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»1 believe that talking about health without mental health is like tuning an instrument

and leaving a few discordant notes.*

-Dr. Gro Harlem Brundtland
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Zusammenfassung

Die bisherige Forschung zum psychosozialen und -sexuellen Wohlergehen und zur
Lebensqualitdt (QoL) bei Frauen mit Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung (DSD), also
Frauen mit Turner Syndrom (TS), Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie (CAH)
und XY-Frauen, zeigt inkonsistente Ergebnisse. Nur wenige Studien haben bislang
untersucht, welche psychosozialen und -sexuellen Faktoren die QoL in Frauen mit DSD
beeinflussen. Noch keine Studie hat untersucht, ob dieser Einfluss durch das Vorliegen einer

DSD oder die DSD-Subgruppe moderiert wird.

Um diese Forschungsliicke zu schlieRen, verglich ich 301 Frauen mit TS, 221 Frauen
mit CAH, 142 XY-Frauen und 603 Kontrollpersonen beziiglich Depressivitat, Angst,
Selbstwert, ADHS, Autismus, sozialer Partizipation, Korperakzeptanz, Beziehungsstatus,
Sexualleben und QoL. Dabei habe ich den Einfluss des psychosozialen und -sexuellen
Wohlergehens auf die QoL in allen Gruppen mittels multipler Regressionen untersucht.
AnschlieRende Moderationsanalysen gaben Aufschluss, ob die Regressionsgewichte der
Prédiktoren in den verschiedenen Gruppen unterschiedlich gro3 waren. Zuletzt berechnete ich
Modellvergleiche, um zu untersuchen, ob Regressionsmodelle mit Moderatoren die QoL

signifikant besser vorhersagen als Regressionsmodelle ohne Moderatoren.

Frauen mit DSD zeigten ein zufriedenstellendes psychosoziales Wohlergehen und eine
adaquate QoL; nur Frauen mit CAH berichteten von einer reduzierten physischen QoL. Die
Patientinnengruppen zeigten sich unzufriedener mit ihrem Kérper und hatten seltener eine
Partnerschaft. Dabei waren Frauen mit CAH und XY-Frauen unzufriedener mit ihrem
Sexualleben als die Kontrollgruppe. Gesundheit und eine gering ausgepragte Depressivitat
waren in allen Gruppen starke Pradiktoren fiir QoL, wohingegen der Selbstwert besonders bei
Frauen mit DSD einen grof3en Einfluss hatte. Das Vorliegen einer DSD moderierte den
Einfluss des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens auf die QoL, wohingegen die

spezifische DSD-Subgruppe hauptséchlich den Einfluss auf die physische QoL moderierte.

Weitere Forschung und Interventionen sind notwendig, um die Zufriedenheit mit dem
Korper und dem Sexualleben in Frauen mit DSD zu verbessern. Um die QoL bei Frauen mit
DSD zu optimieren, sollte auch das psychosoziale Wohlergehen beachtet werden.
Selbstwertinterventionen sind fiir Frauen mit DSD noch relevanter als fur die
Allgemeinbevolkerung, da ein hoher Selbstwert den Umgang mit einer chronischen

Erkrankung erleichtert.



Der Einfluss des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens 5

Inhaltsverzeichnis

ADKUIrZUNQGSVEIZEICANIS ... ettt ne e 7
I 1] =T U o PSS UPSSRPS 8
1.1. Frauen mit Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung ..........ccccooevveieiiciecie e, 8
1.1.1. Frauen mit TUMNEr SYNUIOM.......ccuiiieieiieieesie et e et see e e e sre e snaesae e nrees 8
1.1.2. Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie ..........cccccevvvieiveveiieseese e 9
1130 XY -FTAUBIN .ttt ettt ettt ettt e et e e nne e nnes 11

1.2. Psychosoziales und -sexuelles Wohlergehen ..., 12
1.2.1. Psychosoziales und -sexuelles Wohlergehen bei Frauen mit DSD .............cc........ 13
1.2.2. Psychosoziales und -sexuelles Wohlergehen bei Frauen mit TS...........ccocveveiennen. 15
1.2.3. Psychosoziales und -sexuelles Wohlergehen bei Frauen mit CAH ........................ 16
1.2.4. Psychosoziales und -sexuelles Wohlergehen bei XY-Frauen............cccccoevevvenenne. 18

1.3. Lebensqualitat bei Frauen Mit DSD .........cccciviiiiiieiicce e 19
1.3.1. Lebensqualitat bei Frauen Mit TS......ccoovoiiiiiicc e e 21
1.3.2. Lebensqualitat bei Frauen mit CAH ..., 21
1.3.3. Lebensqualitat bei XY -Frauen ..o 22

1.4. Limitationen der bisherigen Studienlage..........ccooeiriereniiiiinieeeee e, 23
1.5. Relevanz und Ziele meiner DISSErtation..........cccvoceiiereieesieerie e 24
2. MBENOTEN ... bbbttt bbb re et 27
2.1. Erhebung der PatientinNeNGrUPPEN .....cc.eoveivieiice e 27
2.2. Erhebung der KONtroHgrUPPE ...cveoeecie ettt 27
pZC T (1o [T=T Vo [=tS] o [ OSSP 28
2.4, INSEIUMENTE ...ttt st b e n e et e st e e e bt e s mb e e beeenbeenreeenbeenreeas 28
2.4.1. MediziniSche UNterSUCRUNG..........ooiiiiiiiiieiee e 28
2.8.2. PRO ...ttt ettt et naeerenreere e enaenes 29

3L ErGEINISSE ..o 30
3.1 DAENANAIYSE ...t bbbt 30
3.2, DAtenNDEIrEINIGUING . .eeveeeieeitie ettt e et e st e e s ba e s e e beeenbeesreeabeearees 32
3.3 SHICNPIODE ... 33
34 RElIADIIITALEN ... e 37
3.5, VAr iANZANAIYSEN ......cvieiieece e arae s 38
3.6. MUILIPIE REGIESSIONEN .....eviiiiieeiteite ettt bbbt 41
3.6.1. Globale LebensQUAlITAL ...........cccooiiiiiiieiee s 41
3.6.2. Physische LebensqUAlITAL .............cooiiiiiiiiieeseese s 42

3.6.3. Psychologische LebensqUAalitat ............ccoieiiiiniiciiiieeee s 43



Der Einfluss des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens 6

3.6.4. Soziale LebensqUAlItAL ............ccoeiieiiiieciese e 44
3.6.5. Umweltbedingte Lebensqualitat .............ccceceiieieeiicieciese e 45
3.7. MOAEratioNSANAIYSEN......ccueiieieeie ettt be e sreesteeneesreene e 46
3.7.1. Globale Lebensqualital .............cccoveiiiiiiieiice e 47
3.7.2. Physische LebensqUAlITAL .............cooviiiieiieiesee e 48
3.7.3. Psychologische Lebensqualitat ............ccooveoeiiniiiiiiieeeec e 49
3.7.4. Soziale LebensqUalItat ...........cooviiiiiiieee e 50
3.7.5. Umweltbedingte Lebensqualitat .............ccooeiiiiiiiiiiieceee e 51
3.8. MOAEHVEIGIBICNE ... e 52
3.8.1. Globale Lebensqualital .............ccccveiiiieiieiice e 52
3.8.2. Physische Lebensqualitat.............cccoviieiieiiiie s 53
3.8.3. Psychologische Lebensqualitat ............c.ccoveviiieiieii e 54
3.8.4. Soziale LebensqUAlItAL ............cccveiieiiiieciece e 54
3.8.5. Umweltbedingte Lebensqualitat ............cccoooeriiiiiiiniiiecee e 55
I 1] (1517 o] o SR TSS PSSR 56
4.1. Psychosoziales und -sexuelles Wohlergehen sowie Lebensqualitét bei Frauen mit und
(0] 0T g =T I 1] I OSSR 56
4.2. Einfluss des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens auf die Lebensqualitét...... 61
4.3. Moderation der DSD-Diagnose auf den Einfluss des psychosozialen und -sexuellen
Wohlergehens auf die LEDENSQUAIITAL.............coveiiiiiiiiiiie e 63
4.4, MOAEHVEIGIBICNE ...t nae s 65
4.5, IMPEKALIONEN ...ttt ste b e re e sre e teaneenreas 67
4.6, LIMITALIONEN .....eiiiiiiti ettt sttt ettt seeneeneeneas 69
4.7, ZUKUNFLIGE STUAIBN ...ttt be e te e nre s 71
4.8. ZUSAMMENTASSUNG . ...c.vttetieteeiiesiete ettt sa bbb e et e et et bbb be et enr e e 72
LIteratUrVerZEICANIS. ... ..ot sre e ae e nneas 73
Y 0] 0= LT TR U PSSP P TPV URUPORPPPPIN 88
ANNGNG A Lo h ettt bbbt bbb e et 88
ANNANG B oot re e aas 90
ANNANG € oo e et b e a et e et e re e 101
ANNANG D oot r e aa e 106
ANNANG E oo e e 111
ANNBNG F ottt 115
ANNGNG G oot bbb bbbt 123

DANKSAGUING ...ttt bbbt b bbbt b et e s e bbb b bbbt e e 152



Der Einfluss des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens 7

Abkurzungsverzeichnis

L T | USROS Lebensqualitat
DSD .. Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung
LIRS T RO P TS RPPOPR Turner Syndrom
CAH L Kongenitale Nebennierenhyperplasie
PALS e Partielle Androgenresistenz
CAIS Komplette Androgenresistenz
K G s Kontrollgruppe
P G e et e e nre et e e be e e nre s Patient:innengruppe
HADS ... Hospital Anxiety and Depression Scale
SF=36 et s Short Form (36) Gesundheitsfragebogen
WHOQOL-BREF-.........cccoiiieiieciieee World Health Organization Quality of Life -BREF
QOL-AGHDA . Quality of Life Assessment of Growth Hormone Deficiency in Adult Measure
PGWBS ..o Psychological General Well-Being Index
BV s Body-Mass-Index
PRO ..ttt Patient Reported Outcome
ADHS ... Aufmerksamkeits- und Hyperaktivitatsstorungen
ASRS ... et re et e e rn Adult ADHD Self-Report
RSES ..ottt ettt ettt e raenreenae s Rosenberg Self-Esteem Scale
AQLD ittt re e e reeareas Autismus Spectrum Quotient
=] L TSP OSSP PPTPRPPRPPTP Body Image Scale
LY LSOO Varianz-Inflationsfaktor
N S ettt ettt ettt et bR et bt R et R b e e Rt e et e e R e e enbe e eReeeteenneeanbeenree s fehlende Werte
TG s Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom
CAHG......ccoveeeeece e Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie

D2 TSSO SR Gruppe der XY-Frauen



Der Einfluss des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens 8

1. Einleitung

Jede medizinische Intervention hat das Ziel, Leben zu verlangern oder Lebensqualitat (QoL)
zu steigern. Um letzteres zu erreichen, sind umfassende Kenntnisse der korperlichen
Symptome, der psychosozialen Folgen eines Krankheitsbildes oder eines Syndroms, sowie
deren Einfluss auf die QoL Betroffener notwendig. Die kérperlichen Symptome bei Frauen
mit Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung sind bereits ausgiebig erforscht, wahrend die
psychosozialen Folgen sowie die daraus entstehenden Auswirkungen auf die QoL bislang
wenig Beachtung gefunden haben. Diese Forschungsliicke méchte die vorliegende
Dissertation schlielen. Hierfur werde ich zunéchst die verschiedenen Syndrome, die sich
unter Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung bei Frauen zusammenfassen lassen,
beschreiben und bisherige Forschungsergebnisse zu den psychosozialen und -sexuellen
Auswirkungen und der QoL darstellen. Anschlie3end werde ich meine eigene Forschung zu
dem psychosozialen und -sexuellen Wohlergehen und der QoL in Frauen mit Besonderheiten

der Geschlechtsentwicklung beschreiben.

1.1. Frauen mit Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung

Der Begriff ,,Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung® ist die deutsche Ubersetzung des
englischen Terminus ,,disorders/differences of sex development® (DSD), der 2005 durch die
Chicago Consensus Group eingefuhrt wurde. Er umfasst eine sehr heterogene Gruppe von
Diagnosen, bei denen das genetische, das gonadale und das genitale Geschlecht nicht
ubereinstimmen (Lee et al., 2006). Bei Frauen mit DSD lassen sich die Diagnosen in drei
Subgruppen einteilen: (a) Frauen mit Turner Syndrom, bei denen eine
Chromosomenaberration vorliegt, (b) Frauen mit einer Kongenitalen Nebennierenhyperplasie,
bei denen eine Uberproduktion von Androgenen vorliegt und (c) XY-Frauen, bei denen eine
Storung der gonadalen Entwicklung, der Androgen-Synthese oder eine Androgenresistenz

vorliegt.

1.1.1. Frauen mit Turner Syndrom

Das Turner Syndrom (TS) wird durch ein nur teilweise entwickeltes oder vollstandig
fehlendes X-Chromosom in einigen oder allen Zellen des Korpers charakterisiert und wird
deswegen auch als X-Monosomie oder 45X oder 45X0 bezeichnet. Es ist die Folge einer
fehlenden Teilung der Geschlechtschromosomen wéhrend der Meiose oder Mitose und
betrifft ungeféhr eines von 2.000 Madchen (Gravholt et al., 2019).
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Die Symptomschwere variiert und ist in Betroffenen mit der Mosaik-Form, d.h. in
Betroffenen, die sowohl Zellen mit einem als auch mit zwei X-Chromosomen haben, weniger
stark ausgepragt. Vorgeburtlich kdnnen sich im Ultraschall bereits eine
Wachstumsretardierung, ein Hydrops fetalis oder Nierenfehlbildungen zeigen. Im weiteren
Verlauf gewinnen andere Symptome wie Kleinwuchs oder eine Gonadendysgenesie an
Bedeutung (Bondy & Turner Syndrome Consensus Study Group, 2007). Wenn keine
Wachstumshormontherapie erfolgt, erreichen Frauen mit TS eine durchschnittliche
KorpergroRe von ca. 145cm (Hjerrild et al., 2008). Ohne Ostrogenersatztherapie bleibt die
Pubertét in den meisten Féllen aus, sodass das Brustwachstum oder Einsetzen der Menarche
nur verzogert oder gar nicht erfolgt. Insgesamt sind circa 95 % der Frauen mit TS unfruchtbar.
Des Weiteren zeigt sich bei Frauen mit TS phanotypisch ein tiefsitzender Haaransatz, ein
Pterygium colli, niedrig sitzende Ohren, eine breitere Brust mit weit auseinander stehenden
Brustwarzen, ein Cubitus valgus sowie kurze Finger und Zehen. Als Komplikationen kann es
zu einer Hypakusis, zu Strabismus, Autoimmunkrankheiten wie Schilddriisenunterfunktionen

oder Diabetes sowie Osteoporose kommen (Gravholt et al., 2017).

1.1.2. Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie

Der Terminus ,,Kongenitale Nebennierenhyperplasie [,,Congenital adrenal hyperplasia“
(CAH)] umfasst eine Gruppe von rezessiv vererbbaren Syndromen, die durch einen einzelnen
Gendefekt in einem der vielen fir die Kortisol-Synthese wichtigen Enzyme der
Nebennierenrinde resultieren. Wenn zu wenig Kortisol synthetisiert wird, schiittet die
Hypophyse vermehrt Adrenocorticotrope Hormone aus, welche nebennieren-stimulierend
sind. Dies wiederum fiihrt zu einer vermehrten Produktion von Kortisol-Vorstufen. Einige
dieser Hormonvorstufen werden aufgrund der teilweise blockierten Kortisol-Synthese
stattdessen auf alternativen Stoffwechselwegen in Androgene, also Sexualhormone,
umgewandelt (Krone & Arlt, 2009). In mehr als 90 % der Falle ist ein 21-Hydroxylase-
Mangel hierfir ursachlich (siehe Abbildung 1).
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Cholesterin

Pregnenolon = —  17-Hydroxypregnenolon ————— Dehydroepiandrosteron

Progesteron ——  17-Hydroxyprogesteron —— Androstendion
Desoxykortikosteron 11-Desoxykortisol Testosteron
Kortikosteron Kortisol

!

18-Hydroxykortikosteron

!

Aldosteron

Abbildung 1. Die Stoffwechselwege in der Nebenniere (umgewandelt nach Scudder et al. 2015).
HSD = Hydroxysteroid-Dehydrogenase; OH = Hydroxylase.

In nahezu allen anderen Féllen sind Defekte in den Enzymen 11p-Hydroxylase
(ca. 5-8 % der Fille), 17a-Hydroxylase (ca. 1 % der Félle) und
3B-Hydroxysteroid-Dehydrogenase (unklare Pravalenz) der Grund fir die Kongenitale
Nebennierenhyperplasie. Sehr selten kénnen jedoch auch ein POR- oder ein STAR-Mangel
hierfir urséchlich sein (Krone & Arlt, 2009).

Ein 21-Hydroxylase-Mangel lasst sich grundsatzlich in drei Subkategorien
klassifizieren: (1) klassische Form ohne Salzverlust, (2) klassische Form mit Salzverlust und
(3) nicht-klassische Form. Die klassische Form tritt bei circa einer von 5.000 bis 15.000
Geburten auf und fihrt bei Frauen durch den Einfluss vermehrter Androgene zu
uneindeutigen Genitalien wie einer vergroRerten Klitoris (Witchel, 2017). AuBerdem zeigt
sich postnatal ein beschleunigtes Wachstum. Da jedoch die Wachstumsfugen verfriht
schlieRen, sind betroffene Frauen im Erwachsenenalter oft unterdurchschnittlich grof3. Zudem
zeigt sich in dieser Gruppe ein hoheres Risiko fir metabolische Abweichungen wie
Ubergewicht, Hypercholesterinamie, Insulinresistenz sowie Osteopenie, Osteoporose und
Infertilitat (Arlt et al., 2010). Ungefahr 75% der Frauen mit der klassischen Form leiden
zusétzlich unter einem Aldosteronmangel, der zu schweren Stérungen des Salzhaushaltes und
im Extremfall zu Hyponatridmie und Schock fiihren kann (Speiser & White, 2003). Die nicht-
klassische Form ist eine der haufigsten autosomal-rezessiven Stérungen und zeigt sich in ca.
einer von 1.000 Geburten. Patientinnen mit der nicht-klassischen Form produzieren normale
Mengen Kortisol und Aldosteron bei einer milden bis moderaten Uberproduktion von
Sexualhormon-Vorstufen. Bei 60 % dieser Frauen zeigt sich Hirsutismus, bei 54 %
Oligomenorrhoe und bei 33 % Akne. Infertilitat zeigt sich nur bei 13 % dieser Patientinnen
(Moran et al., 2000).
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Die Therapie der Patientinnen mit CAH erfolgt méglichst frihzeitig mittels der Gabe
von Glukokortikoiden, um die Uberproduktion von Androgenen durch Herabregulierung der
Hypothalamus-Hypophysen-Achse zu reduzieren. Im Falle eines Aldosteronmangels werden
zusétzlich Mineralkortikoide gegeben, um die Elektolytkonzentrationen zu normalisieren (El-
Maouche et al., 2017).

1.1.3. XY-Frauen

Als XY-Frauen werden Frauen bezeichnet, die trotz eines mannlichen Karyotyps einen
weiblichen Phénotypen und ein weibliches soziales Geschlecht aufweisen. Klinisch kann man
XY-Frauen je nach Vorhandensein eines Uterus und Derivaten des Millerschen Ganges in
drei Gruppen einteilen: (1) XY-Frauen, bei denen die funktionierenden Testes das Anti-
Miller-Hormon produzieren, werden ohne Uterus geboren. Hierzu zahlen XY -Frauen mit
Androgenresistenz, mit 5a-Reduktase-2-Mangel und mit 17p-Hydroxysteroid-
Dehydrogenase-3-Mangel. (2) XY-Frauen ohne funktionierende Testes, die kein Anti-Mller-
Hormon produzieren, bilden einen Uterus aus. Hierunter fallen Frauen mit XY -
Gonadendysgenesie oder Swyer’s Syndrom. (3) Frauen mit einer ovotestikuldren Stérung der
Geschlechtsentwicklung, bei denen sowohl testikuléres als auch ovarielles Gewebe vorliegt,
produzieren dementsprechend unterschiedlich viel Anti-Mdller-Hormon. Dies kann diverse
Uterus-Erscheinungen und uneindeutige Geschlechtsorgane zur Folge haben (King &
Conway, 2014). Da Frauen mit Androgenresistenz und Swyer’s Syndrom den Grof3teil der

XY-Frauen ausmachen, stelle ich diese beiden Syndrome nachfolgend detaillierter dar.

Die partielle oder komplette Androgenresistenz [,,partial/ complete androgene
insensitivity syndrome* (PAIS/CAIS)] wird x-chromosomal rezessiv vererbt und ist die Folge
einer Mutation, die bewirkt, dass der Androgenrezeptor nicht funktioniert (Jorgensen,
Kjartansdéttir, & Fedder, 2010). Ungeféhr eines von 20.000-64.000 genotypisch ménnlichen
Neugeborenen ist von CAIS betroffen; die Pravalenz von PAIS wiederum ist unklar
(Mendoza & Motos, 2013). Je nach Grad der Androgenresistenz zeigen sich weibliche bis
uneindeutige Genitalien, wahrend die inneren Geschlechtsorgane ménnlich sind. Bei CAIS
kommt es in der Pubertéit zu einem Ausbleiben der Menarche und der sekundaren
Korperbehaarung (Galani et al., 2008). Des Weiteren erreichen Frauen mit CAIS meistens
eine KorpergroRe, die zwischen dem weiblichen und mannlichen Durchschnittswert liegt.
Therapeutisch wird aufgrund des malignen Entartungsrisikos eine Gonadektomie sowie ggf.
eine vaginale Weitung und eine Hormonersatztherapie in Betracht gezogen (Hughes et al.,
2012).
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Bei dem Swyer-Syndrom liegt eine komplette XY-Gonadendysgenesie vor, sodass die
fetalen Testes in der Embryogenese weder Androgene noch Anti-Miller-Hormone
produzieren. Dies fuhrt dazu, dass Frauen mit Swyer-Syndrom sowohl weibliche Genitalien
als auch eine Vagina und einen Uterus besitzen, jedoch keine funktionierenden Ovarien. Das
Swyer-Syndrom ist Folge einer Neumutation und hat eine Inzidenz von 1:80.000. Symptome
zeigen sich oft erst in der Pubertat mit einem verzdgerten Brustwachstum sowie einer
verzogerten Menarche, da die Gonaden weiterhin unzureichend Hormone produzieren
(Michala et al., 2008). Des Weiteren weisen Frauen mit Swyer-Syndrom eine
uberdurchschnittliche Kérpergroie auf (Danilovic et al., 2007). Aufgrund der fehlenden
Eierstocke kénnen Betroffene nicht schwanger werden, jedoch ist es ihnen mdglich, eine
Eizellspende auszutragen (King & Conway, 2014). Therapeutisch wird ihnen wie bei Frauen
mit Androgenresistenz aufgrund des Entartungsrisikos eine Gonadektomie empfohlen. Zudem
erhalten die meisten Betroffenen ab dem Zeitpunkt der Pubertat eine Hormonersatztherapie,
um sekundére Geschlechtsmerkmale auszubilden und das Risiko einer Osteoporose zu
verringern (Batista et al., 2018).

1.2. Psychosoziales und -sexuelles Wohlergehen

Die World Health Organization (1948) definiert in der Praambel ihrer Verfassung Gesundheit
als ,,Zustand vollkommenen kdrperlichen, geistigen und sozialen Wohlbefindens und nicht
allein [als] das Fehlen von Krankheit und Gebrechen®. Diese Definition impliziert, dass die
Beachtung der mentalen Gesundheit sowie des sozialen Wohlergehens essentiell fur die

bestmdgliche Versorgung von Menschen mit verschiedenen Erkrankungen ist.

Es ist zudem davon auszugehen, dass mentale und physische Gesundheit sich
gegenseitig beeinflussen. Korperliche Symptome gehen oftmals mit psychosozialen Folgen
einher und psychische Erkrankungen sowie wahrgenommene soziale Isolation kénnen
unterschiedliche korperliche Symptome herbeifiihren oder verstarken (Prince et al., 2007). So
erhdhen zum Beispiel Depressionen das Risiko flr kardiovaskuldre Erkrankungen (Kuper et
al., 2002). Des Weiteren wurde ein Zusammenhang zwischen Depressionen und geringer
Knochendichte gefunden (Yirmiya & Bab, 2009). Frauen mit DSD haben sowohl ein erhdhtes
Risiko fur ein metabolisches Syndrom sowie Osteoporose, sodass diese Interaktionen fir sie
besonders relevant sein kénnten. Unabhéangig hiervon sind Depressionen die fiihrende
Ursache fur behinderungsbereinigte Lebensjahre (Rehm & Shield, 2019).

Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung kénnen auBerdem eine Vielzahl von

Lebensbereichen betreffen. Abgesehen davon, dass manche der assoziierten Syndrome eine
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lebenslange Medikamenteneinnahme sowie regelmaRige Arztbesuche mit sich bringen, kann
das Vorliegen einer DSD zu Minderheitenstress (Meyer, 1995) fuhren. Das Konzept des
Minderheitenstresses besagt, dass Menschen, die einer Minderheit entstammen, aufgrund
ihrer Stigmatisierung chronischem Stress ausgesetzt sind. Atypische Genitalien und das
Ausbleiben pubertarer Entwicklungen kénnten zudem Schamgefihle und eine geringe
Korperakzeptanz hervorrufen sowie Sexualitat und Partnersuche beeintrachtigen. Fur Frauen
mit DSD, die erst im Jugend- oder Erwachsenenalter diagnostiziert werden, kann die
Diagnose auRerdem zu einer ldentitatskrise fiihren. Eine mégliche Unfruchtbarkeit wiederum

kann bestehende Lebensplane umwerfen (Thyen et al., 2014).

All das spricht daftr, dem psychosozialen und -sexuellen Wohlergehen von Frauen
mit DSD eine dhnliche Aufmerksamkeit zukommen zu lassen wie ihren physischen
Symptomen. In den vergangenen 20 Jahren haben sich tatsachlich zunehmend mehr Studien
diesem Forschungsfeld gewidmet, jedoch ist es weiterhin deutlich unterreprasentiert. Im
Folgenden méchte ich zundchst Forschungsergebnisse darstellen, die das psychosoziale und
-sexuelle Wohlergehen bei Frauen mit verschiedenen DSD-Diagnosen untersucht haben, und

dann auf Studien fir die einzelnen DSD-Subkategorien eingehen.

1.2.1. Psychosoziales und -sexuelles Wohlergehen bei Frauen mit DSD

Bisherige Studien kamen zu dem Ergebnis, dass Frauen mit DSD tatsachlich unter mehr
psychischem Distress leiden als Frauen ohne DSD (Bennecke et al., 2017; Schiitzmann et al.,
2009; Schweizer et al., 2007). Es gibt Hinweise darauf, dass dies schon in der Kindheit der
Fall ist; so fanden Slijper und Drop (1998) in einer Gruppe von 59 Kindern mit DSD eine
Préavalenz bzgl. genereller Psychopathologie von 39 %. Eine iranische Studie mit 61 Frauen
mit DSD fand sogar eine deutlich Gber der Norm liegende Lebenszeitpravalenz bzgl. Achse-1-
Storungen von 68 % (Khorashad et al., 2018). Konsistent mit diesen Ergebnissen bewerteten
sich 70 Frauen mit DSD als &ngstlicher als die Kontrollgruppe (KG; Johannsen et al., 2006).
Ediati et al. (2015a) fanden bei 118 Personen mit DSD zwischen sechs und 41Jahren haufiger
eine niedergedrickte Stimmung, Aufmerksamkeitsdefizite sowie Emotions- und
Verhaltensprobleme als bei der KG. Auch De Neve-Enthoven et al. (2016) berichteten, dass
104 Frauen mit DSD mehr Aufmerksamkeitsprobleme hatten als ihre KG. AuRerdem fanden
Studien eine erhdhte Gefahr fiir Selbstverletzungen und Suizidalitat bei Frauen mit DSD
(Johannsen et al., 2006; Schitzmann et al., 2009; Schweizer et al., 2007). Bisherige Studien,
die den dsd-LIFE-Datensatz verwendeten, fanden ebenfalls in allen Diagnosegruppen mehr

psychiatrische Erkrankungen. Zudem unternahmen Individuen mit CAH und XY-DSD mehr
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Suizidversuche als eine KG aus schwedischen Studien (de Vries et al., 2019). Dariber hinaus
zeigten sowohl Kinder als auch Erwachsene mit DSD in bisherigen Untersuchungen einen
geringeren Selbstwert sowie ein negativeres Korperbild, insbesondere in Bezug auf
geschlechtsspezifische Korpermerkmale (Ediati et al., 2015b; Jirgensen et al., 2014; van de
Griftet al., 2018).

Im Gegensatz zu diesen Ergebnissen konnten Warne et al. (2005) bei 50 Patienten mit
DSD keine erhohten Werte in Bezug auf psychische Gesundheit im Allgemeinen sowie
Depressionen, Angst, Neurotizismus oder belastende Lebensereignisse im Vergleich zu zwei
KGs mit Hirschsprung-Krankheit beziehungsweise insulinpflichtigem Diabetes finden. Auch
in der Studie von Kleinemeier et al. (2010) erlebten 60 Jugendliche mit DSD kein reduziertes
psychosoziales Wohlergehen im Vergleich zu Referenzdaten und einer KG. De Neve-
Enthoven et al. (2016) berichteten in ihrer Patient:innengruppe (PG) sogar von einem

erhohten Selbstwert.

Ein besonderer Fokus der Wissenschaft bzgl. Frauen mit DSD lag bislang auf ihrem
Sexualleben. Hier fanden Ediati et al. (2015b) in Individuen mit DSD mehr sexuellen
Distress, weniger sexuelle Erfahrungen und eine insgesamt geringere Zufriedenheit mit ihrem
Sexualleben als bei Kontrollpersonen. Auch bei der bisherigen Untersuchung der dsd-LIFE-
Stichprobe berichteten Frauen mit DSD von weniger Geschlechtsverkehr sowie einer
groleren Unzufriedenheit mit ihrem Sexualleben als die allgemeine Bevolkerung (Kreukels et
al., 2019). In der Studie von Warne et al. (2005) berichteten 50 Proband:innen mit DSD im
Vergleich zu Proband:innen mit Morbus Hirschsprung und insulinpflichtigen Proband:innen,
seltener einen Orgasmus zu erfahren, 6fter Schmerzen wahrend des Geschlechtsverkehrs zu
erleben und insgesamt weniger sexuell aktiv zu sein. Allerdings unterschieden sich in dieser
Studie Individuen mit DSD nicht beziglich ihres sexuellen Verlangens oder Vergniigens von
den beiden KGs.

Das Sozialleben betreffend berichteten Ediati et al. (2015a; 2017; 2019), dass bereits
Kinder mit DSD geringere soziale Fahigkeiten aufweisen als Kinder ohne DSD. Altere
Betroffene mit uneindeutigen Genitalien leiden zudem unter sozialer Stigmatisierung und eine
substanzielle Anzahl an Personen mit DSD zieht sich von sozialen Interaktionen zuriick und
zeigt ein reduziertes Interesse, eine:n Partner:in zu finden (Ediati et al., 2015a; 2017).
Besonders Frauen mit DSD scheinen in dieser Population unter sozialer Isolation zu leiden
(Ediati et al., 2015a). Auch in der Studie von Johannsen et al. (2006) hatten Frauen mit DSD

weniger oft eine Beziehung oder Kinder als Frauen ohne DSD.
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Der Grofiteil dieser Studien differenzierte jedoch nicht zwischen den einzelnen DSD-
Diagnosegruppen, sodass Auswirkungen diagnosespezifischer Herausforderungen nicht
detektiert werden konnten. Aus diesem Grund werde ich im Folgenden Studien bzgl. des
psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens, die zwischen diesen Subgruppen

differenzierten, kurz umreif3en.

1.2.2. Psychosoziales und -sexuelles Wohlergehen bei Frauen mit TS

Das psychosoziale Wohlergehen von Frauen mit TS kann durch verschiedene Faktoren
beeinflusst werden. Ihr charakteristischer Phianotyp kann ihnen das Gefiihl geben, ,,anders* zu
sein, Kommentare der Peergroup evozieren und somit einen negativen Einfluss auf Affekt und
Selbstwert haben. Das Geflihl der Andersartigkeit kann durch die meist vorliegende
Infertilitat noch verstarkt werden, wenn Freunde und Bekannte im Umfeld Kinder bekommen.
Da das Turner Syndrom oft mit verschiedenen medizinischen Problemen wie z.B. Herz- und
Nierenkrankheiten einhergeht, verbringen Betroffene mehr Zeit beim Arzt und im
Krankenhaus, was sich negativ auf soziale Beziehungen auswirken kann. Bildgebende
Studien deuten auflerdem darauf hin, dass Frauen mit TS in verschiedenen Gehirnarealen wie
dem dorsolateralen prafrontalen Kortex, der Amygdala und dem Hippocampus
Abweichungen aufweisen (Murphy et al., 1993). Diese Veranderungen kdnnen in affektiven

Storungen resultieren (Sheline, 2003).

Ein 2020 erschienenes Review Uber 35 Studien identifizierte bei Frauen mit TS ein
erhohtes Risiko flr eine depressive Erkrankung; das Erwachsenenalter erschien als besonders
vulnerable Lebensphase (Morris et al., 2020). Schon Kinder sind laut den Studien von Nielsen
& Stradiot (1987) und Rovet & Ireland (1994) jedoch éngstlicher und nervéser, was in
spateren Studien aber nicht repliziert werden konnte (Lesniak-Karpiak et al., 2003; McCauley
et al., 2001). Bei 100 erwachsenen Frauen mit TS wurde im Vergleich mit einer KG
besonders eine erhohte soziale Angst gefunden (Schmidt et al., 2006). Bezuglich Autismus
konnten in einer britischen sowie in einer dgyptischen Stichprobe bei Individuen mit TS eine
um den Faktor drei erhohte Prévalenz gefunden werden (Creswell & Skuse, 1999; Saad et al.,
2014). Dies ist konsistent zu den Ergebnissen von Lawrence et al. (2003), dass Frauen mit TS
Einschrankungen bei dem Erkennen von Gesichtsausdriicken und Emotionen haben und von
Lepage et al. (2013), die bei Frauen mit TS Defizite bei sozialen Kognitionen fanden. Auch
bezlglich Aufmerksamkeits- und Hyperaktivitatsstérungen (ADHS) berichteten verschiedene
Studien von erhohten Pravalenzen in Madchen mit TS (Lagrou, 2006; McCauley et al., 2001;
Russell et al., 2006; Saad et al., 2014). Sowohl die Aufmerksamkeitsprobleme als auch die
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autistischen Merkmale kdnnten auf Defizite in exekutiven Funktionen zuriickgehen und somit

einem gemeinsamen neurokognitivem Phanotypen entspringen.

Neben dem moglicherweise erhéhten Risiko fur diverse psychische Erkrankungen gibt
es auch Hinweise darauf, dass Frauen mit TS unter einem geringeren Selbstwert leiden
(Delooz et al., 1993; McCauley et al., 1995; Van Pareren et al., 2005). Zudem fanden Pavlidis
et al., (1995) sowie Van Pareren et al. (2005) bei Frauen mit TS ein schlechteres Korperbild.
Lagrou (2006) konnte dies nicht replizieren und vermutete, dass die Frauen mit TS in ihrer

Gruppe als Coping-Mechanismus die Wichtigkeit ihres Korperbildes herabgesetzt hatten.

Der geringe Selbstwert kdnnte laut Carel et al. (2006) in selteneren sexuellen
Erfahrungen mitbegrundet sein. Tatséchlich gaben in einer Studie 44 von 93 Frauen mit TS
an, dass das Turner Syndrom ihre Liebes- und Sexualbeziehungen negativ beeinflussen wiirde
(Dorr, 2019). Verschiedene Studien belegen, dass Frauen mit TS seltener und spéater sexuell
aktiv sind (Gastaud et al., 2007; Pavlidis et al., 1995; Rolstad et al., 2007; Ros et al., 2013).
Ros et al. (2013) fanden zusatzlich bei 26 Frauen mit TS besonders Probleme beziiglich der
sexuellen Erregung. In einer Studie mit 176 polnischen Frauen mit TS hatten diese aul3erdem
seltener Orgasmen als die KG (Gastaud et al., 2007). Laut Sheaffer et al. (2008) zeigt sich das
eingeschrankte sexuelle Funktionsniveau besonders bei Frauen mit TS ohne Partner:in. Im
dsd-LIFE-Datensatz gaben Frauen mit TS im Vergleich zu Frauen mit anderen Formen von

DSD jedoch eine hohere Zufriedenheit mit ihrem Sexualleben an (Kreukels et al., 2019).

Wolstencroft & Skuse (2019) konnten in ihrem Review zu sozialen Beziehungen bei
Frauen mit TS herausfinden, dass diese haufiger partnerlos sind als die tbrige Bevolkerung.
Zudem wurden schon junge Médchen mit TS als weniger sozial kompetent beschrieben und
héatten insgesamt weniger Freund:innen. Diese sozialen Schwierigkeiten wirden sich wéhrend

der Pubertat noch verstarken und auch im Erwachsenenalter weiterhin existieren.

1.2.3. Psychosoziales und -sexuelles Wohlergehen bei Frauen mit CAH

Verschiedene Faktoren beeinflussen moglicherweise das psychosoziale und -sexuelle
Wohlergehen von Frauen mit CAH. Gegebenenfalls uneindeutige Geschlechtsorgane kdnnen
zu Scham, Selbstunsicherheit und Unzufriedenheit mit den entsprechenden Kdérperteilen
fiihren. Dies kann sich sowohl negativ auf den Affekt sowie soziale Angste auswirken und
einen ersten intimen Kontakt mit einem Partner oder einer Partnerin erschweren. Frauen mit
CAH zeigen zudem ofter ein geschlechtsuntypisches Verhalten und homosexuelle
Praferenzen, wodurch sie Diskriminierung und Ablehnung ausgesetzt sein kénnen (Frisen et

al., 2009). Des Weiteren erleben sie die Herausforderungen, die eine chronische Erkrankung
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und eine lebenslange Medikamenteneinnahme mit sich bringen. Es gibt auRerdem Hinweise,
dass durch Erhéhung des Corticotropin-releasing Hormons, zu der es bei nicht ausreichender
oder fehlender medikamenttser Behandlung kommen kann, Depressions- und
Angstsymptome verstarkt werden (Engberg et al., 2015). Auch die Glukokortikoid-
Medikation kann ebenfalls zu diversen psychiatrischen Symptomen wie Psychosen,

Depressionen, Angsten, Schlaflosigkeit und Reizbarkeit fiihren (Stout et al., 2010).

Zwei Studien mit groRen Stichproben fanden heraus, dass Proband:innen mit CAH
haufiger mit Depressionen, Substanzmissbrauch sowie Anpassungsstérungen diagnostiziert
wurden als Proband:innen ohne CAH (Engberg et al., 2015; Jenkins-Jones et al., 2018). Auf
der Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS; Zigmond & Snaith, 1983) erzielten
Frauen mit CAH aus dem dsd-LIFE-Datensatz sowohl fiir Depressivitat als auch Angst
hohere Werte als franzosische Normdaten (de Vries et al., 2019). Arlt et al. (2010) kamen zu
dem Ergebnis, dass Frauen jedes CAH-Subtypus hohere Angstwerte, aber nur Frauen mit
klassischem CAH hohere Depressivitatswerte laut HADS erreichten. Reisch et al. (2011)
konnten in ihrer Studie mit 81 Individuen mit CAH jedoch keine erhéhten HADS-Werte
finden. Es ist méglich, dass die unterschiedlichen Resultate durch unterschiedliche
Gruppenzusammensetzungen bzgl. der CAH-Subtypen oder unterschiedliche Behandlungen
zu Stande kommen. Die extreme male brain theory besagt, dass ein erhohter prénataler
Testeronspiegel das Vorkommen von autistischen Zligen wahrscheinlicher macht (Baron-
Cohen, 2002). Konsistent hierzu konnten bei 34 Frauen mit CAH tatsachlich hthere Werte
auf dem Autismus-Spektrum-Quotient-Test gefunden werden (Knickmeyer et al., 2006),
jedoch konnten diese Ergebnisse bislang in anderen Studien nicht repliziert werden (Giines et
al., 2020; Kung et al., 2016).

Signifikante Beeintrachtigungen konnten auch bzgl. des Kdrperbildes in 45 Frauen mit
CAH im Vergleich zu Kontrollpersonen ohne CAH gefunden werden (Kuhnle & Bullinger,
1997). Nordenskjold et al. (2008) fanden in einer Studie mit 62 Frauen mit CAH auflerdem
heraus, dass diese unzufriedener mit ihren Genitalien waren. Keine Beeintréchtigung
hingegen wurde bzgl. des Selbstbildes in 18 Frauen mit CAH im Vergleich zu Normdaten
gefunden (Morgan et al., 2005).

Bezuglich des Sexuallebens berichteten in einer Studie die Halfte der Frauen, dass die
Erkrankung dieses beeinflusst habe und tatséchlich hatte diese Stichprobe ihr sexuelles Debut
durchschnittlich spater als Frauen ohne CAH (Nordenskjold et al., 2008). Auch in anderen

Studien zeigte sich bei Frauen mit CAH ein reduziertes sexuelles Funktionsniveau mit einer
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geringeren sexuellen Erregung und Zufriedenheit sowie selteneren Orgasmen (Gastaud et al.,
2007; Krysiak et al., 2016; Meyer-Bahlburg et al., 2000; van der Zwan et al., 2013). Ein
Grund hierflr kann die geringere Sensitivitat der Klitoris bei Frauen mit CAH sein. In
qualitativen Interviews gaben diese aulRerdem an, dass die wiederholten genitalen
Untersuchungen Grund fiir ihre Schiichternheit seien und sie deswegen dazu neigen wirden,

sexuelle Kontakte zu vermeiden (Meyer-Bahlburg et al., 2000).

Diverse Studien kamen des Weiteren zu dem Ergebnis, dass Frauen mit CAH seltener
eine:n Partner:in sowie Kinder haben (Frisen et al., 2009; Kuhnle & Bullinger, 1997;
Nermoen et al., 2010; Nordenskjold et al., 2008; Strandgvist et al., 2014). Besonders Frauen
mit Salzverlust-CAH haben eine geringere Geburtsrate, wohingegen Frauen mit nicht-
klassischem CAH &hnlich oft Kinder und eine:n Partner:in zu haben scheinen wie Frauen
ohne CAH (Claahsen-van der Grinten et al., 2006; Zucker et al., 1996). Mitursachlich fur die
haufigere Kinderlosigkeit konnte die besonders im klassischen Typus erhéhte homosexuelle
Orientierung in Frauen mit CAH sein (Frisen et al., 2009; Nordenskjold et al., 2008) sowie
das insgesamt geringere Interesse, Mutter zu werden (Meyer-Bahlburg et al., 2000).
AuRerdem besagt eine Studie mit 22 Frauen mit CAH, dass diese generell zu mehr sozialer
Distanzierung neigen (Helleday et al., 1993). Yau et al. (2015) fanden zudem bei 33 Kindern
mit CAH, dass diese glaubten, ein schlechteres soziales Funktionsniveau zu haben als Kinder

ohne CAH und dass andere Kinder seltener mit ihnen befreundet sein wollten.

1.2.4. Psychosoziales und -sexuelles Wohlergehen bei XY-Frauen

XY-Frauen bilden eine heterogene Gruppe, die unterschiedliche Herausforderungen erleben,
die ihr psychosoziales und -sexuelles Wohlergehen beeinflussen kénnen. Rekonstruktive
Operationen kdnnen sich negativ auf die Sensitivitat der Klitoris und damit das Erreichen des
Hohepunkts auswirken sowie Betroffenen das Gefiihl geben, nicht ,,richtig® gewesen zu sein
(Berra et al., 2010). Zudem kann die oft spate Diagnosestellung eines mannlichen Genotyps
die Identitatsentwicklung verkomplizieren und eine assoziierte Unfruchtbarkeit kann eine

Krise ausldsen.

Bajszczak et al. (2020) fanden in 28 XY-Frauen ein insgesamt héheres Risiko fiir
psychische Probleme als in einer KG. D’ Alberton et al. (2015) zeigten bei 43 XY-Frauen
erhohte Depressivitat, Angst sowie Aufmerksamkeitsprobleme im Vergleich mit Frauen einer
KG. Auch zwei Studien, die 20 bzw. 33 Frauen mit CAIS und gonadaler Dysgenesie
untersuchten, identifizierten ein htheres Risiko fur psychiatrische Erkrankungen,

insbesondere fiir Depressionen, Angst- und Zwangsstorungen (Engberg et al., 2017,
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Strandgvist, 2018). Im Gegensatz hierzu fanden Berglund et al. (2018) keinen Unterschied in
der Prévalenz von Depressionen bei Frauen mit und ohne XY-DSD. In dieser Stichprobe
erhielten virilisierte XY -Frauen mehr Verschreibungen fur Antidepressiva als nicht-virilisierte
XY-Frauen. Dies passt zu den Ergebnissen von de Vries et al. (2019), die im dsd-LIFE-
Datensatz nur fir Frauen mit PAIS eine erhohte Angst und Depressivitat im Vergleich mit
franzoésischen Normdaten fanden, nicht jedoch fir die anderen XY -Frauen. Bei 39 XY-Frauen
gab zudem die Mehrheit an mit ihrem Korperbild zufrieden zu sein, allerdings wurde hier

keine KG erhoben, sodass ein Vergleich nicht mdglich ist (Migeon et al., 2002).

Beziiglich des Sexuallebens ergab eine Studie mit 47 Personen mit XY-DSD, dass
diese mehr sexuelle Probleme hatten und unzufriedener mit ihrem gesamten Sexualleben und
ihrem sexuellen Funktionsniveau seien (Schonbucher et al., 2012). In einer Untersuchung von
Meyer-Bahlburg et al. (2004) gaben alle 72 Patient:innen mit XY-DSD an, dass sie sexuelle
Angste hatten. Nicht-virilisierte Patient:innen dieser Stichprobe, besonders Frauen mit CAIS,
berichteten aulRerdem von einem geringeren sexuellen Verlangen und einer reduzierten
sexuellen Erregung sowie Dyspareunie. Dies ist konsistent zu den Ergebnissen von Kohler et
al. (2012), die ebenfalls in 47 XY -Frauen eine substantielle Anzahl von sexuellen Angsten
und sexueller Unzufriedenheit fanden und besonders in Frauen mit CAIS Probleme mit
sexuellem Verlangen, Erregung und Dyspareunie feststellten (Kéhler et al., 2012). Auch im
dsd-LIFE-Datensatz zeigten sich nicht-virilisierte XY -Frauen am unzufriedensten mit ihrem
Sexualleben (Kreukels et al., 2019). Bei Fliegner et al. (2014) zeigte sich in elf Frauen mit

CAIS zudem ein verringertes sexuelles Selbstvertrauen.

Bisherige Studien zeigen, dass XY-Frauen seltener eine feste Partnerschaft haben, mit
einem Partner oder einer Partnerin zusammenwohnen und seltener verheiratet sind (Berglund
et al., 2018; D'Alberton et al., 2015; Schonbucher et al., 2012). 47 Personen mit XY-DSD
berichteten auBerdem h&ufiger als nicht-klinische Kontrollpersonen, dass sie sich in sozialen

und sexuellen Situationen unsicher fiihlen (Schénbucher et al., 2012).

1.3. Lebensqualitat bei Frauen mit DSD

Die World Health Organization definiert QoL als ,,die subjektive Wahrnehmung einer Person
uber ihre Stellung im Leben in Relation zur Kultur und den Wertesystemen, in denen sie lebt
und in Bezug auf ihre Ziele, Erwartungen, MaRstabe und Anliegen. Es handelt sich um ein
breites Konzept, das in komplexer Weise beeinflusst wird durch die kérperliche Gesundheit
einer Person, den psychischen Zustand, die sozialen Beziehungen, die personlichen

Uberzeugungen und ihre Stellung zu den hervorstechenden Eigenschaften der Umwelt
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(Whogol Group, 1995; deutsche Ubersetzung: Renneberg & Hammelstein, 2006). Aus dieser
Definition kann abgeleitet werden, dass die zuvor in dieser Dissertation thematisierten
Bereiche bzgl. des kdrperlichen und psychosozialen sowie -sexuellen Wohlergehens die QoL
von Frauen mit DSD bedingen, dartiber hinaus aber auch die Kultur und das Wertesystem, in
dem die Frauen leben, Auswirkungen auf die QoL haben. Diese Definition zeigt auBerdem die
Richtung des Einflusses an; so wird QoL hier als abh&ngige Variable beschrieben. Somit
ergibt sich QoL als sinnvoller Endpunkt, den man in der Behandlung von Frauen mit DSD

optimieren mochte.

Besonders zwei Fragebdgen werden zur Erhebung von QoL immer wieder eingesetzt.
Der Short Form (36) Gesundheitsfragebogen (SF-36; Ware & Sherbourne, 1992) besteht aus
acht Dimensionen der subjektiven Gesundheit: Kérperliche Funktionsfahigkeit, Korperliche
Rollenfunktion, Kérperliche Schmerzen, Allgemeine Gesundheitswahrnehmung, Vitalitat,
Soziale Funktionsfahigkeit, Emotionale Rollenfunktion und Psychisches Wohlbefinden. Der
SF-36 adressiert die gesundheitsbezogene QoL anstelle eines allgemeinen, subjektiven
Wohlergehens (Huang et al., 2006). Der World Health Organization Quality of Life-BREF
(WHOQOL-BREF; Whoqgol Group, 1998) hingegen orientiert sich an der QoL-Definition der
WHO und ist ein subjektives Messinstrument, welches die Dimensionen globale,

psychologische, physische, soziale und umweltbedingte QoL abbildet.

Trotz der steigenden Bedeutung von QoL als Therapieziel ist dies ein weiterhin
unterreprasentiertes Forschungsfeld im Bereich von DSD bei Frauen. Bisherige Studien, die
Kinder mit DSD untersuchten, zeigten sowohl in Deutschland als auch Malaysia eine
schlechtere QoL (Jurgensen et al., 2014; Selveindran et al., 2017). Bei Erwachsenen mit DSD
zeigt sich ein uneindeutiges Bild. Johannsen et al. (2006) fanden in 70 Frauen mit DSD eine
schlechtere QoL auf dem Quality of Life Assessment of Growth Hormone Deficiency in
Adult Measure (QoL-AGHDA, McKenna et al., 1999) als in gesunden Kontrollpersonen. Dies
galt insbesondere fir virilisierte Frauen. In einer anderen Studie mit 110 Erwachsenen mit
DSD konnte auf dem SF-36 nur eine schlechtere QoL bzgl. der mentalen Gesundheit, nicht
jedoch bzgl. der physischen Gesundheit gefunden werden (Bennecke et al., 2017). Rapp et al.
(2018) konnten im dsd-LIFE-Datensatz im Vergleich zu Referenzdaten eine signifikant
schlechtere soziale, eine etwas schlechtere physische, eine @hnliche psychologische und eine
etwas bessere umweltbezogene QoL finden. Eine normale QoL hingegen wurde von zwei
Studien mit einer brasilianischen (Amaral et al., 2015b; n = 144) und einer chinesischen
Stichprobe (Wang & Tian, 2015; n = 87) gefunden, die den WHOQOL-BREF anwandten.

Amaral et al. (2015b) untersuchten zudem Einflussfaktoren auf die QoL und fanden hierbei
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eine negative Korrelation mit dem Alter sowie eine deutliche Varianzaufklarung durch
allgemeine Gesundheit, positive Gefiihle, Spiritualitat und Religion sowie personlichen
Glauben. Auch das Sexualleben hatte einen kleinen aber signifikanten Einfluss auf die QoL in

Erwachsenen mit DSD.

1.3.1. Lebensqualitat bei Frauen mit TS

Nahezu alle Studien, die die QoL bei Frauen mit TS untersucht haben, nutzten hierfur den SF-
36. Nichtsdestotrotz ergaben sich inkonsistente Ergebnisse. Nadeem und Roche (2014), Naess
et al. (2010) sowie Ros et al. (2013) fanden in ihren Untersuchungen alle Einschrankungen
beziglich der korperlichen Gesundheit bei Frauen mit TS. Andere Studien hingegen konnten
auf dem SF-36 eine dhnliche oder sogar bessere QoL von Frauen mit TS im Vergleich zu der
ubrigen Population finden (Bannink et al., 2006; Carel et al., 2005; Estevez et al., 2019; Reis
et al., 2019; Taback & Van Vliet, 2011). Eine Studie ermittelte hierbei, dass Zufriedenheit mit
der GroRe und der Brustentwicklung die QoL positiv beeinflussten (Bannink et al., 2006).
Eine andere Studie konnte jedoch keinen Zusammenhang zwischen QoL und tatsachlicher
Grolie finden, dafur jedoch eine negative Korrelation mit otologischen Schwierigkeiten (Carel
et al., 2005).

Studien, die QoL mittels anderer Messinstrumente zu ermitteln versuchten, fanden oft
ein negativeres Bild. In einer niederlandischen Studie mit 177 Teilnehmerinnen mit TS zeigte
sich bei der PG auf dem EQ-5D (Rabin & Charro, 2001) eine insgesamt niedrigere
gesundheitsbezogene QoL im Vergleich zur Gesamtbevolkerung (van den Hoven et al.,
2020). Auch zwei litauische Studien fanden eine herabgesetzte psychologische und soziale
QoL auf dem WHOQOL-BREF (Lasaité et al., 2019) und eine insgesamt schlechtere QoL auf
dem QoL-AGHDA (Lasaite et al., 2010). Krantz et al., (2019) hingegen fanden bei 200
Frauen mit TS eine dhnliche QoL auf dem Nottingham Health Profile (Hunt et al., 1981) und
dem Psychological General Well-Being Index (PGWBS; Dupuy, 1984). Auch sie fanden
jedoch eine negative Korrelation mit otologischen Problemen und einem héheren Alter bei

der Diagnosestellung sowie einem insgesamt hoheren Alter.
1.3.2. Lebensqualitat bei Frauen mit CAH

Manche Studien zeigen, dass bereits Kinder mit CAH eine verringerte QoL haben (Gilban et
al., 2014; Vates & Fleming, 1999). Eltern schatzten hierbei die QoL ihrer Kinder mit CAH
schlechter ein als diese selbst (Halper et al., 2017; Vijayan et al., 2019), was daran liegen
konnte, dass die Kinder keinen Vergleich zu einem anderen Zustand haben, da sie schon mit

CAH geboren werden. In einer weiteren Studie verschlechterte sich die globale QoL mit
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zunehmendem Alter der 200 Kinder mit CAH und auch Hirsutismus und Bluthochdruck
verringerten die QoL. Der Grad der Virilisierung wiederum hing negativ mit der physischen
QoL zusammen und das Alter bei einer Operation der Genitalien hatte einen negativen

Einfluss auf die psychologische QoL (Musa et al., 2020).

Beziiglich der QoL bei Erwachsenen mit CAH zeigen sich erneut inkonsistente
Ergebnisse. Einige Studien fanden eine niedrigere QoL auf allen Dimensionen des SF-36
(Arlt et al., 2010; Han et al., 2013; Nermoen et al., 2010), wohingegen andere Studien eine
ahnliche oder sogar bessere QoL ermittelten (Ja&skeldainen & Voutilainen, 2000; Reisch et al.,
2011). Auch Studien, die die QoL bei Frauen mit CAH mittels PGWBS und Everyday Life
Questionnaire (Bullinger et al. 1993) untersuchten, fanden vergleichbare Werte zu KGs
(Frisen et al., 2009; Kuhnle & Bullinger, 1997). Einige Forschungsgruppen erhoben zudem
den Einfluss physischer Faktoren auf die QoL in Frauen mit CAH. Han et al. (2013)
ermittelten in ihrer Stichprobe, dass die Art der Glukokortikoid-Behandlung, der Body-Mass-
Index (BMI) sowie eine Insulinresistenz einen Einfluss auf die QoL haben, nicht jedoch der
Geno- oder Phénotyp. Zudem korrelierte die gesundheitsbezogene QoL positiv mit dem Alter.
Dies konnte darauf hindeuten, dass mit zunehmendem Alter eine bessere Adaption an das
Syndrom erfolgt (Bleicken et al., 2012). Bisher konnte noch kein Zusammenhang zwischen
der KorpergroRe und QoL bei Frauen mit CAH gefunden werden (Han et al., 2014).

1.3.3. Lebensqualitat bei XY-Frauen

Bislang gibt es kaum Studien, die die QoL spezifisch in XY-Frauen untersucht haben; die
vorliegenden Studien sind durch Kkleine Stichproben limitiert. Jirgensen (2008) untersuchte
die QoL von 33 Kindern (21w) mit XY-DSD mit Hilfe des KINDLs (Ravens-Sieberer &
Bullinger, 1998). Weder die Kinder noch ihre Eltern gaben geringere QoL-Werte an als die
KGs. Auch bei erwachsenen XY-Frauen zeigte sich keine reduzierte QoL. D’Alberton et al.
(2015) fanden bei 43 XY -Frauen auf dem WHOQOL-BREF sogar eine signifikant bessere
QoL auf der physischen Domane im Vergleich zu einer KG, was auf einer engmaschigeren
medizinischen Betreuung beruhen kénnte. Auch in einer anderen Studie mit elf Frauen mit
CAIS wurden normdaten-&hnliche Werte auf dem WHOQOL-BREF gefunden. Jedoch ist
diese Stichprobe so klein, dass signifikante Unterschiede moglicherweise nicht gefunden
werden konnten (Fliegner et al., 2014). Untersuchungen, die andere Instrumente wie den
HRQoL-15D (Sintonen, 2001) und den PGWBS (Dupuy, 1984) zur Erhebung der QoL in
XY-Frauen verwendeten, fanden ebenfalls eine durchschnittliche QoL, konnten aber auch nur

auf Kleine Stichproben zurtickgreifen (Fagerholm et al., 2012; Hines et al., 2003).
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1.4. Limitationen der bisherigen Studienlage

Bisherige Studien zu psychosozialem und -sexuellem Wohlergehen sowie QoL zeigen
inkonsistente Ergebnisse, wofr es verschiedene Griinde geben kann. Da Besonderheiten der
Geschlechtsentwicklung selten sind, fielen die StichprobengréRen in den meisten Studien sehr
klein aus. Dies kann dazu fiihren, dass bestehende signifikante Unterschiede nicht erkannt
werden. Zudem kann die Zusammensetzung der Stichprobe zu Verzerrungen flhren. Einige
Studien haben ihre Patient:innen beispielsweise uber Selbsthilfegruppen rekrutiert. Es ist aber
denkbar, dass Selbsthilfegruppen keine reprasentative Stichprobe darstellen. Moglicherweise
neigen schwer betroffene Patient:innen eher zum Riickzug und sozialer Isolation, sodass Uber
Selbsthilfegruppen rekrutierte Stichproben ein positiv verzerrtes Bild zeigen. Des Weiteren
variieren die Studien in den von ihnen gewahlten Messinstrumenten. Besonders deutlich wird
dies am Beispiel der QoL-Fragebdgen, da diese oftmals unterschiedliche Konstrukte messen.
So misst der SF-36 das gesundheitsbezogene Funktionsniveau anstelle eines subjektiven
Wohlergehens. Menschen, die physisch sehr eingeschrankt sind, kénnen auf dem SF-36 keine
hohe QoL erreichen. AuRerdem wurden die Studien in unterschiedlichen L&ndern und
Kontinenten durchgefiihrt. Besonders bei Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung ist
jedoch zu vermuten, dass kulturelle Einfliisse eine wichtige Rolle spielen. Im mittleren Osten
zum Beispiel nehmen Heiraten und die Mutterrolle einen groReren Stellenwert flr Frauen ein.

Unfruchtbar zu sein fuhrt dort deswegen zu einem niedrigeren sozialen Status (Serour, 2002).

In der dsd-LIFE-Studie wurde das Problem der kleinen Stichprobengré3e bewéltigt
und 788 Frauen mit DSD u.a. bzgl. ihrer Gesundheit, ihres physischen Funktionsniveaus,
ihres psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens sowie ihrer QoL untersucht (Rohle et al.,
2017). Die grof3e Limitation dieser Untersuchung ist jedoch, dass keine KG erhoben wurde
und die Ergebnisse der Proband:innen nur mit Normdaten verglichen werden kdnnen. Dies hat
den Nachteil, dass Ergebnisse nicht variablentbergreifend verglichen werden kénnen, weil fir
jede Variable Normdaten von unterschiedlichen Personen erhoben wurden. Folglich kann
nicht untersucht werden, ob die Differenz zwischen Frauen mit und ohne DSD z.B. beziiglich

Angst oder Selbstwert groRer ist.

Zudem haben bisher nur wenige Studien untersucht, welche Faktoren die QoL in
Frauen mit DSD beeinflussen. Die meisten Studien, die sich mit diesem Forschungsfeld
beschaftigen, haben lediglich den Zusammenhang zwischen physischen Variablen und QoL
erforscht. Ein systematisches Review zu QoL in seltenen Erkrankungen resumierte jedoch,

dass krankheitsbezogene Faktoren meist nur mit der physischen Dimension von QoL stark
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korrelieren. Psychosoziale Faktoren hingegen héatten einen starken Einfluss auf alle QoL-
Dimensionen (Cohen & Biesecker, 2010). Dies ist konsistent mit den Ergebnissen der
Forschung zu QoL in der Gesamtbevdlkerung, die besagen, dass psychische Gesundheit einer
der besten Pradiktoren fur QoL ist (Franco et al., 2012; Patricio et al., 2014; Smith et al.,
1999).

Auch bei Menschen mit DSD zeigten Amaral et al. (2015b), dass positive Gefiihle sowie
Spiritualitat, Religion und personlicher Glauben mit jeweils 18 % Varianzaufklarung einen
ebenso starken Einfluss auf die globale QoL haben wie die allgemeine Gesundheit. Eine
vorherige Studie unserer Arbeitseinheit zu Frauen mit TS stellte heraus, dass psychosoziales
Wohlergehen auf jeder QoL-Dimension mindestens 35 % der Varianz aufklart und dass
besonders Depressivitat und ein geringer Selbstwert QoL negativ beeinflussen (Liedmeier et
al., 2020). Weder Amaral et al. (2015b) noch Liedmeier et al. (2020) berticksichtigten jedoch,
ob die Art der Diagnose den Einfluss psychosozialer Faktoren auf QoL moderiert, d.h. ob z.B.
Depressivitat die QoL bei Frauen mit TS mehr oder weniger beeinflusst als die QoL bei

Frauen mit CAH oder XY -Frauen und ob sich dies von Frauen ohne DSD unterscheidet.

1.5. Relevanz und Ziele meiner Dissertation

Zusammengefasst ist die Aussagekraft bisheriger Studien, die das psychosoziale und -sexuelle
Wohlergehen und die QoL bei Frauen mit DSD untersuchten, limitiert durch zu kleine
Stichproben, fehlende KGs und Messinstrumente, die die QoL nicht im Sinne der Definition

der WHO messen. Dies fiihrt zu oftmals inkonsistenten Ergebnissen.

Das erste Ziel meiner Dissertation ist folglich, mittels einer groRen Stichprobe zu
erheben, ob sich Frauen mit verschiedenen Formen von DSD bezuglich diverser Aspekte ihres
psychosozialen Wohlergehens, ihres Sexuallebens und ihrer QoL untereinander und im
Vergleich zu einer KG aus dem Bevolkerungsquerschnitt unterscheiden. Zur
Operationalisierung des psychosozialen Wohlergehens dienen die Konstrukte Depressivitét,
Angst, Autismus, ADHS, Selbstwert, Unzufriedenheit mit ihren Bristen, ihrer VVagina, ihrer
Klitoris, ihrem Gewicht und ihrer Grof3e sowie soziale Partizipation. Bezuglich des
Sexuallebens werde ich untersuchen, ob bei den Probandinnen eine Partnerschaft besteht, ob
es jemals einen intimeren sexuellen Kontakt gab, wie alt die Probandinnen bei dem ersten
Geschlechtsverkehr waren und wie zufrieden sie mit ihrem Sexualleben in den letzten sechs

Monaten waren.

Hierfiir werde ich die Daten des dsd-LIFE-Surveys verwenden. Diese Studie hat unter

anderem diverse Daten zu psychosozialem und -sexuellem Wohlergehen sowie QoL bei
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Individuen mit DSD in sechs européischen Landern erhoben. Hierfir wurden reliable und
valide Messinstrumente verwendet. Um QoL zu messen, diente der WHOQOL-BREF. Zudem
werde ich eine eigene alters-gematchte und repréasentative KG erheben, sodass ich die
Ergebnisse hinsichtlich verschiedener Variablen des psychosozialen und -sexuellen
Wohlergehens miteinander vergleichen und ermitteln kann, in welchen Bereichen die
Einschrankungen am grof3ten sind. Da es bezlglich psychischer Gesundheit in der
Allgemeinbevolkerung und der DSD-Population deutliche Geschlechtsunterschiede gibt und
Frauen hierdurch stérker beeintrachtigt sind als Manner (Afifi, 2007; Bajszczak et al., 2020)
untersuche ich in dieser Studie nur das psychosoziale und -sexuelle Wohlergehen sowie die
QoL von Frauen mit DSD. Mit Blick auf bisherige Forschungsergebnisse vermute ich hierbei,
dass Frauen mit DSD ein reduziertes psychosoziales und -sexuelles Wohlergehen sowie eine

eingeschrankte QoL haben.

Das zweite Ziel meiner Dissertation ist, den Einfluss des psychosozialen und
-sexuellen Wohlergehens auf die QoL bei Frauen mit DSD zu untersuchen. Die Relevanz
dieser Forschungsfrage sehe ich v.a. aus drei Griinden gegeben: Erstens lassen sowohl die
wenigen Studien, die sich mit eben diesem Zusammenhang bei Menschen mit DSD als auch
bei Menschen mit anderen seltenen Erkrankungen und der Gesamtbevoélkerung beschaftigt
haben, vermuten, dass es einen signifikanten Einfluss des psychosozialen und -sexuellen
Wohlergehens auf die QoL gibt. Dieser kdnnte sogar noch gréRer sein als der Einfluss
physischer Parameter auf die QoL. Zweitens besagen psychologische Modelle wie das
Transaktionale Stressmodell von Lazarus & Folkman (1987), dass nicht der objektive
Stressor, in diesem Fall also DSD, fur die Stressreaktion bedeutsam ist, sondern die subjektive
Bewertung des Stressors. Bei Einschrankungen des psychosozialen und -sexuellen
Wohlergehens werden jedoch verschiedene dysfunktionale kognitive Denkmuster aktiviert
wie z.B. Katastrophisieren oder selektive Wahrnehmung (Beck, 1967), die sich wiederum
negativ auf die Bewertungen von Stressoren auswirken und somit zu einer geringeren QoL
fuhren. Drittens ist das psychosoziale und -sexuelle Wohlergehen veranderbar und somit ein
guter Ansatzpunkt flr Interventionen. Um Interventionen gezielter und auf Subgruppen
abgestimmt einzusetzen, ist es wichtig, den Einfluss des psychosozialen und -sexuellen

Wohlergehens auf die QoL bei Frauen mit DSD genau zu kennen.

Ich werde im Rahmen meiner Dissertation zundchst explorativ untersuchen, welche
psychosozialen und -sexuellen Aspekte QoL in den einzelnen Gruppen beeinflussen. In das
Set potentieller Einflussfaktoren auf QoL werde ich zusatzlich zu den psychosozialen und

-sexuellen Variablen die Kontrollvariablen Alter, Gesundheitsstatus, Grofe und BMI
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aufnehmen. Alter ist eine bekannte Storvariable und zeigte sich bereits in unserer Studie zum
Einfluss des psychosozialen Wohlergehens auf die QoL bei Frauen mit TS als signifikanter
Einflussfaktor fur die globale, die physische, die soziale und die umweltbedingte QoL. Die
Variable Gesundheitsstatus zeigte sich in der Studie von Rapp et al. (2018) als bester und in
der Untersuchung von Amaral et al. (2015b) zumindest als signifikanter Pradiktor fur QoL.
Viele Frauen mit DSD haben zudem einen erhdhten BMI und in der Studie von Han et al.
(2013) war dies sogar ebenfalls ein signifikanter Pradiktor fur QoL. Die GroRe wurde als
Kontrollvariable aufgenommen, da dies eine vieldiskutierte Variable in Studien bzgl. Frauen
mit DSD ist.

Das dritte Ziel meiner Dissertation ist herauszufinden, ob der Einfluss des
psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens auf die QoL durch das Vorhandensein von DSD
beziehungsweise durch die Diagnosegruppe moderiert wird (siehe Abbildung 2). Aus dem
hieraus gewonnen Wissen mdchte ich Ansatzpunkte fur mégliche Interventionen zur
Steigerung der QoL ableiten sowie die Frage beantworten, ob diese auf alle Frauen mit und
vielleicht sogar auch ohne DSD (ibertragbar sind oder ob je nach Diagnosegruppe

unterschiedliche Interventionen zur Lebensqualitatssteigerung eingesetzt werden sollten.

Angstlichkeit .
DSD-Diagnose
Globale OOL
\ / QoL
Psychosoziales " Psycholo-
Kérper und —sexuelles _— Lebensqualitat gische QOL
" Wohlergehen \
/ \ Soziale QOL
Inklusion dingte QOL
Alter beim
ersten Sex
Zufr. mit
Sexualleben
Abbildung 2. Mégliche Moderation der DSD-Diagnose auf den Einfluss des psychosozialen und -sexuellen
Wohlergehens auf QoL.
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2. Methoden
2.1. Erhebung der Patientinnengruppen

Die vorliegende Studie verwendet Patientendaten aus der dsd-LIFE-Studie, deren Methodik
detailliert von Rohle et al. (2017) beschrieben und die durch das Forschungsrahmenprogramm
der Européischen Union n° 305373 (FP7/ 2007-2013) finanziert wurde. dsd-LIFE ist eine
sektionen-ubergreifende klinische Studie, die die QoL, den physischen und mentalen
Gesundheitsstatus, das soziale und sexuelle Wohlergehen und Erleben sowie
soziodemographische Daten von Proband:innen mit DSD erhoben hat. Hierfiir wurden von
Februar 2014 bis September 2015 insgesamt 1040 Proband:innen mit verschiedenen DSD-
Formen in 14 Studien-Zentren in Berlin, Miinchen, Libeck, Munster (D), Paris, Lyon,
Montpellier, Toulouse (F), Amsterdam, Nijmegen (NL), Lodz, Warszawa (P), Stockholm (S)
und Birmingham (E) untersucht. Ethikantrage wurden bei allen teilnehmenden Studienzentren
gestellt und genehmigt. Zudem erhielt jedes Studienzentrum Standardarbeitsanweisungen und

erhielt vor der Rekrutierung ein Training.

Proband:innen mussten mindestens 16 Jahre alt sein und eine dem
Klassifikationssystem der Chicago Konsensuskonferenz entsprechende und klinisch oder
genetisch bestétigte DSD-Diagnose haben. Die Zentren rekrutierten aktuelle oder ehemalige
Patient:innen Gber Post, E-Mail, Telefon oder personliche Ansprache. Des Weiteren wurde
sich mit Selbsthilfegruppen in Verbindung gesetzt. Informationen wurden auf der dsd-LIFE-
Website (www.dsd-life.eu) bereitgestellt. Proband:innen, die nicht in der Lage waren, ihre
informierte Einwilligung zu geben oder selbststandig die Fragebdgen auszufiillen, wurden
nicht inkludiert. Alle Proband:innen mussten mindestens einmal in einem der Studienzentren
gesehen werden, um die Einschlusskriterien sicher zu stellen. Fir die Beteiligung an der dsd-
LIFE-Studie wurden bei Nachfrage die Reisekosten bezahlt, jedoch erfolgte keine weitere
finanzielle Vergutung. In der vorliegenden Studie wurden nur Daten von Personen verwendet
die sich als Frauen identifizieren und bei denen entweder ein Turner Syndrom oder eine
Kongenitale Nebennierenhyperplasie diagnostiziert wurde oder die der Gruppe der XY-

Frauen angehoren.

2.2. Erhebung der Kontrollgruppe

Die Erhebung der KG erfolgte vom 16. Mdrz 2020 bis zum 25. Marz 2020 tiber ein Online-
Panel des Marktforschungsinstitutes Norstat. Insgesamt wurden hierbei 603 Frauen befragt,
die mindestens 16 Jahre alt waren. Um eine der PG mdglichst &hnliche Altersverteilung zu

erreichen, wurde eine in zehn Jahres-Schritten quotierte Stichprobe erhoben, sodass die
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Anzahl der 16- bis 25-Jahrigen und so fort der PG entspricht. Da Liedmeier et al. (2020) keine
signifikanten L&nderunterschiede bei der PG mit Turner Syndrom feststellen konnte, setzt
sich die KG nur aus Frauen aus Deutschland zusammen. Die Teilnehmerinnen erhielten fur

die Teilnahme eine finanzielle Entschadigung.

2.3. Studiendesign

Das Studienprotokoll bestand aus medizinischen Untersuchungen und Patientenauskiinften
(Patient Reported Outcome, PRO). Alle Patientenerhebungen fanden in einem der 14
Studienzentren statt. Zu Beginn der Untersuchung informierte meist eine Endokrinologin oder
ein Endokrinologe die Patientin oder den Patienten (ber den Studienverlauf, erhob die
Einwilligung zur Studienteilnahme und stellte sicher, dass die Einschlusskriterien erfullt
wurden. Zudem wurde mittels standardisierter Fragen Informationen zu der bisherigen
Krankheitsgeschichte erhoben. Anschlieend fiihrte die Endokrinologin oder der
Endokrinologe eine medizinische Untersuchung durch und gegebenenfalls erfolgten weitere
gynakologische und urologische Untersuchungen. Allen Patient:innen wurde hierbei eine
Beratung bzgl. weiterer Behandlungsmdglichkeiten angeboten. Als néchstes erklérte ein/e
Studienassistent:in den Patient:innen den PRO. Dieser konnte mit einem Passwort online in
den Studienzentren oder zu Hause ausgefullt werden. Auf Nachfrage konnte der PRO auch
mit Stift und Papier ausgefullt werden. Die KG fiillte einen dem PRO entsprechenden und mit
SosciSurvey (Leiner, 2019) erstellten Online-Fragebogen aus.

2.4. Instrumente
2.4.1. Medizinische Untersuchung

Die standardisierte medizinische Untersuchung bestand aus 239 Items, mittels derer
Informationen beziliglich der Diagnose, des Karyotyps und des bisherigen medizinischen
Verlaufs ermittelt wurden sowie aus einer korperlichen Untersuchung. Die vorliegende Studie
verwendet folgende Variablen aus der medizinischen Untersuchung: (a) Klinische
Diagnosegruppe (fir CAH: 1 = Klassisch mit Salzverlust, 2 = Klassisch ohne Salzverlust, 3 =
Nicht-Klassisch spater Beginn, 99 = Sonstiges, -2 = Unbekannt; fiir XY-DSD: 1 =
Volistandige Gonadendysgenesie, 2 = Partielle Gonadendysgenesie, 3 = CAIS, 4 = PAIS, 5 =
5a-Reduktase-2-Mangel, 6 = 17b-HSD I11-Mangel, 7 = LH-Rezeptor-Defekt, 8 = Steroid-
Synthese-Defekt, 9 = Miiller-Gang-Persistenz-Syndrom, 10 = Komplexe Hypospadie, 11 =
Isolierte Hypospadie, 12 = Unklassifiziertes Syndrom mit XY DSD, 13 = Gemischte gonadale
Dysgenesie [45,X0/46,XY], 14 = 46, XX ovotestikulare DSD, 15 = 46, XX ovotestikuldre DSD,
99 = Sonstiges, -2 = Unbekannt) (b) Spezifizierung des Karyotyps (fir TS: 1 = 46, XX, 3 = 45,



Der Einfluss des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens 29

X0, 7 = 45, X0/46, XY, 8 = 45, X0/ 46, XX, 99 = Sonstiges, -2 = Unbekannt), (c) Alter bei der
Diagnose, (d) Grolke und (e) BMI. Die Variablen (d) und (e) wurden ebenfalls in der KG
erhoben. Ein Uberblick tiber diese Variablen befindet sich in Anhang A.

2.4.2. PRO

Der PRO bestand aus standardisierten Instrumenten sowie selbstkonstruierten Fragebogen.
Die soziodemographischen Informationen wurden hierbei gemaR des European Social
Surveys (2012) erhoben. Die vorliegende Studie verwendet hiervon folgende Informationen:
(a) das Alter, (b) das Geschlecht, (c) die Anzahl der Bildungsjahre [Bildungsjahre], (d) der
allgemeine Gesundheitszustand [Gesundheit] auf einer flnfstufigen Skala von 1 (sehr
schlecht) bis 5 (sehr gut), (e) das Vorhandensein einer lang andauernden Krankheit oder eines
Gesundheitsproblems (1= Ja, 2= Nein, -1=Ich weil es nicht), (f) die Art der lang
andauernden Krankheit oder des Gesundheitsproblems (1= Kérperliches Gesundheitsproblem,
2= Seelisches Gesundheitsproblem, 3= Beides, -1= Ich weil} es nicht), (g) wie oft
Proband:innen im Vergleich zu Gleichaltrigen an geselligen Ereignissen oder Treffen
teilnehmen [Soziale Partizipation] auf einer funfstufigen Skala von 1 (Viel seltener als die
meisten) bis 5 (Viel haufiger als die meisten), (h) ob Proband:innen sich momentan in einer
Partnerschaft [Beziehungsstatus] befinden (1= Ja, 0= Nein), (i) Zufriedenheit mit dem eigenen
Sexualleben [Zufriedenheit Sexualleben] in den letzten 12 Monaten auf einer funfstufigen
Skala von 1 (sehr unzufrieden) bis 5 (sehr zufrieden), (j) ob Proband:innen jemals intimere
sexuelle Kontakte wie Oral- oder Geschlechtsverkehr [Jemals Sex] gehabt haben (1 =Ja, 0 =
Nein) und (k) Alter beim ersten intimen sexuellen Kontakt [Alter Sex]. Alle Variablen wurden

ebenfalls in der KG erhoben. Ein Uberblick tber diese Variablen befindet sich in Anhang B.

Zur Erhebung depressiver Symptome sowie Angstsymptome wurde die Hospital
Anxiety and Depression Scale (HADS) verwendet (Zigmond & Snaith, 1983). Dieser
Fragebogen erhebt zwei Dimensionen (Angst und Depressivitat) mit jeweils sieben Items.
Hierbei werden Symptome der letzten sieben Tage auf einer vierstufigen Skala von 0 bis 3
erhoben. Pro Dimension kann somit ein Maximalwert von 21 erreicht werden. Laut Zigmond
& Snaith (1983) kénnen Werte von 0-7 als unauffallig, Werte von 8-10 als suspekt und > 10

als auffallig interpretiert werden.

ADHS-Symptome wurden mittels Adult ADHD Self-Report (ASRS-v1.1) ermittelt.
Dieser besteht aus insgesamt sechs Items, die auf einer funf-stufigen Likert-Skala von 0 bis 4
beantwortet werden (Kessler et al., 2005). Kessler et al. (2007) zufolge sollte bei einem

Summenscore von 14 bis 24 weitere diagnostische Untersuchungen bzgl. ADHS erfolgen.
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Die Rosenberg Self-Esteem Scale (RSES; Rosenberg, 1965) wurde zur Erhebung des
globalen Selbstwerts genutzt. Der RSES besteht aus zehn Items, die wie bei dem HADS auf
einer vierstufigen Skala von 0 bis 3 beantwortet werden, sodass Werte von 0 bis 30 erreicht

werden kdnnen.

Zur Erhebung von autistischen Symptomen wurde der Autismus Spectrum Quotient
verwendet (AQ10; Allison, 2012). Dieser besteht aus zehn Items und ist eine Kurzform des
Autism Spectrum Quotients mit 50 Items. Auch hier dient zur Beantwortung eine vierstufige
Antwortskala, jedoch kann nur ein Punkt pro Item erreicht werden, z.B. 1 fur stimme vollig
zu/ stimme eher zu und 0 fur stimme eher nicht zu/ stimme gar nicht zu, sodass der
Maximalwert 10 betragt. Laut der urspringlichen Instruktionen sollte eine weitere

diagnostische Abklarung ab einem Wert von sechs erfolgen.

Zudem wurde die Body Image Scale (BI-I; Lindgren & Pauly, 1975) zur Erhebung des
Korperbildes erhoben. Dieser Fragebogen wurde urspriinglich zur Evaluierung von
Transsexuellen entwickelt und fragt mittels 30 Items die Unzufriedenheit mit verschiedenen
Kérpermerkmalen auf einer funfstufigen Likert-Skala ab, wobei h6here Werte eine hohere
Unzufriedenheit widerspiegeln. In dieser Studie wurden die Items Unzufriedenheit mit (a) den

Brusten, (b) der Vagina, (c) der Klitoris, (d) der GroRe und (e) dem Gewicht verwendet.

Als Messinstrument fir die QoL diente der WHOQOL-BREF, der eine Kurzform des
WHOQOL-100 ist und durch die World Health Organization entwickelt wurde. Dieser
Fragebogen besteht aus 26 Items, die auf einer fiinf-stufigen Likert-Skala erhoben werden,
und umfasst flnf Dimensionen: die globale, die physische, die psychologische, die soziale
und die umweltbedingte QoL (Whogol Group, 1998).

Sowohl der HADS, der ASRS-v1.1, der RSES, der AQ10, der BI-I als auch der
WHOQOL-BREF wurden auch in der KG erhoben.

3. Ergebnisse

3.1. Datenanalyse

Die Datenanalyse wurde mit RStudio (Version 3.6.2; R Core Team, 2019) durchgefihrt.
Dabei wurden folgende Pakete verwendet: (1) plyr (Wickham & Hadley, 2011), (2) tidyverse
(Wickham et al., 2019), (3) ggplot (Wickham, 2016), (4) psych (Revelle, 2019), (5) cardata
(Fox et al., 2020), (6) olsrr (Hebbali, 2018).
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Als erstes wurden die Daten auf Plausibilitat, AusreilRer sowie Varianzrestriktionen
getestet. Anschliel3end erfolgte eine Berechnung der Fragebogen-Reliabilitaten fir jede
Gruppe, um sicherzustellen, dass die internen Konsistenzen der Fragebdgen auch fiir die in

dieser Studie erhobenen Stichproben gegeben waren.

Vor der Berechnung von Gruppenunterschieden wurden alle Variablen mittels qq-
plots auf Normalverteilung und mittels Levene-Tests auf Homoskedastizitat gepruft, um zu
gewahrleisten, dass die VVoraussetzungen fiir die Berechnung von einfaktoriellen
Varianzanalysen gegeben sind. Fir alle Variablen, bei denen eine Gleichheit der Varianzen
nicht gegeben war, wurden Welch-Varianzanalysen berechnet. Alle VVarianzanalysen wurden
Bonferroni-korrigiert, das hei3t der p-Wert wurde fir die Anzahl der berechneten
Varianzanalysen, insgesamt 18, adjustiert, um eine Alpha-Fehler-Kumulierung zu vermeiden.
Wurde eine einfaktorielle Varianzanalyse mit VVarianzhomogenitat signifikant, folgte eine
Berechnung von Tukey post-Hoc Tests. Wurde eine Welch-Varianzanalyse signifikant,
wurden Welch’s t-Tests mit Bonferroni-Korrektur berechnet. Um die binaren diskreten

Variablen Beziehungsstatus und Jemals Sex zu vergleichen, wurden y2-Tests verwendet.

Die Untersuchung des Einflusses des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens
auf die QoL erfolgte fur jede Gruppe separat mittels multipler Regressionen. Um
herauszufinden, ob die Diagnosegruppe diesen Einfluss moderiert, wurden moderierte
multiple Regressionen (Moderationsanalysen) berechnet. VVor der Erstellung der multiplen
Regressionsmodelle erfolgte als erstes eine Zentrierung aller kontinuierlichen abhangigen und
unabhéngigen Variablen. Dies hat den Vorteil, dass hierdurch die Interpretation der
Regressionskoeffizienten erleichtert wird (Dalal & Zickar, 2012). Anschlieend erfolgte eine
Dummy-Kodierung der Variable Diagnosegruppe, um diese in Korrelationsmatrizen
einschlieBen zu kénnen. Die Korrelationsmatrizen wiederum sind fur die
Voraussetzungsprifung der anschlieBend gerechneten multiplen Regressionen notwendig, um
auszuschlielRen, dass zwischen den unabhéngigen Variablen Multikollinearitét vorliegt.

Abbildungen der Korrelationsmatrizen sind in Anhang C zu finden.

Die multiplen Regressionsmodelle der vier Subgruppen wurden fir jede QoL-
Dimension mittels bidirektionaler schrittweiser multipler Regressionen mit p-Wert-Kriterium
(o =.05) entwickelt. Das bedeutet, dass ausgehend von einem leeren Modell (mit Ausnahme
des Intercepts) schrittweise eine bidirektionale Aufnahme und Entfernung von Faktoren
erfolgt (Chatterjee et al., 2000), die auf dem p-Wert-Kriterium basiert (o = .05). Hierdurch ist
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es moglich zu erkennen, ob eine Variable durch die Hinzunahme einer anderen redundant

geworden ist (Thompson, 1978).

Jedes multiple Regressionsmodell wurde anschlieRend mittels Bonferroni-
Ausreilertests (Fox & Weisberg, 2019) auf AufreiRer untersucht. Wurden Ausreil3er
detektiert, wurde das Modell noch einmal ohne die entsprechenden Ausreif3er erstellt. Des
Weiteren erfolgte eine Testung auf Multikollinearitat mittels des Varianz-Inflationsfaktors
(VIF). Je groRRer der Varianz-Inflationsfaktor, desto hoher ist das Risiko fur Multikollinearitét.
Héaufig wird hierbei ein VIF > 10 als Schwelle fiir eine schwere Multikollinearitat angesehen
(O’brien, 2007). Zudem wurde mittels des Durbin-Watson-Tests auf Autokorrelation

untersucht.

Anschliefend wurde der gesamte Datensatz zur Berechnung von
Moderationsmodellen herangezogen. Dazu wurden die Faktoren und dazugehdrigen
Moderationsterme in die moderierten multiplen Regressionen aufgenommen, die bei den
multiplen Regressionsmodellen der jeweiligen Referenzgruppe im Modell inkludiert waren,

um etwaige signifikante Moderationen erkennen zu kénnen.

Es folgten Likelihood-Quotienten-Tests, um fir jede Referenzgruppe und jede QoL-
Dimension zu testen, ob das Modell mit Moderatoren tatséchlich mehr Varianz aufklért und
somit ,,besser ist als das Modell ohne Moderatoren. Hierbei wurde im ersten Schritt ein
sowohl die KG als auch die PGs umfassender Datensatz verwendet und im zweiten Schritt ein
Datensatz genutzt, der lediglich die PGs inkludiert. Dies ermdglicht herauszufinden, ob
gegebenenfalls auch innerhalb der PGs ein Modell mit Moderatoren besser passt als eines

ohne Moderatoren.

3.2. Datenbereinigung

Alle mindestens intervallskalierten Variablen wurden mittels Boxplots auf Plausibilitat und
Ausreif3er hin untersucht. Als Ausreil3er gelten hierbei Werte, die auBerhalb des 1,5-fachen
Interquartilabstands lagen (Tukey, 1977). Ausreier, die bei dem HADS, dem ASRS-v1.1,
dem RSES, dem AQ10, dem BI-1 und dem WHOQOL-BREF sowie bei den Variablen
Zufriedenheit Sexualleben und Soziale Partizipation auftraten, wurden beibehalten, da diese
wahrscheinlich nicht durch fehlerhafte Daten verursacht wurden, sondern vielmehr die

heterogenen Stichproben widerspiegelten.

Bei der Variable Grofie wurden jedoch in der KG die Werte zweier Personen, die

angegeben hatten, kleiner als 100cm zu sein, in fehlende Werte (NAs) umgewandelt, da
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hierbei die Wahrscheinlichkeit einer falschen Werteeingabe Gberwiegt und diese Werte den
Mittelwert deutlich beeinflussten. Aus demselben Grund wurden die Werte zweier Personen
aus der KG, die angegeben hatten, weniger als 30 kg zu wiegen, bei der Variable Gewicht in
NAs geédndert. So wurde ebenfalls mit dem Wert einer Person der KG verfahren, die angab,
schwerer als 300 kg zu sein. Bei der Variable Alter Sex wurden alle Werte < 10 in NAs
umgewandelt, da hier nicht von einem einvernehmlichen Geschlechtsverkehr ausgegangen
werden kann. Dies betraf neun Leute der KG. Zudem wurden Werte > 30 bei der Variable

Bildungsjahre in NAs umgewandelt, was bei zwei Personen der KG der Fall war.

Des Weiteren wurden die Mittelwerte und Standardabweichungen der abhangigen und
unabhéngigen Variablen berechnet, um eventuelle Boden- oder Deckeneffekte zu detektieren

(siehe Anhang C). Es wurden jedoch keine Varianzrestriktionen gefunden.

3.3. Stichprobe

Insgesamt nahmen 664 Frauen mit TS, CAH oder XY-DSD an der dsd-LIFE-Studie teil und
gaben ihr informiertes Einverstandnis, dass ihre Daten fur wissenschaftliche Zwecke genutzt
werden durften. Die meisten Patientinnen gehorten der Gruppe der Frauen mit TS (TG; n =
301, 45.33 %) an, gefolgt von der Gruppe von Frauen mit CAH (CAHG; n = 221, 33.28 %)
und der Gruppe von XY-Frauen (XYG; n =142, 21.38 %). Die genauen Klassifikationen sind
in Tabelle 1 dargestellt. Die KG bestand aus 603 Frauen.

Tabelle 1
Klassifikation der Patientinnen entsprechend der Mortensen Klassifikation
Klassifikation n
Turner Syndrom 301
Monosomie: 45,X 150
Mosaik: 45,X/46,XX 31
Isochromosome: 45,X/46,X,i(Xq) | 46,X,i(Xq) | 45,X/46,X,i(Xq)/47,X,i(Xq) 59
Deletionen: 45,X/46,X,del(X) | 46,X,del(X) 19
Polyploidie: 45,X/46,XX/47 XXX | 45,X/47 XXX | 16
45,X/46,XX/47, XX X/48, XX XX
Ringmaterial: 45,X/46,X,r(X) 12
Nicht klassifiziert 4

Unbekannt 10
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Fortsetzung Tabelle 1

Klassifikation n

CAH 221
21-OH, Klassisch mit Salzverlust 109
21-OH, Klassisch ohne Salzverlust 65
21-OH, Nicht-klassisch 33
21-OH, Nicht-klassifiziert 3
STAR-Mangel 1
3B-HSD-Mangel 2
11B-Hydroxylase-Mangel 5
POR-Mangel 2
Unbekannt 1

XY DSD 142
XY, vollstandige Gonadendysgenesie 20
XY, teilweise Gonadendysgenesie 12
XY, ovotestikulare Gonadendysgenesie 3
CAIS 69
PAIS 17

3p-HSD-Mangel

17B-HSD-I11-Mangel

50-RD I1-Mangel
17a-Hydroxylase/17,20-lyase-Mangel
Unbekannter Steroid-Synthese-Defekt
Nicht klassifiziert

N P PN O

Anmerkung. CAH = Kongenitale Nebennierenhyperplasie; 21-OH = 21-Hydroxylase-Mangel; STAR =
steroidogenes akutes regulatorisches Protein; HSD = Hydroxysteroid-Dehydrogenase; POR = Cytochrom-
P450-Oxidoreduktase; DSD = Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung; CAIS = Komplette

Androgenresistenz; PAIS = Inkomplette Androgenresistenz; RD = Reduktase.

Die soziodemographischen Daten der vier Gruppen werden in Tabelle 2 dargestellt.
Die Teilnehmerinnen waren zum Zeitpunkt ihrer Rekrutierung zwischen 15 und 73 Jahre alt.
Das Alter bei der Diagnosestellung rangierte zwischen 0 und 61 Jahren. Auffallend bei der
Stichprobenbeschreibung ist die unterschiedliche Verteilung von kérperlichen und seelischen
Erkrankungen zwischen den PGs und der KG. So gaben 45.51 % der KG an, unter einer

korperlichen Erkrankung zu leiden im Kontrast zu 61.70-73.68 % bei den PGs. Ein
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gegensétzliches Bild zeigte sich bezuglich seelischer Erkrankungen: 27.24 % der KG gaben
an hierunter zu leiden versus 7.89 %-10.22 % der PG.

Tabelle 2
Soziodemographische Daten der Kontroll- und Patientinnengruppen
TG CAHG XYG KG
Alter M = 32.20; M = 30.10; M = 30.70; M = 31.70;
SD =13.30 SD=1090 SD=12.50 SD =12.30
Alter bei Diagnose M = 10.50; M =4.33; M =10.30;
SD =9.19 SD =9.40 SD =8.91
KorpergroRe M =153.00; M=161.00; M =174.00; M = 167.00;
SD=7.01 SD =7.80 SD=7.18 SD =6.61
Land
e Deutschland n=43 n=91 n=38 n =603
(14.29 %) (41.18 %) (26.76 %) (100 %)
e Frankreich n=116 n=62 n=29
(38.54 %) (28.05 %) (20.42 %)
e Niederlande n=82 n=24 n=42
(27.24 %) (10.86 %) (29.58 %)
e Schweden n=46 n=11 n=8
(15.28 %) (4.98 %) (5.63 %)
e GrofRbritannien n=11 n=19 n=3
(3.65 %) (8.6 %) (2.11 %)
e Polen n=3 n=14 n=22
(1.00 %) (6.33 %) (15.49 %)
Anzahl der M = 14.10; M = 13.70; M = 14.30; M = 13.70;
Bildungsjahre SD =4.02 SD =3.88 SD =4.48 SD =3.15
Gesundheit M =3.73; M = 3.70; M = 3.81,; M = 3.65;
SD =0.67 SD =0.86 SD =0.89 SD =0.84
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Fortsetzung Tabelle 2

TG CAHG XYG KG
Irgendeine langere
Krankheit (auBer DSD)?
e ja n=137 n=114 n=47 n=299
(48.58 %) (54.03 %) (33.57 %) (49.59 %)
e nein n=136 n=92 n=_86 n =268
(48.23 %) (43.60 %) (61.43 %) (44.44 %)
e ich weil} es nicht n=9 n=>5 n=7 n=236
(3.19 %) (2.37 %) (5.00 %) (5.97 %)
Welche Art Krankheit?
e korperlich n=95 n==84 n=29 n =147
(69.34 %) (73.68 %) (61.70 %) (45.51 %)
e seelisch n=14 n=9 n=4 n=288
(10.22 %) (7.89 %) (8.51 %) (27.24 %)
e Deides n=21 n=11 n=7 n=71
(15.33 %) (9.65 %) (14.89 %) (21.98 %)
e ich weil es nicht n=7 n=10 n=7 n=17
(5.11 %) (8.77 %) (14.89 %) (5.26 %)

Anmerkung. TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom; CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler
Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -Frauen; KG = Kontrollgruppe; DSD = Besonderheiten der
Geschlechtsentwicklung.

Eine genauere Beschreibung der seelischen Gesundheit erfolgt in Tabelle 3. Bei den
meisten Teilnehmerinnen gab es keinen Hinweis auf klinisch relevante Auffalligkeiten.
Uberraschend ist, dass ein deutlich groRerer Teil der KG kritische Werte beziiglich
Depressivitat aufweist und dass die KG und die XY G deutlich hdufiger klinisch relevante
ADHS-Symptome aufweisen als die TG oder CAHG.
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Tabelle 3
Seelische Gesundheit der Kontroll- und Patientinnengruppen
Variable TG CAHG XYG KG
Angst
e Normal 165 (58.72 %) 131 (62.09 %) 83(59.29 %) 307 (51.00 %)
o Grenzwertig 69 (24.56 %) 36 (17.06 %) 26 (18.57 %) 163 (27.08 %)
e Abnormal 47 (16.73 %) 44 (20.85%) 31 (22.14 %) 132 (21.93 %)
Depressivitat
e Normal 251 (89.01 %) 169 (80.09 %) 115(82.14 %) 416 (69.22 %)
e Grenzwertig 24 (8.51 %) 26 (12.32%) 14 (10.00 %) 105 (17.47 %)
e Abnormal 7 (2.48 %) 16 (7.58 %) 11 (7.86 %) 80 (13.31 %)
ADHS
e Nicht- 269 (98.18 %) 202 (96.19 %) 112 (80.58 %) 516 (85.72 %)
klinisch
e Kilinisch 5 (1.82 %) 8 (3.81 %) 27 (19.42 %) 87 (14.43 %)
Autismus
e Nicht- 261 (93.21 %) 196 (93.33 %) 134 (97.10 %) 554 (92.18 %)
Klinisch
e Klinisch 19 (6.79 %) 14 (6.67 %) 4 (2.90 %) 47 (7.82 %)

Anmerkung. TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom; CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler
Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -Frauen; KG = Kontrollgruppe; ADHS =

Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitatsstorung.

3.4. Reliabilitaten

Die Reliabilitaten der verwendeten Fragebdgen wurden mit Hilfe von Cronbachs o berechnet
(siehe Tabelle 4). Hierbei zeigten sich beim AQ10 fur alle Gruppen interne Konsistenzen von
a <.7,was laut Nunally (1978) die untere Grenze der Akzeptanz darstellt. Die Reliabilitét
eines Messinstruments beschréankt, wie hoch dieses Messinstrument mit anderen Variablen
korrelieren kann, da die Hochstgrenze fur eine Korrelation dieses Messinstruments nicht 1,
sondern die Quadratwurzel der Reliabilitét ist. Folglich kann eine eingeschrénkte Reliabilitét
zur Unterschatzung der wahren Korrelation fiihren (Robins et al., 2007). Auch die internen
Konsistenzen der globalen Dimension des WHOQOL-BREF lagen fir die KG und die TG bei
a < .7, was vermutlich darauf zurtickzufuhren ist, dass diese Dimension nur aus zwei Items

besteht. Die Reliabilitat eines Messinstruments korreliert mit dessen Lange, sodass sehr kurze
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Fragebdgen einer hohen Gefahr von niedrigen Reliabilitaten ausgesetzt sind (Lord & Novick,
1968).

Tabelle 4

Interne Konsistenzen der verwendeten Messinstrumente fiir alle Gruppen
Skala KG TG CAHG XYG
HADS-D .84 .70 A7 .83
HADS-A .79 .80 .70 .85
ASRS 73 .76 73 72
AQ10 52 .60 53 .63
RSES 93 .90 91 .92
WHOQOL-BREF-global .68 .63 .76 .76
WHOQOL-BREF-physisch .82 .80 .80 81
WHOQOL-BREF-psychologisch .86 .79 .83 .87
WHOQOL-BREF-sozial 12 .70 .64 .65
WHOQOL-BREF-umweltbedingt .79 a7 81 .82

Anmerkung. ,,HADS-D* beschreibt die Depressivitdtsdimension und ,,HADS-A* die Angstdimension der
Hospital Anxiety and Depression Scale; ASRS = Adult ADHD Self-Report Scale Symptom Checklist; AQ-10
= Autismus Spectrum Quotient-10; RSES = Rosenberg Self-Esteem Scale; WHOQOL-BREF = WHO Quality
of Life-BREF; KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom; CAHG = Gruppe der
Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -Frauen.

3.5. Varianzanalysen

Die fur alle abhdngigen Variablen erstellten qg-Plots zeigten, dass eine Normalverteilung
angenommen werden darf. Die anschlie3end berechneten Levene-Tests ergaben jedoch, dass
nur fir die Variablen Angst, Autismus, Unzufriedenheit mit Brusten, Soziale Partizipation,
Globale QoL, Physische QoL, Psychologische QoL, Soziale QoL und Umweltbedingte QoL

Varianzhomogenitat gegeben ist.

Fir diese Variablen wurden einfaktorielle VVarianzanalysen berechnet (siehe Tabelle
5). Nach der Bonferroni-Korrektur zeigten sich nur beztiglich sozialer Partizipation und
physischer sowie umweltbedingter QoL signifikante Gruppenunterschiede. Die
anschlieenden Tukey post-Hoc-Tests ergaben, dass die KG (M = 2.23, SD = 0.89) signifikant

geringere sozialer Partizipation berichtete als die anderen Gruppen (Minimum bei CAHG: M
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=2.51, SD =0.93, p <.001). Beziglich der physischen QoL berichteten Frauen mit CAH (M
=68.10, SD = 18.90) signifikant geringere Werte als die KG (M = 73.30, SD = 16.80, p <
.001) sowie als XY-Frauen (M = 73.90, SD = 17.90, p = .01). Die KG (M = 70.60, SD =
15.00) wiederum zeigte eine signifikant geringere umweltbedingte QoL als die XYG (M =
75.60, SD = 15.10, p =.002), die TG (M = 73.90, SD = 12.90, p = .01) und die CAHG (M =
74.10, SD = 15.70, p = .02).

Tabelle 5
Die Ergebnisse der Varianzanalysen mit Varianzhomogenitat
dfl df2 F p

Angst 3 1230 1.67 1
Autismus 3 1225 3.70 230
Unzufriedenheit mit Bristen 3 1198 0.27 1
Soziale Partizipation 3 1225 19.15 <.001
Globale QoL 3 1234 2.69 .898
Physische QoL 3 1233 5.44 .020
Psychologische QoL 3 1234 0.86 1
Soziale QoL 3 1233 1.29 1
Umweltbedingte QoL 3 1233 7.20 <.001

Anmerkung. QoL = Lebensqualitét.

Fur die tbrigen, nicht varianzgleichen Variablen wurden Welch-Varianzanalysen mit
Bonferroni-korrigierten post-hoc-Tests berechnet. Es zeigten sich bei allen Variablen, mit
Ausnahme von Unzufriedenheit mit Gewicht, signifikante Gruppenunterschiede (siehe Tabelle
6). Die KG (M =5.73, SD = 4.11) berichtete signifikant hthere Depressivitatswerte als die
drei PGs (Maximum bei CAHG: M =4.34, SD = 3.55, p <.001). Die KG (M =1.76, SD =
1.56) erzielte zudem signifikant hohere ADHS-Werte als die drei PGs (Maximum bei XYG:
M =0.83, SD = 1.15, p <.001). Die CAHG (M = 20.70, SD = 6.08) wies einen signifikant
hoheren berichteten Selbstwert auf als die KG (M = 19.10, SD = 6.80, p = .01) und die TG (M
=19.00, SD =5.62, p =.02). Beziiglich ihrer Vagina waren XY-Frauen (M = 2.82, SD = 1.22)
signifikant unzufriedener als die KG (M = 2.40, SD = 1.01, p <.001) und als die TG (M =
2.46, SD =0.82, p =.005). Frauen mit CAH (M = 2.63, SD = 1.15) wiederum waren
signifikant unzufriedener mit ihrer Vagina als die KG (M = 2.40, SD =1.01, p = .04). lhre
Klitoris betreffend zeigte sich die KG (M = 2.24, SD = 0.91) signifikant zufriedener als die
drei PGs (Minimum bei TG: M = 2.49, SD = 0.79, p =.003. Beztglich ihrer GroRe waren
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Frauen mit TS (M = 2.96, SD = 1.09) signifikant unzufriedener als die anderen Gruppen
(Maximum bei CAHG: M =2.56, SD =1.17, p <.001). Frauen mit CAH (M = 2.56; SD =
1.17) wiederum waren signifikant unzufriedener mit ihrer GroRe als Frauen der KG (M =
2.20, SD = 0.98, p <.001) und XY-Frauen (M = 2.05, SD = 1.02, p <.001).

Im Durchschnitt war die KG (M = 17.00, SD = 3.34) bei ihrem ersten sexuellen
Kontakt signifikant jiinger als die PGs (Minimum bei CAHG: M = 18.80, SD =4.72, p <
.001). Die KG (M = 3.39, SD = 1.19) zeigte sich zudem signifikant zufriedener mit ihrem
Sexualleben als die CAHG (M = 3.12, SD = 1.18, p =.02) und die XY-Frauen (M = 2.89, SD
=1.16, p <.001).

y?-Tests zeigten signifikante Unterschiede bzgl. der Variablen Beziehungsstatus und
Jemals Sex. Die KG (M =0.61, SD = 0.49) hatte signifikant 6fter eine:n Partner:in als die drei
PGs (Maximum bei TG: M = 0.48, SD = 0.5, ¥3(1) = 13.64, p < .001). Zudem hatten
signifikant mehr Frauen der KG (M = 0.84, SD = 0.36) zum Zeitpunkt der Erhebung bereits
einen sexuellen Kontakt als Frauen der PGs (Maximum bei XY-Frauen: M = 0.70, SD = 0.46,
¥?(1) = 14.88, p < .001). Eine graphische Darstellung aller Gruppenvergleiche ist in Anhang D

zu finden.

Tabelle 6

Ergebnisse der Welch-Varianzanalysen

dfl df2 F p

Depressivitat 3 44591 25.93 <.001
ADHS 3 463.02 67.53 <.001
Selbstwert 3 446.17 531 027
Unzufriedenheit mit Vagina 3 404.06 5.84 013
Unzufriedenheit mit Klitoris 3 398.18 11.55 <.001
Unzufriedenheit mit GroRe 3 414.75 38.51 <.001
Unzufriedenheit mit Gewicht 3 422.21 3.03 584
Beziehungsstatus 3 428.00 10.00 <.001
Jemals Sex 3 403.07 21.41 <.001
Alter Sex 3 28.37 220.91 <.001
Zufriedenheit Sexualleben 3 8.10 430.99 <.001

Anmerkung. ADHS = Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitatsstorung.



Der Einfluss des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens 41

3.6. Multiple Regressionen

Im Folgenden werden aus Griinden der Ubersichtlichkeit lediglich die aufgenommenen
Préadiktoren mit dazugehorigen p-Werten sowie die Position ihrer Aufnahme tabellarisch
dargestellt, die in den vier verschiedenen Gruppen die unterschiedlichen QoL-Dimensionen
pradizieren. Zudem werde ich die zentralen Ergebnisse der multiplen Regressionen kurz
zusammenfassen. Die einzelnen multiplen Regressionsmodelle mit t-Werten und
BestimmtheitsmafRen sind in Anhang F zu finden. Das Alter beim ersten Geschlechtsverkehr
wurde nicht als Préadiktor in die multiplen Regressionen aufgenommen, da hierdurch
Teilnehmerinnen, die noch keinen Geschlechtsverkehr in inrem Leben hatten, von den
Regressionen ausgeschlossen worden waren und dies zu einer starken Stichprobenverzerrung

gefiihrt hatte.

3.6.1. Globale Lebensqualitat

In dem Regressionsmodell fiir XY-Frauen wurde die Variable Unzufriedenheit mit Klitoris als
Prédiktor ausgeschlossen, da sich hierfiir in den qg-Plots ein kurvilinearer Zusammenhang mit
globaler QoL zeigte und dies die Voraussetzung fur multiple Regressionen verletzt. In den
Regressionsmodellen der KG, der TG und der CAHG gab es jeweils einen AusreiRer, der
jedoch nur in der CAHG zu einer Veranderung der Pradiktoren flihrte; durch Entfernung des
Ausreil3ers wurde in dieser Gruppe die Variable Jemals Sex in das Modell mit aufgenommen.
In keinem der Modelle gab es Hinweise auf Multikollinearitét oder Autokorrelation. Fur die
aufgenommenen Pradiktoren fur die Regressionsmodelle mit dem Kriterium globale QoL

sowie der entsprechenden Position ihrer Aufnahme siehe bitte Tabelle 7.

Insgesamt sagte eine hohe Gesundheit in allen Modellen globale QoL am besten
voraus, gefolgt von geringer Depressivitat in den Modellen der KG, TG und CAHG. Angst
hatte auBerdem in der KG, der TG und der XYG einen signifikant negativen Einfluss auf
globale QoL. Selbstwert hingegen hatte in allen PGs einen positiven Einfluss auf globale
QoL, wobei dieser Einfluss in der TG nicht signifikant war. Das adjustierte
Bestimmtheitsmal? lag in der KG bei R%gj = .55, in der TG bei R?%yj = .57, in der CAHG bei
R%y;= .66 und in der XYG bei R%qj=.72.
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Tabelle 7
Pradiktoren flr die globale Lebensqualitat fur die Kontroll- und Patientinnengruppen
KG TG CAHG XYG
Pst. B Pst. B Pst. B Pst. B
Gesundheit 1 A48*F** 1 A3FF* 1 S3F*F* 1 D1FF*
Depressivitat 2 -21F* 2 -2 2 -A7*
Unzufr. mit GroRe 3 -.08**
Soziale Partizipation 4 .08** 6 13*
Angst 5  -11** 6 - 14%* 3 -A7**
Alter 6 -.01** 5 -.01***
Beziehungsstatus 7 14* 8 22*
Selbstwert 3 .07 7 A13* 2 24%**
Zufr. mit Sexualleben 4 .06 5 1%
Unzufr. mit Bristen 7 -2 5 -12*
GroRe 3 16***
Alter bei Diagnose 4 -08
Jemals Sex 8 -.09
BMI 4 -02*

Anmerkung. Pst. = Position der Aufnahme der Prédiktoren in das Regressionsmodell; Zufr. = Zufriedenheit;
Unzufr. = Unzufriedenheit; KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom; CAHG =
Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -Frauen.

*p <.05, **p < .01, ***p <.001.

3.6.2. Physische Lebensqualitat

In dem Regressionsmodell fiir die CAHG gab es einen AusreiRer, ohne dessen Entfernung die
Zufriedenheit mit dem Sexualleben als signifikanter Pradiktor aufgenommen worden wére.
Alle weiteren Voraussetzungen fur multiple Regressionen wurden in den Modellen fir
physische QoL erfillt. Die aufgenommenen Prédiktoren fiir die Regressionsmodelle mit dem
Kriterium physische QoL werden zusammen mit der Position ihrer Aufnahme in Tabelle 8

gezeigt.

Insgesamt konnte physische QoL am besten durch eine gute Gesundheit und eine
geringe Depressivitat vorhergesagt werden. Niedrige Werte beziiglich ADHS und Angst
sowie ein junges Alter hatten in jeweils zwei Modellen einen signifikant positiven Einfluss

auf physische QoL. Das adjustierte BestimmtheitsmaR lag hier in der KG bei R%g;= .59, in der



Der Einfluss des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens 43

TG bei R?gj = .49, in der CAHG bei R?%gj= .51 und in der XYG bei
R24j = .64

Tabelle 8

Pradiktoren flr die physische Lebensqualitat fir die Kontroll- und Patientinnengruppen

KG TG CAHG XYG

Pst. B Pst. P Pst. B Pst. B
Gesundheit 1 AZFFE 1 4T ] A3 2 L Q0%
Depressivitat 2 =23%** 2 - 16** 2 -24%** 1 - 3bF**
ADHS 3 -12%*%* 3 - 16%*
Autismus 4 - 11x**
Unzufr. mit GroRe 5 - 11x**
Alter 6 -.09* 4  -13**
Angst 7 -.08 4 - 19** 3 2%
Unzufr. mit Bristen 8 07*
Selbstwert 9 .07 6 .12*
GroRe 3 22%** 4 -01

Anmerkung. Pst. = Position der Aufnahme der Prédiktoren in das Regressionsmodell; Zufr. = Zufriedenheit;
Unzufr. = Unzufriedenheit; KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom; CAHG =
Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -Frauen.

*p <.05, **p < .01, ***p <.001.

3.6.3. Psychologische Lebensqualitat

Alle Voraussetzungen fir multiple Regressionen wurden in den Regressionsmodellen fur
psychologische QoL erfillt. Die aufgenommenen Prédiktoren fur die Regressionsmodelle mit
dem Kriterium psychologische QoL werden zusammen mit der Position ihrer Aufnahme in

Tabelle 9 gezeigt.

Am besten wurde die psychologische QoL durch einen hohen Selbstwert und eine
geringe Depressivitat erklart. Eine gute Gesundheit, niedrige Werte bzgl. ADHS sowie eine
hohe Zufriedenheit mit Gewicht und Vagina hatten in jeweils zwei der Modelle einen
signifikanten Einfluss auf psychologische QoL. Das adjustierte Bestimmtheitsmal? lag hier in
der KG bei R2yj= .76, in der TG bei R24j= .70, in der CAHG bei R%q;= .73 und in der XYG
bei Rz = .77.
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Tabelle 9
Pradiktoren flr die psychologische Lebensqualitat fur die Kontroll- und Patientinnengruppen
KG TG CAHG XYG
Pst. B Pst. B Pst. P Pst. P

Depressivitat 1 S31Fxx 20 L 24%F 0 L 26 2 - 3B***
Selbstwert 2 32xx*x ] A9F** 1 AGFF* 1 48F**
Gesundheit 3 147> 4 19***
Angst 4 - 14x**
Unzufr. mit Bristen 5 -.07** 3 -.09
Soziale Partizipation 6 .08** 5 08
Unzufr. mit Gewicht 7 -.08** 5 -.09*
ADHS 8 -.07** 5 -11*%*
Unzufr. mit Vagina 9 -.09** 3 - 14x*
Unzufr. mit Klitoris 10 .08**
Zufr. mit Sexualleben 4 A1x*
Unzufr. mit GroRe 6 -.12*%*
Alter bei Diagnose 3 -.18***
Beziehungsstatus 4 .08

Anmerkung. Pst. = Position der Aufnahme der Préadiktoren in das Regressionsmodell; Zufr. = Zufriedenheit;
Unzufr. = Unzufriedenheit; KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom; CAHG =
Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -Frauen.

*p <.05, **p < .01, ***p < .001.

3.6.4. Soziale Lebensqualitat

In dem Regressionsmodell fiir soziale QoL der KG gab es zwei Ausreilier, deren Entfernung
jedoch keinen Einfluss auf die Aufnahme und Signifikanz der Pradiktoren hatte. Die
Voraussetzungen fur multiple Regressionen wurden in allen Modellen fiir soziale QoL erfullt.
Die aufgenommenen Prédiktoren fiir die Regressionsmodelle mit dem Kriterium soziale QoL

werden zusammen mit der Position ihrer Aufnahme in Tabelle 10 gezeigt.

Insgesamt war Zufriedenheit mit dem Sexualleben tiber alle Modelle hinweg einer der
beiden starksten Préadiktoren fur die soziale QoL der Probandinnen. In allen Modellen war
zudem soziale Partizipation ein signifikanter Pradiktor fir soziale QoL. AuRerdem war eine
niedrige Depressivitat ein guter Prédiktor fir soziale QoL in der KG, der CAHG und der
XYG. Ein hoher Selbstwert pradizierte in allen PGs die soziale QoL. Das adjustierte
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BestimmtheitsmaR lag hier in der KG bei R%qj = .57, in der TG bei R%qj = .48, in der CAHG
bei R%gj= .55 und in der XYG bei RZyj = .63.

Tabelle 10
Pradiktoren flr die soziale Lebensqualitat fir die Kontroll- und Patientinnengruppen
KG TG CAHG XYG
Pst. B Pst. B Pst. B Pstt. B

Zufr. mit Sexualleben 1 A46%** 1 A2xx* ] ¥ AT G V. ke
Depressivitat 2 -.28%** 2 -22%* 1 -23**
Beziehungsstatus 3 14%** 5 A7** 4 17
Soziale Partizipation 4 A2%F* 4 15** 4 13* 7 .15*
Unzufr. mit Gewicht 5 -.07* 5 -.09
Angst 6 -.08* 6 -13*
Selbstwert 2 -21%*%* 3 21%* 3 .21*
Alter 3 -.20%**
Unzufr. mit Bristen 7 -.10*
ADHS 6 A1*
Gesundheit 7 A1
Unzufr. mit Vagina 5 -18**
Alter bei Diagnose 6 -.01

Anmerkung. Pst. = Position der Aufnahme der Préadiktoren in das Regressionsmodell; Zufr. = Zufriedenheit;
Unzufr. = Unzufriedenheit; KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom; CAHG =
Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY-Frauen.

*p <.05, **p < .01, ***p < .001.

3.6.5. Umweltbedingte Lebensqualitét

Bei dem Regressionsmodell der CAHG wurde ein Ausreil3er entfernt, wodurch die Position
der Aufnahme von Angst und Selbstwert getauscht wurde. Die Voraussetzungen fir multiple
Regressionen wurden in allen Modellen fur umweltbedingte QoL erfillt. Die aufgenommenen
Préadiktoren fiir die Regressionsmodelle mit dem Kriterium umweltbedingte QoL werden

zusammen mit der Position ihrer Aufnahme in Tabelle 11 gezeigt.

Insgesamt zahlten eine gute Gesundheit und eine niedrige Depressivitat in allen
Modellen zu den starksten Pradiktoren flir umweltbedingte QoL. Ein hoher Selbstwert

fungierte, wie auch bei der sozialen QoL, nur in den PGs als signifikanter Pradiktor. Eine
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niedrige Angst wiederum war in der KG, der TG und der CAHG ein signifikanter Préadiktor
fur umweltbedingte QoL. Das adjustierte Bestimmtheitsmal lag hier in der KG bei RZqj = .41,
in der TG bei R%gj = .36, in der CAHG bei R2gj = .46 und in der XYG bei RZ%yqj = .52.

Tabelle 11

Pradiktoren flr die umweltbedingte Lebensqualitat fir die Kontroll- und Patientinnen-

gruppen

KG TG CAHG XYG

Pst. B Pst. B Pst. B Pst. B
Depressivitat 1 -30*** 1 -15* 1 -22%* 1 -18
Angst 2 - 2FF* 4 -.18** 4 -17*
Gesundheit 3 A3F** 2 29%** 2 23F** 3 21**
Unzufr. mit GroRe 4 - 14%**
Autismus 5 -.02*
ADHS 6 -.07
Soziale Partizipation 7 .06
Unzufr. mit Klitoris 8 .06
Selbstwert 3 2F* 3 .18* 2 .38%**
Alter 5 -09
Unzufr. mit Bristen 5 -1 4 -08
GroRe 5 .19*%*
Alter bei Diagnose 6 -.13*

Anmerkung. Pst. = Position der Aufnahme der Prédiktoren in das Regressionsmodell; Zufr. = Zufriedenheit;
Unzufr. = Unzufriedenheit; KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom; CAHG =
Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -Frauen.

*p <.05, **p < .01, ***p <.001.

3.7. Moderationsanalysen

Die detaillierten Ergebnisse der Moderationsanalysen in Tabellenform sind in Anhang G zu
finden. In den folgenden Abschnitten werden die signifikanten Interaktionen dargelegt sowie,

falls gegeben, VVoraussetzungseinschrankungen der jeweiligen Modelle benannt.
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3.7.1. Globale Lebensqualitat

Fur die Moderationsanalyse mit der abhdngigen Variable globale QoL und KG als Referenz
wurden zwei Ausreil3er entfernt, was jedoch keine Auswirkungen auf das Signifikanzniveau
der Prédiktoren hatte. Zudem lag laut Durbin-Watson-Test (p = .004) eine Autokorrelation
vor. Da es inhaltlich keine Griinde fiir das VVorliegen einer Autokorrelation gibt, ist
anzunehmen, dass dieses Ergebnis falsch positiv ist, was aufgrund der Vielzahl der
durchgefuhrten Tests nicht unwahrscheinlich ist. Insgesamt zeigten sich in diesem Modell

keine signifikanten Interaktionen.

Bei der Moderationsanalyse fiir globale QoL mit TG als Referenz wurden vier
Ausreier entfernt, die jedoch keinen Einfluss auf das Signifikanzniveau der Pradiktoren
hatten. Zudem gab RStudio bei der Verwendung des VIF-Tests an, dass es Aliaskoeffizienten,
also perfekte Multikollinearitaten, in der Regression gabe. Dies ist jedoch auf die
Verwendung der Variable Alter bei Diagnose zurtickzufiihren, da der VIF-Test
falschlicherweise Multikollinearitaten ausgibt, wenn die Werte fiir eine Gruppe (hier fir die
KG, da diese Gruppe in ihrem Leben keine Diagnose erhalten hat) alle NA sind. Die
Korrelationsmatrizen zeigen, dass die hochste Korrelation fiir Alter bei Diagnose mit Alter bei
Diagnose*TG (r = .62) vorliegt, was keine perfekte Multikollinearitat darstellt. Rechnet man
die Moderationsanalyse ohne Alter bei Diagnose, zeigt sich keine erhdhte Gefahr einer
Multikollinearitat. Insgesamt zeigte sich in dieser Moderationsanalyse, dass in der TG die
Unzufriedenheit mit Briisten (Bt = -.12) einen signifikant groferen Einfluss auf die globale
QoL hat als in der KG (Bke = -.01, Pinteraktion = .038).

Bei der Moderationsanalyse flr globale QoL mit CAHG als Referenz wurden zwei
Ausreiler entfernt, was sich jedoch nicht auf die Signifikanzniveaus der Pradiktoren
auswirkte. Auch hier ergab der VIF-Test aufgrund der Inkludierung der Variable Alter bei
Diagnose, dass es Aliaskoeffizienten gdbe. Ohne diese Variable wirde der VIF-Test eine
Gefahr fur Multikollinearitét bezlglich der Variablen Diagnosegruppe (VIF = 23.52) sowie
Diagnosegruppe*GroRe (VIF = 23.62) angeben. Tatsachlich ist hier von einer
Multikollinearitat auszugehen, da die GroRe der Teilnehmerinnen stark von der
Diagnosegruppe abhangig war (siehe Tabelle 2). In dem Modell mit Alter bei Diagnose hat
die Korpergrofie (Bcanc = .02) bei Frauen mit CAH einen signifikant grofReren Einfluss auf
globale QoL als in der KG (Bkc = 0, Pinteraktion = .003). Weitere signifikante Moderationen
fanden sich bezlglich Unzufriedenheit mit Briisten sowie soziale Partizipation. Wahrend die

Unzufriedenheit mit den eigenen Bristen in der Referenzgruppe einen negativen Einfluss auf
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globale QoL hatte (BcaHc = -.13), hatte sie in der KG einen leicht positiven Effekt (Bks = .01,
Pinteraktion = .017). Umgekehrt hatte die soziale Partizipation in der Referenzgruppe einen
positiven (Bcanc = .12), aber in der TG einen negativen Effekt auf globale QoL (Bre = -.04,
Pinteraktion = .043). Die Korrelation von globaler QoL mit der Unzufriedenheit mit Briisten war
jedoch in der KG ebenfalls signifikant negativ (r = -.26), wenn auch kleiner als die
signifikante Korrelation in der CAHG (r = -.3). Die Korrelation von globaler QoL mit sozialer
Partizipation war signifikant positiv in der TG (r =.26), wenn auch Kleiner als die signifikante
Korrelation in der CAHG.

Bei der Moderationsanalyse flr globale QoL mit XYG als Referenz wurden drei
Ausreier ohne Folge fir die Aufnahme und Signifikanzniveaus der Pradiktoren entfernt.

Insgesamt zeigten sich hier keine signifikanten Moderationen.

3.7.2. Physische Lebensqualitat

Fur die Moderationsanalyse mit der abhdngigen Variable physische QoL und KG als Referenz
wurde ein Ausreil3er entfernt, was jedoch keinen Einfluss auf die Signifikanzniveaus der
Pradiktoren hatte. Hier zeigte sich im Vergleich mit der Referenzgruppe (Bke = .41) bei der
TG ein signifikant groBerer Einfluss von Gesundheit (Brc = .56, Pinteraktion = .031). Zudem
wurde eine Moderation in Bezug auf Unzufriedenheit mit der eigenen Korpergrofle
signifikant; fir die Referenzgruppe zeigte sich ein negativer (ke = -.11), fur die TG jedoch
ein positiver Effekt auf physische QoL (Brc = .06, Pinteraktion = .002). Auch hier war die
Korrelation von physischer QoL mit der Unzufriedenheit mit der Grofe in der TG jedoch
negativ (r =-.19), wenn auch nicht signifikant nach der Bonferroni-Korrektur und kleiner als
die signifikante Korrelation in der KG (r = -.25).

Bei Verwendung der TG als Referenz wurde ein AusreiRer fur die Moderationsanalyse
entfernt, mit dem andernfalls auch die Interaktion Gesundheit*CAHG signifikant geworden
ware. In beiden Fallen zeigte sich jedoch bei der Referenzgruppe ein signifikant starker
positiver Einfluss von Gesundheit (Bre = .54) auf die physische QoL als in der XYG (Bxyc =
.36, Pinteraktion = .037) sowie ein bei der Referenzgruppe signifikant weniger stark negativer
Effekt von Depressivitét (Brc = -.20) auf physische QoL als in der XYG (Bxvc = -.44,
Pinteraktion = .042). Eine weitere signifikante Moderation gab es beztglich des Alters; so hatte
diese Variable in der Referenzgruppe einen negativen (f1c = -.01), in der XYG jedoch einen
positiven Einfluss auf physische QoL (Bxyc = .01, Pinteraktion = .026). Allerdings war die
Korrelation zwischen physischer QoL und Alter in der XYG ebenfalls negativ (r = -.07),
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wenn auch nicht signifikant nach der Bonferroni-Korrektur und kleiner als die signifikante
Korrelation in der TG (r =-.33).

Bei der Moderationsanalyse flr physische QoL mit CAHG als Referenz wurde
ebenfalls ein AusreiRer entfernt, was jedoch keinen Einfluss auf die Signifikanzniveaus der
Pradiktoren hatte. Es zeigte sich bei der CAHG (Bcanc = .03) ein signifikant stérkerer
Einfluss von Kdrpergrolie auf physische QoL als bei der KG (Bxe = 0, Pinteraktion < .001), der
TG (Bre = .0, Pinteraktion < .001) und der XY G (Bxvc = -.02, Pinteraktion < .001).

Bei der Moderationsanalyse fiir physische QoL mit XYG als Referenz bestand die
Gefahr von Multikollinearitat fur die Variablen Diagnosegruppe (VIF = 23.14) und
GroRe*Diagnosegruppe (VIF = 22.68). Es zeigte sich bei der Referenzgruppe (Bxyc = .37)
ein signifikant kleinerer Einfluss von Gesundheit als bei der TG (Bre = .57, Pinteraktion = .018).
Zudem wurden in dieser Moderationsanalyse ebenfalls zwei Moderationen beziglich
KorpergroRe signifikant. So fand sich bei der XYG ein negativer Einfluss von KérpergréRe
auf physische QoL (Bxyc = -.01), bei der KG (Bxc = .01, pinteraktion = .035) und der CAHG

(BcaHe = .04, pinteraktion < .001) ein positiver.

3.7.3. Psychologische Lebensqualitét

Bei der Moderationsanalyse mit KG als Referenz zeigte sich bei der Referenzgruppe ein
signifikant geringerer Einfluss von Selbstwert (Bke = .30) auf psychologische QoL als in den
drei PGs (Minimum bei der TG: Brc = .46, Pinteraktion = .004). Daftir zeigte sich bei der
Referenzgruppe ein signifikant groRerer Effekt von Gesundheit auf psychologische QoL (Bkc
=.14) als in der TG (Brc = .02, Pinteraktion = .022) und der XYG (Bxyc = .02, Pinteraktion = .041).
Eine weitere signifikante Moderation zeigte sich bei der VVariable ADHS. Hier zeigte sich flr
die Referenzgruppe ein negativer Einfluss auf die psychologische QoL (Bke = -.07), fiir die
CAHG jedoch ein positiver (Bcarc = .06, Pinteraktion = .016). Allerdings gab es auch in der
CAHG eine negative Korrelation von ADHS mit psychologischer QoL (r = -.24). Dieser
Zusammenhang schien nach der Bonferroni Korrektur nicht signifikant und fiel weniger stark
aus als in der KG

(r=-.38).

Bei der Moderationsanalyse fur psychologische QoL mit TG als Referenz wurde ein
Ausreiller entfernt, was sich jedoch nicht auf die Signifikanzniveaus der Pradiktoren
auswirkte. In der TS-Referenzgruppe hatte ein hoher Selbstwert (Bre = .52) einen signifikant
groReren Einfluss auf die psychische QoL als in der KG (Bkc = .36, Pinteraktion = .003) und

Depressivitat (Bre = -.28) einen signifikant geringeren negativen Effekt auf psychische QoL
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als in der KG (Bkc = .41, pinteraktion = .039). Die Unzufriedenheit mit der VVagina wiederum
hatte in der Referenzgruppe (Bre = -.15) einen signifikant groReren negativen Einfluss auf die
psychische QoL als in der CAHG (Bcanc = -.02, Pinteraktion = .028). Eine weitere signifikante
Moderation zeigte sich bzgl. ADHS. In der Referenzgruppe hatte ADHS einen negativen
Einfluss (Bt = -.14), in der CAHG jedoch einen positiven (Bcaxc = .06, Pinteraktion = .003).
Hier ist allerdings festzuhalten, dass die eigentliche Korrelation von ADHS mit
psychologischer QoL auch in der CAHG negativ war (r = -.24), wenn auch nicht signifikant
nach der Bonferroni-Korrektur und weniger stark als die signifikante Korrelation in der TG (r
=-.41).

Bei Verwendung der CAHG als Referenz fiir die Moderationsanalyse wurden zwei
Ausreiler entfernt, was sich jedoch nicht auf die Signifikanzniveaus der Pradiktoren
auswirkte. Laut VIF-Test beinhaltete dieses Modell aufgrund des Einschlusses der Variable
Alter bei Diagnose das Risiko fur Multikollinearitét. In dieser Moderationsanalyse zeigte sich
bei der Referenzgruppe CAH ein negativer Einfluss der Variable Alter bei Diagnose (Bcanc =
-.02) auf psychologische QoL, der bei der TG nicht gefunden werden konnte (Brc = 0,
Pinteraktion = .001). Zudem zeigte sich fiir die CAHG ein groRerer Einfluss von Gesundheit
(Bcans = .19) auf psychologische QoL als bei der XYG (Bxyc = .03, Pinteraktion = .024).

Bei der Moderationsanalyse flr psychologische QoL mit XYG als Referenz wurde ein
Ausreil3er entfernt, was jedoch keine Auswirkungen auf die Signifikanzniveaus der
Préadiktoren hatte. Hier zeigte sich fur die Referenzgruppe der XY -Frauen ein signifikant
groBerer Einfluss von Selbstwert (Bxys = .53) auf psychologische QoL als bei der KG (Bke =
.37, Pinteraktion = .036).

3.7.4. Soziale Lebensqualitat

Bei der Moderationsanalyse fiir soziale QoL mit KG als Referenz wurden zwei AusreiRer
ohne Auswirkungen auf die Signifikanzniveaus der Pradiktoren entfernt. Hier zeigte sich bei
der Referenzgruppe ein geringerer negativer Effekt von Depressivitét auf soziale QoL (Bkc =
-.27) als bei XY-Frauen (Bxyc = -.47, Pinteraktion = .03), aber ein groRerer positiver Effekt durch
das Vorliegen einer Beziehung (Bkc = .30) als bei Frauen mit TS (Brc = .07, Pinteraktion = .046).

Fir die Referenzgruppe TG wurden in der Moderationsanalyse fiir soziale QoL zwei
Ausreiller ohne Auswirkungen auf die Signifikanzniveaus entfernt. In dieser Analyse wurde
bei der Referenzgruppe ein geringerer positiver Einfluss von Selbstwert auf soziale QoL (Brc
=.21) gefunden als bei XY-Frauen (Bxyc = .44, Pinteraktion = .037), aber ein starker negativer
Einfluss von Alter (Brc = -.01) als bei der KG (Bke = 0, Pinteraktion = .004).
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Bei der Moderationsanalyse mit der Referenz CAHG wurden ebenfalls zwei AusreiRer
ohne Auswirkungen auf die Signifikanzniveaus entfernt. Des Weiteren lag laut Durbin-
Watson-Test eine Autokorrelation vor (p = .01). In dieser Analyse zeigte sich fir die
Referenzgruppe ein signifikant groB3erer Einfluss von Selbstwert (Bcans = .22) auf soziale
QoL als bei der KG (Bke = .05, Pinteraktion = .028). Zudem beeinflusste Gesundheit in der
Referenzgruppe (Bcanc = .11) die soziale QoL signifikant positiver als in der KG, in der sich
ein leicht negativer Einfluss von Gesundheit fand (Bke = -.02, Pinteraktion = .041). Es zeigte sich
jedoch auch in der KG eine signifikant positive Korrelation von Gesundheit mit sozialer QoL
(r =.34), auch wenn diese kleiner ausfiel als die signifikante Korrelation in der CAHG
(r = .42). Ein weiterer signifikanter Effekt zeigte sich auch fir die Variable ADHS, die in der
Referenzgruppe einen positiven Einfluss auf soziale QoL bewirkte (Bcanc = .14), in der KG
(Bxe = -.02, pinteraktion = .020) und der TG (Brc = -.04, Pinteraktion = .044) jedoch negative
Auswirkungen auf die soziale QoL hatte. Tatséchlich war jedoch auch in der CAHG die
Korrelation zwischen sozialer QoL und ADHS negativ (r = -.11), wenn auch nicht signifikant
nach der Bonferroni-Korrektur und kleiner als die signifikanten Korrelationen in der KG
(r =-.22) und der TG (r =-.27).

Bei Verwendung der XYG als Referenz fur die Moderationsanalyse wurden zwei
AusreiRer ohne Auswirkungen auf die Signifikanzniveaus der Prédiktoren entfernt. Da in
diesem Modell die Variable Alter bei Diagnose eingeschlossen worden war, indizierte der
VIF-Test Aliaskoeffizienten. Ohne diese Variable zeigten sich jedoch keine

Multikollinearitaten. In dieser Analyse zeigten sich keine signifikanten Moderationen.

3.7.5. Umweltbedingte Lebensqualitét

Bei der Moderationsanalyse fiir umweltbedingte QoL mit der KG als Referenz zeigte sich fur
die Referenzgruppe ein signifikant geringerer Einfluss von Gesundheit (Bkc = .13) als fir die
TG (Bre = .36, Pinteraktion = .002) und CAHG (Bcanc = .28., Pinteraktion = .036). Dafir
beeinflusste die Unzufriedenheit mit der Korpergrofie in der Referenzgruppe (Bke = -.16) die
umweltbedingte QoL starker als in der TG (Brc = -.03, Pinteraktion = .044). Auch bei den XY -
Frauen wurde diese Moderation signifikant; hier zeigte sich sogar ein positiver Einfluss von
Unzufriedenheit mit der Korpergrolie auf umweltbedingte QoL (Bxys = .07, Pinteraktion = .008).
Eine ebenfalls signifikante Moderation zeigte sich bezliglich Autismus, was in der
Referenzgruppe einen negativen Einfluss auf umweltbedingte QoL hatte (Bkc = -.08), sich bei

XY -Frauen jedoch positiv auf umweltbedingte QoL auswirkte (Bxyc = .09, Pinteraktion = .038).
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Tatsachlich war auch in der XYG die Korrelation von umweltbedingter QoL mit Autismus

negativ, aber nicht signifikant nach der Bonferroni-Korrektur wie in der KG (r = -.21).

Fur die Referenzgruppe TG wurden in der Moderationsanalyse fur umweltbedingte
QoL ein Ausreier entfernt, was jedoch keinen Einfluss auf die Signifikanzniveaus der
Préadiktoren hatte. Hier zeigte sich bei der Referenzgruppe ein signifikant grof3erer Einfluss
von Gesundheit (Bre = .30) auf umweltbedingte QoL als bei der KG (Bkc = .14, Pinteraktion =
.028). Auch der Selbstwert beeinflusste die umweltbedingte QoL in der Referenzgruppe (Bro
=.19) stirker als in der KG (Bkc = .02, Pinteraktion = .022).

Es wurde ein Ausreil3er bei der Moderationsanalyse mit CAHG als Referenz entfernt,
was keine Auswirkungen auf die Signifikanzniveaus der Pradiktoren hatte. Es zeigte sich eine
signifikante Moderation bezuglich der Unzufriedenheit mit den eigenen Brusten. Diese
Variable hatte in der Referenzgruppe einen negativen Einfluss auf umweltbedingte QoL
(Bcane = -.11), in der KG jedoch einen positiven Einfluss (Bkc = .03, Pinteraktion = .028).
Tatsachlich war auch in der KG die Korrelation zwischen Unzufriedenheit mit den Bristen
und umweltbedingter QoL negativ (r = -.22), jedoch kleiner als in der CAHG (r = -.26).

Bei der Moderationsanalyse mit XYG als Referenz wurden zwei AusreiRer ohne
Auswirkungen auf die Signifikanzniveaus der Pradiktoren entfernt. Da in diesem Modell die
Variable Alter bei Diagnose inkludiert war, wies der VIF-Test auf Aliaskoeffizienten hin.
Ohne diese Variable zeigte der VIF-Test eine Gefahr fir Multikollinearitéat bei den Variablen
Diagnosegruppe (VIF = 23.39) sowie Diagnosegruppe*Grole (VIF = 22.96). In dieser
Moderationsanalyse zeigte sich fiir die Referenzgruppe ein signifikant geringerer negativer
Einfluss von Depressivitat (Bxyc = -.19) auf umweltbedingte QoL als fur die KG (Bke = -.45,
Pinteraktion = .032), aber dafir ein signifikant groBerer positiver Einfluss von Selbstwert (Bxyc =
.38) als bei der KG (Brc = .08, pinteraktion = .012). Zudem beeinflusste Grofe in der
Referenzgruppe (Bxyc = .18) die umweltbedingte QoL signifikant starker als in der KG (Bke =
.16, Pinteraktion = .05) und der TG (Bre = .15, Pinteraktion = .03).

3.8. Modellvergleiche
3.8.1. Globale Lebensqualitat

Die Ergebnisse der Likelihood-Quotienten-Tests zeigten, dass fiir globale QoL das Modell
mit der Referenzgruppe TG mit Moderatoren eine signifikant hohere Erklarungskraft hatte als
das Modell ohne Moderatoren. Die tibrigen Modelle sagten die globale QoL nicht signifikant

besser vorher, wenn Moderatoren hinzugezogen wurden (siehe Tabelle 12).
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Tabelle 12
Vergleich von Regressionsmodellen mit und ohne Moderatoren flr globale Lebensqualitat
df F p
Datensatz mit KG und PGs
Referenzgruppe: KG 24 1.05 393
Referenzgruppe: TG 32 1.73 .008
Referenzgruppe: CAHG 26 161 .028
Referenzgruppe: XYG 21 1.27 .180
Datensatz nur mit PGs
Referenzgruppe: TG 22 1.38 124
Referenzgruppe: CAHG 18 1.28 193
Referenzgruppe: XYG 14 0.64 .835

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; PG = Patientinnengruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -Frauen.

3.8.2. Physische Lebensqualitat

Fur die physische QoL hatten fast alle Modelle mit Moderatoren eine signifikant bessere
Modellanpassung als ohne Moderatoren. Die einzige Ausnahme bildete hier das Modell fiir
die Referenzgruppe XYG, wenn nur der Datensatz mit PGs verwendet wurde (siehe Tabelle
13).

Tabelle 13
Vergleich von Regressionsmodellen mit und ohne Moderatoren flir physische Lebensqualitét
df F p
Datensatz mit KG und PGs
Referenzgruppe: KG 30 3.96 <.001
Referenzgruppe: TG 18 7.63 <.001
Referenzgruppe: CAHG 15 5.80 <.001
Referenzgruppe: XYG 18 3.26 <.001
Datensatz nur mit PGs
Referenzgruppe: TG 12 2.50 .003
Referenzgruppe: CAHG 10 3.85 <.001
Referenzgruppe: XYG 12 1.77 .052

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; PG = Patientinnengruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -Frauen.
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3.8.3. Psychologische Lebensqualitat

Die psychologische QoL wurde bei dem die KG und PGs umfassenden Datensatz unter
Hinzunahme der Moderatoren signifikant besser fur alle Referenzgruppen erklart, nicht
jedoch bei dem gruppenubergreifenden Modell. Bei dem nur die PGs beinhaltenden Datensatz
zeigte sich nur fir die Referenzgruppe CAHG eine signifikant bessere Passung des Modells,

wenn Moderatoren hinzugenommen wurden (siehe Tabelle 14).

Tabelle 14
Vergleich von Regressionsmodellen mit und ohne Moderatoren flr psychologische

Lebensqualitat

df F p

Datensatz mit KG und PGs

Referenzgruppe: KG 33 2.44 <.001

Referenzgruppe: TG 27 3.06 <.001

Referenzgruppe: CAHG 17 2.65 <.001

Referenzgruppe: XYG 18 3.37 <.001
Datensatz nur mit PGs

Referenzgruppe: TG 18 1.12 327

Referenzgruppe: CAHG 12 2.03 .020

Referenzgruppe: XYG 12 0.47 932

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; PG = Patientinnengruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -Frauen.

3.8.4. Soziale Lebensqualitat

Die Hinzunahme von Moderatoren sorgte, wenn sowohl die Daten der KG als auch der PGs
verwendet wurden, fur eine signifikant bessere Vorhersage von sozialer QoL bei den
Referenzgruppen CAHG und XYG. Bei allen tbrigen Modellen bot sich durch die
Hinzunahme von Moderatoren zur VVorhersage von sozialer QoL kein signifikanter Vorteil
(siehe Tabelle 15).
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Tabelle 15
Vergleich von Regressionsmodellen mit und ohne Moderatoren flr soziale Lebensqualitat
df F p
Datensatz mit KG und PGs
Referenzgruppe: KG 21 1.01 448
Referenzgruppe: TG 24 1.43 .083
Referenzgruppe: CAHG 24 1.75 014
Referenzgruppe: XYG 29 1.67 015
Datensatz nur mit PGs
Referenzgruppe: TG 16 1.17 284
Referenzgruppe: CAHG 16 1.04 413
Referenzgruppe: XYG 20 1.00 469

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; PG = Patientinnengruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -Frauen.

3.8.5. Umweltbedingte Lebensqualitat

Fur umweltbedingte QoL waren, wenn die Daten sowohl fur die KG als auch die PGs
vorhergesagt werden sollten, die Modelle mit Moderationen signifikant besser geeignet. Dies
war jedoch nicht der Fall, wenn nur die Daten der PGs vorhergesagt werden sollten (siehe
Tabelle 16).

Tabelle 16
Vergleich von Regressionsmodellen mit und ohne Moderatoren fiir umweltbedingte

Lebensqualitat

df F p
Datensatz mit KG und PGs
Referenzgruppe: KG 27 1.52 .043
Referenzgruppe: TG 18 1.64 .043
Referenzgruppe: CAHG 18 1.99 .008

Referenzgruppe: XYG 20 1.70 027
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Fortsetzung Tabelle 16

df F p
Datensatz nur mit PGs
Referenzgruppe: TG 12 0.71 739
Referenzgruppe: CAHG 12 0.65 795
Referenzgruppe: XYG 12 0.96 485

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; PG = Patientinnengruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -Frauen.

4. Diskussion

4.1. Psychosoziales und -sexuelles Wohlergehen sowie Lebensqualitét bei Frauen mit und
ohne DSD

Diese Studie fand bei der KG signifikant hthere Werte bezliglich Depressivitat und ADHS
sowie signifikant geringere Werte in Bezug auf soziale Partizipation als bei Frauen mit TS,
Frauen mit CAH und XY -Frauen. Frauen mit CAH berichteten in dieser Studie aullerdem von
einem signifikant hoheren Selbstwert als Frauen der KG und TG. Keine Unterschiede zeigten

sich zwischen den PGs und der KG beztiglich Angst und Autismus.

Diese Ergebnisse scheinen zunéchst tiberraschend, da bisherige Studien, wie in der
Einleitung dargelegt, Gberwiegend von einem reduzierten psychosozialen Wohlergehen von
Frauen mit DSD im Vergleich zu Frauen ohne DSD berichteten (Bennecke et al., 2017; Lux,
& Kohler, 2017; Schiitzmann et al., 2009; Schweizer et al., 2007). Auch De Vries et al.
(2019), die das psychosoziale Wohlergehen desselben Patientinnendatensatzes, der auch in
dieser Studie verwendet wurde, mit europaischen Referenzdaten verglichen haben, kamen zu
dem Ergebnis, dass Frauen mit CAH signifikant hohere Werte beziiglich Depressivitat und
Autismus zeigten, sowie dass virilisierte XY-Frauen signifikant dngstlicher waren als
Referenzpersonen. In Bezug auf ADHS und Selbstwert fanden sie jedoch keine signifikanten
Unterschiede zwischen Frauen mit und ohne DSD. In einer vorherigen Studie unserer
Arbeitsgruppe, in der wir das psychosoziale Wohlergehen der Frauen mit TS aus diesem
Datensatz untersuchten, zeigten sich im Vergleich zu den Referenzdaten bei der TG wiederum
hohere Werte bezlglich Depressivitat, Angst, Autismus und ADHS und geringere Werte
bezlglich sozialer Partizipation. Zudem zeigte sich bei Frauen mit TS im Vergleich mit zwei

von drei Referenzgruppen ein geringerer Selbstwert (Liedmeier et al., 2020).
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Zum einen sind sowohl unsere vorausgehende Studie als auch die Arbeit von De Vries
et al. (2019) jedoch dadurch limitiert, dass sie keine eigene KG erhoben, sondern auf bereits
publizierte Referenzdaten zuruckgriffen. Dies birgt verschiedene Probleme, u.a. dass die
herangezogenen Referenzdaten teilweise nicht der Altersstruktur der PG entsprachen oder

einer spezifischen Stichprobe wie franzdsischen Arbeitnehmerinnen entstammten.

Zum anderen sollte letztlich, auch aufgrund der deutlichen Abweichungen zu
bisherigen Referenzdaten, auch die Ergebnisse der KG dieser Studie kritisch betrachtet
werden. So ist es moglich, dass die héheren Depressivitats- und ADHS-Werte sowie die
geringere soziale Partizipation auf eine sehr belastete oder verzerrte KG hinweisen. Ein Grund
hierfiir konnte unter anderem der Zeitraum der Erhebung der KG vom 16.-25.03.2020 sein.
Zu dieser Zeit schatzte das Robert-Koch Institut das Risiko der COVID-19-Pandemie in
Deutschland bereits als hoch ein und es wurde ein Verzicht auf soziale Kontakte empfohlen,
um die Ausbreitung des Virus einzuddmmen (Robert Koch Institut, 2020). Diese
Einschréankungen des Soziallebens kdnnten direkten Einfluss auf die Variablen soziale
Partizipation und somit auch soziale QoL genommen haben. Hierflr sprechen auch die
Ergebnisse einer Studie von Bauerle et al. (2020), die generalisierte Angste, Depressivitat und
psychologischen Distress bei Giber 15.000 Personen in Deutschland zwischen Mérz-Mai 2020
untersuchten und auf allen Dimensionen signifikant erhdhte Symptomwerte fanden.

Uberdies hat ein bedeutend groRerer Prozentsatz in der KG (27.24 %) als in den PGs
(7.89 % bis 10.22 %) angegeben, an einer seelischen Erkrankung zu leiden. Folglich ist
anzunehmen, dass die KG auch Corona-unabhéngig eine groRere Historie an psychischer
Belastung aufweist als gemeinhin von einer KG anzunehmen ist. Moglicherweise handelt es
sich hier um eine Verzerrung in der Rekrutierung, da Personen, denen es an einem erftllten
Berufsleben oder einem aktiven sozialen Netzwerk fehlt, eher geneigt sind und die Zeit haben,
Umfragen fir ein Marktforschungsinstitut beantworten.

Es gibt des Weiteren keine eindeutige Erklarung, warum Frauen mit CAH einen
signifikant groReren Selbstwert haben als Frauen mit TS, obgleich sich diese Tendenz mit den
Ergebnissen bisheriger Forschung deckt, die bei Frauen mit TS wiederholt einen reduzierten
Selbstwert feststellten (Delooz et al., 1993; McCauley et al., 1995; Van Pareren et al., 2005),
bei Frauen mit CAH jedoch nicht (Morgan et al., 2005).

Bezuglich der Akzeptanz des eigenen Korpers ergibt sich ein anderes Bild. So zeigten
sich die Frauen der KG erwartungsgemal3 zufriedener mit ihrer Vagina als Frauen mit CAH

und zufriedener mit ihrer Vagina und Klitoris als XY -Frauen. Zudem waren Frauen der KG
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mit ihrer Grol3e zufriedener als Frauen mit CAH und TG. Innerhalb der PGs gaben XY -
Frauen eine groRere Unzufriedenheit mit ihrer Vagina an als die TG und berichteten eine
groRere Unzufriedenheit mit ihrer Klitoris als die TG und CAHG. Zudem zeigten sich Frauen
mit CAH und TS unzufriedener mit ihrer Grol3e als XY-Frauen, wobei Frauen mit TS noch

unzufriedener waren als Frauen mit CAH.

Diese Resultate sind kongruent mit Forschung von Nordenskjold et al. (2008), die
ebenfalls bei Frauen mit CAH eine gréRere Unzufriedenheit beziiglich ihrer Genitalien
fanden. Kohler et al. (2012) kamen auRerdem zu dem Ergebnis, dass XY -Frauen haufig
Probleme beziliglich sexueller Erregung und Verlangen hatten sowie nach einer genitalen
Operation oftmals unzufrieden mit dem Ergebnis seien. Diese Befunde lassen sich auch
inhaltlich erkléren, da bei Frauen mit CAH nicht selten eine Virilisierung der Genitalien
vorliegt, die von einer leichten VergréRerung der Klitoris bis zu einer vollstandigen
Fusionierung der Schamlippen ohne vaginale Offnung reichen kann (Ogilvie et al., 2006).
Auch bei XY-Frauen kann eine Virilisierung der Geschlechtsorgane und eine Verkurzung der
Vagina bestehen (Galani et al., 2008).

Nach meinem Wissen gibt es bislang keine Studie, die die Zufriedenheit mit der
eigenen KorpergroRe von Frauen mit TS oder CAH mit einer KG verglichen hat. Lever et al.
(2007) kamen jedoch zu dem Ergebnis, dass kleinere Frauen mit ihrer KorpergroRRe
unzufriedener sind als grof3e Frauen. Da Frauen mit TS und CAH im Durchschnitt signifikant
kleiner sind als Frauen ohne DSD und XY-Frauen, ist das Resultat der vorliegenden Studie
vor dem Hintergrund der Studie von Lever et al. (2007) plausibel. Dass Frauen mit TS
wiederum signifikant unzufriedener mit ihrer Kérpergrole sind als Frauen mit CAH, kdnnte
in dem groReren Selbstwert der CAHG begriindet sein; dieser kénnte beim Umgang mit einer

kleinen Korpergrolie helfen.

Ein eindeutiges Bild zeigte sich in dieser Studie beim Vergleich von Frauen mit und
ohne DSD beziiglich ihres Beziehungs- und Sexuallebens. So waren die Frauen der KG
haufiger in einer romantischen Beziehung, hatten bereits hdufiger einen intimen sexuellen
Kontakt und waren hierbei auch junger als die drei PGs. Zudem waren die Teilnehmerinnen
der KG mit ihrem Sexualleben signifikant zufriedener als Frauen mit CAH oder XY-DSD,
nicht jedoch als Frauen mit TS. Diese Ergebnisse sind im Einklang mit der bisherigen
Forschung, dass Frauen mit DSD seltener eine:n Partner:in und Geschlechtsverkehr haben
und insgesamt unzufriedener mit ihrem Sexualleben sind (Ediati et al., 2015b; Johannsen et

al., 2006; Kreukels et al., 2019). Mdgliche Ursachen hierbei sind ein geringerer Wunsch nach
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Partnerschaft und Geschlechtsverkehr sowie Schamgefiihle aufgrund von kérperlichen
Besonderheiten oder der Diagnose selbst. Zudem kdénnen Schmerzen beim
Geschlechtsverkehr sowie eine geringere Sensibilitat der Genitalien und eine eingeschrankte
Féahigkeit zum Orgasmus die Zufriedenheit mit dem Sexualleben reduzieren (Warne et al.,
2005). Uberraschend erscheint zunachst die Tatsache, dass Frauen mit TS im Gegensatz zu
Frauen mit CAH und XY-DSD nicht unzufriedener mit ihrem Sexualleben sind als Frauen der
KG. Dies konnte jedoch darin begriindet sein, dass Frauen mit TS am wenigsten sexuelles
Verlangen verspiren (Kreukels et al., 2019) und somit fehlenden Geschlechtsverkehr nicht
vermissen. Damit Ubereinstimmend zeigten Kreukels et al. (2019), dass Frauen mit TS im

Vergleich zu den anderen PGs weniger sexuelle Probleme angeben.

Bezliglich QoL zeigten sich keine Gruppenunterschiede bei der globalen, sozialen und
psychologischen Dimension. Frauen mit CAHG berichteten jedoch von einer signifikant
schlechteren physischen QoL als die KG und XY -Frauen. Alle PGs zeigten zudem eine

signifikant bessere umweltbezogene QoL als die KG.

Nach Betrachten der vorherigen Ergebnisse der vorliegenden Studie, dass die Frauen
der PGs im Vergleich zu der KG tendenziell von einem etwas grof3eren psychosozialen
Wohlergehen berichten, erscheint es plausibel, dass die Frauen der PGs in dieser Studie auch
keine reduzierte globale, soziale oder psychologische QoL aufweisen. Dieses Ergebnis ist
auflerdem im Einklang mit den Resultaten zweier Studien, die die QoL mittels des
WHOQOL-BREF in einer brasilianischen und einer chinesischen Stichprobe untersuchten
und hierbei keine Unterschiede bezuglich globaler, sozialer oder psychologischer QoL
zwischen Frauen mit und ohne DSD fanden (Amaral et al., 2015b; Wang & Tian, 2015). Im
Gegensatz hierzu ermittelten Rapp et al. (2018), die dieselben Patientendaten wie die
vorliegende Studie verwendeten und diese mit bereits publizierten Referenzdaten verglichen,
eine niedrigere soziale QoL bei Teilnehmenden mit DSD.

Dass Frauen mit CAH unter einer signifikant schlechteren physischen QoL leiden als
Frauen der KG und XY -Frauen, kdnnte besonders durch die Subgruppe der Frauen mit
klassischer CAH und Salzverlust bedingt sein, bei der das Risiko einer Hypovolédmie eine
zusatzliche Belastung darstellt. Etwas Uberraschend mag zundchst anmuten, dass Frauen mit
TS und XY-Frauen trotz genetischen Syndroms keine schlechtere physische QoL aufweisen
als Frauen ohne DSD, jedoch zeigte sich dies auch in der brasilianischen und der chinesischen
Stichprobe. Rapp et al. (2018) fanden im Vergleich zu Referenzdaten ebenfalls lediglich eine

Tendenz zu einer schlechteren QoL bei Personen mit DSD. Insgesamt deuten diese
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Ergebnisse darauf hin, dass durch eine gute medizinische Tertidrversorgung bei den meisten

Frauen mit DSD eine zufriedenstellende physische QoL erreicht werden kann.

Auch die signifikant bessere umweltbedingte QoL der PGs im Vergleich zu der KG
erscheint zundchst unerwartet und wurde in bisherigen Studien nicht so eindeutig berichtet.
Tatsachlich zeigte sich jedoch auch bei der Studie von Rapp et al. (2018) eine leicht bessere
umweltbedingte QoL bei Personen mit DSD, auch wenn dieser Effekt nicht signifikant war.
Dass dieser Effekt in der vorliegenden Studie die Signifikanzschwelle erreicht hat, kdnnte
womaglich in der Zusammensetzung der KG begriindet sein. Zwar zeigt die KG keinen
geringeren Bildungsgrad oder eine hohere Arbeitslosenquote als die PGs, jedoch ist es
wahrscheinlich, dass sich Menschen, die mit ihrem Einkommen unzufrieden sind, vermehrt
bereit erklaren, gegen Entgelt Fragebdgen auszufiillen. Das Einkommen wiederum hat einen

signifikanten Einfluss auf umweltbedingte QoL (Joshi et al., 2017).

Trotz dieser zundchst sehr positiv erscheinenden Ergebnisse bleibt zu bedenken, dass
es auch Studien gibt, die auf eine eingeschrankte QoL bei Frauen mit DSD hindeuten
(Johannsen et al., 2006; Reis et al., 2019). Dass dies sowohl in der vorliegenden Studie als
auch in den Studien von Amaral et al. (2015b) sowie Wang und Tian (2015) nicht der Fall ist,
konnte zum einen an der Verwendung des WHOQOL-BREF liegen, der statt der
gesundheitsbezogenen QoL die allgemeine QoL erhebt und zum anderen aus der
Stichprobenrekrutierung in tertidren Zentren resultieren. So konnte gezeigt werden, dass
Frauen mit DSD, die in tertidren Zentren versorgt werden, eine hohere QoL aufweisen
(Amaral et al., 2015a).

Zudem ist nicht auszuschliel3en, dass es bei Frauen mit DSD zu einem gewissen
Response Shift kommt, dass also das Vorliegen einer chronischen Erkrankung zu einer
veranderten internalen Bewertung und einer neuen Wertehierarchisierung fuihren kann
(Schwartz et al., 2007). Dies wiederum kénnte zum einen zu einer hdheren Einschatzung des
psychosozialen Wohlergehens und der QoL fiihren, zum anderen aber auch bedeuten, dass bei
Frauen mit DSD bestimmte Faktoren einen groReren oder kleineren Einfluss auf die QoL
haben als bei Frauen ohne DSD. Aus diesem Grund ist es relevant zu erheben, welche
Pradiktoren QoL in den verschiedenen PGs und der KG am besten voraussagen und inwiefern
diese Effekte durch die Diagnosegruppe moderiert werden. Diese Fragen werden in den

nachfolgenden Abschnitten beantwortet.
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4.2. Einfluss des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens auf die Lebensqualitat

In dieser Studie wurden sehr viele multiple Regressionen berechnet, die aufgrund der
explorativen Analyse nicht Bonferroni-korrigiert wurden. Hieraus ergibt sich, dass einige der
Préadiktoren vermutlich falsch positiv in die Modelle aufgenommen wurden. Zudem wurde
durch die Entfernung eines Ausreilers teilweise Pradiktoren neu in das Modell mit
aufgenommen oder hierdurch entfernt, was die Labilitdt der Aufnahme der Préadiktoren
widerspiegelt. Des Weiteren waren die Pradiktoren mitunter inhaltlich eng verwandt, was
ebenfalls den Aufnahmeprozess beeinflussen und durch Interkorrelationen zu Aufblahungen
oder Reduktionen der Effekte flihren kann. Aus diesen Grinden ist es sinnvoll, sich
wiederkehrende Muster in den multiplen Regressionen anzuschauen, statt der Aufnahme eines
einzelnen Pradiktors zu viel Bedeutung beizumessen. In die Beurteilung der Muster floss ein,
an welcher Stelle die Pradiktoren in das Modell aufgenommen wurden, welches
Signifikanzniveau sie erreichten und in wie vielen Gruppen sie als Pradiktor in das

Regressionsmodell aufgenommen wurden.

Es zeigte sich, dass eine gute Gesundheit in allen Gruppen zu den stérksten
Préadiktoren fiir globale, physische und umweltbedingte QoL gehdrte, wohingegen geringe
Depressivitat in allen Gruppen die physische, psychologische und umweltbedingte QoL
besonders gut pradizierte. In allen Gruppen hatte auBerdem ein hoher Selbstwert einen
herausragenden Einfluss auf die psychologische QoL. In allen PGs, nicht jedoch in der KG,
pradizierte der Selbstwert auBerdem die globale, soziale und umweltbedingte QoL. Eine hohe
Zufriedenheit mit dem Sexualleben sagte des Weiteren in allen Gruppen die soziale QoL mit

am besten voraus.

Es mag zunéchst tberraschen, dass Gesundheit sich als starkster Pradiktor fir die
meisten der QoL-Dimensionen zeigte, da ein systematisches Review zu QoL bei seltenen
Erkrankungen herausfand, dass krankheitsbezogene Faktoren meist nur mit der physischen
Dimension der QoL stark korrelieren, dass aber die anderen QoL-Dimensionen starker von
psychosozialen Faktoren beeinflusst werden (Cohen & Biesecker, 2010). Hier ist jedoch
darauf hinzuweisen, dass die Variable Gesundheit in der dsd-LIFE-Studie sowohl physische
als auch psychische Gesundheit umfasst und dass die psychische Gesundheit in der
Gesamtbevolkerung einer der besten Pradiktoren fur QoL ist (Franco et al., 2012; Patricio et
al., 2014; Smith et al., 1999). Dieses Ergebnis ist des Weiteren kongruent zu den Ergebnissen
von Rapp et al. (2018), die in ihrer Untersuchung der dsd-LIFE-Population Gesundheit
ebenfalls als starksten Pradiktor fur QoL ausmachten. Amaral et al. (2015b) konnten ebenfalls
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einen positiven Einfluss von allgemeiner Gesundheit, positiven Geflihlen und einem erfullten
Sexualleben auf die QoL von Erwachsenen mit DSD nachweisen. Auch in unserer vorherigen
Studie zu psychosozialem Wohlergehen und QoL von Frauen mit TS konnten wir Selbstwert
als einen wichtigen Einflussfaktor flr globale, psychologische, soziale und umweltbedingte

QoL ausmachen (Liedmeier et al., 2020).

Eine eingeschrankte physische oder psychische Gesundheit kann sich mannigfaltig
negativ auf die QoL auswirken. Entsprechend plausibel scheint es, dass besonders die
physische QoL, fur die auch erfragt wird, inwiefern man fiir die Lebensfiuhrung auf
medizinische Behandlung angewiesen ist, durch eine Erkrankung eingeschrénkt ist. Zudem
kann eine Krankheit z.B. durch eingeschrénkte Mobilitat oder Krankenhausaufenthalte dazu
fiihren, dass man nicht im gewiinschten MalRe am sozialen Leben teilhaben kann. Des
Weiteren kann eine Erkrankung auch die Arbeitsfahigkeit und hierdurch die finanziellen

Verhéltnisse und die umweltbedingte QoL einschranken.

Depressionen wiederum umfassen verschiedene Symptome wie z.B. Verlust von
Freude, einen sozialen Riickzug, mangelnden Antrieb, Energielosigkeit,
Konzentrationsschwierigkeiten, Hoffnungslosigkeit und vermindertes Lustempfinden (World
Health Organization, 1993). Diese Symptome haben Relevanz fiir alle QoL-Dimensionen.
Zudem konnen die unter Depressionen haufig existierenden kognitiven Verzerrungen (Beck,
1967) auch zu einer negativen Wahrnehmung der QoL fuhren, wenn diese subjektiv erfragt
wird. Des Weiteren basieren multiple Regressionen auf Korrelationen und kdnnen nur
aufgrund von theoretischen Uberlegungen eine Wirkrichtung anzeigen. So ist es zwar
maoglich, dass Depressivitat durch Energielosigkeit zu einer verringerten Arbeitskraft und
hierdurch wiederum zu einer verringerten umweltbedingten QoL flhrt, jedoch kdnnte es auch
andersherum madglich sein, dass man zunehmend depressiv wird, wenn man in einer
ungesunden Umgebung lebt und nicht die finanziellen Mittel hat, um seine Bedirfnisse zu
befriedigen. Es ist also ebenso denkbar, dass sich eine geringe QoL negativ auf Depressivitét

und andere Aspekte des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens auswirkt.

Die positiven Auswirkungen eines hohen Selbstwertes kénnten unter anderem darin
begrindet sein, dass dieser im Umgang mit kritischen Lebensereignissen hilft und somit einen
Schutzfaktor fir psychische Erkrankungen darstellt (Dumont & Provost, 1999; Friedlander et
al., 2007). Des Weiteren ist laut Leary (1999) der Selbstwert ein Mal3 flr die soziale
Integration. Das erklart, dass der Selbstwert auch ein guter Prédiktor fur soziale QoL ist.

Allerdings ist aufféllig, dass der Selbstwert nur in den PGs einen signifikanten Einfluss auf
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globale, soziale und umweltbedingte QoL hat, jedoch nicht in der KG. Um sicher gehen zu
kdnnen, dass sich hier tatsachlich ein unterschiedlich starker Einfluss des Selbstwerts zeigt,
sind jedoch Moderationsanalysen notwendig.

Das Sexualleben stellt fur viele Menschen einen wichtigen Anteil des Soziallebens dar
und beeinflusst hierdurch natirlich auch die soziale QoL. Des Weiteren wurde das
Sexualleben in dieser Studie durch ein subjektives Mal3, namlich die Zufriedenheit, statt durch
ein objektives Mal, wie z.B. die Haufigkeit sexueller Aktivitaten, erhoben. Subjektive Malie
haben von Natur aus eine hohere Korrelation mit subjektiv erfragter QoL, wie es bei dem
WHOQOL-BREF der Fall ist. Die hohen Korrelationen von Zufriedenheit mit dem
Sexualleben und QoL zeigen, dass dies ein bei Frauen mit DSD zu Recht viel beachtetes
Forschungs- und Behandlungsfeld ist, insbesondere auch deswegen, weil sich in den
Varianzanalysen gezeigt hat, dass insbesondere Frauen mit CAH und XY -Frauen hier

unzufrieden sind.

Insgesamt erklaren alle in dieser Studie eingeschlossenen Pradiktoren zusammen
zwischen 36-77% der Varianz in allen Regressionsmodellen. Dies unterstreicht die Bedeutung
des Einflusses des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens auf die QoL und betont die
Notwendigkeit, ihn bei zukinftigen Behandlungen von Frauen mit DSD zu beachten. Es fallt
des Weiteren auf, dass andere Pradiktoren wie GroRe und BMI, auf denen momentan ein
Behandlungsschwerpunkt liegt, wenn Gberhaupt nur einen verhéltnismaRig kleinen Einfluss

auf die QoL von Frauen mit DSD haben.

4.3. Moderation der DSD-Diagnose auf den Einfluss des psychosozialen und -sexuellen

Wohlergehens auf die Lebensqualitéat

Bei den Moderationsanalysen zeigen sich sehr viele signifikante Interaktionen, die erneut eine
Interpretation erschweren. Da auch hier aufgrund des explorativen Ansatzes keine Bonferroni-
Korrektur vorgenommen wurde, ist davon auszugehen, dass einige dieser Interaktionen
falsch-positiv sind. Aus diesem Grund und fiir eine bessere Ubersichtlichkeit werde ich im

Folgenden nur Interaktionen mit o < .01 diskutieren.

Die Diagnose CAH moderierte in dieser Studie den Einfluss von Grolie auf QoL. So
hatte GroRe in der CAHG einen signifikant starker positiven Effekt auf die globale QoL als in
der KG und einen signifikant starker positiven Effekt auf die physische QoL als in der KG,
der TG und der XYG. Frauen mit CAH sind auch in der vorliegenden Studie mit einer

DurchschnittsgrofRe von 161 cm deutlich kleiner als Frauen der KG, die im Durchschnitt 167
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cm grold waren und XY-Frauen, die eine DurchschnittsgrofRe von 174 cm hatten. Es erscheint
plausibel, dass Frauen, die deutlich unter dem GroRendurchschnitt liegen, ihre geringe
KorpergroRe als einschrankender wahrnehmen, als Frauen mit einer durchschnittlichen Grofe.
Eine deutlich unter der Norm liegende KorpergréRRe kann in verschiedenen Lebensbereichen
zu Einschréankungen flihren: Beim Einkaufen kann es Schwierigkeiten beim Erreichen von
Regalen geben, Spiegel kdnnen zu hoch aufgehdngt sein und Schreibtische und Stuhle sind
womaglich nicht auf die eigene KorpergroRe abgestimmt. Der geringere Einfluss der
KorpergroRe auf QoL bei Frauen mit TS, die mit einer DurchschnittsgréRe von 153 cm in
dieser Studie noch einmal kleiner sind als die Frauen mit CAH, kdnnte wiederum darin
geriindet sein, dass die KorpergroRe bei Frauen mit TS schon in jungen Jahren thematisiert
wird und ihnen Therapieoptionen angeboten werden. Bei Frauen mit CAH gibt es
moglicherweise weniger ,,Vorwarnung® von Behandlern, wodurch eine Erwartungshaltung an

die zu erreichende KorpergroRRe geweckt werden konnte, die dann nicht erfillt wird.

Die DSD-Diagnose moderierte zudem den Einfluss von Zufriedenheit mit der
KorpergroRe auf QoL. So zeigte sich bei der TG diesbeziiglich ein gréRerer positiver Einfluss
auf physische QoL und bei XY-Frauen ein gréRerer positiver Einfluss auf umweltbedingte
QoL als in der KG. Eine Abweichung der KorpergroRe von der Norm scheint also sowohl bei
einer groReren als auch bei einer kleineren Kérpergrofie zu einer hoheren entsprechenden
Unzufriedenheit zu fuhren und in diesen Gruppen auch einen gréfReren Einfluss auf die QoL
zu haben. Diese Moderation kdnnte jedoch auch dadurch mitbedingt sein, dass in den PGs die
Angleichung der KdrpergrofRe ein relevantes Behandlungsfeld darstellt und die Patientinnen
vielleicht eine starkere Aufmerksamkeit auf ihre Grél3e und eine mégliche Abweichung von
einem Durchschnitt legen als andere Frauen. Mdglicherweise ist dies der Grund, warum die
Moderationen der Unzufriedenheit mit der GroRRe bei Frauen mit TS und XY -Frauen groRer

sind als die der tatsachlichen Korpergrolie.

Die Diagnose DSD moderierte in dieser Studie auch den Einfluss des Selbstwertes auf
die QoL. Schon bei den multiplen Regressionen zeigte sich, dass bei den PGs der Selbstwert
haufiger als signifikanter Pradiktor aufgenommen wurde. In den Moderationsanalysen zeigte
sich anschlieRend, dass ein hoher Selbstwert in der TG und CAHG einen grol3eren positiven
Einfluss auf die psychologische QoL als in der KG. Bei XY-Frauen hatte er einen groReren
positiven Einfluss auf die umweltbedingte QoL. AuRerdem zeigte sich bei einem
Signifikanzniveau von a < .05 auch bei den XY -Frauen ein groRerer positiver Einfluss des
Selbstwertes auf die psychologische QoL als bei der KG und bei allen PGs ein gréRerer

positiver Einfluss des Selbstwertes auf die soziale QoL als bei der KG. Bei der TG fand sich
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so zudem ein groRerer positiver Einfluss des Selbstwertes auf die umweltbedingte QoL. Dies
ist im Einklang mit dem transaktionalen Stressmodell von Lazarus & Folkman (1987), das
besagt, dass nicht der objektive Reiz oder die objektive Situation flr die Stressreaktion
bedeutsam ist, sondern die Interpretation des Stressors sowie die Analyse der verfugbaren
Ressourcen. Es ist anzunehmen, dass ein hoherer Selbstwert hilft, die zusétzlichen Stressoren,
die mit einer chronischen Erkrankung einhergehen, weniger als Bedrohung wahrzunehmen
und als bewaltigbar einzustufen. Dies konnte insbesondere bei schambesetzten Syndromen
wie Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung der Fall sein. Sind hingegen nur wenige
Stressoren vorhanden, ist das AusmaR des Selbstwert weniger relevant und hat somit einen

geringeren Einfluss auf die Lebensqualitat.

Eine weitere Moderation erfolgte bei dem Einfluss von Gesundheit auf QoL. Hier
zeigte sich bei der TG ein groRerer positiver Einfluss auf die umweltbedingte QoL als bei der
KG. Im Einklang hiermit zeigte sich bei einem Signifikanzniveau von a < .05 bei der TG ein
groRerer positiver Einfluss von Gesundheit auf die physische QoL und bei der CAHG ein
groRerer positiver Einfluss von Gesundheit auf die soziale QoL als in der KG. Hier kann man
vermuten, dass in den PGs die Varianz der Gesundheit groRer ist: Weil die Patientinnen ein
unterschiedliches Gesundheitsgrundniveau aufweisen, kdnnten Patientinnen, die angeben,
eine schlechte Gesundheit zu haben, in ihrem Leben deutlich eingeschréankter sein als Frauen

der KG mit dem gleichen Narrativ.

Des Weiteren zeigte sich bei der TG ein grolerer negativer Effekt des Alters auf die
soziale QoL als bei der KG. Maglicherweise ist dies damit zu erkléaren, dass mit
zunehmendem Alter der Wunsch, eine eigene Familie zu griinden und mit dieser Zeit zu
verbringen, starker in den Fokus riickt und man diesbeziigliche Unterschiede zu

Gleichaltrigen registriert.

Trotz dieser Erkenntnisse geben die Moderationsanalysen keine Auskunft dariiber, ob
die Modelle mit Diagnose als Moderator die verschiedenen QoL-Dimensionen signifikant
besser erkldren als Modelle ohne Diagnose als Moderator, d.h., ob die Diagnose insgesamt
den Effekt des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens auf die QoL signifikant
beeinflusst. Hierfiir sind die Ergebnisse der Modellvergleiche notwendig, die in den

kommenden Abschnitten diskutiert werden.

4.4. Modellvergleiche

Es zeigte sich, dass die Diagnose des Turner Syndroms, nicht jedoch von CAH und XY-

Chromosomen, den Einfluss des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens auf globale
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QoL moderiert, wenn man sowohl Daten von Frauen mit als auch ohne DSD betrachtet.
Untersucht man nur Daten von Frauen mit DSD, hat die Diagnosegruppe keinen Einfluss auf
den Effekt des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens auf die globale QoL. Dies
bedeutet, dass es keine nennenswerten Unterschiede zwischen den PGs beziglich des
Einflusses des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens auf globale QoL gibt. Zudem
scheinen groRe Ubereinstimmungen zwischen den globalen QoL-Pradiktoren fiir Frauen mit
und ohne DSD zu bestehen. Lediglich bei Frauen mit TS scheinen sich die Préadiktoren etwas
anders auszuwirken. Betrachtet man die Moderationsanalysen, sieht man, dass sich hier
lediglich ein groRerer Einfluss von Unzufriedenheit mit den Bristen bei der TG als bei der
KG zeigte. Sowohl diese Moderation als auch der Modellvergleich wéren nach einer
Bonferroni-Korrektur jedoch nicht signifikant geworden.

In fast allen Modellen hatte die Diagnosegruppe einen Einfluss auf den Effekt des
psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens auf die physische QoL. Lediglich die
Diagnosegruppe XY-Frauen hatte keinen Einfluss, wenn nur die Daten von Frauen mit DSD
betrachtet wurden. Das bedeutet, dass der Einfluss der psychosozialen und -sexuellen
Faktoren auf physische QoL sehr abhangig von der Diagnosegruppe ist und dass die diese
QoL-Dimension betreffende Forschung deswegen gesondert fur die einzelnen
Diagnosegruppen betrieben werden sollte. Dies ist im Einklang mit den Moderationsanalysen
zu physischer QoL, bei denen sich multiple signifikante Moderationen zeigten. Besonders der
Einfluss der Gesundheit und (Unzufriedenheit mit der) KérpergrolRe auf physische QoL
scheint von dem Vorliegen einer Besonderheit der Geschlechtsentwicklung und der
Diagnosegruppe abzuhangen.

Der Einfluss des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens auf die psychologische
QoL zeigte eine deutliche Abhangigkeit vom Vorliegen einer DSD. Die spezifische
Diagnosegruppe schien hierbei nahezu keinen Einfluss zu haben. Bei der psychologischen
QoL ist es somit am entscheidendsten, nicht davon auszugehen, dass diese bei Frauen mit
DSD durch dieselben Faktoren wie in der Allgemeinbevélkerung bedingt wird. Schaut man
sich die Moderationsanalysen an, ist davon auszugehen, dass dieser Unterschied besonders in
dem Faktor Selbstwert begriindet ist, der fiir die PGs eine weitaus hohere Einflussstérke
aufweist.

Das Vorhandensein von CAH oder XY-DSD, nicht jedoch das VVorhandensein des
Turner-Syndroms, beeinflusste auch den Effekt des psychosozialen und -sexuellen

Wohlergehens auf die soziale QoL, wenn sowohl Patientinnen- als auch Kontrolldaten
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untersucht wurden. Innerhalb der PGs beeinflusste die Diagnosegruppe nicht die soziale QoL.
Somit scheint es ebenfalls bei der Vorhersage von sozialer QoL angeraten, bei Frauen mit
DSD nicht von denselben psychosozialen und -sexuellen Prédiktoren wie in der
Allgemeinbevolkerung auszugehen, sondern hierzu gesondert Forschung zu betreiben. Ein
Blick auf die Moderationsanalysen gibt zu erkennen, dass auch hier der Selbstwert vermutlich
an den Modellunterschieden beteiligt ist, hier aber auch verschiedene andere psychosoziale
und -sexuelle Faktoren signifikant unterschiedliche Einflussstarken auf soziale QoL in Frauen
mit und ohne DSD aufweisen. Diese Modellunterschiede waren jedoch nicht signifikant, ware

eine Bonferroni-Korrektur angewendet worden.

Das Vorliegen einer DSD beeinflusste des Weiteren den Effekt des psychosozialen
und -sexuellen Wohlergehens auf umweltbedingte QoL. Die Diagnosegruppe selbst zeigte
hierauf keinen Einfluss. Auch hier deuten die Moderationsanalysen darauf hin, dass neben der
Gesundheit und der (Unzufriedenheit mit der) Korpergrof3e der Selbstwert fur die
Modellunterschiede verantwortlich ist. Mit Bonferroni-Korrektur wéren auch diese

Modellunterschiede jedoch nicht signifikant geworden.

4.5. Implikationen

Auch wenn die Gruppenvergleiche aufgrund der sehr belasteten KG mit Vorsicht betrachtet
werden mussen, weisen die Ergebnisse daraufhin, dass das psychosoziale Wohlergehen und
die QoL der Frauen mit DSD, die in tertidren Zentren behandelt werden, sich dem der Frauen
der Allgemeinbevdlkerung angendhert haben. Lediglich bei Frauen mit CAH scheint es
weiterhin Verbesserungsbedarf bzgl. der physischen QoL zu geben. Zwischen den PGs
zeigten sich keine grofien Unterschiede bzgl. ihres psychosozialen Wohlergehens. Frauen mit
TS scheinen im Vergleich mit den anderen PGs jedoch eher zu Selbstwertproblemen zu
neigen. Da ein geringer Selbstwert wiederum eine pradisponierende Bedingung fiir diverse
psychische Erkrankungen sein kann (Sowislo & Orth, 2013), sollte in der Behandlung von
Frauen mit TS hierauf besonders geachtet werden. TS-spezifische Selbstwerttrainings, wie sie

teilweise schon in Selbsthilfegruppen angeboten werden, kdnnten dem entgegenwirken.

Die geringere Zufriedenheit mit der Korpergrofie in Frauen mit TS und CAH konnte
darauf hindeuten, dass der Behandlungsfokus auf der KérpergroRe gerechtfertigt ist.
Gleichzeitig ist zu bedenken, dass, wie in den multiplen Regressionen zu sehen ist, die
KorpergroRe lediglich bei Frauen mit CAH Einfluss auf die globale und physische QoL hat,
nicht jedoch bei Frauen mit TS. Maglicherweise riihrt die benannte Unzufriedenheit mit der

Grol3e bei Frauen mit TS unter anderem daher, dass ihnen das Geflihl gegeben wird,
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unzufrieden mit ihrer Kérpergrolie sein zu missen, da die Optimierung der KorpergroRe in
ihrer Behandlung eine préagnante Position einnimmt. Hier ist gegebenenfalls zu iberdenken,
ob Behandler:innen sich bei Frauen mit TS etwas weniger auf die Optimierung der
KorpergroRe fokussieren und stattdessen andere Thematiken wie die Starkung des

Selbstwertes mehr in den VVordergrund riicken sollten.

Die Einschréankungen der Frauen mit DSD im psychosexuellen Bereich, z.B. dass
diese seltener in einer Partnerschaft sind und insbesondere Frauen mit CAH und XY-DSD
eine geringere Zufriedenheit mit ihren Genitalien und ihrem Sexualleben aufweisen, zeigt,
dass Behandlungsanséatze notwendig sind. Beispielsweise kdnnte es sich lohnen, nicht nur
operative VVorgehen, sondern auch psychologische und sexualtherapeutische Wege in Betracht
zu ziehen. So ist es moglich, dass auch Scham tber den eigenen Korper die Frauen daran
hindert, sich beim Sex fallen zu lassen. Ein wohlwollenderer Umgang mit den eigenen
Genitalien durch Forderung der Akzeptanz, wie sie zum Beispiel in der Akzeptanz- und
Commitment-Therapie (Hayes et al., 1999) gelehrt werden, konnte hierbei helfen.

Die Ergebnisse der multiplen Regressionen lassen wiederum den grof3en Einfluss des
psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens auf QoL erkennen. Dass dieser auch bei Frauen
mit DSD groRer ist als z.B. der Zusammenhang zwischen GrélRe und QoL, lasst folgern, dass
das psychosoziale und -sexuelle Wohlergehen eine mindestens ebenso groRe Beachtung in der
Therapie von Frauen mit DSD finden sollte. Einer der bedeutsamsten Pradiktoren fir alle
QoL-Dimensionen war die Depressivitat. Eine sinnvolle Intervention kdnnte somit sein,
einmal im Quartal mit Patientinnen den sehr 6konomischen Zwei-Fragen-Test durchzufuhren,
der in der S3-Leitlinie als Screening flr unipolare Depression empfohlen wird und der mit
einer Sensitivitat von 96% und einer Spezifitit von 57% ein sensibles und gleichzeitig
zeitokonomisches Verfahren darstellt (Whooley et al., 1997; DGPPN et al., 2005). Werden
die beiden Fragen nach Niedergeschlagenheit und Interessensverlust bejaht, ist eine

weiterflihrende depressionsspezifische Diagnostik sinnvoll.

Bei den PGs beeinflusste zudem ein niedriger Selbstwert die globale, die
psychologische, die soziale und die umweltbedingte QoL negativ. Dies lasst bereits erkennen,
was in den Moderationsanalysen noch deutlicher wird und eine Haupterkenntnis dieser Studie
ist: Der Selbstwert ist flr die QoL von Frauen mit DSD noch entscheidender als fiir die QoL
von Frauen ohne DSD. Dies ist besonders deswegen interessant, da (1) ein Grofteil der
bisherigen Studien, die den Selbstwert bei Frauen mit und ohne DSD untersuchten, einen

reduzierten Selbstwert bei Frauen mit DSD feststellen konnten und (2) der Selbstwert ein
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Konstrukt ist, den man durch Interventionen positiv beeinflussen kann. Somit ist die
Verbesserung des Selbstwerts bei Frauen mit DSD besonders indiziert. Dies kdnnte durch
spezifische Selbstwerttrainings erreicht werden, die sich unter anderem mit dem Umgang mit
diagnosespezifischen Besonderheiten beschaftigen. Hierdurch wiederum kénnten auch andere
Préadiktoren von QoL wie z.B. Depressivitat und Zufriedenheit mit dem eigenen Kdrper
indirekt positiv beeinflusst werden, da Selbstwert mit den meisten von ihnen signifikant
korreliert ist, wie in den Korrelationsmatrizen im Anhang zu sehen ist. Die Steigerung des
Selbstwertes kdnnte sich womadglich als ebenso gute Strategie zur Steigerung der
Zufriedenheit mit der Kdrpergrol3e erweisen wie aktuell die Einnahme von

Wachstumshormonen.

Die Ergebnisse der Modellvergleiche sind insbesondere flr zukinftige Forschung
interessant. Sie lassen darauf schlieRen, dass wir bei Frauen mit DSD nicht dieselben
Regressionsmodelle zur Erklarung von QoL heranziehen kénnen wie bei Frauen ohne DSD.
Besonders deutlich scheinen sich die Regressionsmodelle von Frauen mit und ohne DSD fir
die psychologische QoL zu unterscheiden. Zwischen den Regressionsmodellen der
verschiedenen PGs bei Frauen mit DSD fur die globale, die psychologische, die soziale und
die umweltbedingte QoL wiederum scheinen jedoch kaum Unterschiede zu existieren, sodass
Préadiktoren, die fur eine PG gefunden werden, voraussichtlich auch in den anderen PGs einen
ahnlichen Einfluss haben. Dies gilt jedoch nicht flr die physische QoL, fiir die sich auch

zwischen den einzelnen Diagnosegruppen die Regressionsmodelle signifikant unterscheiden.
4.6. Limitationen

Bei der Diskussion der Ergebnisse sollten auch die Limitationen dieser Studie nicht auRRer
Acht gelassen werden. Bei der Erhebung der PGs nahmen nur 36% der in Frage kommenden
Patient:innen teil. Aufgrund von ethischen Richtlinien wurden Patient:innen, die sich gegen
eine Teilnahme entschieden, nicht nach ihren Griinden hierfur befragt und somit konnten
keine Non-Responder-Analysen berechnet werden. Es ist jedoch moglich, dass einige
Patient:innen eine Teilnahme aufgrund von eingeschrankter Gesundheit ablehnten und es
hierdurch eine Verzerrung der Patientenstichprobe gab. Die Rekrutierungsmethoden lassen
auBerdem erwarten, dass Patient:innen zumindest Kontakt zu Studien-Zentren oder
Selbsthilfegruppen hatten und somit voraussichtlich mehr Therapie- und
Unterstlitzungsangebote gehabt haben als Patient:innen mit DSD, die keinen Kontakt hierzu
hatten. Die Einschétzung des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens sowie der QoL

erfolgte zudem ausschliel3lich subjektiv und durch die Patient:innen selbst. Vorherige Studie
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konnten jedoch zeigen, dass Frauen mit DSD ihre Einschrankungen als weniger
einschneidend berichten als ihre Verwandten dies tun (Halper et al., 2017; Otero et al., 2013;
Vijayan et al., 2019). Diese beiden Faktoren kénnten zu einer Uberschatzung des
psychosozialen Wohlergehens und der QoL von Frauen mit DSD in ihrer Gesamtheit gefiihrt

haben.

Die Erhebung der KG durch eine Panelbefragung, bei der nur Frauen teilnahmen, die
sich dazu entschieden haben, regelmaRig an Online-Umfragen teilzunehmen, um Geld zu
verdienen, konnte ebenfalls zu einer Verzerrung gefiihrt haben. So ist es mdglich, dass sich
hierzu Uberwiegend Frauen anmelden, die ein zuriickgezogeneres Leben fiihren und hierdurch
vermehrt psychische Schwierigkeiten haben. Hierflr spricht, dass das psychosoziale
Wohlergehen und die QoL der KG deutlich geringer waren als die von Referenzgruppen aus
der Literatur. Zudem mussten bei der KG einige Werte aus Plausibilitatsgriinden entfernt

werden, was auf eine eingeschrankte Datenqualitat hindeutet.

Eine weitere Limitation dieser Studie ist, dass die Erhebung der PGs und der KG in
unterschiedlichen Jahren erfolgte und dass die Erhebung der KG in einen Zeitraum fiel, in
dem das das Robert-Koch Institut das Risiko der COVID-19-Pandemie in Deutschland bereits
als hoch einschétzte und ein Verzicht auf soziale Kontakte empfohlen wurde (Robert Koch
Institut, 2020). Dies konnte sich ebenfalls negativ auf das psychosoziale Wohlergehen und die

QoL der KG ausgewirkt und zu einer Verzerrung der Ergebnisse gefuhrt haben.

Die Erhebung der KG erfolgte zudem im Gegensatz zu den Erhebungen der PGs
ausschlieBlich in Deutschland. Da sich zwischen den Landern jedoch keine signifikanten
Unterschiede zeigten, sollte dies keinen Einfluss auf die Ergebnisse dieser Studie gehabt
haben. Da lediglich Screening-Instrumente verwendet und keine diagnostischen Interviews
gefiihrt wurden, kann die vorliegende Studie des Weiteren keinen Aufschluss Uber die

Préavalenzen von psychischen Erkrankungen bei Frauen mit und ohne DSD geben.

Insgesamt wurden in dieser Studie zahlreiche Variablen untersucht, was in einer
Alphafehler-Kumulierung resultiert. Bei den Varianzanalysen und der Erstellung der
Korrelationsmatrizen im Anhang wurde deswegen eine Bonferroni-Korrektur durchgefiihrt,
die einer Inflation von Alpha-Fehlern entgegenwirkt. Dies hat jedoch zur Folge, dass einige
Vergleiche und Korrelationen nicht signifikant wurden, die es ohne Bonferroni-Korrektur
geworden waren. Da bisher nur wenige Studien den Einfluss des psychosozialen und
-sexuellen Wohlergehens auf QoL in Frauen mit DSD untersucht haben und noch keine

Studie den Einfluss der Diagnose auf diesen Zusammenhang erforscht hat, erfolgten diese
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Untersuchungen vornehmlich explorativ und auf theoretischen Annahmen beruhend. Da man
in explorativen Untersuchungen Beta-Fehler zu vermeiden versucht, wurden in diesen
Untersuchungen keine Bonferroni-Korrektur durchgefihrt. Dies hat zur Folge, dass einige

Ergebnisse falschlicherweise signifikant geworden sein werden.

Die Regressionsmodelle beruhen auRerdem auf der theoretischen Annahme, dass das
psychosoziale und -sexuelle Wohlergehen die QoL beeinflusst. Sie lassen unerwahnt, dass es
ebenfalls moglich ist, dass die QoL Auswirkungen auf das psychosoziale und -sexuelle
Wohlergehen hat.

Zuletzt ist zu beachten, dass einige der Regressionskoeffizienten kontra-intuitive
Vorzeichen aufweisen (so ist z.B. bei dem Regressionsmodell der KG, das physische QoL
vorhersagt, der Regressionskoeffizient von Unzufriedenheit mit Brusten positiv). Die bindren
Korrelationen der entsprechenden Pradiktoren mit dem Kriterium sind hierbei genau
umgekehrt, also wie aus einer theoretischen Perspektive zu erwarten. Dieses sogenannte
Simpson-Paradoxon l&sst sich oft in grofien Regressionsmodellen beobachten, in denen
Préadiktoren miteinander korrelieren und somit zu einem gewissen Grad konfundiert sind
(Simpson, 1951). Die Ergebnisse dieser Studie sollten dementsprechend Hypothesen-
generierend betrachtet werden und hieraus abgeleitete konkretere Hypothesen sollten mittels

konfirmatorischer Analysen in zukinftigen Studien gepruft werden.

4.7. Zukunftige Studien

Die multiplen Regressionen dieser Studie beruhen auf der Annahme, dass psychosoziales und
-sexuelles Wohlergehen die QoL beeinflusst und durch eine Zunahme des Wohlergehens eine
Steigerung der QoL erreicht werden kann. Da diese Annahme auf theoretischen Uberlegungen
beruht, ware es sinnvoll, wenn Langsschnittstudien statistisch Aufschluss tber die Richtung
dieses Zusammenhangs geben kdnnten. Im ndchsten Schritt kdnnten

Strukturgleichungsmodelle erstellt werden, um die Zusammenhénge zu quantifizieren.

Da sowohl die multiplen Regressionen als auch die Moderationsanalysen zudem
explorativ berechnet wurden, ist eine Kreuzvalidierung an einer neuen Stichprobe notwendig,
um festzustellen, ob sich das Ergebnis, dass der Selbstwert bei Frauen mit DSD einen
groReren Einfluss auf die QoL hat als bei Frauen ohne DSD, replizieren lasst. Des Weiteren
waére wissenswert, ob sich dieses Ergebnis auch in Mannern mit DSD oder sogar anderen

chronischen Erkrankungen wiederfinden lasst.
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Die vorliegende Studie konnte auf’erdem zeigen, dass Frauen mit CAH und XY-
Frauen unzufriedener mit ihren Genitalien und ihrem Sexualleben sind als Frauen der
Allgemeinbevdélkerung. Es ware interessant, mittels Interventionsstudien zu erforschen, ob
psychologische oder sexualtherapeutische Strategien bei der Akzeptanz der Genitalien und bei
einem erfullteren Sexualleben unterstiitzen kdnnen. Des Weiteren wére es sinnvoll,
diagnosespezifische Selbstwerttrainings zu entwickeln, diese mittels Interventionsstudien zu
validieren und zu untersuchen, inwiefern sich dies auf andere psychosoziale- und sexuelle

Faktoren sowie die QoL der Patientinnen auswirkt.
4.8. Zusammenfassung

Zusammenfassend deutet diese Studie darauthin, dass Frauen mit DSD, die in tertidren
Zentren behandelt werden, ein &hnliches psychosoziales Wohlergehen und eine ahnliche QoL
haben wie Frauen der Allgemeinbevélkerung. Verbesserungsbedarf besteht jedoch noch bei
der physischen QoL von Frauen mit CAH sowie der Korperakzeptanz und sexuellen
Zufriedenheit bei Frauen mit DSD. Da neben der Gesundheit eine geringe Depressivitat einer
der stérksten Pradiktoren fir die QoL ist, sollte in der Behandlung von Frauen mit DSD auch
dem psychosozialen Wohlergehen Beachtung geschenkt werden, etwa durch Screenings. Es
zeigte sich aulRerdem, dass der Selbstwert die QoL in Frauen mit DSD signifikant starker
beeinflusste als in Frauen ohne DSD. Dies liegt vermutlich daran, dass der Selbstwert beim
Umgang mit kritischen Lebensereignissen, wie einer chronischen Erkrankung, hilft.
Interventionen zur Steigerung des Selbstwerts sind deswegen fur Frauen mit DSD besonders

indiziert.
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Anhang
Anhang A: Medizinische Untersuchung
Variablenname Beschreibung Antwortskala
Diagnose TS Please specify the karyotype 3=45,X0
7 = 45, X0/46, XY
8 = 45, X0/46,XX
1 =46, XX
99 = Other
-2 = Unknown
Diagnose CAH Please specify the clinical diagnosis 1 = Classical with salt wasting

2 = Classical simple virilizing
3 = Non-classic late-onset
99 = Other

-2 = Unknown
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Fortfihrung Anhang A

Variablenname Beschreibung Antwortskala

Diagnose XY DSD Please specify the clinical diagnosis 1 = Complete gonadal

of XY DSD dysgenesis
2 = Partial gonadal dysgenesis
3=CAIS
4 = PAIS

5 = 5a reductase Il deficiency
6 = 17b-HSD Il deficiency

7 = LH receptor defect

8 = Stereoid synthesis defect

9 = Persistent Mullerian duct
syndrome

10 = Complex hypospadias

11 = Isolated hypospadias

12 = Unclassified syndrome
with XY DSD

13 = Mixed gonadal dysgenesis
(45,X0/46,XY)

14 = 46, XX ovotesticular DSD
15 = 46, XY ovotesticular DSD

99 = Other

-2 = Unknown
Alter bei Diagnose  Age at diagnosis Nummer
GroRe Height Nummer

Anmerkung. TS = Turner Syndrom; CAH = Kongenitale Nebennierenhyperplasie; DSD = Besonderheiten der
Geschlechtsentwicklung; CAIS = Komplette Androgenresistenz; PAIS = Inkomplette Androgenresistenz; HSD =
Hydroxysteroid-Dehydrogenase; LH = Luteinisierendes Hormon; DSD = Besonderheiten der
Geschlechtsentwicklung.
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Variablen- Beschreibung Antwortskala Instrument
name
Alter Wie alt sind Sie? Nummer SC
Geschlecht Was ist ihr Geschlecht? 1 = weiblich, SC
2 = mannlich,
3 =divers
Gewicht Wie viel wiegen Sie? Nummer SC
Grole Wie grol3 sind Sie in Nummer SC
Zentimeter?
Anzahl der Wie viele Jahre haben Sie Nummer SC
Bildungsjahre  insgesamt eine Schule besucht,
inklusive den etwaigen Besuch
einer Berufsschule oder
Hochschule?
Soziale Wenn Sie sich mit Ratingskala von 1 SC
Partizipation Gleichaltrigen vergleichen, wie  (Viel seltener als die
oft nehmen Sie an geselligen meisten) bis 5 (Viel
Ereignissen oder Treffen teil? haufiger als die
meisten)
pro2_i21 1/Q  Wie wurden Sie lhre Ratingskala: 1 (Sehr WHOQOL-
L02 Lebensqualitét beurteilen? schlecht) bis 5 (Sehr BREF —
gut) globale QoL
pro2_i21 2/ Wie zufrieden sind Sie mit lhrer  Ratingskala: 1 (Sehr WHOQOL-
QLO3 Gesundheit? unzufrieden) bis 5 BREF -
(Sehr zufrieden) globale QoL
pro2_i21 3/ Wie stark werden Sie durch Ratingskala: 1 WHOQOL-
QLO04 Schmerzen daran gehindert, (Uberhaupt nicht) bis5 BREF —
notwendige Dinge zu tun? (AuRerst) physische
QoL
pro2_i21 4/Q  Wie sehr sind Sie auf Ratingskala: 1 WHOQOL-
L05 medizinische Behandlung (Uberhaupt nicht) bis5 BREF —
angewiesen, um das tégliche (AuRerst) physische

Leben zu meistern?

QoL
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Fortfihrung Anhang B

Variablen- Beschreibung Antwortskala Instrument
name
pro2_i21 5/Q  Wie gut kdnnen Sie Ihr Leben Ratingskala: 1 WHOQOL-
L06 genieken? (Uberhaupt nicht) bis5 BREF —
(AuRerst) psycholo-
gische QoL
pro2_i21 6/Q  Betrachten Sie lhr Leben als Ratingskala: 1 WHOQOL-
LO7 sinnvoll? (Uberhaupt nicht) bis5 BREF —
(AuRerst) psycholo-
gische QoL
pro2_i21 7/Q  Wie gut kdnnen Sie sich Ratingskala: 1 WHOQOL-
LO8 konzentrieren? (Uberhaupt nicht) bis5 BREF —
(AuRerst) psycholo-
gische QoL
pro2_i21 8/ Wie sicher fuhlen Sie sich in Ratingskala: 1 WHOQOL-
QLO09 Ihrem téglichen Leben? (Uberhaupt nicht) bis5 BREF —
(AuRerst) umweltbe-
dingte QoL
pro2_i21 9/ Wie gesund sind die Ratingskala: 1 WHOQOL-
QL10 Umweltbedingungen in Ihrem (Uberhaupt nicht) bis5 BREF —
Wohngebiet? (AuRerst) umweltbe-
dingte QoL
pro2_i21 10/  Haben Sie genug Energie fur das Ratingskala: 1 WHOQOL-
QL12 tagliche Leben? (Uberhaupt nicht) bis5 BREF —
(Vollig) physische
QoL
pro2_i21 11/Q Konnen Sie Ihr Aussehen Ratingskala: 1 WHOQOL-
L13 akzeptieren? (Uberhaupt nicht) bis5 BREF —
(Vollig) psycholo-

gische QoL
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Fortfihrung Anhang B

Variablen- Beschreibung Antwortskala Instrument
name
pro2_i21 12/Q Haben Sie genug Geld, um lhre  Ratingskala: 1 WHOQOL-
L14 Bediirfnisse erfiillen zu kénnen?  (Uberhaupt nicht) bis5 BREF —
(\Vvollig) umweltbe-
dingte QoL
pro2_i21 13 Haben Sie Zugang zu den Ratingskala: 1 WHOQOL-
/QL15 Informationen, die Sie fiir das (Uberhaupt nicht) bis5 BREF —
tagliche Leben brauchen? (\Vvollig) umweltbe-
dingte QoL
pro2_i21 14/Q Haben Sie ausreichend Ratingskala: 1 WHOQOL-
L16 Maoglichkeiten zu (Uberhaupt nicht) bis5 BREF —
Freizeitaktivitaten? (\Vvollig) umweltbe-
dingte QoL
pro2_i21 15/Q Wie gut kdnnen Sie sich Ratingskala: 1 (Sehr WHOQOL-
L17 fortbewegen? schlecht) bis 5 (Sehr BREF —
gut) physische
QoL
pro2_i21 16/Q Wie zufrieden sind Sie mit Ratingskala: 1 (Sehr WHOQOL-
L20 ihrem Schlaf? unzufrieden) bis 5 BREF —
(Sehr zufrieden) physische
QoL
pro2_i21 17 Wie zufrieden sind Sie mit ihrer  Ratingskala: 1 (Sehr WHOQOL-
/QL21 Fahigkeit, alltagliche Dinge unzufrieden) bis 5 BREF —
erledigen zu kdnnen? (Sehr zufrieden) physische
QoL
pro2_i21 18/Q Wie zufrieden sind Sie mitihrer  Ratingskala: 1 (Sehr WHOQOL-
L22 Arbeitsfahigkeit? unzufrieden) bis 5 BREF —
(Sehr zufrieden) physische

QoL
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Fortfihrung Anhang B

Variablen- Beschreibung Antwortskala Instrument
name
pro2_i21 19/Q Wie zufrieden sind Sie mit sich  Ratingskala: 1 (Sehr WHOQOL-
L23 selbst? unzufrieden) bis 5 BREF —
(Sehr zufrieden) psycholo-
gische QoL
pro2_i21 20 Wie zufrieden sind Sie mit Ihren  Ratingskala: 1 (Sehr WHOQOL-
/QL24 personlichen Beziehungen? unzufrieden) bis 5 BREF —
(Sehr zufrieden) soziale QoL
pro2_i21 21 Wie zufrieden sind Sie mit Ratingskala: 1 (Sehr WHOQOL-
/QL25 ihrem Sexualleben? unzufrieden) bis 5 BREF —
(Sehr zufrieden) soziale QoL
pro2_i21 22/Q Wie zufrieden sind Sie mit der Ratingskala: 1 (Sehr WHOQOL-
L26 Unterstutzung durch lhre unzufrieden) bis 5 BREF —
Freunde? (Sehr zufrieden) soziale QoL
pro2_i21 23/Q Wie zufrieden sind Sie mit ihren  Ratingskala: 1 (Sehr WHOQOL-
L27 Wohnbedingungen? unzufrieden) bis 5 BREF —
(Sehr zufrieden) umweltbe-
dingte QoL
pro2_i21 24 Wie zufrieden sind Sie mit lhren  Ratingskala: 1 (Sehr WHOQOL-
/QL28 Maoglichkeiten, unzufrieden) bis 5 BREF —
Gesundheitsdienste in Anspruch  (Sehr zufrieden) umweltbe-
nehmen zu kénnen? dingte QoL
pro2_i21 25 Wie zufrieden sind Sie mit den Ratingskala: 1 (Sehr WHOQOL-
/QL29 Beforderungsmitteln, die Ihnen  unzufrieden) bis 5 BREF -
zur Verfligung stehen? (Sehr zufrieden) umweltbe-
dingte QoL
pro2_i21 26/Q Wie héufig haben Sie negative Ratingskala: 1 WHOQOL-
L19 Gefiihle wie Traurigkeit, (Niemals) bis 5 BREF -
Verzweiflung, Angst oder (Immer) psycholo-

Depression?

gische QoL
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Fortfihrung Anhang B

Variablen- Beschreibung Antwortskala Instrument

name

pro2_i22 1 Ich fihle mich angespannt oder  Ratingskala: 3 HADS-

/ADO1 Uberreizt: (Meistens) bis 0 Angst
(Uberhaupt nicht)

pro2_i22 2 Ich kann mich heute noch so Ratingskala: 0 (Ganz HADS-

/ADO3 freuen wie friher genau so) bis 3 (Kaum  Depressivitat

oder gar nicht)
pro2_i22_3 Mich berkommt eine &ngstliche Ratingskala: 3 (Ja, sehr HADS-

/AD04 Vorahnung, dass etwas stark) bis 0 (Uberhaupt Angst
schreckliches passieren konnte nicht)

pro2_i22_4 Ich kann lachen und die lustige  Ratingskala: 0 (Ja,so  HADS-

/ADOQ5 Seite der Dinge sehen: viel wie immer) bis3  Depressivitat
(Uberhaupt nicht)

pro2_i22 5 Mir gehen beunruhigende Ratingskala: 3 (Einen ~ HADS-

/AD06 Gedanken durch den Kopf: GroRteil der Zeit) bisO  Angst
(Nur gelegentlich/ nie)

pro2_i22_6 Ich fiihle mich gliicklich: Ratingskala: 3 HADS-

/ADQ7 (Uberhaupt nicht) bis 0  Depressivitat
(Meistens)

pro2_i22_7 Ich kann behaglich dasitzen und  Ratingskala: 0 (Ja, HADS-

/ADO08 mich entspannen: natarlich) bis 3 Angst
(Uberhaupt nicht)

pro2_i22 8 Ich fihle mich in meinen Ratingskala: 3 (Fast HADS-

/ADQ9 Aktivitaten gebremst: immer) bis 0 Depressivitat
(Uberhaupt nicht)

pro2_i22 9 Ich habe manchmal ein Ratingskala: 0 HADS-

/AD10 angstliches Gefuhl in der (Uberhaupt nicht) bis 3  Angst

Magengegend: (Sehr oft)
pro2_i22_10 Ich habe das Interesse an meiner  Ratingskala: 3 (Ja, HADS-
/AD11 aulleren Erscheinung verloren: stimmt genau) bis 0 Depressivitat

(Uberhaupt nicht)
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Fortfihrung Anhang B

Variablen- Beschreibung Antwortskala Instrument
name
pro2_i22 11 Ich fihle mich rastlos, muss Ratingskala: 3 (Ja, HADS-
/AD12 immer in Bewegung sein: tatsachlich sehr) bisO  Angst
(Uberhaupt nicht)
pro2_i22 12 Ich blicke mit Freude in die Ratingskala: 0 (Ja, HADS-
/AD13 Zukunft: sehr) bis 3 (Kaum bis ~ Depressivitat
gar nicht)
pro2_i22 13 Mich Gberkommt plétzlich ein Ratingskala: 3 (Ja, HADS-
/AD14 panikartiger Zustand: tatséchlich sehr oft) bis  Angst
0 (Uberhaupt nicht)
pro2_i22 14 Ich kann mich an einem guten Ratingskala: 0 (Oft) HADS-
/AD15 Buch, einer Radio- oder bis 3(Uberhaupt nicht)  Depressivitat
Fernsehsendung erfreuen:
pro2_i23 1 Wie oft haben Sie Probleme, die  Ratingskala: 0 ASRS
/IAS01_01 letzten Feinheiten einer Arbeit (Niemals) bis 4 (Sehr
zum Abschluss zu bringen, oft)
nachdem Sie die wesentlichen
Punkte erledigt haben?
pro2_i23 2 Wie oft féllt es Ihnen schwer, Ratingskala: 0 ASRS
/AS01_02 Dinge in die Reihe zu (Niemals) bis 4 (Sehr
bekommen, wenn Sie an einer oft)
Aufgabe arbeiten, bei der
Organisation gefragt ist?
pro2_i23 3 Wie oft haben Sie Probleme, Ratingskala: 0 ASRS
/AS01_03 sich an Termine oder (Niemals) bis 4 (Sehr
Verabredungen zu erinnern? oft)
pro2_i23 4 Wie oft vermeiden Sie oder Ratingskala: 0 ASRS
IAS01_04 verzogern Sie, die Aufgabe zu (Niemals) bis 4 (Sehr

beginnen, wenn Sie vor einer

Aufgabe stehen, bei der sehr viel

Denkvermogen gefragt ist?

oft)
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Fortfihrung Anhang B

Variablen- Beschreibung Antwortskala Instrument
name
pro2_i23 5 Wie oft sind Ihre Hande bzw. Ratingskala: 0 ASRS
/AS01_05 FURe bei langem Sitzen in (Niemals) bis 4 (Sehr
Bewegung? oft)
pro2_i23 6 Wie oft fuhlen Sie sich Ratingskala: 0 ASRS
/AS01 06 Ubermafig aktiv und verspiren  (Niemals) bis 4 (Sehr
den Drang Dinge zu tun, alsob  oft)
Sie von einem Motor
angetrieben wirden?
pro2_i24 1 Ich registriere ofters leise Ratingskala: 1 AQ10
/AQ02_01 Geréusche, wenn andere nichts  (Stimme v6llig zu) bis
bemerken. 4 (Stimme gar nicht
Zu)
pro2_i24 2 Ich achte fir gewdhnlich mehr Ratingskala: 1 AQ10
/AQ02_02 auf das ganze Bild, als auf die (Stimme vollig zu) bis
kleinen Details. 4 (Stimme gar nicht
zu)
pro2_i24 3 Ich finde es einfach, mehr als Ratingskala: 1 AQ10
/AQ02_03 eine Sache auf einmal zu (Stimme voéllig zu) bis
erledigen. 4 (Stimme gar nicht
zu)
pro2_i24 4 Wenn ich unterbrochen werde, Ratingskala: 1 AQ10
/AQ02_04 kann ich rasch die (Stimme voéllig zu) bis
Beschaftigung, die ich zuvor tat, 4 (Stimme gar nicht
wieder aufnehmen. zu)
pro2_i24 5 Es fallt mir leicht ,,zwischen den  Ratingskala: 1 AQ10
/AQ02_05 Zeilen zu lesen®, wenn jemand (Stimme vollig zu) bis

mit mir redet.

4 (Stimme gar nicht

zu)
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Fortfihrung Anhang B

Variablen- Beschreibung Antwortskala Instrument
name
pro2_i24 6 Ich weil3, wie ich es beurteilen Ratingskala: 1 AQ10
/AQO02_06 kann, wenn derjenige, der mir (Stimme vollig zu) bis
zuhort, sich beginnt zu 4 (Stimme gar nicht
langweilen. zu)
pro2_i24 7 Wenn ich eine Geschichte lese,  Ratingskala: 1 AQ10
/AQ02_07 finde ich es schwierig, die (Stimme vollig zu) bis
Absichten der Personen 4 (Stimme gar nicht
herauszufinden. Zu)
pro2_i24 8 Ich sammle gerne Informationen Ratingskala: 1 AQ10
/AQ02_08 uber Gruppen von Sachen (z.B.  (Stimme voéllig zu) bis
Automarken, Vogel, Ziige, 4 (Stimme gar nicht
Pflanzen). Zu)
pro2_i24 9 Es ist leicht flr mich Ratingskala: 1 AQ10
/AQ02_09 herauszufinden, was jemand (Stimme vollig zu) bis
denkt oder fuhlt, indem ich der 4 (Stimme gar nicht
Person ins Gesicht schaue. zu)
pro2_i24 10 Ich finde es schwierig, die Ratingskala: 1 AQ10
/AQ02_10 Absichten der Leute (Stimme voéllig zu) bis
herauszufinden. 4 (Stimme gar nicht
zu)
pro2_i25 1 Ich halte mich fiir einen Ratingskala: O (Trifft ~ RSES
/SE02_01 wertvollen Menschen, jedenfalls  gar nicht zu) bis 3
bin ich nicht weniger wertvoll (Trifft voll und ganz
als andere auch. zu)
pro2_i25 2 Ich besitze eine Reihe guter Ratingskala: O (Trifft RSES
/SE02_02 Eigenschaften. gar nicht zu) bis 3

(Trifft voll und ganz

zu)
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Fortfihrung Anhang B

Variablen- Beschreibung Antwortskala Instrument
name
pro2_i25 3 Alles in allem neige ich dazu, Ratingskala: O (Trifft ~ RSES
/SE02_03 mich fiir einen Versager zu gar nicht zu) bis 3
halten. (Trifft voll und ganz
zu)
pro2_i25 4 Ich kann vieles genauso gut wie  Ratingskala: O (Trifft ~ RSES
/SE02_04 die meisten anderen Menschen gar nicht zu) bis 3
auch. (Trifft voll und ganz
Zu)
pro2_i25 5 Ich flirchte, es gibt nicht viel, Ratingskala: O (Trifft ~ RSES
/SE02_05 worauf ich stolz sein kann. gar nicht zu) bis 3
(Trifft voll und ganz
Zu)
pro2_i25 6 Ich habe eine positive Ratingskala: O (Trifft ~ RSES
/SE02_06 Einstellung zu mir selbst gar nicht zu) bis 3
gefunden. (Trifft voll und ganz
zu)
pro2_i25 7 Alles in allem bin ich mit mir Ratingskala: O (Trifft ~ RSES
/SE02_07 selbst zufrieden. gar nicht zu) bis 3
(Trifft voll und ganz
zu)
pro2_i25 8 Ich winschte, ich kdnnte vor mir  Ratingskala: O (Trifft ~ RSES
/SE02_08 selbst mehr Achtung haben. gar nicht zu) bis 3
(Trifft voll und ganz
zu)
pro2_i25 9 Ich fuhle mich von Zeit zu Zeit ~ Ratingskala: O (Trifft RSES
/SE02_09 richtig nutzlos. gar nicht zu) bis 3

(Trifft voll und ganz

zu)
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Fortfihrung Anhang B

Variablen- Beschreibung Antwortskala Instrument
name
pro2_i25 10 Hin und wieder denke ich, dass  Ratingskala: O (Trifft ~ RSES
/SE02_10 ich gar nichts tauge. gar nicht zu) bis 3
(Trifft voll und ganz
zu)

Gesundheit Wie schatzen Sie - alles in allem  Ratingskala: 1 (Sehr SC

- Ihren Gesundheitszustand ein?  gut) bis 5 (Sehr

Wirden Sie sagen, erist ... schlecht)
Irgendeine Haben Sie ein oder mehrere lang 1 =Ja, 2 = Nein SC
langere andauernde Krankheiten oder
Krankheit? Gesundheitsprobleme?
Welche Art Falls ja: Handelt es sich dabei 1 = Korperliches SC
Krankheit? um ein korperliches Gesundheitsproblem,

Gesundheitsproblem (z. B. 2 = Seelisches

Diabetes, Koronare Gesundheitsproblem,

Herzkrankheit) oder um ein 3 = Beides

seelisches Gesundheitsproblem 4 = Ich weil3 es nicht

(z. B. Depression, Essstérung)?
Unzufrieden- Ratingskala von 1 BI-I
heit mit Ich bin zufrieden mit meinen (Sehr zufrieden) bis 5
Bristen Bristen (Sehr unzufrieden)
Unzufrieden- Ratingskala von 1 BI-I
heit mit Ich bin zufrieden mit meiner (Sehr zufrieden) bis 5
Vagina Scheide (Sehr unzufrieden)
Unzufrieden- Ratingskala von 1 BI-I
heit mit GroRe  Ich bin zufrieden mit meiner (Sehr zufrieden) bis 5

KorpergroRe (Sehr unzufrieden)
Unzufrieden- Ratingskala von 1 Bl-I

heit mit

Klitoris

Ich bin zufrieden mit meinem
Kitzler

(Sehr zufrieden) bis 5

(Sehr unzufrieden)
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Fortfihrung Anhang B

Variablen- Beschreibung Antwortskala Instrument
name

Unzufrieden- Ratingskala von 1 BI-I

heit mit Ich bin zufrieden mit meinem (Sehr zufrieden) bis 5

Gewicht Gewicht (Sehr unzufrieden)

Beziehungs- Haben Sie zurzeit eine 1=Ja, 0 = Nein SC

status Beziehung?

Jemals Sex Hatten Sie jemals intimere 1=Ja, 0 = Nein SC

sexuelle Kontakte, wie z. B.
Geschlechtsverkehr oder
Oralverkehr?
Alter Sex Wenn ja, wie alt waren Sie beim  Nummer SC
ersten Mal?
Zufriedenheit ~ Wie zufrieden waren Sie in den  Ratingskala: 1 (Sehr SC
Sexualleben letzten 12 Monaten mit lhrem unzufrieden) bis 5

Sexualleben im Allgemeinen? (Sehr zufrieden)

Anmerkung. SC = Selbst konstruiert; WHOQOL-BREF = WHO Quiality of Life-BREF; QoL = Lebensqualitat;
HADS = Hospital Anxiety and Depression Scale; ASRS = Adult ADHD Self-Report; AQ10 = Autismus
Spectrum Quotient; RSES = Rosenberg Self-Esteem Scale; Bl-1 = Body Image Scale.
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Anhang C: Pearson Korrelationsmatrizen der erhobenen Variablen
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Aengstichket 027 -0.19 -0.03 -0.16 -0.33 0.25 0.22 0.2 019
Depressivitact 0.32 -0.36 -0.04 -0.23 047 0.28 0.27 0.26 0.26
AOHS 0.3 -0.37 018 0 007 -0.19 0.14 0.11 0.05 0.1

Aubsmus 027 032 0.3

Selbstwert - -0.37 0.32

Soziale Partizipation 019 -0.36 -0.19 0.21 0.3 0.02 0.13 0.26 -0.09 -0.11 -0.08 0.1

0.32 0.21 0.11 -0.11 -0.16 0.08 0.14 0.13 0.11

0.3 012 0.24 0.37 -0.34 -0.37 -0.33 -0.31
Beriehurgsstais 003 -0.04 0 011 012 0.02 0.36 0.07 -0.04 -0.13 -0.09 -0.03
Zufr mit Sexualleben 048 023 -0.07 -0.11 0.24 013 0.38 021 02 028024 016

Gesurdnet 0,33 047 -0.19 015 0.37 028 0.07 01 023 022 02 028

\nzufr. mit Bristen 0,26 028 014 008 -0.34 -0.09 0.04 0.2 023 0.36 0.34 0.29
Unzufr. mit Vagina 0.22 027 011 014 037 0.11 013 -0.29 -0.22 0.36 0.32
Unzulr. mit Kitoris 0.2 026 0.05 013 -0.33 -0.08 0.03 0.24 0.2 0.34 0.33

Urzufr. mit Gevicht 019 026 01 041 031 01 0.03 046 -0.26 0.29 0.32 0.33

Unzufr. mit Groslbe 043 047 0.03 0.08 0.23 0.06 01 -0.44 018 0.23 0.29 0.36 0.3

EMI 005 006 -0.01 002 0 007 .003.000.021 0.05 0.04 uns.nm

e‘é\\?. d‘gid{)\&(ﬁ@‘?c&

043 -0.05 0.05 -0.11 -0.02 -0.01 D46 047 -0.38 -0.5
047 006 041 0.01 -0.09 0.04

0.03 0041 045 012 -0.24 0.05 0.25 -0.29 -0.38 -0.22 033
0.08 002 -0.01 -0.06 -0.07 0.12 0.2 027 0.3 021 026

-0.06 -0.07 -0.06 0.02 0.09 0.08 032 025 D35 032 028

023 0

04 -0.03 0.05 047 -D.ﬂﬁ. 01 0.08 011 03 006

-044 -0.08 -003 -007 -0.08 025 024 023 03 oig

[

023 0.06 0,03 -0.07 0.06 0.06 0.26 0.22 -0.36 -0.24 -0.22

018 021 -002 02 -0.08 0.03

029 0.04 0.04 007 0.06 012 0.27 -0.256 0.38 0.33 0.23
036 006 -0.03 -0.06 0.06 015 -0.2 0.21 0.31 0.26 DAT
03 .-U.DE 0.03 0.04 0.01 028 025 0.35 -0.24 018

0.08 -0.41 0.04 047 -0.11 0.24 0.26 0.26 017 D19

009 0.26 0.05 0.04 016 018 -0.08 011 006

Crosle 005 04 045 -0.01 0 -0.06 0.05 -0.02 -0.02 0.03 0.04 -0.03 -0.05 -0.41 -0.08 000 04T 041 0 007 -0.02 -0.05 004

Aller <011 001 012 -0.06 013 002 017 007 0.2 -0.07 -0.07 -0.05 0.03
Aller bel Diagnose <002 -0.09 -0.24 -0.07 0.01 0.09 -0.03 -0.09 -0.06 0.06 0.06 0.06 0.04

Jemalts Sex 001 001 005 0.12 0.09 008 . 0.25 -0.03 -0.06 -0.12 -0.15 -0.01

Globale QOL 046 0.25 0.2 032 01 024

Pinsische QOL 047 -0.28 0.27 0.25 0.09 0.23

Psychalomische Q0L -0.38 03 035 011 03

Sogale 0O -0.38 -0.22 -0.21 032 03

Umwetibedingte QOL 0.5 -0.33 026 028 006 018 -0.22 023 047 018

026 -0.27 0.2 -0.28 024 046 0 047006 O
-0.22 -0.25 -0.21 -0.25 -0.25 018 0.07 -0.15 -012 0.03
-0.36 -0.38 -0.31 -0.35 -0.26 -0.06 -0.02 0.02 -0.07 0.04

0.34 -0.24 -0.33 -0.25 -0.24 0147 -0.11 -0.05 -0.05 -0.05 0.14

0.04 0.26 -0.09 0.2 028 017 -015 0.02 -0.05 -0.02

047 005 047 0.2 -0.07 -0.06 -0.12 0.07 -0.05 0.01

041 004 041 028 007 0 003 004 044 0.01

0498 -0.06 -0.01 -002 0.01 0.04

@@faﬁ & ﬁifnf‘

a2

Abbildung C1. Gruppenibergreifende Pearson Korrelationsmatrix. Farbige Felder stellen Bonferroni-korrigierte
signifikante Korrelationen dar. Blaue Felder reprasentieren positive Korrelationen, rote Felder représentieren
negative Korrelationen.

ADHS = Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitatsstorung; Zufr. = Zufriedenheit; Unzufr. = Unzufriedenheit;
BMI = Body-Mass-Index; QOL = Lebensqualitat.
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Agngslichieil 037 -0.43 -0.23 0.1 -0.21 -0.24 0.09 026 0.27 047 0.07 -0 -0.06 -0.05 -0.03 0.05 -0.41 -0.35 -0.48 -0.32 -0.38
Depressivlas] 0.37 035 -0.48 042 0.02 027 046 0.22 037 041 033 031 019 -0.13 015 0.04 0.01 .M.M-ﬂ.ﬂ-

ADHS 0.37 033 0.34 022 0.03 026 -0.23 006 013 018 026 001 0.11 0.01 -0.03 012 0.06 0.3 034 041 027 0.256 ©B
Aulismus 037 035 023 036 -0.31 005 005 -013 -004 015 018 005 0.04 004 -005 002 004 013 027 .032 .0.31 -0.19 026

Selbstwer! 043 0,48 -0.34 -0.26 04 009 012 0.3 -0.24 038 041 -0.31 019 0 004 002

Senale Parizipalicn 4023 4042 -0.22 -0.31 0.4 042 0.2 0.27 -0.06 -0.26 -0.29 -0.06 008 0 001 0.05 008 0.23 0.26 0.31 0.37 033

Dezehungssials 001 002 -0.03 -0.05 0.09 012 0.35 003 013 -0.06 -0.09 -0.02 0.05 -0.02 0.09 017 0.12. 0.09 0 004 019 -0.06

Zulr. il Sexuallzben 0,21 027 -0.26 -0.05 019 0.2 036 016 0.11 0.2 0.23 -0.14 014 -0.14 009 007 006 0.19 0.29 0.25 034 0.22
Gesunhieil 0,24 0,46 -0.23 -0.13 0.3 027 003 0.16 017 0.33 0.27 0.24 -0.22 -0.18 004 -0.29 01 0.06 - 04 037
Unzuir. mit Bruslen 008 0.22 0.06 -0.04 -0.24 -0.06 0.13 .0.11 -0.17 0.27 032 025 0.21 012 003 -005-0.04 0 .0.26.017 -0.29 .0.19 -0.19 o2
Urzifr. mit vaging 026 037 013 015 -0.38 -0.26 -0.06 -0.2 -0.33 0.27 0.22 012 007 0.01 0.04 003 -0.41 -0.28 -0.45 -0.29 -0.25
Unzutr. mit Eiions 027 041 018 0418 -0.41 -0.29 -0.09 -0.23 -0.27 0.32 038 0.21 0.07 0.04 -0.03 0.01 -0.06 -0.31 0.2 044 -0.24 -0.24
Unaulr. il Gewichl 047 033 0.26 0.05 -0.31 -0.06 -0.02 -0.14 -0.24 0.25 0.38 0.27. 0.03 -0.03 0,03 0.01 -0.33 -0.2 037 -0.25 -0.19
Unzulr. mil Groede 007 031 001 0.04 -0.19 -0.08 0056 -0.14 -0.22 0.21 022 0.21 027 011 041 022 019 0.02 -0.28 -0.19 -0.33 -0.28 0.2
BMI .01 019 011 004 O 0 -0.02 -0.14 -0.18 012 042 0.07.0.11 -0.06 014 005 0.07 -0.47 -011 01 017 -0 rooz2

Groefe .0.06 -0.13 -0.01 -0.05 0.04 0.01 009 009 0.04 0.03 0.07 0.04 0.03 -0.41 -0.06 <03 001 006 01 0.02 003 01 003

Afer 005 045 -0.03 0.02 -0.02 0.05 047 -0.07 -0.28 -0.05 0.01 -0.03 -0.03 0.22 014 03

0.3 032033 04 -0.22 -0.18

Alerbe Diagnose 003 004 042 004 0 008 042 006 04 -0.04 004 004 003 019 0.05 004 018 008 .049 .0.03 -0.08 -0.07

Jemals Sex 005 004 0056 043 004 0.23.0,19- 006 0 -003.006 004 0.02 0.07 006 03 0138 . 0 001 041 006

-0.41. 0.3 -0.27 0.26 009 0.29
031 0 0325

Fhysische QOL 035 -0.48 -0.34 -0.22
004 034 04 029 045 044 037 033 01 003 04 0003 0001

-ﬂ.ﬂ.-ﬁ.d‘l 0.3

Sopake QOL 032 042 027 018

Globale Q0L +0.26 -0.41 -0.31 -0.33 -0.28 .0.17 0.1 -0.32 .0.08 0.01

047 028 02 0.2 019 -0.11 002 033 019 0
Psychalagische QOL
A7 049 . 037 -0.19 -0.29 -0.24 -0.25 028 017 01 -0.22 D08 011

Umwalibedingte QOL 0038 046 -0.25 026

033 006 0.22 .-l]l_1& 025 024 019 02 01 003 018 007 0.06

Abbildung C2. Pearson Korrelationsmatrix fur die Daten der Frauen mit Turner Syndrom.

Farbige Felder stellen Bonferroni-korrigierte signifikante Korrelationen dar. Blaue Felder reprasentieren positive
Korrelationen, rote Felder reprasentieren negative Korrelationen.

ADHS = Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitatsstorung; Zufr. = Zufriedenheit; Unzufr. = Unzufriedenheit;
BMI = Body-Mass-Index; QOL = Lebensqualitat.
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Agngstichkel 047 004 -0.09 04 02 006 0 013 016 0.08 0.01 -0.1 0143 0.07 0.34
Diepressivitaet 0.34 0.28 04 008 -0.24. 018 015 016 018 015 0.02 013 0.04 0.22 0.08

ADHS 0.28 -0.29 -0.04 -0.06 -0.02 -0.27 0.04 0.02 003 0.01 0.27 0.05-0.13 -0.1 -0.02 -0.01 -0.25 -0.34 -0.24 -0.11 -0.24 0

Autismus 023 026 0.28 -0.24 -0.08 -0.16 0.03 -0.11 0.02 0.03 0.06 0.02 0.16 -0.06 -0.11 0.05 -0.04 013 -0.08 -0.22 019 013 0.2
Selbstwerl -0.25‘ -0.24 022 004 024 . <0.2 -0.28 0.16 -0.21 -0.14 0,03 .0.15 012 -0.12 405_ .

Soriale Parbizipation -017 0.4 -0.04 -0.08 0.22 -0.06 006 028 -0.16 -0.06 -0.03 -01 -0.06 -0.19 -0.04 -0.21 -0.28 0.03 0.37 021 0.34 033 028

Goziehungsstatus 004 0.06 -0.05 -0.15 0.04 -0.06 0.34 -0.13 -0.03 -0.18 -0.02 0.04 .0.07 0.02 0.1 025 016 . 0.1 -0.08 -0.03 0.23 -0.03

Zufr mit Sexualleben -0.08 -0.24 -0.02 003 0.24 0.06 0.34 0.23 013 -0.32 019 -0.14 -0.04 0.09 -0.11 011 -0.21 032 024 02 029 023
Gesundheit 0.4 .-0.2? -0.11.0-23 013 0.23 0.21 -0.21 013 -0.24 .0.17 -0.17 -0.13 -0.13 -0.26 -0.18

Ureufr mit Brusten 0.2 018 0.04 -0.02 0.2 -0.15 -0.03 -0.13 -0.21 035 0.28 0.21 046 002 043 003 02 011 03 02 -0.24 -0.18 -0.26 -0z

Unzufr. mit Vaging 006 015 0.02 0.03 -0.28 -0.06 -0.18 -0.32 -0.21 0.35 029 028 -0.01 0.08 0.01 012 -0.05 -0.21 -0.15 -0.26 -0.26 -0.22

Ureulr. mut Kitons - @ 016 0.03 0.06 -0.16 -0.03 -0.02 -0.19 -0.13 0.28 0.26 0.29 0.04 -0.03 0.01 -0.02 -0.04 -0.11 0.11 -0.15 -0.15 -0.11

Unzufr. mit Gewicht 043 018 0.01 0.02 -0.21 -0.1 0.04 -0.14 -0.24 0.21 0.29 0.25 m.{r.u? 0.08 007 0.02 -0.24 -0.22 -0.29 -0.21 -0.12

Ureulr mit Groetbe 016 016 0.27 015 -0.14 -0.06 -0.07 -0.04 -0.17 016 0.29 029 0.24 0.08 -0.46 0.05 006 -0.09 -0.2 -0.22 -0.18 -0.05 -0.147

BMI 0,08 0.02 -0.06 0.06 -0.03 0.19 -0.02 -0.09 -0.17 -0.02 -0.01 0.04 . 0.08 0.24 0.37 0.08 -0.01 -0.14 018 04 0142 -0.09 -

Groefe 001 043 -0.13 <011 -0.15 -0.04 04 -0.11 -0.13 013 0.08 -0.03 -0.07 -0.46 -0.24 <009 001 044 0 043 .0.16 -0.12 -0.03

Aller 01 0.04 04 006 012 021 026 -0.11 -0.13 -0.03 -0.01 0.01 008 0.06 037 -0.09 038 02 -0.14 -012 -0.09 -0.07 -0.06

Alter bel Diagnose 043 0.22 -0.02 -0.04 -0.12 -0.28 016 -0.21 -0.26 0.2 0.2 -0.02 0.07 0.06 0.08 0.01 039 0.04 -0.34 -0.28 -0.35 -0.17 -0.2

Jemals S=x 007 0.06 -0.01 013 -0.06 0.03 . 032 -0.19 011 -0.056 -0.04 0.02 -0.09 -0.01 014 02 004 <017 -0.06 -0.14 0.09 -0.06

06

Globale Q0L -0.25 -0.08 0.37 -01 024 0.3 -0.21 -0.11 -0.24 0.2 014 0 -0.14 -0.34 -0.17

Physische (0L 0.34 -0.22 021 -0.06 0.2 0.2 -0.15 0.11 -0.22 -0.22 -0.18 0.13 012 -0.28 -0.05

Psychalogische GOL -0.24 018 0.34 -0.03 0.29 -0.24 -0.26 -0.15 -0.29 -0.18 -0.1 -0.16 -0.09 -0.35 -0.14

Soziale QOL -0.34 011 043 033 023 018 -0.26 -0.15 -0.21 -0.05 -0.12 -0.12 0.07 -0.17 0.09

Umwekbedingie QOL -0.24 02 023 -0.03 0.23 -0.26 -0.22 -0.11 -0.12 -0.17 -0.09 -0.03 0.06 0.2 -0.06

Abbildung C3. Pearson Korrelationsmatrix fur die Daten der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie.
Farbige Felder stellen Bonferroni-korrigierte signifikante Korrelationen dar. Blaue Felder représentieren positive
Korrelationen, rote Felder reprasentieren negative Korrelationen.

ADHS = Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitatsstorung; Zufr. = Zufriedenheit; Unzufr. = Unzufriedenheit;
BMI = Body-Mass-Index; QOL = Lebensqualitat.
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Aengstichkeit 037 035 027 0 -0.27 -0.34 025 0.22 022 034 009 014 -0.16 -0.04 -0.11 0.04 -0.44
Depressiviast 0.38 023 -0.37 -0.08 4).“. 041 035 019 038 0 029 001 013 0.02 0.03

ADHE (037 0.39 049 -0.31 -0.17 -0.04 0.02 -0.14 016 0.2 047 042 0.09 0.02 0.01 -0.07 -0.21 0.09 02 03 -0.29 -0.18 -0.14 e

Aulismus 035 0.23 018 -0.26 .0.16 -0.16 -0.2 -0.15 0.07 042 0.O5 018 006 0.04 -018 -0.12 -0.15 -0.06 -0.24 .0.27 -0.23 -0.23 011

Sebstwert --0.31 0.26 036 0.16 0.22 .-I:I.lﬁ 038 028 0.38 -0.11 012 01 001 0.12 0.08

Soriale Partizipation -0.27 -0.37 017 -0.16 0.36 002 017 036 016 0 002 01 -0.21 0.08 0.07 002 01 045

Beaehungsslalus 0 -0.06 -0.04 016 0.16 0.02 036 0.06 -0.08 0.01 013 0.08 -0.06 0.14 0.09 031 016 009 -0.04 017 0.29 047
Jutr it Sexalieben 027 033 0,02 02 022 017 0.36 015 .0.11 0.29 013 -0.13 0.07 009 0,02 0.03 0.06 03 026 0.22 0.23 024
Gesuncheit -l],:d.-ﬂﬂ& -0.15.0..‘6 0.05 015 -0.31 .0.28 011 -0.34 .01 031 .01 011 .015 01

Urzufr mit Bristen 026 0.41 0.16 007 -0.41 -0.16 -0.08 041 -0.31 0.27 046 036 0.19 0058 0.04 043 011 018 0.32 0.34 -0.39 -0.24 038 Foonz
Unzufr. mil Vagina 022 038 02 0142 039 0 0.01 029 .0.28 0.27 0.33 014 008 -0.09 009 .0.22 018 -0.26 0.3 -0.35 -0.44 0.29
Urzufr. vt Klitons 022 019 047 005 .0.28 -0.02 013 .0.13 .0.11 018 03 02 008 -0.07 -0.05.0.28 023 -0.06 .0.14 0.2 022 014
Unzufr. mit Gewicht 034 0.38 012 018 -0.39 0.1 0.03 -0.13 -0.34 035 0.33 0.3 0.25 .-0.24 013 -0.06 0.03 -0.43 -0.38 -0.35 -0.21 -0.38
Urzifr mit Groefie 008 0 008 006 -011 -0.21 -0.06 007 01 019 014 02 025 -0.08 0.02 -0.11 -0.08 -0.12 -0.18 -0.06 -0.08 -0.03 0.02
EMI 014 029 002 004 012 .0.08 0.14 -0.09 .0.31 0.05 0.08 0,08 .10.09 004 035 -0.06 0,00 034 03 023 017 0,00 roote

Groele 916 -0.01 0.01 018 01 .0.07 0.09 0.02 -01 -0.04 -0.08 007 -0.24 0.02 0.04 0141 017 044 003 .007 008 0 021

Aler 004 013 -0.07 012 004 002 0.3 -0.03 -0.11 -0.13 0.08 -0.05 013 -0.11 035 0.1 012 .-O.Uﬁ -0.07 -0.08 -0.08 D05

Alter bei Diagnose 011 0.02 0.21 015 012 01 -D16 0.06 -0.15 0.11 -0.22 0.28 -0.06 -0.08 -0.06 017 012 0.06 0.08 0.01 -0.01 -0.02 042

Jemals Sex 0.04 0.03 01 -0.18 018 023 0.03 -0.12 0.09 014 . 0.06 0.08 007 0.04 0.2 004

-LE

Globale Q0L 0,32 <026 0,06 -0.43 -0.18 0,34 -0.03 -0.09 .0.08 -0.08
Physische Q0L 034 03 014 038 -0.06 -0.3 -0.07 -0.07 0.4 D07
Faychologische QOL -0.39 036 -0.2 036 -0.08 0.23 0.08 -0.06 -0.01 0.04 48

Sozale Q0L 0.24 0.44 022 021 0.03 017 0 -008 .0.02 02

Umiweitbedingte Q0L 014 0.11 0.24 0417 024 «0.38 .0.29 014 -0.38 0.02 008 0.21 005 -0.12 0,04

Abbildung C4. Pearson Korrelationsmatrix fuir die Daten der XY -Frauen.

Farbige Felder stellen Bonferroni-korrigierte signifikante Korrelationen dar. Blaue Felder reprasentieren positive
Korrelationen, rote Felder représentieren negative Korrelationen.

ADHS = Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitatsstorung; Zufr. = Zufriedenheit; Unzufr. = Unzufriedenheit;
BMI = Body-Mass-Index; QOL = Lebensqualitat.
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Aenasihchkeil £0.19 -0.03 -0.18 -0.33 026 0.22 02 019 013 -0.06 0.05 011 -0.02 -0.01 -0.46 047
Depressivitast .36 -0.04 -0.23 -047 028 0.27 026 026 017 006 01 0.01 -0.08 0.01
ADHS 03 037 019 0 -0.07 -019 094 011 005 0.1 003 -0.01 045 012 -0.24 0.05 -0.25 -0.29 -0.38 -0.22 -0.33

Autismus 0,27 032 0.3 032 0.21 -0.11 -0.11 -015 0.08 0.14 043 0.1 0.08 002 -0.01 -0.06 -0.07 -0.92 -0.2 0.27 -0.3 -0.21 -0.26
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Selbstwert --0.37 -0.32 0.3 012 024 037 034 -0.37 033 031 023 0 0 0143 001 009

Soziake Parlizipation -0.19 -0.36 -0.18 -0.21 0.3 002 013 026 -009 -0.11 -0.08 -01 -0.06 -0.07 -0.06 0.02 0.09 008 032 025 035 032 0.28

Beziehungsstatus -0.03 -0.04 0 -0.11 042 0.02 0.36 0.07 -0.04 -0.13 0.09 -0.03 0.1 -0.03 0.05 017 -U.IJ:!. 0.1 008 011 03 0.06
Zult mit Sexualleben 048 -0.23 0.07 -0.11 0.24 013 036 021 -0.2 -0.29 -0.24 016 -0.14 -0.09 -0.03 0.07 -0.09 0.26 0.24 023 03 0.18
Gesundheit -0.33 047 -0.19 -015 0.37 0.26 007 0.21 023 -022 02 026 -0.18 -0.21 -002 -0.2 -0.06 -0.03 034
Unzufr. mit Brosten 026 0.28 014 0.08 0.34 009 0.04 02 023 036 034 029 023 005 003 007 006 -0.06 -0.26 -022 -0.36 -0.24 -0.22 02
Unzufr. mit Vagina 022 0.27 0.1 0.14 037 -0.11 -0.13 -0.29 -0.22 0.36 0.32 0.29 0.04 0.04 -0.07 0.06 -0.12 -0.27 -0.25 -0.38 -0.33 -0.23
Unzule mit kitons 0.2 026 0.06 0413 033 -0.08 -0.05 -0.24 02 0.34 0.33 036 0.05 -0.03 0.06 0.06 -0.16 0.2 -0.21 -0.31 -0.25 -0.17
Unzufr. mit Gewicht 0419 026 01 011 031 -01 -0.03 -016 -0.26 028 032 033 03 .-0.05 0.03 004 -0.01 -0.28 025 -0.35 -024 018 I '
Unzufr. mit Groefie 0,13 017 0.03 0.08 023 -0.06 0.1 -0.14 -0.18 0.23 0.29 035 0.3 0.09 -0.41 0.04 047 -0.11 -0.24 -0.25 -0.26 -0.17 -0.19

B

-0.05 0.06 -0.01 0.02 0 -0.07-0.03 -0.09 -0.21 0.05 0.04 0.05 .0.09 -0.09 0.26 005 0.04 -0.16 -0.18 -0.08 -0.11 -0.06 -2
Groefie 0.06 0.1 0.16 -0.01 0 0.06 005 -0.03 -0.02 0.03 0.04 0.03 0.06 0.41 -0.09 009 047 011 0 0.07 -0.02 -0.06 -0.01

Aker -041 0.01 012 -0.06 013 002 017 -007 -0.2 -0.07 -0.07 -0.05 0.03 004 026 -0.09 02 028 -017 015 0.02 -0.05 -0.02

Alter bei Diagnose .0.02 -0.09 -0.24 -0.07 0.01 0.09 -0.03 -0.09 -0.06 0.06 0.06 0.06 0.04 0.17 0.05 017 0.2 -0.07 -0.06 -0.12 -0.07 -0.05 0.01
Jemals Sex 0.01 001 0.06 -0.12 0.09 0.08 .{125 -0.03 0.06 -0.12 015 0.01 011 0.04 0.11 0.28 -0.07 0 003 0.04 014 0.01
Globale QOL -0.46 025 02 032 01 024 026 -027 -02 028 024 -016 0 -0.17 -0.08
Physische QOL 047 -0.29 -0.27 0.25 0.09 0.23 022 025 021 0.25 -0.25 -018 0.07 -0.15 -0.12
Psychologische QOL 038 0.3 035 011 03 <0.36 -0.38 -0.31 -0.35 -0.26 -0.08 -0.02 0.02 -0.07
Sopale (0L -0.38 022 0.1 0.32 03 034 024 033 0.26 0.24 017 -0.11 -0.05 -0.05 -0.06

Umweltbedingte GOL '-0.5 -0.33 -0.26 028 006 018 022 -0.23 017 018 -0.18 -0.06 -0.01 -0.02 0.01

Abbildung C5. Pearson Korrelationsmatrix fur die Daten der Kontrollgruppe.

Farbige Felder stellen Bonferroni-korrigierte signifikante Korrelationen dar. Blaue Felder représentieren positive
Korrelationen, rote Felder reprasentieren negative Korrelationen.

ADHS = Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitatsstorung; Zufr. = Zufriedenheit; Unzufr. = Unzufriedenheit;
BMI = Body-Mass-Index; QOL = Lebensqualitat.
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Anhang D: Mittelwerte und Standardabweichungen der unabhéngigen und abhangigen
Variablen

Variable M SD Spannweite Bereich moglicher
Werte

Depressivitat

KG 5.73 4.11 0-20 0-21
TG 3.67 2.87 0-14 0-21
CAHG 4.34 3.55 0-17 0-21
XYG 4.19 3.82 0-17 0-21
Angst
KG 7.44 3.93 0-19 0-21
TG 6.89 3.69 0-18 0-21
CAHG 6.94 4.04 0-19 0-21
XYG 7.26 4.36 0-19 0-21
Selbstwert
KG 19.1 6.80 0-30 0-30
TG 19.0 5.62 6-30 0-30
CAHG 20.7 6.08 3-30 0-30
XYG 20.5 6.24 0-30 0-30
Autismus
KG 3.43 1.93 0-10 0-10
TG 3.22 2.02 0-9 0-10
CAHG 3.16 1.93 0-9 0-10
XYG 2.86 1.91 0-8 0-10
ADHS
KG 1.76 1.56 0-6 0-24
TG 0.61 1.01 0-5 0-24
CAHG 0.69 1.14 0-6 0-24

XYG 0.83 1.15 0-5 0-24
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Fortfihrung Anhang D

Variable M SD Spannweite Bereich moglicher
Werte

Soziale

Partizipation

KG 2.23 0.89 1-5 1-5
TG 2.61 0.82 1-5 1-5
CAHG 2.51 0.93 1-5 1-5
XYG 2.70 0.92 1-5 1-5
Unzufriedenheit
mit Vagina
KG 2.40 1.01 1-5 1-5
TG 2.46 0.82 1-5 1-5
CAHG 2.63 1.15 1-5 1-5
XYG 2.82 1.22 1-5 1-5
Unzufriedenheit
mit Klitoris
KG 2.24 0.91 1-5 1-5
TG 2.49 0.79 1-5 1-5
CAHG 2.65 1.12 1-5 1-5
XYG 2.58 1.08 1-5 1-5
Unzufriedenheit
mit Briisten
KG 2.71 1.19 1-5 1-5
TG 2.77 1.13 1-5 1-5
CAHG 2.68 1.26 1-5 1-5
XYG 2.70 1.29 1-5 1-5
Unzufriedenheit
mit Gewicht
KG 3.00 1.27 1-5 1-5
TG 3.14 1.16 1-5 1-5
CAHG 3.25 1.26 1-5 1-5

XYG 2.92 1.31 1-5 1-5
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Fortfihrung Anhang D

Variable M SD Spannweite Bereich moglicher
Werte

Unzufriedenheit

mit Grofle
KG 2.20 0.98 1-5 1-5
TG 2.96 1.09 1-5 1-5
CAHG 2.56 1.17 1-5 1-5
XYG 2.05 1.02 1-5 1-5
Beziehungsstatus
KG 0.61 0.49 0/1 1 = Partner,
0 = kein Partner
TG 0.48 0.50 0/1
CAHG 0.44 0.50 0/1
XYG 0.47 0.50 0/1
Jemals Sex 1=ja, 0 =nein
KG 0.84 0.36 0/1
TG 0.61 0.49 0/1
CAHG 0.68 0.47 0/1
XYG 0.70 0.46 0/1
Alter beim 1.

Geschlechtsverkehr

KG 17.00 3.34 11-45 11-offen
TG 20.80 5.28 14-48 11-offen
CAHG 18.80 4.72 12-47 11-offen
XYG 19.10 4.03 13-36 11-offen
Zufriedenheit
Sexualleben
KG 3.39 1.19 1-5 1-5
TG 3.20 1.00 1-5 1-5
CAHG 3.12 1.18 1-5 1-5

XYG 2.89 1.16 1-5 1-5
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Fortfihrung Anhang D

Variable M SD Spannweite Bereich moglicher
Werte

Bildungsjahre

KG 13.80 3.73 1-52 0-offen
TG 14.10 4.02 1-26 0-offen
CAHG 13.70 3.88 0-25 0-offen
XYG 14.30 4.48 0-23 0-offen
Globale QoL
KG 65.80 19.40 0-100 0-100
TG 67.60 17.40 12.5-100 0-100
CAHG 68.80 21.70 12.5-100 0-100
XYG 70.20 21.50 0-100 0-100
Physische QoL
KG 73.30 16.80 14.3-100 0-100
TG 71.50 16.80 14.3-100 0-100
CAHG 68.10 18.90 17.9-100 0-100
XYG 73.90 17.90 21.4-100 0-100
Psychologische
QoL
KG 63.30 18.50 0-100 0-100
TG 63.70 16.10 12.5-100 0-100
CAHG 65.60 18.40 12.5-100 0-100
XYG 64.30 19.70 8.33-100 0-100
Soziale QoL
KG 64.40 20.90 0-100 0-100
TG 65.90 18.60 0-100 0-100
CAHG 64.80 20.50 8.33-100 0-100

XYG 61.80 20.20 0-100 0-100
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Fortfihrung Anhang D

Variable M SD Spannweite Bereich moglicher
Werte

Umweltbedingte

QoL
KG 70.60 15.00 18.8-100 0-100
TG 73.90 12.90 28.1-100 0-100
CAHG 74.10 15.70 25-100 0-100
XYG 75.60 15.10 15.6-100 0-100

Anmerkung. ADHS = Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitatsstorung; QoL = Lebensqualitat; KG =
Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom; CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler
Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -Frauen.
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Anhang E: Graphische Darstellung der Gruppenvergleiche
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Anmerkung. Die Fehlerbalken représentieren die Standardfehler. TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -Frauen; KG =
Kontrollgruppe.
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Fortfihrung Anhang E

Mittelwerte Unzufr. mit Mittelwerte Unzufr. mit
Vagina (+/- 1 SE) Klitoris (+/- 1 SE)
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Anmerkung. Die Fehlerbalken représentieren die Standardfehler. TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -Frauen; KG =
Kontrollgruppe.
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Fortfihrung Anhang E

Mittelwerte Zufriedenheit Mittelwerte Alter beim
mit Sexualleben (+/- 1 SE) 1. Sex (+/- 1 SE)

3,5

3 15

2,5
10

1,5
5

0,5
0 0

| * %k

4,5 |

o=

[

CAHG CAHG
Mittelwerte Mittelwerte Globale
Beziehungsstatus (+/- 1 SE) Lebensqualitat (+/- 1 SE)

1 74
0,9 * ok K ‘ 72
0,8 * % % |
0,7 | * I 70
0,6 68
0,5
0,4 66
0,3 64
0,2
0,1 62

0 60

CAHG CAHG
Mittelwerte Physische Mittelwerte Psychologische
Lebensqualitat (+/- 1 SE) Lebensqualitat (+/- 1 SE)

78 Ii* 1 68
76 | 67
74 66
72 65
70 :[ 64
68 63
66 62
64 61
62 60

TG CAHG XYG KG CAHG

Anmerkung. Die Fehlerbalken représentieren die Standardfehler. TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -Frauen; KG =
Kontrollgruppe.
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Fortfihrung Anhang E

Mittelwerte Soziale Mittelwerte
Lebensqualitat (+/- 1 SE) Umweltbedingte
68 Lebensqualitat (+/- 1 SE)
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Anmerkung. Die Fehlerbalken représentieren die Standardfehler. TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -Frauen; KG =
Kontrollgruppe.
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Anhang F: Multiple Regressionsmodelle

Tabelle F1

Multiples Regressionsmodell der Kontrollgruppe fur die globale Lebensqualitat

Pradiktor B t p Adj. R? R?
Gesundheit 48 14.70 <.001 46 46
Depressivitat -21 -5.15 <.001 53 .53
Unzufriedenheit mit Grole -.08 -2.87 .004 54 .54
Soziale Partizipation .08 2.75 .006 54 .55
Angst -11 -2.75 .006 .55 .55
Alter -01 -2.92 .004 .55 .55
Beziehungsstatus 14 2.38 .018 .55 .56
Tabelle F2

Multiples Regressionsmodell der Frauen mit Turner Syndrom fiir die globale Lebensqualitéat

Pradiktor B t p Adj. R? R?
Gesundheit 42 8.75 <.001 41 41
Depressivitat -21 -3.75 <.001 51 51
Selbstwert .08 1.52 130 .53 .53
Zufriedenheit Sexualleben .06 1.28 201 53 54
Alter -.02 -3.52 <.001 54 .55
Angst -.14 -2.83 .005 54 .55
Unzufriedenheit mit Brusten -.13 -2.81 .005 .56 .57

Beziehungsstatus A1 2.35 .019 57 .58
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Tabelle F3

Multiples Regressionsmodell der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie fir die
globale Lebensqualitat

Pradiktor B t p Adj. R? R?
Gesundheit .53 9.20 <.001 .50 .50
Depressivitat -17 -2.43 .016 .56 .57
Grolie .02 3.50 <.001 57 .58
Alter bei Diagnose -.01 -1.70 .092 .63 .64
Unzufriedenheit mit Brusten -12 -2.53 012 .64 .65
Soziale Partizipation A3 2.44 .016 .65 .66
Selbstwert 13 2.11 .036 .65 .67
Jemals Sex -.18 -1.84 .068 .66 .67

Tabelle F4

Multiples Regressionsmodell der XY-Frauen fur die globale Lebensqualitét
Pradiktor B t p Adj. R? R?
Gesundheit .53 9.65 <.001 57 57
Selbstwert 24 3.73 <.001 .69 .69
Angst -.18 -2.98 .003 12 73
BMI -.13 -2.55 011 .70 71
Zufriedenheit Sexualleben 10 2.02 .046 72 .73

Anmerkung. BMI = Body-Mass-Index.



Der Einfluss des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens 117

Tabelle F5

Multiples Regressionsmodell der Kontrollgruppe fur die physische Lebensqualitat
Pradiktor B t P Adj. R? R?
Gesundheit 43 3.70 <.001 41 41
Depressivitat -.23 5.30 <.001 .53 .53
ADHS -12 3.70 <.001 .55 .55
Autismus -11 3.66 <.001 .56 .56
Unzufriedenheit mit GroRe -11 3.68 <.001 57 57
Alter -.09 3.16 .002 57 .58
Angst -.08 1.96 .051 57 .58
Unzufriedenheit mit Brusten .07 2.37 .018 .58 .58
Selbstwert .07 1.78 .075 59 .59

Anmerkung. ADHS = Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitatsstorung.

Tabelle F6

Multiples Regressionsmodell der Frauen mit Turner Syndrom fiir die physische
Lebensqualitat

Pradiktor B t p Adj.R> R?
Gesundheit A7 9.32 <.001 37 37
Depressivitat -.16 -2.83 .005 43 43
ADHS -.16 -3.50 .001 47 48
Alter -.13 -2.88 .004 48 49
Selbstwert 12 2.28 024 49 .50

Anmerkung. ADHS = Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitatsstorung.

Tabelle F7

Multiples Regressionsmodell der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie fir die
physische Lebensqualitat

Pradiktor B t p Adj.R> R?
Gesundheit 43 7.45 <.001 .38 .38
Depressivitat -.24 -3.60 <.001 46 46
Grolie 22 451 <.001 49 5

Angst -.19 -3.07 .002 51 .52
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Tabelle F8

Multiples Regressionsmodell der XY-Frauen flr die physische Lebensqualitét

Pradiktor B t P Adj.R> R?

Depressivitat -.35 -4.57 <.001 .55 .55

Gesundheit 42 6.74 <.001 .66 .66

Angst -21 -3.07 .003 67 .68

GroRe -.10 -1.93 .056 .64 .65
Tabelle F9

Multiples Regressionsmodell der Kontrollgruppe fur die psychologische Lebensqualitat

Pradiktor B t p Adj.R? R?
Depressivitat -31 -9.39 <.001 .59 .59
Selbstwert .32 10.54 <.001 T T

Gesundheit 14 6.03 <.001 72 72
Angst -.14 -4.48 <.001 73 74
Unzufriedenheit mit Bristen -.07 -3.06 .002 e 74
Soziale Partizipation .08 3.45 .001 75 75
Unzufriedenheit mit Gewicht -.08 -3.27 .001 75 75
ADHS -.07 -2.96 .003 15 .76
Unzufriedenheit mit VVagina -.09 -3.25 .001 75 .76
Unzufriedenheit mit Klitoris .08 2.63 .009 .76 .76

Anmerkung. ADHS = Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitatsstorung.

Tabelle F10

Multiples Regressionsmodell der Frauen mit Turner Syndrom fiir die psychologische
Lebensqualitat

Pradiktor B t p Adj.R? R?
Selbstwert 49 11.75 <.001 .55 .55
Depressivitat -.24 -556 <.001 .65 .65
Unzufriedenheit mit VVagina -.14 -359 <.001 .66 .67
Zufriedenheit Sexualleben A1 2.96 .003 .68 .68
ADHS -11 -3.07 .002 .69 .70
Unzufriedenheit mit Grole -12 -3.18 .002 .70 71

Anmerkung. ADHS = Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitatsstorung.



Der Einfluss des psychosozialen und -sexuellen Wohlergehens 119

Tabelle F11

Multiples Regressionsmodell der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie fir die
psychologische Lebensqualitat

Pradiktor B t p Adj.R? R?
Selbstwert 46 8.37 <.001 .60 .60
Depressivitat -.26 -4.49 <.001 .68 .68
Alter bei Diagnose -.18 -4.27 <.001 .70 .70
Gesundheit 19 3.82 <.001 12 73
Unzufriedenheit mit Gewicht -.09 -2.07 <.040 .73 74

Tabelle F12

Multiples Regressionsmodell der XY-Frauen fiir die psychologische Lebensqualitét
Pradiktor B t p Adj.R> R?
Selbstwert 48 7.66 <.001 .67 .67
Depressivitat -.38 -6.07 <.001 e 75
Unzufriedenheit mit Brusten -.09 -1.93 .056 .76 .76
Beziehungsstatus .08 1.75 .082 .76 a7
Soziale Partizipation .08 1.66 100 .78 .78

Tabelle F13

Multiples Regressionsmodell der Kontrollgruppe fiir die soziale Lebensqualitat

Pradiktor B t p Adj.R? R?
Zufriedenheit Sexualleben 46 15.14 <.001 40 40
Depressivitat -.28 -7.02 <.001 54 54
Beziehungsstatus 14 490 <.001 .55 .56
Soziale Partizipation 12 429 <.001 57 57
Unzufriedenheit mit Gewicht -.07 -2.60 .010 57 .57

Angst -.08 -2.07 .039 57 .58
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Tabelle F14

Multiples Regressionsmodell der Frauen mit Turner Syndrom fir die soziale Lebensqualitat
Pradiktor B t P Adj.R> R?
Zufriedenheit Sexualleben 42 8.97 <.001 .29 .29
Selbstwert 21 372 <.001 41 42
Alter -.20 -4.42 <.001 44 45
Soziale Partizipation A5 3.14 .002 46 A7
Unzufriedenheit mit Gewicht -.09 -1.80 072 48 49
Angst -.13 -2.44 016 48 .50
Unzufriedenheit mit Bristen -.10 -2.05 042 48 49

Tabelle F15

Multiples Regressionsmodell der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie fir die
soziale Lebensqualitat

Pradiktor B t p Adj.R? R?
Zufriedenheit Sexualleben 38 7.13 <.001 .33 .34
Depressivitat -.22 -3.05 .003 48 49
Selbstwert 21 3.19 .002 51 .52
Soziale Partizipation 13 2.46 015 .52 .53
Beziehungsstatus 17 3.22 .002 54 .55
ADHS 11 2.09 .038 54 .56
Gesundheit 11 1.90 .059 .55 .56

Anmerkung. ADHS = Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitatsstorung.
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Tabelle F16

Multiples Regressionsmodell der XY-Frauen flr die soziale Lebensqualitat
Pradiktor B t p Adj.R> R?
Depressivitat -.23 -2.65 .009 44 45
Zufriedenheit Sexualleben -.35 -5.26 <.001 .56 57
Selbstwert -.22 -2.53 .013 .58 59
Beziehungsstatus -.09 -1.42 160 .60 .61
Unzufriedenheit mit Vagina -.19 -2.83 .006 .59 .61
Alter bei Diagnose -11 -1.81 074 .62 .64
Soziale Partizipation -.16 -2.46 015 .63 .65

Tabelle F17

Multiples Regressionsmodell der Kontrollgruppe fur die umweltbedingte Lebensqualitat

Pradiktor B t p Adj.R? R?
Depressivitat -.30 -6.14 <.001 .34 34
Angst -.20 -4.27 <.001 37 37
Gesundheit 13 3.61 <.001 .38 .39
Unzufriedenheit mit Grole -14 -3.98 <.001 40 40
Autismus -.08 -2.36 019 40 41
ADHS -.07 -1.97 .050 40 41
Soz. Partizipation .06 1.92 .055 41 41
Unzufriedenheit mit Klitoris .06 1.70 .090 41 42

Anmerkung. ADHS = Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitatsstorung.

Tabelle F18

Multiples Regressionsmodell der Frauen mit Turner Syndrom flr die umweltbedingte
Lebensqualitat

Pradiktor B t P Adj.R? R?
Depressivitat -15 -2.50 013 21 22
Gesundheit .29 521 <.001 .30 .30
Selbstwert 20 3.38 .001 .34 34
Angst -.18 -3.23 .001 .36 37

Alter -.09 -1.73 .085 .36 37
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Tabelle F19

Multiples Regressionsmodell der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie fir die
umweltbedingte Lebensqualitat

Pradiktor B t p Adj.R? R?
Depressivitat -.22 -2.87 .005 .36 .36
Gesundheit 23 3.69 <.001 41 42
Selbstwert 18 2.40 .018 45 46
Angst -17 -2.47 014 46 47
Unzufriedenheit mit Brusten -11 -1.97 051 46 A7

Tabelle F20

Multiples Regressionsmodell der XY-Frauen flr die umweltbedingte Lebensqualitat
Pradiktor B t p Adj. R> R?
Depressivitat -.18 -1.87 .064 40 40
Selbstwert .38 3.98 <.001 45 46
Gesundheit 21 2.70 .008 A7 A48
Unzufriedenheit mit Brusten -.08 -1.11 271 49 51
GroRe 19 2.88 .005 .50 52

Alter bei Diagnose -13 -2.03 .045 .52 .55
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Anhang G: Moderationsanalysen

Tabelle G1

Moderationsanalyse fiir globale Lebensqualitat mit der Referenzgruppe KG

Pradiktor B t p

Intercept 14 1.73 .084
Gesundheit 46 1499 <.001
TG -.01 -0.09  .929
CAHG A1 0.66 510
XYG -17 -0.94 .349
Depressivitat -.19 -5.16 <.001
Unzufriedenheit mit GroRe -.09 -2.86  .004
Soziale Partizipation .08 2.80  .005
Angst -11 -2.81 .005
Alter -01 -2.98 .003
Beziehungsstatus 14 2.42 .016
Gesundheit*TG .04 054  .588
Gesundheit*CAHG .09 150 135
Gesundheit*XYG .05 0.75  .453
Depressivitat*TG -12 -1.49 137
Depressivitat*CAHG 0 -0.04  .969
Depressivitat*XYG -.08 -0.86 .388
Unzufriedenheit mit GroRe*TG .04 0.83  .408
Unzufriedenheit mit GroRe*CAHG .06 1.09 275
Unzufriedenheit mit GroRe*XYG .05 071 481
Soziale Partizipation*TG -.08 -1.52 128
Soziale Partizipation*CAHG .02 0.36 716
Soziale Partizipation*XYG -.04 -0.37 711
ANgst*TG -.04 -0.71 478
Angst*CAHG -.06 -0.85  .395
ANngst*XYG -.10 -1.25 210

Alter*TG 0 -0.58 .559
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Fortfihrung Tabelle G1

Pradiktor p t p

Alter*CAHG 0 -0.27 (87
Alter*XYG 0 0.78 436
Beziehungsstatus*TG .06 062 534
Beziehungsstatus*CAHG -.04 -0.32  .749
Beziehungsstatus*XYG .07 054  .589

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe
der XY-Frauen.

Ragi? = .58, R2 = .59.
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Tabelle G2

Moderationsanalyse fir globale Lebensqualitat mit der Referenzgruppe TG

Pradiktor B t p

Intercept 19 1.59 111
Gesundheit 46 799 <.001
KG -.09 -0.62 535
CAHG 17 0.90 371
XYG -.14 -0.71 478
Depressivitat -.25 -3.40 <.001
Selbstwert .08 1.39 .166
Zufriedenheit Sexualleben .06 1.17 242
Alter -.01 -3.21 .001
Angst -.13 -2.59 .010
Unzufriedenheit mit Bristen -12 -2.56 011
Beziehungsstatus .20 2.15 .032
Gesundheit*KG .02 0.33 744
Gesundheit*CAHG .06 0.70 486
Gesundheit*XYG .06 0.70 483
Depressivitat*KG .03 0.38 704
Depressivitat*CAHG .03 0.29 174
Depressivitat*XYG .05 0.43 .665
Selbstwert*KG -.02 -0.33 741
Selbstwert*CAHG .01 0.09 932
Selbstwert*XYG 12 1.13 .260
Zufriedenheit Sexualleben*KG -.07 -1.17 242
Zufriedenheit Sexualleben*CAHG -.02 -0.37 715
Zufriedenheit Sexualleben*XYG 0 0.04 970
Alter*KG 0 1.14 253
Alter*CAHG 0 -0.16 872
Alter*XYG .01 1.70 .090
Angst*KG .05 0.78 434
Angst*CAHG .01 0.08 941
Angst*XYG 0 0 998

Unzufriedenheit mit Briisten*KG A1 2.07 .038
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Fortfihrung Tabelle G2

Pradiktor p t p

Unzufriedenheit mit Brusten*CAHG .02 0.31 761
Unzufriedenheit mit Brusten*XYG .10 1.34 181
Beziehungsstatus*KG -.05 -0.41 .680
Beziehungsstatus*CAHG -15 -1.09 275
Beziehungsstatus*XYG -.15 -0.93 .353

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe
der XY-Frauen.

Ragi? = .59, R2 = .60.
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Tabelle G3

Moderationsanalyse fiir globale Lebensqualitat mit der Referenzgruppe CAHG

Pradiktor B t p

Intercept -3.32 -3.16 .002
Gesundheit 56 916 <.001
KG 3.48 2.78 .006
TG 239 164 .100
CAHG 332 172 .086
Depressivitat -19 -2.33 .020
GroRe 02 335 <.001
Alter bei Diagnose -01 -1.75 .081
Unzufriedenheit mit Bristen -13 -2.47 014
Unzufriedenheit mit Vagina -01 -0.14 .890
Soziale Partizipation 12 217 .030
Selbstwert 14 197 .049
Jemals Sex -19 -1.70 .090
Gesundheit*KG -06 -0.82 412
Gesundheit*TG -05 -0.55 .580
Gesundheit*XYG -07 -0.78 438
Depressivitat*KG -.04 -0.48 .633
Depressivitat*TG -05 -0.48 635
Depressivitat*XYG -04 -031 .759
GroRe*KG -02 -2.98 .003
GroRe*TG -02 -1.73 .084
GroRe*XYG -02 -1.87 .062
Alter bei Diagnose*KG NA NA NA
Alter bei Diagnose*TG 01 1.30 194
Alter bei Diagnose*XYG 01 0.61 544
Unzufriedenheit mit Bristen*KG 14 2.39 017
Unzufriedenheit mit Bristen*TG .07 0.92 .358
Unzufriedenheit mit Bristen*XYG 14 170 .090
Unzufriedenheit mit Vagina*KG -05 -0.78 438
Unzufriedenheit mit Vagina*TG -13 -1.53 126

Unzufriedenheit mit Vagina*XYG .05 0.60 546
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Fortfihrung Tabelle G3

Pradiktor B t p

Soziale Partizipation*KG -07 -1.04 .300
Soziale Partizipation*TG -16  -2.03 .043
Soziale Partizipation*XYG -10 -1.15 251
Selbstwert*KG -10 -1.29 198
Selbstwert*TG 0 -0.02 .982
Selbstwert*XYG 18 151 132
Jemals Sex*KG 23 172 .085
Jemals Sex*TG A9 127 203
Jemals Sex*XYG .08 0.46 .646

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe
der XY-Frauen.

Radjz = .58, R2 = .60.
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Tabelle G4

Moderationsanalyse fir globale Lebensqualitat mit der Referenzgruppe XYG

Pradiktor B t p

Intercept 57 240 017
Gesundheit 51 812 <.001
KG -48 -1.80 073
TG -23  -0.74 457
CAHG -24  -0.75 451
Selbstwert 27 314 .002
Angst -17  -251 012
BMI -02 -215 .032
Zufriedenheit Sexualleben 10 1.70 .089
Gesundheit*KG .04  0.60 551
Gesundheit*TG 06 0.78 435
Gesundheit*CAHG 09 110 272
Selbstwert*KG -16  -1.76 .079
Selbstwert*TG -08 -0.84 402
Selbstwert*CAHG -14  -1.30 194
Angst*KG 0 -0.04 968
Angst*TG 03 036 721
Angst*CAHG -03 -0.30 .768
BMI*KG .02 141 157
BMI*TG 01 0.60 548
BMI*CAHG 01 078 436
Zufriedenheit Sexualleben*KG -07 -0.98 326
Zufriedenheit Sexualleben*TG 02 0.26 797
Zufriedenheit Sexualleben*CAHG -02  -0.27 .786

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe
der XY-Frauen.

Rag? = .56, R? = .57.
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Tabelle G5

Moderationsanalyse fir physische Lebensqualitat mit der Referenzgruppe KG

Pradiktor B t p

Intercept 40 485 <.001
Gesundheit 41 1295 <.001
TG -22  -1.45 147
CAHG -25  -1.50 134
XYG -52  -2.76 .006
Depressivitat -20 -5.01 <.001
ADHS -10 -350 <.001
Autismus -10 -346 <.001
Unzufriedenheit mit Grole -11  -347 <.001
Alter -01  -2.98 .003
Angst -08 -1.85 .065
Unzufriedenheit mit Bristen 07 225 .025
Selbstwert .06 1.69 .092
Gesundheit*TG A5 215 .031
Gesundheit*CAHG -02 -0.25 .803
Gesundheit*XYG -04  -0.60 549
Depressivitat*TG .04  0.46 .649
Depressivitat*CAHG 09 1.03 .303
Depressivitat*XYG -18  -1.67 .096
ADHS*TG -06 -0.81 418
ADHS*CAHG 01 019 .853
ADHS*XYG -01 -0.10 .920
Autismus*TG A1 1.95 .051
Autismus*CAHG 02 028 779
Autismus*XYG 08 112 264
Unzufriedenheit mit GroRe*TG A7 3.05 .002
Unzufriedenheit mit GroRe*CAHG 05 094 .348
Unzufriedenheit mit GroRe*XYG A3 1.86 .064
Alter*TG 0 -107 .285
Alter*CAHG -01 -1.37 170

Alter*XYG .01 1.67 .096
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Fortfiihrung Tabelle G5

Pradiktor B t p

Angst*TG -02  -0.32 .750
Angst*CAHG -08 -1.00 317
Angst*XYG -04 -0.44 .660
Unzufriedenheit mit Bristen*TG -06  -1.13 .260
Unzufriedenheit mit Brusten*CAHG -09 -153 127
Unzufriedenheit mit Brusten*XYG -08 -1.26 .209
Selbstwert*TG .06  0.89 374
Selbstwert*CAHG 10 121 229
Selbstwert*XYG 0 0.02 .982

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom; CAHG
= Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -
Frauen.

Radjz = .56, Rz = 57.
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Tabelle G6

Moderationsanalyse fir physische Lebensqualitat mit der Referenzgruppe TG

Pradiktor B t p

Intercept 12 104 299
Gesundheit 54 939 <.001
KG 30 2.09 .037
CAHG -06 -0.32 751
XYG -30 -1.54 125
Depressivitat -20 -2.87 .004
ADHS -22 -353 <.001
Alter -01 -294 .003
Selbstwert 13 231 021
Gesundheit*KG -13  -1.92 .055
Gesundheit*CAHG -15 -1.94 .052
Gesundheit*XYG -18 -2.08 .037
Depressivitat*KG -05 -0.69 492
Depressivitat*CAHG -02 -0.22 823
Depressivitat*XYG -24  -2.04 042
ADHS*KG 09 135 178
ADHS*CAHG .08 0.92 .359
ADHS*XYG .08 0.81 417
Alter*KG 0 0.70 486
Alter*CAHG 0 -071 476
Alter*XYG 01 223 .026
Selbstwert*KG -02 -0.38 .708
Selbstwert*CAHG 10 1.18 239
Selbstwert*XYG -01 -0.12 903

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG =
Gruppe der XY-Frauen.

Radj2 = .55, R2 = 56.
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Tabelle G7

Moderationsanalyse fir physische Lebensqualitat mit der Referenzgruppe CAHG

Pradiktor B t p
Intercept -533 -545 <.001
Gesundheit 44 816 <.001
KG 448 372 <.001
TG 568 4.22 <.001
XYG 779 435 <.001
Depressivitat -29 -415 <.001
Grolie .03 517 <.001
Angst -19 -3.27 .001
Gesundheit*KG -01 -0.13 .894
Gesundheit*TG 13 1.68 .093
Gesundheit*XYG -07 -0.85 .396
Depressivitat*KG .01 0.16 873
Depressivitat*TG 02 021 .837
Depressivitat*XYG -07 -0.59 .555
GroRe*KG -03 -342 <.001
GroRe*TG -03 -4.03 <.001
GroRe*XYG -05 -433 <.001
Angst*KG .06 0.93 353
Angst*TG 05 071 AT5
Angst*XYG 01 0.05 .958

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe
der XY-Frauen.

Radjz = .53, Rz = 54,
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Tabelle G8

Moderationsanalyse fir physische Lebensqualitat mit der Referenzgruppe XYG

Pradiktor p t p

Intercept 2.45 1.64 102
Depressivitat -36 -3.89 <.001
KG -3.30  -2.00 .046
TG -2.11  -1.20 230
CAHG -7.79  -435 <.001
Gesundheit 37 573 <.001
Angst -18 -2.61 .009
Grolie -01 -164 101
Depressivitat*KG .08 081 416
Depressivitat*TG 09 077 442
Depressivitat*CAHG .07  0.59 .554
Gesundheit*KG .06  0.89 376
Gesundheit*TG 20 237 .018
Gesundheit*CAHG 07 085 .396
Angst*KG 06 0.74 457
Angst*TG .05 058 564
Angst*CAHG 0 -0.05 .958
GroRe*KG 02 211 .035
GroRe*TG 01 1.04 299
GroRe*CAHG 04 433 <.001

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom; CAHG
= Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -
Frauen.

Rag? = .53, R?2 = .54.
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Tabelle G9

Moderationsanalyse fur psychologische Lebensqualitat mit der Referenzgruppe KG

Pradiktor p t p
Intercept A1 4,58 <.001
Depressivitat -29  -9.18 <.001
TG -24  -4.69 <.001
CAHG -13  -2.65 .008
XYG -23  -381 <.001
Selbstwert 30 10.30 <.001
Gesundheit 14 5.89 <.001
Angst -14  -4.38 <.001
Unzufriedenheit mit Bristen -08  -2.99 .003
Soziale Partizipation .08 3.37 <.001
Unzufriedenheit mit Gewicht -08 -3.19 .001
ADHS -07  -2.90 .004
Unzufriedenheit mit Vagina -10  -3.18 .002
Unzufriedenheit mit Klitoris .08 2.57 .010
Depressivitat*TG -01  -0.09 930
Depressivitat*CAHG 0 -0.05 .959
Depressivitat*XYG -05 -0.56 578
Selbstwert*TG .16 2.89 .004
Selbstwert*CAHG 18 2.72 .007
Selbstwert*XYG .20 2.50 .013
Gesundheit*TG -12 -2.29 022
Gesundheit*CAHG .03 0.69 493
Gesundheit*XYG -12 -2.04 041
Angst*TG .07 1.33 183
Angst*CAHG .09 1.44 150
Angst*XYG .06 0.95 342
Unzufriedenheit mit Bristen*TG -01  -0.20 .846
Unzufriedenheit mit Bristen*CAHG .06 1.24 216
Unzufriedenheit mit Bristen*XYG 0 -0.01 990
Soziale Partizipation*TG -01 -0.23 816

Soziale Partizipation*CAHG -03 -0.56 576
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Fortfiihrung Tabelle G9

Pradiktor p t p

Soziale Partizipation*XYG .03 0.44 .657
Unzufriedenheit mit Gewicht*TG .01 0.24 .810
Unzufriedenheit mit Gewicht*CAHG 0 0.03 975
Unzufriedenheit mit Gewicht*XYG 10 1.77 077
ADHS*TG -02 -0.35 729
ADHS*CAHG 13 2.41 016
ADHS*XYG .09 1.24 214
Unzufriedenheit mit Vagina*TG -10 -1.26 210
Unzufriedenheit mit Vagina*CAHG .04 0.74 461
Unzufriedenheit mit Vagina*XYG .01 0.13 .893
Unzufriedenheit mit Klitoris*TG .01 0.11 909
Unzufriedenheit mit Klitoris*CAHG -05 -0.98 .328
Unzufriedenheit mit Klitoris*XYG -04 -0.62 536

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe
der XY-Frauen.

Rag2 = .73, R2 = .74,
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Tabelle G10
Moderationsanalyse fir psychologische Lebensqualitat mit der Referenzgruppe TG
Pradiktor B t p
Intercept -.06 1.35 176
Selbstwert 50 1071 <.001
KG 16 2.98 .003
CAHG .05 0.71 AT
XYG -06 -0.78 436
Depressivitat -28 -5.07 <.001
Unzufriedenheit mit Vagina -15  -3.27 .001
Zufriedenheit Sexualleben 11 2.70 .007
ADHS -14  -2.80 .005
Unzufriedenheit mit Grole -11 -2.90 .004
Selbstwert*KG -14  -2.64 .009
Selbstwert*CAHG .05 0.73 467
Selbstwert*XYG .08 0.88 .380
Depressivitat*KG -13  -2.07 .039
Depressivitat*CAHG -11 -1.40 161
Depressivitat*XYG -12 0 -1.29 197
Unzufriedenheit mit Vagina*KG .08 1.39 164
Unzufriedenheit mit Vagina*CAHG 13 2.21 .028
Unzufriedenheit mit Vagina*XYG 10 1.60 111
Zufriedenheit Sexualleben*KG -05 -1.00 318
Zufriedenheit Sexualleben*CAHG -05 -0.81 416
Zufriedenheit Sexualleben*XYG -09 -1.32 .186
ADHS*KG .05 0.91 .366
ADHS*CAHG 22 3.01 .003
ADHS*XYG 12 1.38 169
Unzufriedenheit mit GroRe*KG .06 1.38 .168
Unzufriedenheit mit GroRe*CAHG .03 0.48 .630
Unzufriedenheit mit GroRe*XYG A1 1.69 091

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom; CAHG
= Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -
Frauen.

Ragi? = .71, R2 = .72.
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Tabelle G11
Moderationsanalyse fir psychologische Lebensqualitat mit der Referenzgruppe CAHG

Pradiktor B t p

Intercept 05 115 249
Selbstwert 49 842 <.001
KG .03 0.63 529
TG -13  -1.74 .083
XYG -14  -150 134
Depressivitat -29 -452 <.001
Alter bei Diagnose -02 -429 <.001
Gesundheit 19 384 <.001
Unzufriedenheit mit Gewicht -09 -2.08 .038
Selbstwert*KG -11  -1.62 106
Selbstwert*TG 04 050 617
Selbstwert*XYG A7 174 .082
Depressivitat*KG -10  -1.42 157
Depressivitat*TG -03 -0.38 .704
Depressivitat*XYG -11  -1.09 278
Alter bei Diagnose*KG NA NA NA
Alter bei Diagnose*TG 02 322 .001
Alter bei Diagnose*XYG 01 120 230
Gesundheit*KG -04 -0.66 508
Gesundheit*TG -08 -1.11 .268
Gesundheit*XYG -16  -2.26 024
Unzufriedenheit mit Gewicht*KG 0 0.08 935
Unzufriedenheit mit Gewicht*TG -01 -0.14 891
Unzufriedenheit mit Gewicht*XYG 10 148 139

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe
der XY-Frauen.

Rag? = .72, R?2 = .71.
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Tabelle G12

Moderationsanalyse fiir psychologische Lebensqualitat mit der Referenzgruppe XYG

Pradiktor B t p

Intercept -24  -3.62 <.001
Selbstwert 53 740 <.001
KG 30 394 <.001
TG 13 151 131
CAHG 18  2.08 .038
Depressivitat -41 -586 <.001
Unzufriedenheit mit Bristen -09 -1.86 .062
Beziehungsstatus 16 170 .090
Soziale Partizipation .08 1.60 109
Selbstwert*KG -16  -2.10 .036
Selbstwert*TG 0 -0.01 .989
Selbstwert*CAHG 02 018 .854
Depressivitat*KG -02 -0.29 174
Depressivitat*TG .03 0.36 719
Depressivitat*CAHG .03 0.27 .785
Unzufriedenheit mit Brusten*KG -04 -0.67 501
Unzufriedenheit mit Bristen*TG -.03 -0.45 .652
Unzufriedenheit mit Bristen*CAHG 03 045 656
Beziehungsstatus*KG -09 -0.81 421
Beziehungsstatus*TG -12  -0.99 323
Beziehungsstatus*CAHG -17  -1.38 .168
Soziale Partizipation*KG 0 -0.03 .980
Soziale Partizipation*TG -01 -0.12 .905
Soziale Partizipation*CAHG -02 -031 157

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe
der XY-Frauen.

Ragi? = .71, R2 = .71.
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Tabelle G13

Moderationsanalyse fiir soziale Lebensqualitat mit der Referenzgruppe KG

Pradiktor B t p

Intercept -16  -3.24 .001
Zufriedenheit Sexualleben 45 1475 <.001
TG 10 1.24 214
CAHG 01 0.10 920
XYG -14 -1.38 .168
Depressivitat -27  -7.09 <.001
Beziehungsstatus .30 4,75 <.001
Soziale Partizipation 13 4,22 <.001
Unzufr. mit Gewicht -07  -243 015
Angst -07 -1.86 .063
Zufriedenheit Sexualleben*TG -01  -0.21 832
Zufriedenheit Sexualleben*CAHG -04  -0.65 519
Zufriedenheit Sexualleben*XYG -13  -1.85 .064
Depressivitat*TG 07 0.89 377
Depressivitat*CAHG -08 -0.88 .380
Depressivitat*XYG -21 =217 .030
Beziehungsstatus*TG -23 -2.00 .046
Beziehungsstatus*CAHG 0 0.04 .968
Beziehungsstatus*XYG .03 0.19 .846
Soziale Partizipation*TG .02 0.36 719
Soziale Partizipation*CAHG .04 0.59 557
Soziale Partizipation*XYG -05 -0.66 510
Unzufriedenheit mit Gewicht*TG -05 -0.87 .384
Unzufriedenheit mit Gewicht*CAHG .02 0.35 730
Unzufriedenheit mit Gewicht*XYG .08 1.18 237
Angst*TG -05  -0.71 477
Angst*CAHG .02 0.25 .803
Angst*XYG .05 0.66 510

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom; CAHG
= Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -
Frauen.

Ragi2 = .53, R?2 = .54,
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Tabelle G14

Moderationsanalyse fir soziale Lebensqualitat mit der Referenzgruppe TG

Pradiktor B t p

Intercept .52 438 <.001
Zufriedenheit Sexualleben 44 8.38 <.001
KG -.48 -3.32  <.001
CAHG -45 -2.30 022
XYG -34 -1.65 .100
Selbstwert 21 348 <.001
Alter -.01 -413 <.001
Soziale Partizipation 15 2.93 .003
Unzufriedenheit mit Gewicht -.09 -1.69 .092
Angst -12 -2.28 .023
Unzufriedenheit mit Bristen -.09 -1.91 .056
Zufriedenheit Sexualleben*KG .07 1.16 246
Zufriedenheit Sexualleben*CAHG .02 0.33 739
Zufriedenheit Sexualleben*XYG -.03 -0.32 748
Selbstwert*KG -.08 -1.13 257
Selbstwert*CAHG 14 1.44 151
Selbstwert*XYG 23 2.08 .037
Alter*KG .01 2.89 .004
Alter*CAHG .01 1.75 .081
Alter*XYG 0 0.80 422
Soziale Partizipation*KG 0 0.06 .956
Soziale Partizipation*CAHG .03 0.44 .662
Soziale Partizipation*XYG 0 -0.04 .968
Unzufriedenheit mit Gewicht*KG .01 0.13 .899
Unzufriedenheit mit Gewicht*CAHG .06 0.83 405
Unzufriedenheit mit Gewicht*XYG A3 1.51 131
Angst*KG -.07 -1.11 .268
Angst*CAHG .08 0.97 335
Angst*XYG 10 1.05 295

Unzufriedenheit mit Bristen*KG .09 1.54 124
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Fortfihrung Tabelle G14

Pradiktor B t p
Unzufriedenheit mit Bristen*CAHG .08 1.21 227
Unzufriedenheit mit Bristen*XYG A1 1.36 173

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe
der XY-Frauen.

Ragi? = .51, R2 = .53.
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Tabelle G15

Moderationsanalyse fir soziale Lebensqualitat mit der Referenzgruppe CAHG

Pradiktor B t p

Intercept -15 217 .031
Zufriedenheit Sexualleben 38 7.24 <.001
KG 02 0.20 .845
TG 13 1.28 199
XYG -13  -1.13 .260
Depressivitat -25 -3.10 .002
Selbstwert 22 324 .001
Soziale Partizipation 13 250 .013
Beziehungsstatus 34 3.27 .001
ADHS 14 212 .034
Gesundheit A1 1.93 .054
Zufriedenheit Sexualleben*KG 08 139 165
Zufriedenheit Sexualleben*TG 06 0.79 432
Zufriedenheit Sexualleben*XYG -05 -0.56 577
Depressivitat*KG -06 -0.65 519
Depressivitat*TG 14 132 187
Depressivitat*XYG -07 -0.53 597
Selbstwert*KG -17  -2.20 .028
Selbstwert*TG .04 050 619
Selbstwert*XYG -06 -0.54 587
Soziale Partizipation*KG 0 001 .989
Soziale Partizipation*TG -02 -0.33 740
Soziale Partizipation*XYG -09 -1.04 .298
Beziehungsstatus*KG -05 -0.39 694
Beziehungsstatus*TG =27  -1.94 .053
Beziehungsstatus*XYG -05 -0.34 735
ADHS*KG -16 -2.33 .020
ADHS*TG -18  -2.02 044
ADHS*XYG -15 -1.48 139
Gesundheit*KG -13  -2.05 041

Gesundheit*TG .01 0.17 .869
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Fortfihrung Tabelle G15

Pradiktor B t p

Gesundheit*XYG 01 0.17 .869

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe
der XY-Frauen.

Ragi? = .54, R2 = .55.
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Tabelle G16

Moderationsanalyse fir soziale Lebensqualitat mit der Referenzgruppe XYG

Pradiktor B t p

Intercept -06 -0.39 695
Depressivitat -23 -2.25 025
KG -09 -0.62 539
TG 17 1.00 318
CAHG -09 -057 570
Zufriedenheit Sexualleben 33 446 <.001
Selbstwert 22 214 .032
Beziehungsstatus 17 1.20 230
Unzufr. mit Vagina -15  -2.40 017
Alter bei Diagnose -01 -153 126
Soziale Partizipation 15 2.09 .037
Depressivitat*KG -07 -0.63 529
Depressivitat*TG 12 091 .362
Depressivitat*CAHG -04  -0.27 .788
Zufriedenheit Sexualleben*KG 12 150 135
Zufriedenheit Sexualleben*TG 10 1.05 295
Zufriedenheit Sexualleben*CAHG 08 081 416
Selbstwert*KG -17  -1.58 115
Selbstwert*TG .06 052 .601
Selbstwert*CAHG 01 0.05 963
Beziehungsstatus*KG 12 0.78 436
Beziehungsstatus*TG -11  -0.65 513
Beziehungsstatus*CAHG 05 0.30 .768
Unzufriedenheit mit Vagina*KG 11 153 128
Unzufriedenheit mit Vagina*TG 12 1.38 .168
Unzufriedenheit mit Vagina*CAHG 15 1.84 .066
Alter bei Diagnose*KG NA NA NA
Alter bei Diagnose*TG 0 044 .660
Alter bei Diagnose*CAHG 02 1.48 139
Soziale Partizipation*KG -03 -0.35 124

Soziale Partizipation*TG -01 -0.15 .882
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Fortfihrung Tabelle G16

Pradiktor B t p

Soziale Partizipation*CAHG 0 0.05 .964

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe
der XY-Frauen.

Ragi? = .54, R2 = .56.
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Tabelle G17

Moderationsanalyse fir umweltbedingte Lebensqualitat mit der Referenzgruppe KG

Pradiktor B t p

Intercept -02 -0.67 502
Depressivitat -29 -6.27 <.001
TG 03 036 719
CAHG 13 1.86 .063
XYG 19 207 .039
Angst -20 -436 <.001
Gesundheit 13 368 <.001
Unzufriedenheit mit Grole -16 -4.06 <.001
Autismus -08 -241 .016
ADHS -07 -2.01 .045
Soziale Partizipation 07 1.96 .050
Unzufriedenheit mit Klitoris 07 173 .083
Depressivitat*TG 15 152 129
Depressivitat*CAHG -01 -0.14 .892
Depressivitat*XYG -14  -1.18 239
Angst*TG 04 048 633
Angst*CAHG -06 -0.68 500
Angst*XYG 0 -0.03 977
Gesundheit*TG 23 3.04 .002
Gesundheit*CAHG 15 211 .036
Gesundheit*XYG 07 085 394
Unzufriedenheit mit GroRe*TG 13 2.02 044
Unzufriedenheit mit GroRe*CAHG .07 0.98 328
Unzufriedenheit mit GroRe*XYG 23  2.66 .008
Autismus*TG 0 -0.04 972
Autismus*CAHG 02 033 740
Autismus*XYG 17 2.08 .038
ADHS*TG 05 0.63 529
ADHS*CAHG 16  1.85 .065
ADHS*XYG 13 1.31 191

Soziale Partizipation*TG 02 030 167
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Fortfihrung Tabelle G17

Pradiktor B t p

Soziale Partizipation*CAHG -05 -0.74 460
Soziale Partizipation*XYG -06 -0.68 499
Unzufriedenheit mit Klitoris*TG -13  -1.68 .093
Unzufriedenheit mit Klitoris*CAHG -08 -1.21 227
Unzufriedenheit mit Klitoris*XYG -09 -124 216

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom;
CAHG = Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe
der XY-Frauen.

Ragi? = .42, R2 = 43.
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Tabelle G18

Moderationsanalyse fir umweltbedingte Lebensqualitat mit der Referenzgruppe TG

Pradiktor B t p

Intercept 21 162 105
Depressivitat -18 -2.28 .023
KG -24  -1.52 129
CAHG -10 -0.48 631
XYG -33 -1.43 154
Gesundheit 30 475 <.001
Selbstwert 19 3.08 .002
Angst -17  -2.94 .003
Alter -01 -158 115
Depressivitat*KG -16  -1.75 .080
Depressivitat*CAHG -09 -0.75 455
Depressivitat*XYG -12  -0.89 374
Gesundheit*KG -16  -2.20 .028
Gesundheit*CAHG -07 -0.81 419
Gesundheit*XYG -11  -1.16 248
Selbstwert*KG -17  -2.29 022
Selbstwert*CAHG .03 027 .786
Selbstwert*XYG 05 0.37 .709
Angst*KG -05 -0.66 510
Angst*CAHG -02 -0.23 822
Angst*XYG .06  0.60 550
Alter*KG .01 1.24 215
Alter*CAHG 0 0.42 674
Alter*XYG 01 187 061

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom; CAHG
= Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -
Frauen.

Ragi? = .41, R?2 = 42.
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Tabelle G19

Moderationsanalyse fir umweltbedingte Lebensqualitat mit der Referenzgruppe CAHG

Pradiktor B t p

Intercept .04  0.68 499
Depressivitat -27 -3.06 .002
KG -07  -1.07 287
TG 0 0.01 996
XYG .06 0.70 486
Gesundheit 23 367 <.001
Selbstwert 19 231 021
Angst -17  -2.48 013
Unzufriedenheit mit Bristen -11 -2.12 034
Depressivitat*KG -07 -0.70 485
Depressivitat*TG 14 114 .256
Depressivitat*XYG 02 013 .893
Gesundheit*KG -08 -1.15 251
Gesundheit*TG A3 142 155
Gesundheit*XYG -05 -0.55 .585
Selbstwert*KG -16  -1.77 .078
Selbstwert*TG -02 -0.20 .843
Selbstwert*XYG 04 028 778
Angst*KG -05 -0.57 .568
Angst*TG 01 0.15 .883
Angst*XYG 04 039 695
Unzufriedenheit mit Brusten*KG 14 220 .028
Unzufriedenheit mit Bristen*TG 05 064 523
Unzufriedenheit mit Bristen*XYG -02 -0.18 .855

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom; CAHG
= Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -
Frauen.

Ragi? = .41, R2 = 43.
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Tabelle G20

Moderationsanalyse fur umweltbedingte Lebensqualitat mit der Referenzgruppe XYG

Pradiktor B t p

Intercept -4.37  -2.34 .019
Depressivitat -19  -1.62 105
KG 3.79 187 .062
TG 478  2.16 031
CAHG 290 1.30 195
Selbstwert 38  3.36 <.001
Gesundheit 18 2.29 .022
Unzufriedenheit mit Bristen -07  -0.92 361
GroRe 03 247 014
Alter bei Diagnose -01 -1.69 .091
Depressivitat*KG -26  -2.14 .032
Depressivitat*TG -04 -031 .755
Depressivitat*CAHG -12  -0.80 423
Selbstwert*KG -30 -253 012
Selbstwert*TG -16  -1.21 228
Selbstwert*CAHG -12 -0.82 410
Gesundheit*KG -03 -0.37 .709
Gesundheit*TG 10 0.87 .385
Gesundheit*CAHG 03 0.27 787
Unzufriedenheit mit Bristen*KG 08 094 .346
Unzufriedenheit mit Brusten*TG 04 044 .663
Unzufriedenheit mit Brusten*CAHG -04 -0.47 .636
GroRe*KG -02  -1.97 .050
GroRe*TG -03 -2.18 .030
GroRe*CAHG -02 -1.32 .188
Alter bei Diagnose*KG NA NA NA
Alter bei Diagnose*TG 01 141 159
Alter bei Diagnose*CAHG 01 1.00 317

Anmerkung. KG = Kontrollgruppe; TG = Gruppe der Frauen mit Turner Syndrom; CAHG
= Gruppe der Frauen mit Kongenitaler Nebennierenhyperplasie; XYG = Gruppe der XY -
Frauen.

Ragi? = .38, R2 = .40.
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