Kinder méchten Sie noch haben bzw. wiinschen Sie sich noch?
Kinder (Bitte geben Sie die Anzahl an!)

3. Wie oft waren Sie in Ihrem bisherigen Leben schwanger?
mal (Bitte geben Sie die Anzahl an!)

Wenn Sie schon ein- oder mehrmals schwanger waren, wie viele Male
davon war eine Schwangerschaft gewollt?
mal gewollt, mal ungewollt (Bitte geben Sie die Anzahl an!)

4. Haben Sie schon mal einen Schwangerschaftsabbruch vornehmen lassen?
a)nein O b)ja O, schon ca. mal (Bitte geben Sie die Anzahl an!)

Wenn ja, wie schlimm war das fiir Sie?
garnicht 1 2 3 4 5 sehr

5. Haben Sie schon mal ein (oder mehrere) Kind(er)
wéhrend der Schwangerschaft verloren (Aborte)?
a)nein O b)ja O, schon ca. mal

Wenn ja, wie schlimm war das fiir Sie?
garnicht 1 2 3 4 5 sehr

6. Hatten Sie schon mal iiber einen langeren Zeitraum das Gefiihl,
schwanger zu sein, ohne dass dies letztlich der Fall war?
a)nein O b)ja O, schon ca. mal

Wenn ja, wie schlimm war das fiir Sie?
garnicht 1 2 3 4 5 sehr
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7. Waren Sie schon mal schwanger und haben das liber einen ldngeren
Zeitraum nicht bemerkt bzw. es erst sehr spat selbst wahrgenommen?
a)nein O b)ja O, schonca. ___ mal; ich habe meine eigene
Schwangerschaft damals ca. erstim __ bis __ Schwangerschafts-
Monat wahrgenommen (Bitte ungefédhren Schwangerschaftsmonat angeben!)

Wenn ja, wie schlimm war das fiir Sie?
garnicht 1 2 3 4 5 sehr

8. Haben Sie sich in Ihrem bisherigen Leben schon mal liber einen ldngeren
Zeitraum vergeblich ein Kind von einem Lebenspartner gewiinscht?
a)nein O b)ja O, schon ca. mal (Bitte geben Sie die Anzahl an!)

Wenn ja, wie schlimm war das fiir Sie?
garnicht 1 2 3 4 5 sehr

9. In wie viel Prozent Ihrer Gedanken und Fantasien beschiftig(t)en Sie
sich in den folgenden Lebensbereichen durchschnittlich mit dem Thema
»Kinderkriegen*“?

a) Freizeit: % Gedanken und Fantasien ubers ,Kinderkriegen®
b) Beruf: % Gedanken und Fantasien ubers ,Kinderkriegen*®
c¢) Partnerschaft: % Gedanken und Fantasien ubers ,Kinderkriegen®

10. Was bedeutet(e) Ihnen das Kinderkriegen?
a) Kinderkriegen ist (war) fir mich der tiefere Sinn des Lebens.
stimmtgarnicht 1 2 3 4 5 stimmtvollkommen

b) Kinderkriegen bedeutet(e) fiir mich, richtig Frau zu sein.
stimmtgarnicht 1 2 3 4 5 stimmtvollkommen

c) Kinderkriegen bedeutet(e) fiir mich, eine sinnvolle Aufgabe zu haben.
stimmtgarnicht 1 2 3 4 5 stimmtvollkommen

d) Kinderkriegen bedeutet(e) fiir mich das Gefiihl, wirklich gebraucht zu werden.
stimmtgarnicht 1 2 3 4 5 stimmtvollkommen
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Beck-Depressions-Inventar

(nach Beck AT, Ward CH, Mendelson M, Mock J und Erbaugh J (1961))

Dieser Fragebogen enthalt 21 Gruppen von Aussagen. Bitte lesen Sie jede Gruppe

(von A bis U) sorgfaltig durch. Suchen Sie die Antwortmdglichkeit, die am besten beschreibt, wie
Sie sich in dieser Woche einschlief3lich heute gefiihlt haben und kreuzen Sie die dazugehdrige
Ziffer (0, 1, 2 oder 3) an. Falls mehrere Aussagen einer Gruppe gleichermafien zutreffen,
kénnen Sie auch mehrere Ziffern markieren. Lesen Sie auf jeden Fall alle Aussagen

in jeder Gruppe, bevor Sie lhre Wahl treffen.

A

[ 0 ] Ich bin nicht traurig.

[ 1] Ich bin traurig.

[ 2] Ich bin die ganze Zeit traurig und komme nicht davon los.

[ 3] Ich bin so traurig oder ungliicklich, dass ich es kaum noch ertrage.

B

[ 0] Ich sehe nicht besonders mutlos in die Zukunft.

[ 1] Ich sehe mutlos in die Zukunft.

[ 2] Ich habe nichts, worauf ich mich freuen kann.

[ 3] Ich habe das Geflihl, dass die Zukunft hoffnungslos ist und dass die Situation nicht
besser werden kann.

C

[ 0] Ich fihle mich nicht als Versager.

[ 1]lch habe das Geflihl, 6fter versagt zu haben als der Durchschnitt.

[ 2 ] Wenn ich auf mein Leben zurlickblicke, sehe ich blof3 eine Menge Fehlschlage.
[ 3 1Ich habe das Gefiihl, als Mensch ein vélliger Versager zu sein.

D

[ 0] Ich kann die Dinge genauso geniel3en wie friiher.

[ 1]lch kann die Dinge nicht mehr so geniefden wie friiher.

[ 2] Ich kann aus nichts mehr eine echte Befriedigung ziehen.
[ 3 1Ich bin mit allem unzufrieden oder gelangweilt.

E

[ 0] Ich habe keine Schuldgefiihle.

[ 1] lch habe haufig Schuldgefihle.

[ 2] Ich habe fast immer Schuldgefiihle.
[ 3] Ich habe immer Schuldgefihle.

F

[ 0] Ich habe nicht das Geflhl, gestraft zu sein.

[ 1] lch habe das Geflihl, vielleicht bestraft zu werden.
[ 2] Ich erwarte, bestraft zu werden.

[ 3] Ich habe das Geflihl, bestraft zu sein.
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G

[ 0] Ich bin nicht von mir enttduscht.
[ 1] lch bin von mir enttauscht.

[ 2] Ich finde mich flrchterlich.

[ 3] Ich hasse mich.

H

[ 0] Ich habe nicht das Gefihl, schlechter zu sein als alle anderen.
[ 11 Ich kritisiere mich wegen kleiner Fehler und Schwachen.

[ 2 ] Ich mache mir die ganze Zeit Vorwirfe wegen meiner Mangel.
[ 31Ich gebe mir fiir alles die Schuld, was schiefgeht.

|

[ 0] Ich denke nicht daran, mir etwas anzutun.

[ 1] lch denke manchmal an Selbstmord, aber ich wiirde es nicht tun.
[ 2 ] Ilch mbchte mich am liebsten umbringen.

[ 31 Ich wiirde mich umbringen, wenn ich die Gelegenheit dazu hatte.

J

[ 0] Ich weine nicht &fter als friher.

[ 1] lch weine jetzt mehr als fraher.

[ 2] Ich weine jetzt die ganze Zeit.

[ 3] Friher konnte ich weinen, aber jetzt kann ich es nicht mehr, obwohl ich es mdchte.

K

[ 0] Ich bin nicht reizbarer als sonst.

[ 1] Ich bin jetzt leichter verargert oder gereizt als friiher.

[ 2] Ich fuhle mich dauernd gereizt.

[ 3] Die Dinge, die mich fruher geargert haben, bertihren mich jetzt nicht mehr.

L

[ 0] Ich habe nicht das Interesse an Menschen verloren.

[ 1] Ich interessiere mich jetzt weniger fir Menschen als friher.

[ 2] Ich habe mein Interessen an anderen Menschen zum gréten Teil verloren.
[ 3] Ich habe mein ganzes Interesse an anderen Menschen verloren.

M

[ 0] Ich bin so entschlussfreudig wie immer.

[ 1] Ich schiebe Entscheidungen jetzt ofter als friher auf.

[ 2 ] Es fallt mir jetzt schwerer als friher, Entscheidungen zu treffen.
[ 3] Ich kann Gberhaupt keine Entscheidungen mehr treffen.

N

[ 0] Ich habe nicht das Gefihl, schlechter auszusehen als friher.

[ 1] Ich mache mir Sorgen, dass ich alt oder unattraktiv aussehe.

[ 2] Ich habe das Geflihl, dass Veranderungen in meinem Aussehen auftreten,
die mich hasslich machen.

[ 3] Ich finde mich hasslich.
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(0]

[ 0] lch kann so gut arbeiten wie friher.

[ 1] Ich muss mir einen Ruck geben, bevor ich eine Tatigkeit in Angriff nehme.
[ 2] lch muss mich zu jeder Tatigkeit zwingen.

[ 3] Ich bin unfahig zu arbeiten.

P
[ 0] Ich schlafe so gut wie sonst.
[ 11 Ich schlafe nicht mehr so gut wie friher.
[ 2] lch wache 1 bis 2 Stunden friiher auf als sonst und es fallt mir schwer,
wieder einzuschlafen.
[ 3] Ich wache mehrere Stunden friiher auf als sonst und kann nicht mehr einschlafen.

Q

[ 0] Ich ermude nicht starker als sonst.
[ 1] lch ermide schneller als friher.

[ 2] Fast alles ermuidet mich.

[ 3] Ich bin zu mide, um etwas zu tun.

R

[ 0 ] Mein Appetit ist nicht schlechter als sonst.

[ 11 Mein Appetit ist nicht mehr so gut wie friher.
[ 2 ] Mein Appetit hat stark nachgelassen.

[ 3] Ich habe tGberhaupt keinen Appetit mehr.

S

[ 0] lch habe in der letzten Zeit kaum abgenommen.

[ 1]lch habe mehr als 2 Kilo abgenommen.

[ 2] Ich habe mehr als 5 Kilo abgenommen.

[ 3] Ich habe mehr als 8 Kilo abgenommen.

Ich esse absichtlich weniger, um abzunehmen:ja__ nein

T

[ 0] Ich mache mir keine groReren Sorgen um meine Gesundheit als sonst.

[ 1] lch mache mir Sorgen um korperliche Probleme wie Schmerzen, Magenbeschwerden
oder Verstopfung.

[ 2] Ich mache mir so grofie Sorgen um gesundheitliche Probleme, dass es mir schwerfallt,
an etwas anderes zu denken.

[ 31 Ich mache mir so groe Sorgen um gesundheitliche Probleme, dass ich an nichts
anderes mehr denken kann.

U

[ 0] lch habe in der letzten Zeit keine Veranderungen meines Interesses an Sex bemerkt.
[ 1] Ich interessiere mich weniger fur Sex als friher.

[ 2] Ich interessiere mich jetzt viel weniger fir Sex.

[ 31 Ich habe das Interesse an Sex vollig verloren.

Vielen Dank fiir das Ausfiillen des Fragebogens!
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6. Testbatterie Ménner

DATUM: CODE:

Fragebogen zu sexuellen Erfahrungen und Partnerschaftsqualitét
(modifiziert nach dem ,Questionnaire on Sexual Experiences and Partnership Quality“ von S. B. Kossow et al.
nach einem Entwurf von I. A. Mundt vom Institut fir Sexualwissenschaft, Universitatsklinikum Charité Berlin)

Bei den folgenden Fragen geht es um Sexualitéat und Partnerschaft.

Bitte beantworten Sie die Fragen mdglichst spontan! Es gibt keine richtigen oder falschen
Antworten. Markieren Sie die Antwort, die am ehesten auf Sie zutrifft.

Der Einfachheit halber bezieht sich der Begriff ,Partner” sowohl auf Frauen als auch auf Manner.
Falls Sie etwas nicht verstehen, fragen Sie bitte den Testleiter!

Leben Sie in einer festen Partnerschaft? (eheliche oder nicht-eheliche Partnerschaft)
nein O - dann weiter mit Block A (diese Seite)
ja O - dann weiter mit Block B (nachste Seite)

Block A:
Diese Fragen nur beantworten, wenn Sie nicht in einer Partnerschaft leben!
Haben Sie schon einmal in einer festen Partnerschaft gelebt? ja O
nein O > weiter mit
Block C (S.3)!
Wie lange liegt die letzte Partnerschaft zurlick? Jahre
Wie lange dauerte Ihre letzte Partnerschaft? Jahre
Wie alt war lhr letzter Partner? Jahre
Welches Geschlecht hatte lhr letzter Partner? mannlich O weiblich O
Wodurch wurde lhre letzte Partnerschaft beendet? Trennung O Tod O
Anderes: o
2
- e
S £ | S
€| 2|3 |E |«
. < = o} <
®© o = N [)
Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer Situation als Alleinlebender ... o | 2 £ 0
... insgesamt mit ihrem Leben? oOj|O0|O0O|0O0]|O
... in sexueller Hinsicht? o|lOoO|O|O|O
... in emotionaler bzw. geflihlsmaRiger Hinsicht? oO|jo0o|O0O|0O0]|O

- Weiter mit Block C (Seite 3)
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Block B:
Diese Fragen bitte nur beantworten, wenn Sie in einer festen Partnerschaft leben!

Seit wie vielen Jahren besteht die aktuelle Partnerschaft? Jahre
Wie alt ist lhr Partner? Jahre
Welches Geschlecht hat Ihr Partner? mannlich O  weiblich O
Leben Sie in einer gemeinsamen Wohnung? ja O nein O
- 2
Slo|l S| 8|«
Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen: c S| E| |35
s 3| £|¢|°
s =
€

Wie zufrieden sind Sie mit lhrer Partnerschaft insgesamt?

Wie zufrieden sind Sie mit lhrer Partnerschaft in emotionaler Hinsicht?

Fihlen Sie sich von Ihrem Partner geliebt?

Lieben Sie Ihren Partner?

Wie zufrieden sind Sie mit lhrer Partnerschaft in sexueller Hinsicht?

Fuhlen Sie sich von Ihrem Partner sexuell begehrt?

Begehren Sie Ihren Partner sexuell?

Konnen Sie mit Ihrem Partner tber sexuelle Bediirfnisse sprechen?

O|l0O|j0O|O0O|O0O|O0|O|O|O
O|l0Oj|0O|O0O|O0O|O0O|O|O|O
O|l0Oj0O|0O|O0O|O0O|O|O|O
oO|l0Oj0O|0O|jO0O|O0O|O|O|O
O|l0Oj0O|0O|O0O|O0O|O|O|O

Koénnen Sie mit Ihrem Partner tber sexuelle Probleme sprechen?

- Weiter mit Block C
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Block C

Bitte geben Sie an, wie sehr Sie den folgenden Aussagen
zustimmen:

stimmt
nicht

stimmt
wenig

weder
noch

stimmt

stimmt
absolut

Es ist fir mich sehr wichtig, einen Partner zu haben.

Beim Sex ist es mir vor allem wichtig, mich als Mensch
angenommen zu fuhlen.

Sexuelle Lust ist fur mich das Wichtigste beim Sex.

Am liebsten wiirde ich nur schmusen, ohne dass daraus immer
gleich Geschlechtsverkehr werden muss.

o |0l O |O

o |0l O |O

o |0 O |O

o |0l O |O

o |0l O |O

Das Gefiihl von Geborgenheit beim Sex ist flir mich viel wichtiger
als sexuelle Lust.

In héherem Alter spielt Sexualitat keine Rolle mehr.

Meine Bedurfnisse nach Geborgenheit, Sicherheit und Akzeptanz
sind derzeit erflllt.

Ich erlebe durch Korperkontakte Geborgenheit und Akzeptanz.

Mein Bedlrfnis nach sexuellem Lusterleben ist derzeit erfiillt.

Ich fiihle mich beim Sex geborgen und angenommen.

Meine sexuellen Bedirfnisse und Wiinsche haben sich im Verlauf
meines Lebens nur wenig oder gar nicht verandert.

O |O|O0|O0] O |O| O

o |0|O0|O| O |[O| O

O |OjO0|O0] O |O| O

O |O|O0|O0] O |O| O

O |O|O0|O0] O |O| O

Meine sexuellen Fantasien haben sich im Verlauf meines Lebens
im GrofRen und Ganzen nicht geandert.

o

Ich kann alle sexuellen Fantasien bzw. Wiinsche ausleben, die ich
habe.

Wenn nein: Geben Sie bitte an, welche Fantasien Sie nicht
ausleben konnen:
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Block D:

x X X
A) ~ ~ = -
5| e8legl 5| ¢
L O o O ey o =
WS | 0= | o= < 5
so|se|lge| § e
£5| 8|52
Wahrend der letzten 12 Monate, ... E E *
... wie haufig haben Sie sich Kérperkontakt gewiinscht? 0] 0] ) o )
.. wie haufig dachten Sie an den Austausch von
Zartlichkeiten? © © © o ©
.. wie haufig dachten Sie an Sex ohne
Geschlechtsverkehr? o o 0 0 0
.. wie haufig dachten Sie an Geschlechtsverkehr? O o O (0] o}
Wahrend der letzten 12 Monate,
wie haufig haben bzw. hatten Sie ...
... Kérperkontakt? o o o (0] 0}
.. Zartlichkeiten ausgetauscht? o o o (0] 0]
.. Sex ohne Geschlechtsverkehr? o o o (0] 0]
.. Geschlechtsverkehr? o o o O 0]
.. sich selbst befriedigt? O O O (6] O
.. pornographische Bilder, Filme oder Texte
angesehen bzw. gelesen, um sich sexuell O O o (6] (6]
anzuregen?
. sexqelle Kontakte auRerhalb einer festen o o o o o
Beziehung?
.. Sex mit Prostituierten? o o o (0] o
Haben sie weniger Sex, als Sie es sich wiinschen? jao nein O
Wenn ja: Empfinden Sie das als belastend?
gar nicht O wenig O mittelmaRig O ziemlich O sehr O
Sind fir Sie Frauen oder Manner sexuell anziehend?
Frauen O Manner O Frauen und Manner O
4
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Lebensqualitat bei chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen (IBDQ-D)

(modifiziert nach der Version der AG Lebensqualitdt des Kompetenznetzwerkes chronisch-entziindliche Darmerkrankungen)

Liebe Patienten,

die folgenden Fragen wurden erstellt, um herauszufinden, wie Sie sich wahrend der
vergangenen zwei Wochen gefiihlt haben. Sie werden Gber Beschwerden im Zusammenhang
mit lhrer Darmerkrankung befragt, wie Sie sich ganz allgemein gefihlt haben und wie lhre
Stimmung war.

Der Fragebogen enthalt 32 Fragen. Jede Frage hat mit (1) bis (7) nummerierte abgestufte
Antwortmaoglichkeiten. Bitte lesen Sie jede Frage aufmerksam durch und kreuzen Sie die
Antwort an, die am besten beschreibt, wie Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen gefihit
haben.

1. Wie haufig hatten Sie wahrend der letzten zwei Wochen Stuhlgang?
(1) Stuhlgang so haufig wie noch nie
(2) extrem haufig
3) sehr haufig
(4) mafRige Zunahme der Haufigkeit
(5) gewisse Zunahme der Haufigkeit
(6) geringe Zunahme der Haufigkeit
(7) keine Zunahme der Haufigkeit

2. Wie oft haben Sie wahrend der letzten zwei Wochen unter dem Geflihl erschopft oder miide zu
sein gelitten?
(1) immer
(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten
(6) fast nie
(7) nie

3. Wie oft fuhlten Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen frustriert, ungeduldig oder
ruhelos?
(1) immer
(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten
(6) fast nie
(7) nie
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Wie oft waren Sie wahrend der letzten zwei Wochen wegen lhrer Darmerkrankung
unfahig zur Schule zu gehen oder |hre tagliche Arbeit zu verrichten?

(1) immer

(2) meistens
(3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

(1) immer

(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Wieviel Energie haben Sie wahrend der letzten zwei Wochen gehabt?
(1) Uberhaupt keine Energie

(2) sehr wenig Energie

3) wenig Energie

(4) etwas Energie

(5) mafig viel Energie

(6) eine Menge Energie

(7) voller Energie

Wie oft haben Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen Sorgen daruber gemacht,
dass wegen |hrer Darmerkrankung operiert werden miisste?

1) immer

(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Wie haufig mussten Sie wahrend der letzten zwei Wochen einen sozialen Kontakt
wegen lhrer Darmerkrankung verschieben oder absagen?

1) immer

(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Wie oft wurden Sie wahrend der letzten zwei Wochen durch Bauchkrampfe beeintrachtigt?
(1) immer

(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie
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10.

1.

12.

13.

14.

Wie oft haben Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen allgemein unwohl gefuhlt?
(1) immer

(2) meistens

3) ziemlich oft

(4) manchmal

(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Wie oft waren Sie wahrend der letzten zwei Wochen beunruhigt, weil Sie Angst hatten,
keine Toilette finden zu kénnen?

(1) immer

(2) meistens

3) ziemlich oft

(4) manchmal
(5) selten
(6) fast nie
(7) nie

Wieviel Schwierigkeiten hatten Sie aufgrund Ihrer Darmerkrankung, Freizeitbetatigungen
oder sportliche Aktivitdten durchzufiihren, die Sie wahrend der letzten zwei Wochen
unternommen haben?
(1) sehr grofRe Schwierigkeiten; Aktivitaten unmdglich
(2) groRe Schwierigkeiten
3) ziemliche Schwierigkeiten
(4) etwas Schwierigkeiten
(5) geringe Schwierigkeiten
(6) kaum Schwierigkeiten
(7) keine Schwierigkeiten; die Darmerkrankung hat die Freizeit-
oder Sportaktivitat nicht eingeschrankt

Wie oft wurden Sie wahrend der letzten zwei Wochen von Bauchschmerzen beeintrachtigt?
(1) immer

(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Wie oft hatten Sie wahrend der letzten zwei Wochen Probleme erholsam zu schlafen oder waren
gestort durch nachtliches Aufwachen?

(1) immer

2) meistens

3) ziemlich oft

4) manchmal

5) selten
6) fast nie
7) nie
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15.

16.

17.

18.

19.

Wie oft haben Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen niedergeschlagen
oder entmutigt gefihlt?

(1) immer

(2) meistens
(3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Wie oft mussten Sie wahrend der letzten zwei Wochen die Teilnahme an Veranstaltungen
vermeiden, bei denen keine Toilette in der Nahe war?

(1) immer

(2) meistens
(3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Insgesamt gesehen, wie viele Probleme hatten Sie wahrend der letzten zwei Wochen mit dem
Abgehenlassen von Winden (Blahungen)?

(1) ein sehr groRes Problem

(2) ein grofRes Problem

3) ein deutliches Problem

(4) ein maRiges Problem

(5) ein geringes Problem

(6) kaum ein Problem

(7) kein Problem

Insgesamt gesehen, wie viele Probleme hatten Sie wahrend der letzten zwei Wochen Ihr
gewiinschtes Gewicht zu halten oder zu erreichen?

(1) ein sehr groRes Problem

(2) ein grofRes Problem

3) ein deutliches Problem

(4) ein maRiges Problem

(5) ein geringes Problem

(6) kaum ein Problem

(7) kein Problem

Viele Patienten mit Darmerkrankungen haben oft Sorgen und Angste, die im Zusammenhang mit
Ihrer Krankheit stehen. Dazu zahlt die Sorge Krebs zu bekommen, die Beflirchtung, dass es
ihnen nie wieder besser gehen werde, und die Sorge, dass sie einen Riickfall erleiden werden.
Allgemein gesehen, wie oft waren Sie wahrend der letzten zwei Wochen besorgt oder éngstlich?
(1) immer

(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie
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20.

21.

22.

23.

24.

Wie oft wurden Sie wahrend der letzten zwei Wochen durch das Gefuhl beeintrachtigt,
dass |hr Bauch aufgeblaht ist?

(1) immer

(2) meistens
(3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

(1) nie

(2) selten

3) manchmal
(4) ziemlich oft
(5) meistens
(6) fast immer
(7) immer

Wie oft hatten Sie wahrend der letzten zwei Wochen ein Problem mit Blutungen
aus dem Enddarm beim Stuhlgang?

(1) immer

(2) meistens

3) ziemlich oft

(4) manchmal
(5) selten
(6) fast nie
(7) nie

Wie oft fihlten Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen infolge Ihrer Darmerkrankung
in Verlegenheit?

(1) immer

(2) meistens

3) ziemlich oft

(4) manchmal
(5) selten
(6) fast nie
(7) nie

Wie haufig waren Sie wahrend der letzten zwei Wochen dadurch beeintrachtigt,
dass Sie trotz leerem Darm das Gefiihl hatten, zur Toilette zu missen?

(1) immer

(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
5) selten

(6) fast nie

(7) nie
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25.

26.

27.

28.

29.

Wie oft flihlten Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen den Tranen nah oder
aus dem Gleichgewicht gebracht?

(1)

immer
meistens
ziemlich oft
manchmal
selten

fast nie

nie

Wie oft waren Sie wahrend der letzten zwei Wochen durch die versehentliche Beschmutzung
Ihrer Unterwésche beeintrachtigt?

(1)

immer
meistens
ziemlich oft
manchmal
selten

fast nie

nie

Wie haufig waren Sie wahrend der letzten zwei Wochen aufgrund
Ihrer Darmprobleme verargert?

immer
meistens
ziemlich oft
manchmal
selten

fast nie

nie

Inwieweit hat lhre Darmerkrankung wahrend der letzten zwei Wochen
Ihre sexuelle Aktivitat eingeschrankt?

kein Sex infolge der Darmerkrankung

wesentliche Einschrankung infolge der Darmerkrankung
mafige Einschrankung infolge der Darmerkrankung
etwas Einschrankung infolge der Darmerkrankung
wenig Einschrankung infolge der Darmerkrankung

fast keine Einschrankung infolge der Darmerkrankung
keine Einschrankung infolge der Darmerkrankung

Wie oft wurden Sie wahrend der letzten zwei Wochen durch Ubelkeit
oder Brechreiz beeintrachtigt?

immer
meistens
ziemlich oft
manchmal
selten

fast nie

nie
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30.

31.

32.

Wie oft fuhlten Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen reizbar?
(1) immer

(2) meistens

3) ziemlich oft

(4) manchmal

(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Wie oft fihlten Sie wahrend der letzten zwei Wochen einen Mangel
an Versténdnis von anderen?

(1) immer

(2) meistens
3) ziemlich oft
(4) manchmal
(5) selten

(6) fast nie

(7) nie

Wie zufrieden, gliicklich oder froh waren Sie mit Ihrem personlichen Leben

wahrend der letzten zwei Wochen?

(1) sehr unzufrieden, meistens ungliicklich
(2) im allgemeinen unzufrieden, unglucklich
3) etwas unzufrieden, ungliicklich

(4) im allgemeinen zufrieden, froh

(5) meistens zufrieden, glicklich

(6) meistens sehr zufrieden, glucklich

(

7) aulerst zufrieden, hatte nicht glicklicher oder froher sein kdnnen
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Die Fragen beziehen sich auf die letzten 4 Wochen!

Sexuelle Aktivitat kann einschlieRen: Zartlichkeiten, Vorspiel, Masturbation und Geschlechtsverkehr.

International Index of Erectile Function (IIEF-15)

(nach Rosen RC et al., Urology 1997 Jun; 49(6): 822-30)

Geschlechtsverkehr ist definiert als das Eindringen des Penis in die Scheide.

Sexuelle Stimulation schlief3t Situationen wie Vorspiel mit dem Partner, Selbstbefriedigung
(Masturbation) oder sexuelle Phantasien ein.
Sexuelle Lust oder Interesse bedeutet, den Wunsch nach sexuellen Erlebnissen zu haben, die
Bereitschaft, sich vom Partner zu sexueller Aktivitdt anregen zu lassen oder erotische Vorstellungen
und Fantasien zu haben.

1

Wie oft haben Sie im Rahmen sexueller Aktivitaten
eine Erektion gehabt?

keine sexuellen Aktivitaten
fast nie / nie

gelegentlich (weniger als 50%)
ofter (etwa 50%)

meist (deutlich 6fter als 50%)
fast immer / immer

a b wWN -0

Sofern Sie durch Stimulation eine Erektion hatten: Wie oft
war es mdglich, in die Scheide einzudringen?

keine sexuellen Aktivitaten
fast nie / nie

gelegentlich (weniger als 50%)
ofter (etwa 50%)

meist (deutlich 6fter als 50%)
fast immer / immer

s WN =0

Wenn Sie den Wunsch nach Geschlechtsverkehr hatten:
Wie oft war es mdéglich, in die Scheide einzudringen?

keine sexuellen Aktivitaten
fast nie / nie

gelegentlich (weniger als 50%)
ofter (etwa 50%)

meist (deutlich &fter als 50%)
fast immer / immer

a b wWN =0

Wie oft blieb die Erektion nach dem Eindringen in die
Scheide erhalten?

kein Verlangen

fast nie / nie

gelegentlich (weniger als 50%)
ofter (etwa 50%)

meist (deutlich 6fter als 50%)
fast immer / immer

abhwWN =0

Wie schwer empfanden Sie es, die Erektion bis zum Ende
des Geschlechtsverkehrs aufrecht zu erhalten?

kein Versuch
extrem schwierig
sehr schwierig
schwierig

nicht sehr schwierig
kein Problem

g wWN-=0O
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Wie oft haben Sie sich in der vergangenen Woche um einen
Geschlechtsverkehr bemiiht?

kein Versuch

1 bis 2 Versuche

3 bis 4 Versuche

5 bis 6 Versuche

7 bis 10 Versuche
mehr als 10 Versuche

s WN =0

Sofern Sie sich um Geschlechtsverkehr bemiht haben: In
wie vielen Fallen kamen Sie zum Orgasmus?

kein Versuch

fast nie / nie

gelegentlich (weniger als 50%)
ofter (etwa 50%)

meist (deutlich 6fter als 50%)
fast immer / immer

abhwWN =0

Wie sehr haben Sie den Geschlechtsverkehr genossen?

kein Geschlechtsverkehr
kein Spafl

fast kein Spafd

maRiger Spal

viel Spal

sehr viel Spaf}

abhwWN =0

Sofern Sie sich sexuell stimuliert haben oder Geschlechts-
verkehr hatten: Wie oft kam es zu einer Ejakulation?

kein Versuch

fast nie / nie

gelegentlich (weniger als 50%)
ofter (etwa 50%)

meist (deutlich &fter als 50%)
fast immer / immer

abhwWN-=O

10

Sofern Sie sich sexuell stimuliert haben oder Geschlechts-
verkehr hatten: Wie oft kam es zu einem Orgasmus?

kein Versuch

fast nie / nie

gelegentlich (weniger als 50%)
ofter (etwa 50%)

meist (deutlich 6fter als 50%)
fast immer / immer

abhwWN -0

1"

Wie haufig hatten Sie sexuelles Verlangen?

kein Verlangen

fast nie / nie

gelegentlich (weniger als 50%)
ofter (etwa 50%)

meist (deutlich 6fter als 50%)
fast immer / immer

abhwWwN -0

12

Wie wirden Sie die Starke lhres sexuellen Verlangens
einschatzen?

kein Verlangen

sehr gering / Uberhaupt nicht
gering

maRig

stark

sehr stark

a b wWN -0
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13

Wie sind Sie mit Ihrem Sexualleben insgesamt zufrieden?

sehr unzufrieden
unzufrieden

zufrieden / unzufrieden
maRig zufrieden

sehr zufrieden

a b wN -

14

Wie sind Sie mit der sexuellen Beziehung zu Ihrem Partner
zufrieden?

sehr unzufrieden
unzufrieden

zufrieden / unzufrieden
maRig zufrieden

sehr zufrieden

b wN -

15

Wie hoch wiirden Sie |hr Selbstvertrauen einschatzen, eine
Erektion zu haben und sie aufrechterhalten zu kénnen?

sehr gering / Uberhaupt nicht
gering

maRig

stark

sehr stark

GaHWN =

[16

Wiinschen Sie ein Beratungsgesprach?

ja nein

136



Fragebogen zum sexuellen Erleben und Verhalten (FSEV)

(Literatur: Ahlers CHJ, Schaefer GA, Beier KM (2004). Sexuologie 11 (3/4), 74-97.
Institut fir Sexualwissenschaft und Sexualmedizin, Humboldt-Universitatsklinikum Charité Berlin)

sexuelle Fortpflanzung

=» Die folgenden Fragen richten sich an alle Manner!

1. Haben Sie leibliche Kinder?

a) nein O

b)ja O

Wenn ja, tragen Sie bitte die Anzahl der Kinder ein!
mit dem aktuellen Partner: Kinder

mit einem anderen Partner: Kinder
insgesamt im Haushalt lebend: Kinder

2. Wie viele Kinder...
a) ... haben Sie sich urspriinglich gewlinscht? ca. Kinder

b) ... wiinschen Sie sich noch? ca. Kinder

3. Wie viele Kinder ...
a) ... hat sich Ihre Partnerin urspriinglich gewlinscht?  ca. Kinder

b) ... wiinscht sich Ihre Partnerin noch? ca. Kinder

= Die folgenden Fragen richten sich nur an Partner von Frauen!

4. Wie oft war lhre Partnerin bisher schwanger?
a) mal weil ich nicht O

wie viele Schwangerschaften waren gewollt bzw. ungewollt?
b) mal gewollt, mal ungewollt weild ich nicht O

5. Hat sich lhre Partnerin schon einmal liber einen ldngeren Zeitraum (ein oder mehrere
Jahre) vergeblich ein Kind gewiinscht?
a) nein O b) ja O, ca. mal c) weild ich nicht O

6. Hat Ihre Partnerin schon einmal einen Schwangerschaftsabbruch (Abtreibung)
vornehmen lassen?
a) nein O b) ja O, ca. mal c) weild ich nicht O

7. Hat Ihre Partnerin schon einmal ein (oder mehrere) Kind(er) wiahrend der
Schwangerschaft verloren (sog. ,,Aborte*)?
a) nein O b) ja O, ca. mal c) weild ich nicht O
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8. Hatte lhre Partnerin schon einmal tber einen langeren Zeitraum (mehrere Monate) das
bestimmte Gefiihl, schwanger zu sein, ohne dass dies letztlich der Fall war?
a) nein O b) ja O, ca. mal c) weild ich nicht O

9. War lhre Partnerin schon einmal schwanger und hat das {iber einen lédngeren Zeitraum
(mehrere Monate) nicht bemerkt bzw. es erst sehr spét selbst wahrgenommen?
a) nein O b) ja O, ca. mal c) weild ich nicht O

10. Hat Ihre Partnerin schon einmal ein (oder mehrere) Kind(er) geboren, ohne dass sie
vorher realisiert hat, schwanger gewesen zu sein?
a)nein O b)ja O, ca. mal c) weild ich nicht O

11. Hat Ihre Partnerin schon einmal ein (oder mehrere) Kind(er) tot geboren oder direkt
nach der Geburt durch Tod verloren?
a)nein O b)ja O, ca. mal c) weif} ich nicht O

12. Was bedeutet(e) lhrer Partnerin das Schwangersein bzw. was glauben Sie, wiirde es
ihr bedeuten?

a) Schwangersein ist (war) flr sie der tiefere Sinn des Lebens.

stimmtgarnicht 1 2 3 4 5 stimmtvollkommen

b) Schwangersein bedeutet(e) fir sie, richtig Frau zu sein.
stimmtgarnicht 1 2 3 4 5 stimmtvollkommen

c) Schwangersein bedeutet(e) fir sie, eine sinnvolle Aufgabe zu haben.
stimmtgarnicht 1 2 3 4 5 stimmtvollkommen

d) Schwangersein bedeutet(e) fur sie, wirklich gebraucht zu werden.
stimmtgarnicht 1 2 3 4 5 stimmtvollkommen

13. Was bedeutet(e) Ihrer Partnerin das Kinderkriegen bzw. was glauben Sie, wiirde es ihr
bedeuten?

a) Kinderkriegen ist (war) fur sie der tiefere Sinn des Lebens.

stimmtgarnicht 1 2 3 4 5 stimmtvollkommen

b) Kinderkriegen bedeutet(e) flr sie, richtig Frau zu sein.
stimmtgarnicht 1 2 3 4 5 stimmtvollkommen

c) Kinderkriegen bedeutet(e) fur sie, eine sinnvolle Aufgabe zu haben.
stimmtgarnicht 1 2 3 4 5 stimmtvollkommen

d) Kinderkriegen bedeutet(e) fir sie, wirklich gebraucht zu werden.
stimmtgarnicht 1 2 3 4 5 stimmtvollkommen
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Beck-Depressions-Inventar

(nach Beck AT, Ward CH, Mendelson M, Mock J und Erbaugh J (1961))

Dieser Fragebogen enthalt 21 Gruppen von Aussagen. Bitte lesen Sie jede Gruppe

(von A bis U) sorgfaltig durch. Suchen Sie die Antwortmdglichkeit, die am besten beschreibt, wie
Sie sich in dieser Woche einschlief3lich heute gefiihlt haben und kreuzen Sie die dazugehdrige
Ziffer (0, 1, 2 oder 3) an. Falls mehrere Aussagen einer Gruppe gleichermafien zutreffen,
kénnen Sie auch mehrere Ziffern markieren. Lesen Sie auf jeden Fall alle Aussagen

in jeder Gruppe, bevor Sie lhre Wahl treffen.

A

[ 0 ] Ich bin nicht traurig.

[ 1] Ich bin traurig.

[ 2] Ich bin die ganze Zeit traurig und komme nicht davon los.

[ 3] Ich bin so traurig oder ungliicklich, dass ich es kaum noch ertrage.

B

[ 0] Ich sehe nicht besonders mutlos in die Zukunft.

[ 1] Ich sehe mutlos in die Zukunft.

[ 2] Ich habe nichts, worauf ich mich freuen kann.

[ 3] Ich habe das Geflihl, dass die Zukunft hoffnungslos ist und dass die Situation nicht
besser werden kann.

C

[ 0] Ich fihle mich nicht als Versager.

[ 1]lch habe das Geflihl, 6fter versagt zu haben als der Durchschnitt.

[ 2 ] Wenn ich auf mein Leben zurlickblicke, sehe ich blof3 eine Menge Fehlschlage.
[ 31Ich habe das Gefiihl, als Mensch ein vélliger Versager zu sein.

D

[ 0] Ich kann die Dinge genauso geniel3en wie friiher.

[ 1]lch kann die Dinge nicht mehr so geniefden wie friiher.

[ 2] Ich kann aus nichts mehr eine echte Befriedigung ziehen.
[ 3 1Ich bin mit allem unzufrieden oder gelangweilt.

E

[ 0] Ich habe keine Schuldgefiihle.

[ 1] lch habe haufig Schuldgefihle.

[ 2] Ich habe fast immer Schuldgefiihle.
[ 3] Ich habe immer Schuldgefihle.

F

[ 0] Ich habe nicht das Geflhl, gestraft zu sein.

[ 1] lch habe das Geflihl, vielleicht bestraft zu werden.
[ 2] Ich erwarte, bestraft zu werden.

[ 3] Ich habe das Geflihl, bestraft zu sein.
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G

[ 0] Ich bin nicht von mir enttduscht.
[ 1] Ich bin von mir enttduscht.

[ 2] Ich finde mich flrchterlich.

[ 3] Ich hasse mich.

H

[ 0] Ich habe nicht das Gefihl, schlechter zu sein als alle anderen.
[ 11 Ich kritisiere mich wegen kleiner Fehler und Schwachen.

[ 2 ] Ich mache mir die ganze Zeit Vorwirfe wegen meiner Mangel.
[ 31Ich gebe mir fiir alles die Schuld, was schiefgeht.

|

[ 0] Ich denke nicht daran, mir etwas anzutun.

[ 1] lch denke manchmal an Selbstmord, aber ich wiirde es nicht tun.
[ 2 ] Ilch mbchte mich am liebsten umbringen.

[ 31 Ich wiirde mich umbringen, wenn ich die Gelegenheit dazu hatte.

J

[ 0] Ich weine nicht &fter als friher.

[ 1] lch weine jetzt mehr als fraher.

[ 2] Ich weine jetzt die ganze Zeit.

[ 3] Friher konnte ich weinen, aber jetzt kann ich es nicht mehr, obwohl ich es mdchte.

K

[ 0] Ich bin nicht reizbarer als sonst.

[ 1] Ich bin jetzt leichter verargert oder gereizt als friiher.

[ 2] Ich fihle mich dauernd gereizt.

[ 3] Die Dinge, die mich fruher geargert haben, bertihren mich jetzt nicht mehr.

L

[ 0] Ich habe nicht das Interesse an Menschen verloren.

[ 1] Ich interessiere mich jetzt weniger fiir Menschen als friher.

[ 2] Ich habe mein Interessen an anderen Menschen zum gréten Teil verloren.
[ 3] Ich habe mein ganzes Interesse an anderen Menschen verloren.

M

[ 0] Ich bin so entschlussfreudig wie immer.

[ 1] Ich schiebe Entscheidungen jetzt ofter als friher auf.

[ 2 ] Es fallt mir jetzt schwerer als friher, Entscheidungen zu treffen.
[ 3] Ich kann Gberhaupt keine Entscheidungen mehr treffen.

N

[ 0] Ich habe nicht das Gefihl, schlechter auszusehen als friher.

[ 1] Ich mache mir Sorgen, dass ich alt oder unattraktiv aussehe.

[ 2] Ich habe das Geflihl, dass Veranderungen in meinem Aussehen auftreten,
die mich hasslich machen.

[ 3] Ich finde mich hasslich.
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(0]

[ 0] lch kann so gut arbeiten wie friher.

[ 1] Ich muss mir einen Ruck geben, bevor ich eine Tatigkeit in Angriff nehme.
[ 2] lch muss mich zu jeder Tatigkeit zwingen.

[ 3] Ich bin unfahig zu arbeiten.

P
[ 0] Ich schlafe so gut wie sonst.
[ 11 Ich schlafe nicht mehr so gut wie friher.
[ 2] lch wache 1 bis 2 Stunden friiher auf als sonst und es fallt mir schwer,
wieder einzuschlafen.
[ 3] Ich wache mehrere Stunden friiher auf als sonst und kann nicht mehr einschlafen.

Q

[ 0] Ich ermude nicht starker als sonst.
[ 1] lch ermide schneller als friher.

[ 2] Fast alles ermuidet mich.

[ 3] Ich bin zu mide, um etwas zu tun.

R

[ 0 ] Mein Appetit ist nicht schlechter als sonst.

[ 11 Mein Appetit ist nicht mehr so gut wie friher.
[ 2 ] Mein Appetit hat stark nachgelassen.

[ 3] Ich habe tGberhaupt keinen Appetit mehr.

S

[ 0] lch habe in der letzten Zeit kaum abgenommen.

[ 1]lch habe mehr als 2 Kilo abgenommen.

[ 2] Ich habe mehr als 5 Kilo abgenommen.

[ 3] Ich habe mehr als 8 Kilo abgenommen.

Ich esse absichtlich weniger, um abzunehmen:ja__ nein

T

[ 0] Ich mache mir keine groReren Sorgen um meine Gesundheit als sonst.

[ 1] lch mache mir Sorgen um korperliche Probleme wie Schmerzen, Magenbeschwerden
oder Verstopfung.

[ 2] Ich mache mir so grofie Sorgen um gesundheitliche Probleme, dass es mir schwerfallt,
an etwas anderes zu denken.

[ 31 Ich mache mir so groe Sorgen um gesundheitliche Probleme, dass ich an nichts
anderes mehr denken kann.

U

[ 0] lch habe in der letzten Zeit keine Veranderungen meines Interesses an Sex bemerkt.
[ 1] Ich interessiere mich weniger fur Sex als friher.

[ 2] Ich interessiere mich jetzt viel weniger fir Sex.

[ 31 Ich habe das Interesse an Sex vollig verloren.

Vielen Dank fiir das Ausfiillen des Fragebogens!

141



7. Extraseite mit Zusatzfragen zur Medikation und bereits erfolgten Operationen
(jeweils der Testbatterien fiir Frauen und fiir Madnner beigelegt), in dieser Form
zusammengestellt von Leonard Hillmann

Nehmen Sie aufer gegen Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa regelméBig
Medikamente ein?

O nein Oja

Wenn ja, welche?

O Medikamente gegen Herz- und Kreislauferkrankungen
O Medikamente zur Regulierung des Blutdruckes

O Medikamente zur Regulierung des Cholesterinspiegels
O Medikamente zur Regulierung es Blutzuckers

O Medikamente zur Schwangerschaftsverhiitung

O Medikamente gegen Depression

O sonstige Medikamente (Welche?)

Sind Sie jemals aufgrund von Fissuren und/oder Fisteln und/oder Abszessen operiert

worden?

O nein Oja

Sind Sie jemals am Darm operiert worden?

O nein Oja

Wenn ja, was wurde operiert?

O Entfernung eines Teils des Diinndarms

O Entfernung eines Teils des Dickdarms mit Erhalt des SchlieBmuskels

O Entfernung eines Teils des Dickdarmes ohne Erhalt des SchlieBmuskels
O Entfernung des gesamten Dickdarms mit Erhalt des SchlieRmuskels

O Entfernung des gesamten Dickdarmes ohne Erhalt des SchlieRmuskels

O Operation am Ubergang vom Diinn- zum Dickdarm (lleozdkalresektion)

Haben Sie einen kiinstlichen Darmausgang (Stoma)?

O nein

O zurzeit nicht mehr, hatte ich aber von bis

O ja, seit dem Jahre
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