ISSN 1727-0669

der mann

Wissenschaftliches Journal fiir Mannergesundheit

Homepage:
www.kup.at/dermann

Online-Datenbank mit
Autoren- und Stichwortsuche

Krause & Pachernegg GmbH
Verlag fiir Medizin und Wirtschaft
A-3003 Gablitz

Verlagspostamt: 3002 Purkersdorf
Erscheinungsort: 3003 Gablitz



http://www.kup.at/cgi-bin/popup.pl?url=http://www.kup.at/dermann
http://www.kup.at/db/index.html

Entwicklung eines Fragebogens zur Erfassung
der patientenbezogenen Lebensqualitat nach
geschlechtsangleichender Operation (Mann-zu-Frau)

Kurzfassung: Im Zeitraum 1997-2007 unterzo-
gen sich in unserer Klinik insgesamt 91 Patien-
ten im Alter zwischen 22 und 71 Jahren einer
geschlechtsangleichenden Operation (Mann-zu-
Frau). Die postoperativen kosmetischen und funkti-
onellen Langzeitergebnisse unserer Patientin-
nen waren in ca. 80 % aller Félle gut. In der Re-
gel waren sie ohne Einschrankungen kohabita-
tionsfahig und zudem in Aussehen und Verhal-
ten kaum von genetischen Frauen zu unterschei-
den. Uber 80 % unserer Patientinnen weisen
eine normale soziale und berufliche Integration
auf. Die erreichten Ergebnisse korrelieren im
Wesentlichen mit den in der Literatur verdffent-
lichten Daten.

Die Maglichkeit einer Erfassung und Evaluie-
rung der patientenbezogenen Lebensqualitat
nach geschlechtsangleichender Operation anhand
validierter Fragebdgen existiert bislang nicht.
Das Ziel der vorliegenden Arbeit bestand daher
in der Entwicklung eines derartigen Fragebo-
gens zur Objektivierung der patientenbezogenen
pra- und postoperativen Lebensqualitét. Insge-

S. Brookman-Amissah, M. May, T. Klotz

samt wurden 10 Fragen zur Beurteilung der physi-
schen, psychischen und sozialen Lebensqualitdt
vor und nach geschlechtsangleichender Operati-
on entwickelt. Der Fragebogen soll sowohl vor
als auch nach Erst- sowie Revisionsoperation
(Mann-zu-Frau) jeweils in Kombination mit einem
bereits validierten allgemeinen Lebensqualitats-
Fragebogen (SF-36-Fragebogen®) an die Patient-
innen ausgehandigt und von ihnen bearbeitet
werden.

In Planung ist die Validierung des von uns
empirisch erstellten Fragebogens, sodass eine
breite Anwendung desselben auch bei Patient-
innen anderer Kliniken in dieser speziellen Indi-
kation mdglich ist.

Abstract: Since 1997, a total of 91 patients (aged
22-71) has undergone gender reassignment sur-
gery (male-to-female) in our hospital. The func-
tional and cosmetic results of our patients are
good in about 80 % of all cases. Generally, in
most patients cohabitation is feasible. Mare
than 80 % of all patients are socially well-inte-

grated. Essentially, our results are in agreement
with published data about gender reassignment
surgery (male-to-female) in the literature.

Up to now there is no validated survey ena-
bling us to assess and evaluate the patient-re-
lated quality of life after gender reassignment
surgery. Hence, we aimed to design such a sur-
vey in order to assess and objectify the post-sur-
gical quality of life in transgender patients. We
developed a total of ten questions concerning
the pre- as well as the postoperative physical,
mental and social life qualities and outcomes of
patients. The survey will be handed out to and
answered by our patients before and after the
initial and the revision surgery (male-to-female)
in combination with an already validated survey
for the assessment of the general quality of life
(e.g. SF-36-Survey®). After the assessment and
evaluation of our patients, we aim to validate
the newly developed survey to facilitate its
equal application to transgender patient popu-
lations of other hospitals. Blickpunkt DER
MANN 2009; 7 (1): 15-8.

B Hintergrund

Beziiglich der Inzidenz ausgeprigter Geschlechtsidentitts-
storungen existieren unterschiedliche Angaben. Diese variie-
ren fiir verschiedene Kulturen und Gesellschaften zwischen
1:130.000 und 1:2900 (z. B. Inzidenz Mann-zu-Frau in Singa-
pur 1:8300, in Schweden lediglich 1:130.000). In Deutsch-
land kann derzeit von ca. 6000-12.000 transsexuellen Patien-
ten ausgegangen werden. Die Mann-zu-Frau-Identitétssto-
rung ist statistisch haufiger als die Frau-zu-Mann-Identitits-
storung (Ratio ca. 3:1). Meist weisen die Patienten einen jah-
relangen Leidensweg auf, oft einhergehend mit Suizidver-
suchen. Bei gesicherter Diagnose bieten hormonelle und ope-
rative Behandlungsmethoden dem Patienten die einzige Mog-
lichkeit, ein normales Leben zu fiihren. Die Operation stellt
dabei den letzten Schritt auf dem Weg zur Geschlechtsan-
gleichung dar [1].

Infolge des operativen Eingriffs kommt es zu einer erhebli-
chen Anderung der Lebensumstinde und der Lebensqualitiit
der Patientinnen sowohl in physischer als auch in sozialer und
psychischer Hinsicht. Obwohl die kosmetischen und funktio-
nellen Langzeitergebnisse nach Abschluss der Heilungsphase
bei unseren Patientinnen in iiber 80 % der Fille objektiv gut
sind [1], bleibt letztendlich unklar, wie die Patientinnen ihre

Aus der Urologischen Klinik, Klinikum Weiden, Oberpfalz

Korrespondenzadresse: Dr. med. Sabine Brookman-Amissah, Urologische Klinik,
Klinikum Weiden, D-92637 Weiden in der Oberpfalz, Sollnerstrale 16;
E-Mail: sabine-brookman-amissah@web.de

Lebensqualitidt vor und nach geschlechtsangleichender Ope-
ration im Verlauf subjektiv beurteilen und ob die operative
Geschlechtsangleichung, die den Weg der Geschlechtsidenti-
titsfindung abschliefit, auch tatsdchlich zu einer Verbesse-
rung der Lebenssituation der Patientinnen fiihrt. Fragebogen
zur Erfassung der Lebensqualitiét transsexueller Patientinnen
existieren bislang nicht. Unser primires Ziel war daher die
empirische Entwicklung eines derartigen Fragebogens zur
Objektivierung der patientenbezogenen postoperativen Le-
bensqualitit sowie im weiteren Verlauf die Validierung des-
selben anhand eines bereits existierenden, validierten Lebens-
qualititsfragebogens.

B Entwicklung eines pra- und post-
operativen Fragebogens fiir trans-
sexuelle Patientinnen

Entwickelt wurden insgesamt 10 Fragen zur Beurteilung der
physischen, psychischen und sozialen Lebensqualitit der
Patientinnen.

Fiir die Entwicklung der Fragen zur Erfassung der korperli-
chen Zufriedenheit der Patientinnen beriicksichtigten wir Da-
ten aus der Literatur sowie bereits zuvor anhand unseres
Patientenguts erhobene Ergebnisse zum postoperativen Fol-
low-up [1].

Die postoperativen Langzeitergebnisse waren bei unseren
Patientinnen in der Regel gut. Die Patientinnen sind meist
kohabitationsfihig und in Aussehen und Verhalten kaum von
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genetischen Frauen zu unterscheiden. Als postoperative, meist
temporidre Komplikationen in unserem Patientengut fanden
sich insbesondere Meatusstenosen, Keloidbildungen und
postoperative Infektionen, teilweise traten Introitusengen der
Vagina und Scheidenschrumpfungen auf [1]. In der Literatur
sind neben den oben genannten Komplikationen auch post-
operative Anderungen des Miktionsverhaltens bei transsexu-
ellen Patientinnen beschrieben, beispielsweise das ,,Overac-
tive Bladder Syndrome** oder Belastungsharninkontinenz [2, 3].
Diese Beschwerden konnten in unserem Patientenkollektiv
nicht beobachtet werden. Daher wurden Fragen zur Konti-
nenz- bzw. Miktionssituation der Patientinnen nicht in den
Fragebogen integriert. Gute postoperative funktionelle und
kosmetische Ergebnisse finden sich zudem sowohl in unse-
rem Patientengut als auch in der Literatur fiir Penishaut-
scheiden, einhergehend mit niedriger perioperativer Morbidi-
tit und guter Patientenzufriedenheit [1, 4-7]. Basierend auf
bereits im Vorfeld erhobenen postoperativen Ergebnissen un-
serer Klinik befanden sich 66 % der Patientinnen als orgas-
musfihig [1]. In der Literatur werden Orgasmusfihigkeits-
raten bis zu 88,9 % beschrieben [5, 7-9]. De Cuypere et al. [7]
und Lobato et al. [10] berichten iiber 80 % bzw. 83,3 % ihrer
Patienten, die iiber eine Verbesserung ihrer Sexualitit posto-
perativ berichten, insbesondere auch iiber intensivere und ldn-
gere Orgasmen. Zufriedenheit besteht in den meisten Fillen
auch beziiglich der vaginalen Sensibilitét [1, 7, 9]. Insgesamt
finden sich gute postoperative Ergebnisse und eine adidquate
Patientenzufriedenheit, vorausgesetzt die Indikation wurde
prdoperativ sensibel tiberpriift [1, 11, 12].

Zur Beurteilung der korperlichen Lebensqualitidt wurden die
nachfolgenden Fragen in den Fragebogen integriert:

O Sind Sie mit Threr derzeitigen Sexualitit/sexuellen
Aktivitdt insgesamt zufrieden?

O Wenn Sie in den letzten vier Wochen Geschlechts-
verkehr hatten, wie oft hatten Sie einen Orgasmus?

O Wie beurteilen Sie Thre Sensibilitdt im Genitalbereich?

O Wie zufrieden sind Sie mit dem kosmetischen Aspekt
Ihres Genitales?

O Haben Sie Schmerzen?

Beziiglich der sozialen Integritit beschrieben 87 % unserer
Patientinnen postoperativ ein gutes Behandlungsergebnis [1].
Eldh et al. [13] beschreiben ein besseres postoperatives Out-
come fiir Patientinnen in funktionierenden sozialen und fami-
lidren Netzwerken, wihrend prédoperativ instabile Sozialver-
hiltnisse, Korperbildstorungen des Patienten sowie ein Patien-
tenalter von iiber 30 Jahren zu schlechteren postoperativen
Ergebnissen fiihrten [13].

Zur Erfassung der allgemeinen bzw. sozialen Lebensqualitit
wurden folgende Fragen integriert:

O Wie wiirden Sie Ihre Lebensqualitiit insgesamt in
den letzten vier Wochen einschitzen?

O Wie gut fiihlen Sie sich aktuell sozial integriert?
O Wie empfinden Sie die Akzeptanz Ihrer Mitmenschen?

Weiterhin wurden zwei Fragen zur Beurteilung der psychi-
schen bzw. mentalen Situation der Patientinnen integriert:
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O Wie zufrieden sind Sie derzeit mit Ihrem Leben insge-
samt?

O Wie zuversichtlich sind Sie hinsichtlich Ihres weiteren
Lebensweges/Ihrer Zukunft?

Es wurden jeder Frage jeweils fiinf Antwortmoglichkeiten im
Sinne einer fiinfstufigen, ordinalskalierten Likert-Skala mit
Punktwerten zwischen 1 und 5 zugeordnet, sodass Summen-
werte zwischen 10 und 50 Punkten moglich sind. Abbildung 1
zeigt den entwickelten pré- und postoperativen Fragebogen in
der aktuellen Fassung.

Die Fragebogen sollen im weiteren Verlauf sowohl priaopera-
tiv an die Patientinnen ausgehindigt und von ihnen bearbeitet
werden als auch postoperativ nach Erst- bzw. Revisions-
operation beantwortet werden. Um im weiteren Verlauf auch
eine Evaluierung der von uns erfassten Daten bzw. eine Vali-
dierung der von uns entwickelten Fragebdgen zu ermogli-
chen, sollen zeitgleich allgemeine Lebensqualititsfragebogen
von den Patientinnen bearbeitet werden, fiir die bereits eine
Validierung vorliegt. Hierfiir soll der SF-36-Fragebogen®
[14-19] verwendet werden.

B Diskussion

Ziel der geplanten Evaluierung patientenbezogener Daten ist
die Erfassung gesundheitsbezogener Lebensqualitit im Sinne
eines Ergebnisparameters nach geschlechtsangleichender Ope-
ration (Mann-zu-Frau) unter Einbeziehung der individuellen
Patientensicht. Unter gesundheitsbezogener Lebensqualitit
versteht man die patientensubjektive Beurteilung physischer,
psychischer und sozialer Komponenten des Wohlbefindens
und der Funktionsfihigkeit im Alltag [14, 17-19]. Zur Erfas-
sung des subjektiven Wohlbefindens in unserem Patientengut
soll kiinftig neben der Anwendung des von uns entwickelten
prd- und postoperativen Fragebogens nach geschlechtsan-
gleichender Operation zusitzlich der SF-36-Fragebogen® ver-
wendet werden, um eine spétere Validierung unseres Frage-
bogens zu ermoglichen. Der SF-36-Fragebogen® ist eines der
bekanntesten und am besten validierten Instrumente zur Erhe-
bung der Lebensqualitit. Er wurde in den USA entwickelt, ist
in deutscher Ubersetzung durch Bullinger und Kirchberger
verfiigbar und fiir den deutschen Sprachraum gepriift [15, 16,
18, 19]. Der Test besteht aus 36 Items und untersucht in acht
Dimensionen die Auspriagung korperlicher Funktionsfihig-
keit, korperlicher Rollenfunktion, von korperlichen Schmer-
zen, allgemeiner Gesundheitswahrnehmung, der Vitalitit, der
sozialen Funktionsfihigkeit und emotionalen Rollenfunktion
sowie des psychischen Wohlbefindens. Die Bearbeitung des
SF-36° beansprucht eine Zeit von ca. 10 Minuten. Es kann auf
Referenzdaten der deutschen Normalbevolkerung und spezi-
fischer Krankheitsgruppen zuriickgegriffen werden. Infolge
seiner mehrfachen Ubersetzung, Priifung und seines vielfa-
chen Einsatzes liefert er am ehesten international vergleichba-
re Ergebnisse [15-17]. Der SF-36° soll in unserem Patienten-
gut als generisches Instrument in Kombination mit einem
krankheitsspezifischen Instrument, nimlich dem von uns ent-
wickelten Fragebogen vor und nach geschlechtsangleichender
Operation, zur Beurteilung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitit herangezogen werden.
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Name: Geburtsdatum:

1. Wie wiirden Sie Thre Lebensqualitit insgesamt in 6. Wie beurteilen Sie Ihre Sensibilitiat im Genitalbe-

den letzten vier Wochen einschéitzen? reich?

Sehr hoch 5 o Sehr gute Sensibilitit 5 O
Hoch 4 o Uberwiegend gute Sensibilitit 4 O
MittelmaBig 3 O MiBig reduzierte Sensibilitdt 3 0O
Niedrig 2 O Deutlich reduzierte Sensibilitit 2 O
Sehr niedrig 1 O Gar keine Sensibilitiit 1 O

2. Wie zufrieden sind Sie derzeit mit Threm Leben ins- 7. Wie zuversichtlich sind Sie hinsichtlich Ihres wei-

gesamt? teren Lebensweges/Ihrer Zukunft?

Sehr zufrieden Sehr zuversichtlich

Meistens zufrieden Meistens zuversichtlich

Manchmal zufrieden Manchmal zuversichtlich

Selten zufrieden Selten zuversichtlich

— N W A~ W
[ I R N 0 A
— N W R~ W
[ I R O O 0

Uberhaupt nicht zufrieden Uberhaupt nicht zuversichtlich

3. Wie gut fiihlen Sie sich aktuell sozial integriert? 8. Wie empfinden Sie die Akzeptanz Ihrer Mitmen-

schen?
Ich fiihle mich sehr gut integriert 5 0O Sehr gute Akzeptanz 5 O
Ich fiihle mich meistens integriert 4 0O Gute Akzeptanz 4 O
Ich fithle mich manchmal integriert 3 0O MiBige Akzeptanz 3 O
Ich fiihle mich selten integriert 2 O Schlechte Akzeptanz 2 O
Ich fiihle mich iiberhaupt nicht integriert 1 0O Gar keine Akzeptanz, =

4. Sind Sie mit Ihrer derzeitigen Sexualitiit/sexuellen

9. Wie zufrieden sind Sie mit dem kosmetischen Aspekt
AKktivitat insgesamt zufrieden?

Thres Genitales?

Ich bin sehr zufrieden 5 0O S mifEdadion 5 0O
. . . 0 )
Ich bin meistens zufrieden 4 Uberwiegend zufrieden 4 O
Ich bin manchmal zufrieden 3 O .
Zufrieden 3 O
Ich bin selten zufrieden 2 O
. . . Nur wenig zufrieden 2 O
Ich bin iiberhaupt nicht zufrieden 1 0O B
Uberhaupt nicht zufrieden 1 O
5. Wenn Sie in den letzten vier Wochen Geschlechts- . ”
verkehr hatten, wie oft hatten Sie einen Orgasmus?  10- Haben Sie Schmerzen?
Fast immer oder immer 5 O Fast nie oder nie 5 H
Meistens (viel mehr als die Hilfte der Fille) 4 O Selten 4 0O
Manchmal (etwa die Hilfte der Fille) 3 0O Manchmal 3 O
Selten (viel weniger als die Hélfte der Fille) 2 O Meistens 2 O
Fast nie oder nie I Fast immer oder immer 1 O
Summe: Summe:

Abbildung 1: ,Préoperativer Score Transsexualismus” (Ante-TS-10) = ,Postoperativer Score Transsexualismus” (Post-TS-10)
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Ziel und Sinn des Designs eines derartigen Fragebogens fiir
transsexuelle Patientinnen ist letztendlich, objektiv beurteilen
zu konnen, inwiefern eine geschlechtsangleichende Operation
(Mann-zu-Frau) auch tatsdchlich zu einer Verbesserung der
subjektiven Lebensqualitit der Patientinnen fiihrt, sowie
objektivierbare Daten hinsichtlich des physischen, psychi-
schen und sozialen Outcomes von Patientinnen nach Ge-
schlechtsangleichung erfassen und folglich beurteilen zu kon-
nen.

B Relevanz fiir die Praxis

Geschlechtsangleichende Operationen (Mann-zu-Frau)
zeigen insgesamt eine niedrige perioperative Komplika-
tionsrate und eine hohe postoperative Patientenzufrieden-
heit. Bisher existieren jedoch keine validierten Fragebogen
zur Erfassung und Objektivierung der patientenbezogenen
postoperativen Lebensqualitét. Der von uns neu entwickel-
te pra- und postoperative Fragebogen fiir transsexuelle
Patientinnen beinhaltet insgesamt zehn Fragen zur Erfas-
sung des postoperativen physischen, psychischen und sozia-
len Outcomes nach geschlechtsangleichender Operation
(Mann-zu-Frau).

Die geplante Auswertung des durch uns entwickelten
Fragebogens in Kombination mit dem SF-36-Fragebogen®,
einem bereits validierten allgemeinen Lebensqualitits-
fragebogen, soll tiberpriifen, ob dadurch eine objektive Er-
fassung der patientenbezogenen Lebensqualitit unseres
Patientenguts moglich ist. Erst dann kann unser Fragebo-
gen zur breiten Anwendung respektive einer externen
Validierung empfohlen werden.
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