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Zusammenfassung

Einleitung:

Die persoénlichen Uberlegungen zur Krankheitsursache sind ein wichtiger Teilaspekt der
subjektiven Krankheitstheorien und fur viele Patienten ausschlaggebend dafur, wie mit
der Krankheit umgegangen wird. Zudem konnen die subjektiven Krankheitstheorien fur
Patienten belastend sein und spielen eine mal3gebliche Rolle bei der Therapieadharenz.
Myome und Endometriose sind gutartig-proliferative Erkrankungen und gehéren zu den
haufigsten gynakologischen Krankheitsbildern. Ziel dieser Studie war es, die subjektiven
Krankheitstheorien von Myom- und Endometriosepatientinnen zu erfassen und zu

vergleichen.

Methodik:

Patientinnen der Spezialsprechstunde an drei Zentren in Berlin wurden mittels eines
Fragebogens, der sich auf den IPQ-R stitzt, zu ihren subjektiven Krankheitstheorien
befragt. Zusatzlich wurden soziodemographische Daten sowie das Vorliegen von

somatischen und psychischen Beschwerden erhoben.

Ergebnisse:

Die Uberlegungen zur Krankheitsursache von 212 Endometriose- und 201
Myompatientinnen wurden erfasst. 94,4% der Patientinnen wahlten eine oder mehrere
subjektive Krankheitsursachen im Fragebogen aus. Allerdings gaben 9,3% der Myom-
und 16,1% der Endometriosepatientinnen an, dass sie sich nicht trauen wurden, diese
Gedanken beim Arztbesuch anzusprechen. Die haufigste angenommene
Erkrankungsursache bei den Patientinnen beider Gruppen war ,Stress und Sorgen®.
Unterschiede zwischen den Patientinnen beider Erkrankungen gab es unter anderem in
Bezug auf die Annahme von Alterungsprozessen, Vererbung und schlechter
medizinischer Versorgung als subjektive Krankheitstheorie. Faktoren wie Schulbildung
und Alter hatten einen Einfluss auf gewisse Ursachenvorstellungen, wohingegen alle
erfassten subjektiven Krankheitstheorien unabhangig vom Migrationshintergrund und
dem selbsteingeschatzten Wissen uber die Erkrankung waren. Die haufigsten
angenommenen Krankheitsursachen, die in Freitextform geduflert wurden, waren:

psychosoziale Grinde, Vererbung und Hormoneinflisse.



Schlussfolgerung:

Viele Patientinnen empfinden Stress und psychische Belastung als mdglichen
Erkrankungsgrund. Obwohl fast die Halfte der Patientinnen die eigenen Gedanken zur
subjektiven Krankheitstheorie gerne mit ihrer Arztin bzw. ihrem Arzt besprechen wiirden,
trauen es sich einige nicht, diese im Gesprach zu erwahnen. Das Wissen darum und die
Berucksichtigung dieser Informationen kdnnten im Arzt-Patienten-Gesprach sowie bei
der Erarbeitung eines psychosomatisch-gynakologischen Therapiekonzeptes hilfreich

sein.

Abstrakt

Introduction:

Personal thoughts on the causes of a disease are an important aspect of illness
perception and for many patients these thoughts have an impact on how they deal with
their illness. Furthermore, lay theories can be stressful for patients and are significantly
involved in the adherence to treatment. Fibroids and endometriosis are both benign
proliferative diseases and are among the most common gynecological conditions. The
aim of this study was to determine and compare iliness perceptions of patients with

uterine fibroids and endometriosis.

Methods:

Patients presenting themselves at special consultations for fibroids and endometriosis in
three gynecological centers in Berlin were interviewed on their iliness perception using a
questionnaire based on the IPQ-R. In addition, sociodemographic data as well as data

on the presence of somatic and psychological ailments was collected.

Results:

The thoughts on the cause of disease from 212 and 201 patients with endometriosis and
fibroids, respectively, were recorded. 94.4% of patients reported one or more lay theories
when completing the questionnaire. However, 16.1% of patients with endometriosis and
9.3% of patients with fibroids stated that they dare not mention these theories at the
physicians. The most frequently stated subjective cause of disease in both groups was

“stress or worry”. Differences between patients of both groups were observed, among



others, regarding the assumption of aging processes, heredity and poor medical care in
the past as causes for their iliness. Factors like age and level of education had an
influence on certain iliness perceptions, whereas all iliness perceptions were independent
of factors like migration background and self-assessed knowledge about the respective
illness. The most frequently stated subjective causes of iliness in the free text section of

the questionnaire were: psychosocial causes, heredity and hormonal influences.

Conclusion:

Numerous patients suspect stress and psychological strain as possible cause for their
illness. Although nearly half of the patients would like to share their lay theories with the
physician, some do not dare mention them during consultation. The knowledge of these
theories and their consideration could proof helpful during consultations as well as

development of psychosomatic-gynecological treatment concepts.

10



1. Einleitung und Fragestellung

1.1 Subjektive Krankheitstheorien

1.1.1 Begriffserklarung

Unter dem Begriff der subjektiven Krankheitstheorie versteht man die Gesamtheit
persénlicher Uberlegungen des Patienten zur Entstehung, zur Auspragung und zu den
Folgen einer Krankheit (1). Man geht davon aus, dass jeder Patient sich auf mehreren
Ebenen mit seiner Krankheit auseinandersetzt (2). Leventhal et al. gehen in ihrem
Konzept des ,Common-Sense-Model of lliness Representation davon aus, dass sich die
krankheitsbezogenen Gedanken der Patienten auf funf Hauptthematiken fokussieren:
Wesen, Ursache, Auswirkung, Zeitverlauf und Kontrollierbarkeit (siehe Abbildung 1) (3,
4). Unter dem Wesen einer Erkrankung versteht man die Vorstellungen des Patienten zur
Frage ,Was ist die Krankheit?“. Darunter fallen sowohl der Name der Krankheit als auch
die damit verbundenen Symptome und korperlichen Veranderungen. Beim Thema
Ursache beschaftigt sich der Patient mit der Frage ,Woher kommt die Krankheit?“. Dabei
spielen mehrere Einflussfaktoren eine Rolle, worauf spater noch genauer eingegangen
wird (siehe Kapitel 1.1.3.). Die Gedanken zu den Auswirkungen drehen sich um die Frage
»Welchen Einfluss hat die Erkrankung auf mich und mein Leben?“. Damit sind nicht nur
gesundheitliche, sondern auch emotionale und soziobkonomische Folgen gemeint. Auch
ist der Zeitverlauf mit der Frage ,Wie lange wird die Krankheit bestehen?“ von Bedeutung.
Die subjektive Schwere eine Erkrankung wird oft mit ihrem zeitlichen Verlauf assoziiert.
So werden akute Krankheitsprozesse oft als weniger dramatisch empfunden, als
chronische (1). Ein letzter wesentlicher Punkt ist die Kontrollierbarkeit der Erkrankung mit

der zentralen Frage ,Wie kann man die Krankheit beeinflussen?*.

11



Subjektive Krankheitstheorien:

* Wesen - Was ist die Krankheit?

» Ursache - Woher kommt die Krankheit?

* Auswirkung - Welchen Einfluss hat die Erkrankung auf mich und mein Leben?
» Zeitverlauf - Wie lange wird die Krankheit bestehen?

Kontrollierbarkeit - Wie kann man die Krankheit beeinflussen?

Bewertung
War die Bewaltigungs-
strategie effektiv?

Interpretation der Symptome

Einflussfaktoren (siehe 1.1.3.)

Emotionale Antwort:
* Angst

e« Wut

+ Sorge

Abbildung 1: ,Common Sense Model* nach Leventhal et al. (3, 5-7)

Die subjektiven Krankheitstheorien stehen oftmals nicht im Einklang mit den aktuellen
wissenschaftlichen Erkenntnissen (8). Laut Raspe und Ritter geben befragte Patienten
mehrheitlich an, Uber ein ausgepragtes Krankheitswissen zu verfligen, welches einer

wissenschaftlichen Prifung jedoch nicht standhalt (9).

1.1.2 Synonyme

Das Thema subjektive Krankheitstheorien wird in der Literatur unter Verwendung einer
Vielzahl von Synonymen erortert. Das gilt sowohl fur den deutsch- als auch fur den
englischsprachigen Raum.

Verwendete deutschsprachige Synonyme sind: Laientheorien, Laienatiologien,
Laienvorstellungen, Alltagstheorien, Alltagskonzepte, subjektive Definitionen, naive
Theorien und subjektive Krankheitskonzepte (1, 10-13).

Verwendete englischsprachige Synonyme sind: illness perceptions, illness

representations, lay representations of illness, illness schema, illness beliefs, illness
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cognitions, naive theories, lay theories, folkmodels und subjective theories of illness (7,

10, 11, 14-16).

Birkner und Vlassenko beschrieben die in diesen Synonymen enthaltenen Gegensatze

so:
LHier werden die Antagonismen deutlich, die der Gegenstandsbestimmung ST
[subjektiver Theorien; Anmerkung der Autorin] zugrunde liegen: Es geht um den
Gegensatz zwischen Alltag vs. [versus;, Anmerkung der Autorin] Institution, um
Laien- vs. Expertenturn bzw. Subjektivitat vs. Objektivitit. Diese dichotomen Pole
sind mit sehr unterschiedlichen Geltungsanspriichen verbunden, was dazu flihrt,
dass Laienvorstellungen héufig keine Relevanz zugewiesen wird.“ (10).

Flick empfiehlt die Verwendung des Begriffes subjektive Krankheitstheorie im

deutschsprachigen Raum, da dieser am geringsten negativ konnotiert ist (11).

1.1.3 Einflussfaktoren auf subjektive Krankheitstheorien und deren

Dynamik

Bei der Entstehung von subjektiven Krankheitstheorien sind verschiedenste Aspekte
mafgeblich beteiligt (siehe Abbildung 2) (8).

Becker identifizierte 1984 sieben Einflussfaktoren, aus deren Zusammenspiel heraus sich
subjektive  Krankheitstheorien entwickeln: Art und Dauer der Erkrankung,
Lebensgeschichte und Personlichkeit, herrschende Wissenschaftstheorie, magisches
Denken sowie ein reaktives Kausalbedurfnis (17).

Im Laufe der Jahre wurden diesen sieben Aspekten noch zahllose andere Faktoren
hinzugeflgt. Schulze und Welters erkannten geschlechtsspezifische Unterschiede bei
den subjektiven Krankheitstheorien insofern, dass Frauen ihre Erkrankungen tendenziell
eher psychosozialen Umstanden zuschreiben und Manner eher eigenes Fehlverhalten
annehmen (18).

Kauderer-Hubel et al. stellten Unterschiede bezlglich der subjektiven Krankheitstheorien
anhand des Patientenalters fest. Altere Patienten mit einem Myokardinfarkt gingen in
ihrer Studie haufiger von altersbedingten Degenerationserscheinungen als Ursache aus,
wahrend jungere Patienten Stress und ungesunden Lebensstil als Grundlage des

Ereignisses ansahen (19).
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Der Zugang zu Informationen und Wissen uber Gesundheit und Krankheit ist fur die
Entstehung einer subjektiven Krankheitstheorie ebenfalls wichtig. Vor allem der Weg der
Beschaffung kann von Patient zu Patient sehr unterschiedlich sein. Eine wichtige Rolle
spielen die Verbreitung krankheitsspezifischer Informationen durch Massenmedien und
der direkte Informationsaustausch mit Verwandten, Freunden und Gesundheitspersonal
(8, 20). Je geringer die personliche Erfahrung bzw. das Wissen bezlglich der Krankheit
ist, desto groRer wird die Rolle des Informationszuflusses von auf3en. Allerdings kdnnen
Seltenheit oder Tabuisierung der Erkrankung dazu flhren, dass externe
Informationsquellen nur eingeschrankt nutzbar sind. In diesem Falle wird die
Krankheitstheorie stark durch gesellschaftliche Klischees und Stereotypen geformt (8).
Auch wenn der aktuelle Stand der Wissenschaft keine brauchbaren Erklarungsansatze
fur eine Erkrankung liefern kann, fluchten sich Patienten vermehrt in subjektive
Krankheitstheorien. Plassmann schilderte das folgendermalien:

,Je ausgepréagter die Desorientierung der Patienten, desto mehr beginnen sie, um

eigene Erklarungsmodelle zu kdmpfen.” (21).
Kulturelle und religidse Hintergrinde konnen sich deutlich auf die subjektive
Krankheitstheorie auswirken. So koénnen diese beispielsweise dazu flhren, dass
Krankheiten als gerechte Bestrafung oder gottgewolltes Schicksal empfunden werden
(22, 23). Payer konnte zeigen, dass deutsche Befragte dazu neigen, ihre Symptome
einem kardialen Problem zuzuschreiben, wahrend die franzésischen Patienten ihre
Probleme Uberproportional haufig im Bereich der Leber vermuten (24).
Neben Kultur und Religion sind auch die soziale Schicht und der Lebenskontext des
Betroffenen (Land, Dorf oder Stadt) sowie den dadurch gepragten Zugang zum
Gesundheitssystem bei der Entstehung von subjektiven Krankheitstheorien von
Relevanz (10, 25).
Auch die Bedrohlichkeit, die von der Erkrankung ausgeht, sowie der Grad der

personlichen Betroffenheit kdnnen weitere Einflussfaktoren sein (10).
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Gesellschaftliche Einflussfaktoren Individuelle Einflussfaktoren

* Massenmedien * Lebensgeschichte

+ Gesellschaftliche Klischees » Personlichkeit

» Zugang zum Gesundheitssystem * magisches Denken

« direkte Informationsaustausch mit * reaktives Kausalbediirfnis
Verwandten, Freunden, » Personliche Erfahrungen

Gesundheitspersonal
+ Tabuisierung der Erkrankung

 Kultur
* Religion :
9 Einflussfaktoren auf
subjektive Krankheitstheorien
Soziodemographische Einflussfaktoren \ \Krankheitsspezifische Einflussfaktoren
+ Sozialstatus * herrschende Wissenschaftstheorie
» Geschlecht » Art der Erkrankung
« Alter » Dauer der Erkrankung
» Lebensraum (Land, Dorf oder Stadt) » Bedrohlichkeit der Erkrankung

» Grad der personlichen Betroffenheit
+ Seltenheit der Erkrankung

Abbildung 2: Einflussfaktoren auf subjektive Krankheitstheorien

Zudem fanden Raspe und Ritter, dass es sich bei subjektiven Krankheitstheorien oft nicht
um einen prazisen Gedanken handelt, sondern dass sich die Theorie aus vielen
einzelnen Gedanken oder Erkenntnissen zusammensetzt, die sich in der Vorstellung der
Patienten zu einem stimmigen Gesamtbild vereinen. Dieses Phanomen nannten sie
Mosaiktheorie (9).

Subjektive Krankheitstheorien werden im Allgemeinen als dynamisches Konzept
verstanden. Sie sind veranderbar und passen sich im Laufe der Zeit an die wechselnden
Einflussfaktoren an (12).

Ebenso passen sie sich der aktuellen Phase der Erkrankung an, was vor allem bei
chronischen Erkrankungen von Bedeutung ist (26). Gezeigt werden konnte, dass sich die
Vorstellungen vor und nach Operationen oder im Frih- bzw. Spatstadium einer Krankheit
voneinander unterscheiden (10, 27). Allerdings behaupten Amann und Wipplinger, dass
sich die Stabilitdt einer subjektiven Krankheitstheorie mit zunehmender Komplexitat
erhoht (8).
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Subjektive Krankheitstheorien missen nicht logisch nachvollziehbar sein und kdnnen
auch Widerspriche in sich vereinen. Man spricht dabei von Inkonsistenz (28). Wittig et
al. nannten ein pragnantes Beispiel dafur:
L,Ein Mensch kann sich also durchaus der Schédlichkeit des Rauchens bewusst
sein, sein eigenes Rauchen aber als stressbewéltigend und somit

gesunderhaltend einstufen.” (25).

Bei der Befragung von Mammakarzinompatientinnen fiel Becker auf, dass viele

Patientinnen ein Konzept von Schicksal sowie von Schuld und Sihne in ihre

Krankheitsauffassung einbauten (17). Bei letzterem handelt es sich um eine internale

Kausalattribution, das heil3t, der Patient sieht sich selbst und sein Verhalten fur die

Erkrankung verantwortlich. Das wiederum steht im Gegensatz zur externen

Kausalattribution, wo Umwelteinflisse dafur verantwortlich gemacht werden (29).

Nach Vergleich mehrerer Studien kamen Amann und Wipplinger zum folgendem Schluss:
,In unserer Kultur féllt eine Dominanz des StreBkonzeptes auf. Krankheiten
werden sehr héufig auf chronische Belastungen, aber auch auf akute
Lebensereignisse zurlickgefihrt. (...) Die Betonung biologischer Faktoren findet

man demgegentiiber nur selten (...).“ (8).

1.1.4 Funktion einer subjektiven Krankheitstheorie fur den Patienten

In der Literatur werden mehrere mogliche Funktionen subjektiver Krankheitstheorien fur
den Patienten genannt. So fasste Flick in Anlehnung an Dann einige davon zusammen:
»~Subjektive Theorien
e dienen der Situationsdefinition und erméglichen eine rasche Lagekodierung
und vermitteln Orientierungsgewil3heit (Laucken 1974),
e ermoéglichen eine nachtragliche Erklarung eingetretener Ereignisse z. T. [zum
Teil; Anmerkung der Autorin] mit Rechtfertigungscharakter (Wahl 1979),
e ermdglichen die Vorhersage kiinftiger Ereignisse,
e erleichtern die Entwicklung von Handlungsempfehlungen,
e haben zumindest in gewissem Umfang handlungssteuernde bzw. -leitende
Funktion,

e dienen der Stabilisierung bzw. Optimierung des Selbstwerts“ (11, 30)

16



Eine weitere treibende Kraft hinter der Entstehung subjektiver Krankheitstheorien ist die
Suche nach dem Sinn und der damit verbundene Wunsch nach Kontrollierbarkeit der
Erkrankung (31). Wenn man ein Problem verstanden hat, dann lassen sich in der Regel
leichter Losungsansatze finden. Dies fuhrt wiederum dazu, dass die Situation als weniger
bedrohlich empfunden wird (25). Wenn der Patient der Uberzeugung ist, selbst an der
Entstehung der Krankheit beteiligt zu sein, gibt ihm das auch die Mdglichkeit mittels
Verhaltensanderung positiv in den Heilungsprozess einzugreifen (10). Auch Emotionen
lassen sich mit Hilfe einer subjektiven Krankheitstheorie leichter verarbeiten (28).
Subjektive Krankheitstheorien kdénnen auch dazu verwendet werden, sich vor
unerwlnschten Realitdten zu schitzen. Beispielsweise ist die Bereitschaft korperliche
Erkrankungen zu akzeptieren hdher, als es bei psychischen Erkrankungen der Fall ware,
da man von einer geringeren Stigmatisierung ausgeht (32).

Zusammengefasst kann eine subjektive Krankheitstheorie dem Patienten bei der

Krankheitsbewaltigung helfen (33).

1.1.5 Stellenwert der subjektiven Krankheitstheorie in der medizinischen

Behandlung

Durch eine initiale Selbsteinschatzung des Patienten, als Teil der subjektiven
Krankheitstheorie, evaluiert der Patient die Schwere der Erkrankung und die ihm zur
Verfligung stehenden Ressourcen. Wird die Erkrankung im Kontext der subjektiven
Krankheitstheorie als nicht gravierend empfunden, so kann das auch die Schwelle fur das
Aufsuchen eines professionellen Helfers erhdhen. In einem zweiten Schritt selektiert der
Patient basierend auf seiner subjektiven Krankheitstheorie, welche Art der Hilfe ihm mehr
oder weniger geeignet erscheint. Dadurch beeinflussen subjektive Krankheitstheorien
sowohl den Zeitpunkt der Vorstellung, als auch die Wahl der Hilfeleistung (34, 35).

Subjektive Krankheitstheorien sind meist implizit. Das bedeutet, der Patient spricht sie
nicht von sich heraus an, sondern es obliegt der Arztin bzw. dem Arzt, sie aktiv zu
erfragen. Obwohl subjektive Krankheitstheorien im Arzt-Patienten-Gesprach oft nicht zur
Sprache kommen, so kénnen sie die Beziehung zwischen Patient und Arztin bzw. Arzt
doch beeinflussen (36). Die Art der Beeinflussung steht im direkten Zusammenhang mit

den oben genannten Funktionen einer subjektiven Krankheitstheorie (siehe 2.1.4.) und
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haben Einfluss auf die Krankheitsverarbeitung und die Mitarbeit des Patienten im
Behandlungskontext (10).

Der Informationsaustausch im Arztgesprach kann durch die Kausalattribution des
Patienten gepragt sein. Patienten, die ihrer Erkrankung eine somatische Ursache
zuschreiben, werden im Gesprach mit hoherer Wahrscheinlichkeit auch nur ihre
korperlichen Symptome erwahnen (37).

Wenn die krankheitsbezogenen Vorstellungen der Arztin bzw. des Arztes zu sehr von
denen des Patienten abweichen, kann das zu einer Reduktion der Adharenz flihren, da
der Patient die Behandlungsschritte fur sich, aufgrund seiner vorbestehenden
Erwartungshaltung, nicht als plausibel ansieht (36). Speziell in der Psychotherapie kann
das fur den therapeutischen Erfolg entscheidend sein (38). Becker nahm sogar an, dass
die Diskrepanz zwischen den Theorien der Arztin bzw. des Arztes und des Patienten eine
der Hauptursachen fur eine Non-Compliance sei (17). Ein Ansprechen der subjektiven
Krankheitstheorien geht meist mit einer Verbesserung der Arzt-Patienten-Beziehung
einher, wahrend die Vernachlassigung dieser den gegenteiligen Effekt haben kann (10).
Die Arztin bzw. der Arzt sollte sich bewusst sein, dass es sich bei einer subjektiven
Krankheitstheorie um das Abbild der subjektiven Wirklichkeit des Patienten handelt und
dass daher eine Einteilung in richtig oder falsch nicht sinnvoll ist. Wichtiger ist es, dem
Patienten neue Mdglichkeiten zu eréffnen, an die Erkrankung heranzugehen (25). Zudem
konnten Studien zeigen, dass Arzte im klinischen Alltag selbst regelmaRig Laientheorien
gebrauchten (39). Das Ansprechen der subjektiven Krankheitstheorien durch die Arztin
bzw. den Arzt sollte, laut Hartog, nach der Skizzierung der grundlegenden Problematik
und vor der medizinischen Wissensvermittiung erfolgen (40). Leider fehlt im klinischen
Alltag oft die Zeit bzw. das Interesse von Seiten des arztlichen Personals, subjektive
Krankheitstheorien zu erfassen und zu erortern oder Uberhaupt als Gesprachsthema
zuzulassen (41, 42).

Ein weiterer wichtiger Punkt, der fur die medizinische Behandlung des Patienten relevant
sein kann, ist die emotionale Bewertung der Krankheit durch den Patienten. Macht der
Patient sich selbst fur die Entstehung der Erkrankung verantwortlich, kann sich das auf
den emotionalen Status auswirken. Depressive Stimmungslagen kénnen die Folge sein
(36).

Gezeigt werden konnte auch, dass die Riuckkehr in den sozialen und beruflichen Alltag
malfgeblich von der patienteneigenen prognostischen Vorstellung und weniger von der

objektiven Krankheitsschwere abhangig ist (36).
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Forster und Taubert formulierten zusammenfassend, dass ein frihzeitiges Aufgreifen und
Diskutieren negativer subjektiver Krankheitstheorien im Arzt-Patienten-Gesprach

gunstige Auswirkungen auf die Copingstrategien und die emotionale Verarbeitung der

Krankheit haben kann (27).
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1.2 Krankheitsbild Myom

1.2.1 Uberblick

Uterusmyome  bestehen aus  monoklonalen  Zellverbanden der  glatten
Gebarmuttermuskulatur und gehoéren zu den benignen Neoplasien (43, 44). Man geht
derzeit von einer Lebenszeitpravalenz von bis zu 70% bei hellhautigen und Uber 80% bei
dunkelhautigen Frauen aus. Damit stellen Myome die haufigste Neoplasie der Frau dar
(43, 45). Schatzungsweise 25% der Frauen im gebarfahigen Alter entwickeln
myomassoziierte Beschwerden (45). Mdgliche Beschwerden werden in Kapitel 2.1.2.2
aufgezahlt. Im Vordergrund stehen die zwei Symptome Hypermenorrhoe und
Dysmenorrhoe (46). Jedoch hangen Art und Auspragung der Beschwerden maf3geblich
von der GroRRe, der Lokalisation (submukds, intramural, subserds, intraligamentare) und
der Anzahl der Myome ab (47). Die wichtigsten Komplikationen sind Blutungsanamie,
Infertilitat und Sterilitat (48, 49). Bei asymptomatischen Myomen ist eine medizinische
Behandlung nicht indiziert. Falls eine Behandlung notwendig sein sollte, gibt es die
Maoglichkeit auf medikamentdse, operative oder interventionelle Verfahren
zuruckzugreifen, deren Auswahl von verschiedenen Faktoren abhangig gemacht wird. Zu
diesen gehoren bestehender Kinderwunsch, Menopausenstatus, Symptomauspragung,
Anzahl, GroRe und Lokalisation der Myome, Malignitatsverdacht sowie Wunsch nach
Uteruserhalt (50).

1.2.2 Einflussfaktoren auf die Myomentstehung

Obwohl Myome ein gut untersuchtes Krankheitsbild darstellen, ist es schwierig,
spezifische Risikofaktoren zu isolieren, die zur Myomentstehung beitragen. Grund daftr
ist unter anderem die hohe Zahl der asymptomatischen Patientinnen, da diese oftmals
nicht in die Untersuchungen mit einbezogen werden (51). Ein Uberblick Uber bisher

identifizierte Einflussfaktoren auf die Myomentstehung ist in Tabelle 1 dargestellt.
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Tabelle 1: Mdgliche Einflussfaktoren auf die Myomentstehung

Nicht verdanderbare Myom-Einflussfaktoren

Alter Die Myominzidenz steigt mit hoherem Lebensalter, sinkt jedoch jenseits des
sechsten Lebensjahrzehnts wieder ab (52).
Ethnizitat Afroamerikanische Frauen entwickeln zwei- bis dreifach haufiger Myome als

weile Frauen (53).

Genetik und Vererbung

Frauen mit positiver Familienanamnese sind dreimal haufiger von Myomen
betroffen als Frauen ohne betroffene Familienmitglieder (54).

Hormonelle Faktoren

Ostradiol und
Progesteron

Frihe Menarche/
spate Menopause

Jungste Erkenntnisse zeigen, dass die Progesteronrezeptor-B-Aktivitat mit
verstarktem Myomwachstum, aber auch mit geringerer klinischer Symptomatik
assoziiert ist (55). Ostrogen stimuliert das Myomwachstum (56).

Da Myome hormonsensitiv sind, geht man davon aus, dass eine grofere Anzahl
an Ovulationszyklen einem langer anhaltenden Wachstumsreiz fir Myome
entspricht und somit das Risiko fir eine Myomentwicklung erhéht ist. Dieser
Zusammenhang ist fur frihe Menarchen nachgewiesen und wird fiir spate Meno-
pausen ebenso angenommen. Letzteres ist allerding nur sparlich untersucht (57).

Andere Komorbiditaten

Arterielle Hypertonie
Diabetes
Polyzystisches

Ovarialsyndrom
(PCOS)

Eine Studie konnte ein flinffach erhohtes Myomrisiko fuir Frauen mit arterieller
Hypertonie feststellen (58).

Diabetes ist mit einer niedrigeren Auftrittswahrscheinlichkeit fiir Myome assoziiert.
Es wird angenommen, dass die diabetische Mikroangiopathie das Wachstum
hemmt (59).

Die erhéhten Ostrogenlevel bei PCOS-Patientinnen férdern das Myomwachstum
(51, 60).

Veranderbare Myom-Einflussfaktoren

Postmenopausale
Hormonersatztherapie

Adipositas Adipositas ist mit einer héheren Myominzidenz korreliert. Im Verdacht steht dabei
die zusatzliche Ostrogenproduktion durch das Fettgewebe und mdgliche
inflammatorische Mechanismen (51).

Kontrazeptiva/ Der Einfluss von Kontrazeptiva auf Myome ist umstritten und noch nicht

abschlielend geklart (51). Jedoch steigert eine Hormonersatztherapie bei
postmenopausalen Patientinnen das Myomwachstum (61).

Paritat

Vermutet wird ein protektiver Einfluss von Schwangerschaften (62). Das Ausmal}
dieses Einflusses ist aber schwierig zu bestimmen, da Myome mitunter ein Grund
fur Kinderlosigkeit sein kénnen (51).

Lebensstil

Korperliche Aktivitat

Alkohol
Rauchen

Koffein

Regelmalige korperliche Aktivitat kann nach aktueller Studienlage das Auftreten
von Myomen verringern. Untersuchungen zeigten, dass die Sexualhormonspiegel
durch Sport gesenkt werden kénnen (51).

Alkoholkonsum erhdht das Risiko fir Myome (63).

Der Einfluss von Rauchen wird kontrovers diskutiert. Es gibt sowohl Studien, die
Rauchen als einen protektiven Faktor darstellen, als auch Studien, die keinen oder
einen negativen Einfluss auf das Myomwachstum zeigen (51). Eine Studie legt
nahe, dass der protektive Einfluss von Rauchen eventuell an einen niedrigen
Body-Mass-Index (BMI) gekoppelt ist (64).

Ein genereller Effekt von Koffein auf Myome konnte nicht gezeigt werden. Hoher
Koffeinkonsum bei jungen Frauen steigert das Risiko von Myomen
moglicherweise (51).
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Ernahrung Einige Studien lassen vermuten, dass ein hoher Konsum von rotem Fleisch,
Lebensmittelzusatzstoffen und Sojamilch das Myomrisiko erhéhen und Fisch
sowie Gemuse und Obst sich protektiv auswirkten (43, 51, 65).

Vitamin D Vitamin-D-Mangel ging in mehreren Studien mit einer erhdhten
Auftrittswahrscheinlichkeit fir Myome einher (51).
Stress Hohe Stresslevel im Kindesalter beginstigen eventuell eine spatere

Myomentwicklung (51).

1.2.3 Auswirkung auf die Lebensqualitat

Ein weiterer wichtiger Aspekt bei der Betrachtung des Krankheitsbildes Myom ist die
Auswirkung der Erkrankung auf die Lebensqualitat betroffener Frauen. Es gibt eine
Vielzahl von Studien zu dieser Problematik, die jeweils verschiedene Aspekte der
Lebensqualitatseinschrankungen beleuchten (66-68).

Borah et al. untersuchten in Amerika die Lebensqualitat von 968 Myompatientinnen mit
Hilfe eines Fragebogens. Ein Viertel der Frauen gab an, durch ihre Krankheit im
Arbeitsleben eingeschrankt zu sein. Ein ebenso grof3er Anteil berichtete, dass ihre
Karriereziele aufgrund von Myomen nicht erreicht werden konnten. Auch das Selbstbild
der Myompatientinnen litt unter der Erkrankung. So empfand ein Grol3teil der befragten
Patientinnen, dass die Myome negative Auswirkungen auf ihr au3eres Erscheinungsbild
hatten. Haufig wurden Bauchumfangs- und Gewichtszunahme auf diese zurlckgeflhrt.
Die Halfte der Myompatientinnen schilderte Geflihle von Traurigkeit, Entmutigung und
Hoffnungslosigkeit. Die am haufigsten genannte negative Emotion im Zusammenhang
mit Myomen war allerdings die Angst (69). Knudsen et al. fanden in einer deutschen
Studie mit 730 Myompatientinnen heraus, dass die Angste sehr vielfaltig sein kénnen.
Diese erstreckten sich von Angst vor einer Gréolkenzunahme der Myome, Uber zuklnftige
Gesundheitsprobleme bis hin zur Notwendigkeit operativer Eingriffe sowie
Behandlungsnebenwirkungen (67). Borah et al. beschrieben zudem, dass, obwohl es
sich bei Myomen um eine benigne Erkrankung handelt, 54% der befragten Frauen die
Moglichkeit einer malignen Entartung furchteten. Zusatzlich zum emotionalen bestanden
auch Auswirkungen auf das physische Wohlbefinden der Patientinnen.
Myompatientinnen fuhlten sich haufig niedergeschlagen und kraftlos, was unter anderem
auch durch die hohe Anamierate in dieser Patientinnengruppe erklart werden kann. Dies
wiederum beeintrachtigte auch die korperliche Aktivitdt der Patientinnen. Weitere
Einschrankungen der Lebensqualitat betrafen das Sozialleben der Frauen. Annahernd

die Halfte der befragten Patientinnen gab an, dass ihre Myome die Beziehung zu ihrer
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Familie und ihren Freunden beeinflusst. Als Hauptgrund dafir wurden vor allem
Schmerzen und Blutungen angegeben, die zu einer Verminderung sozialer Kontakte
fuhrten. Diese Einschrankungen erstreckten sich auch auf die partnerschaftliche
Beziehung. Uber die Halfte der Myompatientinnen gab an, dass ihre Erkrankung einen

negativen Einfluss auf ihr Beziehungs- und Sexualleben hat (69).
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1.3 Krankheitsbild Endometriose

1.3.1 Uberblick

Bei der Endometriose handelt es sich um eine benigne chronische-proliferative
Erkrankung, im Zuge derer Gewebe, welches histologisch dem basalen Endometrium
entspricht, auRerhalb des Cavum uteri anzutreffen ist (70, 71). Je nach Lokalisation
dieses ektopen Gewebes unterteilt man die Endometriose in drei Gruppen:
Endometriosis genitalis interna oder Adenomyosis uteri (Befall des Myometriums),
Endometriosis genitalis externa (Befall der Tuben, Ovarien und/oder des
Beckenperitoneums) und Endometriosis extragenitalis (Lokalisationen aulerhalb des
inneren Genitals) (72). Endometrioselasionen kdnnen unterschiedliche Infiltrationsmuster
von oberflachlich bis tief infiltrierend aufweisen. Die rektovaginale Endometriose stellt die
haufigste Form der tief infiltrierenden Endometriose dar (70).

Schatzungsweise sind rund 10% der Frauen im gebarfahigen Alter von Endometriose
betroffen, wobei allerdings nur ein Drittel klinisch auffallig wird (73). Genaue
epidemiologische Daten sind aufgrund der schwierigen Diagnosestellung, der teilweise
unspezifischen Symptome, der noch unvollstandig verstandenen Pathogenese und des
geringen Bekanntheitsgrades der Erkrankung in der Bevdlkerung nur eingeschrankt zu
erheben (70, 74, 75). Im Schnitt vergehen vom Auftreten erster Symptome bis zur
Diagnosestellung 6-8 Jahre (70). Zu diesen Symptomen koénnen Dysmenorrhd,
Blutungsstorungen, zyklische und azyklische Unterbauchschmerzen, Dyspareunie,
Dyschezie und Dysurie gehdren (70). Endometrioseherde sind Orte chronischer
Entzindung wund Iokaler Neoneurogenese, weshalb die Schmerzen sowohl
inflammatorischen, als auch neuropathischen Ursprungs sein kdnnen (76). Zudem
besteht die Madglichkeit einer zentralnervésen Sensibilisierung, die zu einer
Schmerzpersistenz, auch nach Entfernung der Endometrioseherde, fuhren kann (77).
Man klassifiziert die Endometriose zumeist anhand des revised American Society for
Reproductive Medicine-Score (rASRM-Score) bzw. der ENZIAN-Klassifikation (78). Die
Schmerzen sind jedoch oftmals nicht mit dem ermittelten Schweregrad korreliert (79).
Da 50% der Frauen mit Fertilitatsproblemen eine Endometriose aufweisen, wird diese oft
im Rahmen einer Sterilitatsabklarung entdeckt (80). Obwohl es klinische Zeichen fur eine

Endometriose gibt, ist der diagnostische Goldstandard derzeit die Laparoskopie mit

24



Gewebeentnahme zur histologischen Analyse (72). Das therapeutische Vorgehen richtet
sich nach der Art der Beschwerden, dem klinischen Befund und dem bestehenden
Kinderwunsch (74). Zur Verfugung stehen symptomatische Behandlungsansatze,
hormonelle und operative Therapiemallnahmen (70). Einen rein kausalen Ansatz gibt es
derzeit jedoch noch nicht und auch nach erfolgreicher Therapie kommt es in bis zu 75%

der Falle zu einem Rezidiv (70, 81).

1.3.2 Pathophysiologie und Einflussfaktoren auf die

Endometrioseentstehung

Die Pathophysiologie der Endometriose ist bisher noch nicht endguiltig verstanden (72).
Es existiert eine Reihe von Theorien (zum Beispiel die Transplantationstheorie nach
Sampson, die Metaplasietheorie, immunologische Theorien, Tissue-Injury-and-Repair-
(TIAR)-Konzept), die aber die Pathophysiologie nicht vollstandig erklaren (71, 82). Das
wiederum macht es auch schwierig, Risikofaktoren zu isolieren (83). Ein Uberblick tiber
bisher identifizierte Einflussfaktoren auf die Endometrioseentstehung ist in Tabelle 2

dargestellt.
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Tabelle 2: Mdgliche Einflussfaktoren auf die Endometrioseentstehung

Nicht veranderbare Endometriose-Einflussfaktoren

Genetik und Vererbung

Verwandte ersten Grades einer Betroffenen haben ein 3- bis 9-fach héheres Risiko
selbst eine Endometriose zu entwickeln (83). In Zwillingsstudien war die
Vererbungsrate annahrend 50% (84). Bisher wurden mindestens 27 Genloci
identifiziert, die bei der Vererbung der Endometriose eine Rolle spielen (85).

Frihe Menarche

In einer Metaanalyse zeigte sich, dass eine frihe Menarche mit einem groReren
Risiko fur Endometriose einhergeht (86).

Menstruationszyklus

Eine Assoziation zur Endometrioseentstehung konnte auch fir einen kurzen
Menstruationszyklus (kleiner 26 Tage) nachgewiesen werden (87).

Geburtsgewicht

Niedrigeres Geburtsgewicht ist mit dem Auftreten von Endometriose assoziiert (88).

Diethylstilbestrol

Pranatale Exposition gegenuber Diethylstilbestrol erhéht das Risiko einer
Endometrioseentwicklung (88).

Koérpergrolle

Beziiglich der Korpergrofle gibt es unterschiedliche Effekte auf das
Endometrioserisiko. So wirkt sich eine hohere Kdrpergréfle im Kindesalter protektiv
aus, wohingegen sich der Effekt im Erwachsenenalter umkehrt (89).

Dermatologische
Besonderheiten

Eine inkonsistente Datenlage gibt es beziglich Sommersprossen, Muttermale,
positiver Familienanamnese fir Melanome und lichtempfindlicher Haut. Sie stehen
moglicherweise mit vermehrtem Endometrioseauftreten in Verbindung (90).

Veranderbare Endometriose-Einflussfaktoren

Koérpergewicht

Laut Studien ist ein héherer BMI mit einer geringeren Wahrscheinlichkeit fur
Endometriose assoziiert, was allerdings an der erschwerten Diagnostik bei héherem
BMI liegen konnte (83, 91).

Kontrazeptiva

Wahrend der Einnahme von kombiniert oralen Kontrazeptiva ist das
Endometrioserisiko niedriger, was allerdings dadurch verursacht sein kann, dass
weniger Symptome auftreten und deshalb die Diagnose spater gestellt wird.
Insgesamt erhoht eine frilhere Nutzung von kombiniert oralen Kontrazeptiva das
Risiko einer Endometriose. Die Vermutung dahinter ist, dass es unter kombinierten
oralen Kontrazeptiva zu einer héheren Anzahl an Menstruationszyklen kommt (83).

Paritat

Es wird eine umgekehrte Assoziation zwischen Paritat und Endometriose berichtet.
Eine langere Stillzeit senkt moglicherweise ebenso das Risiko (92).

Lebensstil

Korperliche Aktivitat
Alkohol

Ernahrung

Regelmalige korperliche Aktivitdt scheint das Risiko eine Endometriose zu
entwickeln zu senken (83).

Alkohol war laut Metaanalyse mit einer erhdhten Inzidenz fiur Endometriose
assoziiert (93).

Langkettige Omega-3-Fettsduren koénnten einen protektiven Effekt auf die
Endometrioseentwicklung haben. Trans-Fettsauren konnten den gegenteiligen
Effekt haben, da sie die Level von Tumornekrosefaktoren, Interleukin 6 und anderen
Entziindungsmediatoren erhéhen (94, 95).
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1.3.3 Auswirkung auf die Lebensqualitat

Die Endometriose hat oft einen starken Einfluss auf die Lebensqualitat der betroffenen
Frauen (96). Ein Aspekt davon ist der Einschnitt in das Arbeitsleben. Eine europaische
Studie mit 745 Endometriosepatientinnen fand heraus, dass die Produktivitat bei
Erkrankten um etwa 10 Arbeitsstunden wochentlich verringert ist (97). Zudem gaben 48%
der Patientinnen in einer Befragung mit 193 Endometriosepatientinnen an, dass sich ihre
Erkrankung negativ auf ihr auferes Erscheinungsbild auswirkt. Aulerdem litt das
emotionale Befinden der Patientinnen unter der Erkrankung. Ein Grofteil der befragten
Frauen klagte Uber Stimmungsschwankungen, darlber, dass Schmerz zu viel Kontrolle
uber ihren Alltag erlangt, und dass ihre Gefuhle von anderen nicht nachvollzogen werden
konnen (98). In einer Studie waren die selbsteingeschatzten Stresslevel bei 93
Endometriosepatientinnen, im Vergleich zu gesunden Frauen, deutlich erhdht (99). Von
Endometriose betroffene Frauen leiden vermehrt an Depressionen,
Somatisierungsstérungen, Angststorungen und anderen psychopathologischen
Komorbiditaten, wie zum Beispiel eine Studie von Lagana et al. in Italien zeigen konnte
(100).

Zusatzlich zu den psychischen und emotionalen Folgen gaben die Halfte der 193
Endometriosepatientinnen in einer Studie von Fourquet et al. auch an, korperlich
eingeschrankt zu sein, was eine geringere korperliche Aktivitat und Belastbarkeit nach
sich zog (98). Dabei spielen nicht zuletzt Schlafqualitatsprobleme und
Erschopfungsgeflihle eine Rolle (101). Diese Einschrankungen greifen, laut Imboden und
Mueller et al., auch auf das Sozialleben Uber. So vermeiden Endometriosepatientinnen
haufig soziale Kontakte wahrend der Periode. Weiterhin kann Endometriose der Grund
fur Infertilitdt und sexuelle Dysfunktion sein und kann sich damit stark auf die
Partnerschaft und das emotionale Wohlbefinden auswirken (74). 56% der in einer Studie
von De Graaff et al. befragten Endometriosepatientinnen geben eine Dyspareunie an
(102).
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1.4 Forschungssituation zu subjektiven Krankheitstheorien bei

Myom- und Endometriosepatientinnen

Obwohl Myome und Endometriose zu den haufigsten gynakologischen Krankheitsbildern
gehdren, liegen bisher kaum Studien zu subjektiven Krankheitskonzepten bei diesen
Erkrankungen vor. Die bisherige Forschung zu den subjektiven Krankheitstheorien auf
dem Gebiet der Gynakologie konzentriert sich hauptsachlich auf maligne Erkrankungen
(103). Die chronisch-proliferativen, benignen, hormonabhangigen Krankheitsbilder
Uterus myomatosus und Endometriose konnen die Lebensqualitat der betroffenden
Patientinnen jedoch ebenfalls stark einschranken (Vergleich Kapitel 1.2.3. und 1.3.3.).
Vor allem bei chronischen Erkrankungen stellen subjektive Krankheitstheorien eine
Mdglichkeit dar, mit der Krankheit umzugehen (104). Insbesondere wenn die
Erkrankungsatiologie noch nicht vollstandig wissenschaftlich verstanden ist, wie es bei
Myomen und Endometriose der Fall ist, kdnnte dies bei Patientinnen zu einer Vielfalt von
subjektiven Interpretationen und Deutungen bezlglich der Krankheitsurache fuhren
(105).

Eine der ersten qualitativen Studien, die sich auch mit den subjektiven Krankheitstheorien
bei Myompatientinnen befasste, wurde 1983 von Blaxter in Schottland durchgefuhrt: Eine
relativ kleine Gruppe von 46 Frauen assoziierte frei Uber das Thema Krankheit und ihre
Ursachen. Die Ursachennennungen wurden fur alle Erkrankungen in Kategorien
eingeteilt. EIf Frauen sprachen Uber gynakologische Probleme insbesondere Myome und
die von ihnen genannten Ursachengedanken wurden den Kategorien ,Verursacht durch
Geburten und Menopause” (n = 9), ,Drogen oder hormonelle Kontrazeptiva“ (n = 3) und
»Alterungsprozess, natlrliche Degeneration“ (n = 1) zugeordnet (106).

2002 lieRen Glover et al. 197 Patientinnen einer gynakologischen Ambulanz in England
unter anderem den Revised lliness Perception Questionnaire (IPQ-R) ausfullen, darunter
befanden sich auch 22 Myom- und 7 Endometriosepatientinnen. Leider wurden diese bei
der Auswertung nicht gesondert untersucht, wodurch sich keine Aussage zu diesen zwei
Erkrankungen treffen lie® (107).

Nicholls et al. fUhrten 2004 in England mit 18 Myompatientinnen ein semi-strukturiertes
Interview nach dem Vorbild des ,Common Sense® Modells von Leventhal et al. in einem

Krankenhaus in London durch. Obwohl Gedanken Uber die Ursache der Myome als
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Bestandteil des Fragenkatalogs beschrieben wurde, hatten sie in der Auswertung keinen
Stellenwert und wurden nicht erwahnt. Allerdings forderte diese Studie andere
interessante Aspekte zu Tage. So gaben Patientinnen an, trotz der Haufigkeit von
Myomen nur schwer Zugang zu Informationen bezulglich der Krankheit zu bekommen,
vor allem von Seiten der Arzteschaft. Das wiederum fiihrte zum Geflhl von Frustration
und Hilflosigkeit (108).

Die Arbeitsgruppe um Fan et al. schloss 2017 76 Myompatientinnen und 256 Patientinnen
mit Stressinkontinenz in eine Studie ein, um den chinesischen IPQ-R fur Patientinnen mit
Stressinkontinenz zu validieren. Es wurde hierbei nicht auf die vermuteten
Krankheitsursachen eingegangen (109).

David et al. veroffentlichten 2017 eine Arbeit mit 482 Myompatientinnen, rekrutiert in einer
Spezialsprechstunde, die zu ihren subjektiven Krankheitstheorien befragt wurden. Als
Erhebungsinstrument diente der modifizierte Patiententheorienfragebogen nach Zenz
und Bischoff, der 16 mdgliche Krankheitsursachen in vier verschiedenen Kategorien
auflistet (29, 110). Zu den Krankheitsursachen, die am haufigsten genannt wurden,
zahlten ,vererbte Anfalligkeit fur Myome® (67,3%), ,Umstellungen im Korper in einer
besonderen Lebensphase“ (63,5%), ,Stress im Beruf oder Haushalt® (49,3%),
.-angeborene Neigung, bei seelischer Aufregung mit korperlichen Beschwerden zu
reagieren® (41,8%) und ,ein schwaches Immunsystem® (29,6%). Bis auf ,Stress im Beruf
oder Haushalt®, das zur Kategorie ,psychosozial aulen® (von auf3en einwirkende soziale
Belastungen) gehdrt, wurden die haufigsten Ursachenannahmen der Kategorie
»naturalistisch innen“ (Korpereigene Faktoren) zugeschrieben. Zudem beschrieb die
Studie Unterschiede im Antwortverhalten je nach Alter, Wissensstand tuber Myome sowie

Migrationshintergrund der Patientinnen (110, 111).

Die Studienlage zu subjektiven Krankheitstheorien bei Endometriosepatientinnen ist sehr
beschrankt. Nur eine qualitative stdafrikanische Studie befragte 2005 sechs Patientinnen
in einem Interview zu ihren Krankheitstheorien. Die meisten Patientinnen hatten das
Gefuhl, selbst fur die Entstehung der Endometriose verantwortlich zu sein. Sei es
aufgrund von vernachlassigten spirituellen Pflichten, Fehlverhalten in der Vergangenheit

oder Priorisierung der beruflichen Karriere (112).
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1.5 Fragestellung

Ziel dieser Studie war es, mithilfe eines Fragebogens die subjektiven Krankheitstheorien

von Myom- und Endometriosepatientinnen vergleichend zu erfassen und solche Faktoren

zu identifizieren, die einen Einfluss auf die Theorien der Patientinnen haben konnten.

Hauptfragestellung:

Vermuten Myom- haufiger als Endometriosepatientinnen genetische Faktoren als

Krankheitsursache?

Sekundarfragen:

Geben Frauen mit geringer oder keiner Schulbildung seltener die
Ursachenvorstellung ,vererbt® fur ihre Myome an?

Wird der Alterungsprozess von alteren Frauen als Myomursache fur
wahrscheinlicher gehalten als von jungeren?

Fihren Myom- im Vergleich zu Endometriosepatientinnen ihre Erkrankung
seltener auf Familienprobleme oder Sorgen zurlick?

Nehmen Frauen mit einer Endometriose gegenliber Myompatientinnen haufiger
ein verandertes Immunsystem als Krankheitsursache an?

Halten Patientinnen mit Migrationshintergrund ,auf3ere Ursachen® wie Unfall,
Verletzungen, Bakterien und schlechte medizinische Versorgung in der
Vergangenheit fur wahrscheinlicher als die Frauen ohne Migrationshintergrund?
Vermuten gemal} Selbsteinschatzung gut Uber ihre Krankheit informierte
Patientinnen insgesamt weniger Ursachen als die gering oder mittelmaRig

informierten?
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2. Material und Methodik

2.1 Studienplanung und Studiendesign

2.1.1 Fallzahlschatzung

Auf der Basis der oben genannten Hauptfragestellung wurde mit Unterstitzung von
Professor Dr. rer. nat. habil. K.-D. Wernecke/SOSTANA GmbH Berlin eine
Fallzahlschatzung durchgefuhrt, fir die die Studie von David et al. von 2017
herangezogen wurde. In dieser Befragung sahen 67,3% der befragten Patientinnen eine
genetische Pradisposition als Ursache fur ihr Myom an (my) (110). Fur die
Fallzahlschatzung wurde davon ausgegangen, dass diese Haufigkeit bei den
Endometriosepatientinnen um 15% geringer ausfallen konnte (nz). Aus dieser Annahme
ergab sich fur diese Studie eine vorlaufige Fallzahlschatzung von jeweils mindestens 182
zu befragenden Frauen in der Endometriose- und in der Myom-Gruppe mit einer Power
von 80% (siehe Tabelle 3). Zuzuglich einer erwarteten Drop-out-Rate von 10% wurde

eine endgultige Fallzahl von 200 zu befragenden Patientinnen pro Gruppe festgelegt.

Tabelle 3: Fallzahlberechnung fiir die Studie ,Subjektive Krankheitstheorien von Myom- und

Endometriosepatientinnen im Vergleich®

Fallzahlberechnung

Test significance level, a 0,050

1 or 2 sided test? 2
Group 1 proportion, 0,673
Group 2 proportion, 0,523

Odds ratio y = o (1 - w1) / [m1 (1 - 2)] 0,533

Power (%) 80

n per group 182
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2.1.2 Fragebogen zur Erhebung subjektiver Krankheitstheorien

Um die subjektiven Krankheitstheorien und mogliche Einflussfaktoren auf diese zu
erheben, wurde ein deutschsprachiger Fragebogen mit 69 Items entwickelt, der auf dem
Fragebogenabschnitt zur Krankheitsursache (cause) des IPQ-R, dem Kessler
Psychological Distress Scale-Fragebogen (K10) und dem Generalized Anxiety Disorder
7-Fragebogen (GAD-7) basiert. Bei diesem wurden soziodemographische Faktoren,
Beschwerdeart, Gefiihlslage, Angste, Befiirchtungen und selbst eingeschatzter
Wissensstand zu der jeweiligen Erkrankung sowie die vermuteten Krankheitsursachen

erfasst (siehe Anhang).

2.1.2.1 Erfassung der subjektiven Krankheitstheorie

Ein standardisierter Fragebogen zur Erfassung von Krankheitswahrnehmung ist der 1996
von Weinman et al. entwickelte lliness Perception Questionnaire (IPQ), welcher 2002 von
Moss-Morris et al. zum IPQ-R weiterentwickelt wurde (14, 113). Der IPQ-R beinhaltet
Krankheitsidentitat (identity), Krankheitsursachen (cause), Krankheitsverlauf (timeline),
Krankheitsfolgen (consequences) und Heilung bzw. Krankheitskontrolle (cure/control). In
Absprache mit Herrn Professor Weinman, einer der Entwickler des IPQ, wurde festgelegt,
dass flr diese Studie eine alleinige Nutzung des Fragebogenabschnitts zur
Krankheitsursache (cause) moglich ist (persoénliche Mitteilung). Dieser Teil des IPQ-R
eruiert dabei anhand von 18 Items, welche denkbaren Krankheitsursachen die Patienten
fur ihre Erkrankung in Betracht ziehen. Zu jedem Iltem kann mithilfe einer funfstufigen
Likert-Skala (,stimme Uberhaupt nicht zu“ bis ,stimme voll und ganz zu“) eine Tendenz
der Patienten zur Ursachenvermutung erfasst werden. Die Entwickler des IPQ-R rdumen
die Moglichkeit ein, den Fragebogen um einige ltems zu erweitern. So wurden fur diese
Studie noch die Ursachenannahmen ,Schicksal® und ,Einfluss (eines) Gottes®
hinzugeflugt, in Anlehnung an Barnes et al. (14, 114). Die 18 ursprunglichen Items wurden
in vier Gruppen eingeteilt: Psychische Krankheitszuordnung (psychological attributions),
Risikofaktoren (risk factors), immunologische Faktoren (immunity) und Unfall oder Zufall

(accident or chance) (siehe Tabelle 4).
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Tabelle 4 Gruppenzuordnung der subjektiven Krankheitstheorien

Psychische 1. Stress und Sorgen
Krankheitszuordnung 2. Meine Einstellung, zum Beispiel negatives Denken Uber das
Leben
3. Familienprobleme oder Sorgen verursachten meine Krankheit
4. Uberarbeitung
5. Mein emotionales Befinden, zum Beispiel sich bedriickt,
einsam, angstlich, leer fihlen
6. Meine Persdnlichkeit
Risikofaktoren 1. Vererbt - kommt in meiner Familie éfter vor
2. Erndhrungs- oder Essgewohnheiten
3. Schlechte medizinische Versorgung in der Vergangenheit
4. Mein eigenes Verhalten
5. Alterungsprozess
6. Alkohol
7. Rauchen
Immunologische 1. Bakterien oder Viren
Faktoren 2. Umweltverschmutzung bzw. Umweltgifte
3. Verandertes Immunsystem
Unfall oder Zufall 1. Zufall oder Pech
2. Unfall oder Verletzung

Erganzend zum IPQ-R hatten die Patientinnen die Moglichkeit, eigene Gedanken zur

Entstehung ihrer Krankheit in einem Freitext niederzuschreiben.

Aulerdem wurden die Frauen dazu befragt, ob sie einen Zusammenhang zwischen der

Lange bzw. Art der Verhitungsmethode mit ihrer Erkrankung sehen.

Zusatzlich wurde erhoben, ob sich die Patientinnen schon einmal Gedanken Uber die

Ursachen ihrer Erkrankung gemacht und ob sie diese ihrer Frauenarztin bzw. ihrem

Frauenarzt gegenuber schon einmal erwahnt hatten. Falls sie diese nicht angesprochen

haben, wurden die Frauen gefragt, ob sie ihre Gedanken Uberhaut zu Sprache bringen

wollen oder ob es ihnen unangenehm sei, Uber ihre eigenen Vorstellungen zur

Erkrankungsursache zu sprechen.
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2.1.2.2 Erfassung maoglicher Einflussfaktoren auf die subjektiven

Krankheitstheorien der Patientinnen

In dem Fragebogen wurden zunachst soziodemographische Einflussfaktoren erhoben.
Dazu zahlten Alter, Ethnizitdt, = Migrationshintergrund, = Deutschkenntnisse,
Schulausbildung, Beruf, Religion und Religionsverbundenheit.

Als weitere mogliche Einflussfaktoren wurde die Art der Beschwerden der Frauen erfasst.
Dazu wurden die Patientinnen nach ihrer Blutungsstarke, Schmerzen vor der
Regelblutung, Schmerzen wahrend der Regelblutung, Schmerzen beim
Geschlechtsverkehr, in die Beine ziehende (Rucken-) Schmerzen, Druck auf der Blase,
Druck- oder Fremdkoérpergefuhl im Unterleib sowie Verdauungsbeschwerden befragt. Sie
konnten diese in einer 11 stufigen Likert-Skala von 1 bis 10 angeben, mit der Mdglichkeit
bei Beschwerdefreiheit kein Kreuz zu setzen. Ebenso wurde dokumentiert, wie lange die
Patientinnen schon von ihrer Erkrankung wussten.

Die Patientinnen wurden darUber hinaus bezlglich ihres selbst eingeschatzten
Wissensstandes zu der jeweiligen Krankheit befragt und Uber welche Medien oder
Personen sie sich zu dem Thema informiert haben.

Die Patientinnen wurden nach den Grinden fir die Inanspruchnahme der
Spezialsprechstunden gefragt. Ziel war es, zu erfassen, ob die Patientinnen andere
subjektive Krankheitstheorien entwickeln, falls diese einen unerflllten Kinderwunsch
haben.

Ein weiterer groRRer Teil des Fragebogens beschaftigte sich mit der Geflhlslage, den
Angsten und den Befiirchtungen der Patientinnen. Hierzu wurde der 2002 konzipierte
K10 von Kessler et al. verwendet, wobei die Patienten Uber ihre Gefuhlslage in den
letzten 30 Tagen befragt wurden (115, 116). Die Antwortmdglichkeiten im K10 erstrecken
sich Uber eine funfstufige Skala von ,nie” = 1 bis ,immer® = 5. Die Auswertung erfolgt Gber
das Summieren der einzelnen Punkte (Erreichbare Punktezahl zwischen 10 und 50). Ist
der Score unter 20, so ist davon auszugehen, dass es der Patientin gut geht. Die
Patientinnen mit einem Score von 20-24 Punkten haben wahrscheinlich eine leichte und
Patientinnen mit 25-29 Punkten eine mittelschwere psychische Stdérung. Bei Patientinnen
mit mehr als 29 Punkten kann von einer schweren psychischen Stérung ausgegangen
werden (117).
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Um maogliche generalisierte Angststorungen der Patientinnen zu identifizieren, wurde der
GAD-7 benutzt, der Fragen zu Angstlichkeit und Befiirchtungen in den letzten zwei
Wochen stellt. Alle Items werden summiert und je nach Punktwert bewertet. 0-4 entspricht
einer minimalen, 5-9 einer milden, 10-14 einer mittelgradigen und 15-21 einer schwer
ausgepragten Angstsymptomatik (118).

Des Weiteren wurde die Angst vor einer moglichen Myom- oder Endometrioseoperation
sowie der Zufriedenheit der Patientin mit der eigenen Gesundheit und dem eigenen

Leben in Form einer Likert-Skala von 0-10 erfragt.

2.1.3 Studienpopulation

2.1.3.1 Rekrutierung der Patientinnen

Vom 20. Juni bis zum 18. Dezember 2017 wurden alle Patientinnen, die sich in der
Myomsprechstunde der Klinik fur Gynakologie am Campus Virchow-Klinikum der Charité
(Professor Dr. med. David) sowie den Patientinnen der Endometriosesprechstunde der
Klinik fur Gynakologie am Campus Benjamin Franklin (Professorin Dr. med. Mechsner)
und am Campus Virchow-Klinikum der Charité (Professor Dr. med. David) sowie der
Praxis Professor Dr. med. Dr. phil. Ebert in Berlin vorstellten, zur Studienteilnahme
eingeladen. Bei Zustimmung wurde der entsprechende Fragebogen ausgehandigt. Die
Patientinnen, die sich erstmalig mit einer Uberweisung von ihrer Gynékologin bzw. ihrem
Gynakologen in der Myomsprechstunde vorstellten, kannten ihre Diagnose schon
aufgrund des dort erhobenen sonographischen Befundes. Die Patientinnen in den
Endometriosesprechstunden erhielten zum Teil die Verdachtsdiagnose von ihrer
Gynéakologin bzw. ihrem Gynédkologen, andere wiederum waren aufgrund ihrer
Symptomatik selbst zu dem Verdacht gelangt und stellten sich aus eigenem Antrieb in
den Endometriosesprechstunden vor.

Die Teilnehmerinnen wurden ausfuhrlich Gber die Studie informiert und aufgeklart. Jede
Patientin erhielt eine schriftliche Studieninformation und eine Erklarung zum Datenschutz
sowie ein Formular, in der die Frau ihre Einwilligung zur Teilnahme an der Studie geben
konnten. Bei mangelnden Deutschkenntnissen wurde der Fragebogen von der

Doktorandin ins Englische Ubersetzt und gemeinsam mit der Patientin ausgefulit.
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2.1.3.2 Ein- und Ausschlusskriterien

Fir die Studie festgelegte Ein- und Ausschlusskriterien werden in den Tabellen 5 und 6

aufgefuhrt.

Tabelle 5: Einschlusskriterien

Einschlusskriterien
1.  Patientinnen mit sonographisch diagnostiziertem Myom/diagnostizierten Myomen
2. | Patientinnen mit klinisch-symptomatisch gesicherter Endometriose

3.  unterschriebene Einwilligungserklarung

Tabelle 6: Ausschlusskriterien

Ausschlusskriterien
1. Frauen unter 18 Jahren
2. | Frauen mit nicht ausreichenden Deutsch- oder Englischkenntnissen

3. | Frauen, die sich nicht zum ersten Mal in der Myomsprechstunde vorstellten
Patientinnen, welche sich nicht mit aktueller Erstdiagnose einer Endometriose (klinisch-
symptomatisch oder histologisch gesichert) vorstellen
Frauen, die anamnestisch sowohl Myome als auch eine interne oder externe

Endometriose aufweisen

2.2 Datenschutz

In der schriftlichen Einwilligung gaben die Patientinnen ihren Namen, Vornamen und ihr
Geburtsdatum an und unterzeichneten das Dokument. Damit bestatigten sie, dass sie
aufgeklart worden waren und freiwilig an der Studie teilnahmen. Auf der
Einwilligungserklarung wurde nummerisch aufsteigend ein Teilnehmercode vermerkt.
Dieser Code wurde ebenso auf dem Fragebogen notiert. Somit wurde jeder Patientin ein
Pseudonym zugeordnet. Die Eintragung in SPSS erfolgte mit der Pseudonymnummer,
wobei der Zugriff auf die Daten ausschlieldlich durch den Studienarzt und die Doktorandin
erfolgten. Die Verodffentlichungen der Datenauswertungen in der medizinischen

Fachliteratur erfolgen anonym.
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Den Patientinnen wurde ein Recht auf Auskunft Gber all ihre personenbezogenen Daten
zugesichert. Zudem wurden sie daruber informiert, dass sie jederzeit der
Weiterverarbeitung ihrer erhobenen Daten widersprechen und ihre Loschung verlangen
kénnen.

Die Studie wurde durch den Ethikausschuss 4 am Campus Benjamin Franklin der
Ethikkommission der Medizinischen Fakultat der Charité - Universitatsmedizin Berlin am
21.06.2017 genehmigt (Antragsnummer: EA4/088/17).

2.3 Statistisches Analyseverfahren

Die statistische Auswertung erfolgte mit Unterstutzung von Dr. rer. medic. Rolf Richter
MPH/Klinik fur Gynakologie des Campus Virchow-Klinikum der Charité. Vor Beginn der
Studie wurde durch Professor Dr. rer. nat. habil. K.-D. Wernecke/CRO SOSTANA GmbH
Berlin eine Fallzahlschatzung durchgeflhrt.

Die Tabellierung der Ergebnisse und die Auswertung erfolgte mit dem Programm SPSS
(BM® SPSS® Statistics, Version 25).

Bei der statistischen Auswertung wurde eine explorative Analyse der Daten in Form der
Bestimmung statistischer KenngrofRen wie Mittelwert und Varianz (metrische Skalierung),
Median und Interquartilsdifferenz (ordinale Skalierung) sowie absoluter und relativer
Haufigkeiten durchgefuhrt. Fur die Beschreibung von Zustimmung bei den IPQ-R-ltems
erfolgte eine Dichotomiserung. Dabei wurden die Antworten ,stimmt” und ,stimmt voll und
ganz“ als Zustimmung und die Antworten ,weder noch® ,stimmt nicht* sowie ,stimmt
uberhaupt nicht“ nicht als Zustimmung gewertet.

Far den Vergleich von Myom- und Endometriosepatientinnen sowie fur den Vergleich
zweier Gruppen wurden bei kontinuierlichen Daten der Mann-Whitney-U-Test, bei
ordinalen Daten der Kendalls tau b, bei kategorialen Daten den Chi-Quadrat-Test und fur
dichotome Daten der Fishers exakt Test verwendet. Wenn sowohl die abhangige als auch
die unabhangige Variable metrisch skaliert war, wurde sie mittels Rangkorrelation nach
Spearman untersucht. Die statistische Signifikanz wurde mit p < 0,05 festgelegt.

Die Faktorenanalyse wurde fur beide Gruppen zusammen durchgefuhrt. Die Faktoren
wurden dabei auf vier begrenzt. Anschliel3end erfolgte eine Bildung von vier Skalen, die

einer Reliabilitatsanalyse auf interne Konsistenz unterzogen wurden.
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Eine multivariate Analyse mit mehreren Storvariablen (Alter, Migrationshintergrund,
Schulbildung und selbsteingeschatztem Wissensstand Uber die Erkrankung) wurde fur
den Vergleich der Skalen und den Einzelitems fiur Myom- und Endometriosepatientinnen
durchgefuhrt. Dabei wurden die kontinuierliche Variablen (Skalen) mit linearen
Regressionen berechnet. Die ordinalen Einzelitems wurden dichotomisiert (siehe oben)

und mithilfe von logistischen Regressionen analysiert.
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3. Ergebnisse

3.1 Teilnehmerzahl und Drop-out-Rate

225 Myompatientinnen und 242 Endometriosepatientinnen wurden zur Teilnahme
eingeladen. Davon stimmten 201 Myompatientinnen und 212 Endometriosepatientinnen
zu und fullten den Fragebogen aus (siehe Abbildung 3 und 4). Die Drop-out-Raten waren
mit 10,7% bei den Myompatientinnen und 12,4% bei den Endometriosepatientinnen
ahnlich (p = 0,567).

Myompatientinnen Endometriosepatientinnen
n =225 n =242
Keine Studienteilnahme erwiinscht Keine Studienteilnahme erwiinscht
n=16 n=19
Zu geringe Deutsc:-:/ Englischkenntnisse Zu geringe Deutsc:-:/ Englischkenntnisse

Begleitende Endometriose Begleitendes Myom

—p —
n=1 n=4
y y
n =202 n=212
Fragebogenagg:l:e nicht erfolgt
y
n =201

Abbildung 3: Drop-out-Rate Myompatientinnen Abbildung 4: Drop-out-Rate Endometriosepatientinnen

Alle 201 Myompatientinnen wurden in der Myomsprechstunde von Professor Dr. med.
David rekrutiert. Von den 212 Endometriosepatientinnen wurden 120 in der Praxis von
Professor Dr. med. Dr. phil. Ebert rekrutiert, 91 in der Spezialsprechstunde von
Professorin Dr. med. Mechsner sowie eine Patientin in der Sprechstunde von Professor
Dr. med. David (siehe Abbildung 5).
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Myomsprechstunde
Prof. David

v

Endometriosesprechstunde

Prof. Ebert

Prof. Mechsner

Endometriosesprechstunde

| 201 Patientinnen mit Myomen

A

Myomsprechstunde
Prof. David

| 212 Patientinnen mit Endometriose

Abbildung 5: Patientinnenrekrutierung aus den verschiedenen Sprechstunden

3.2 Soziodemographische Daten

3.2.1 Altersverteilung

Die Altersspannbreite bei den Myompatientinnen lag zwischen 24 und 61 Jahren, bei den

Endometriosepatientinnen zwischen 19 und 58 Jahren. Die Myompatientinnen waren mit

42 Jahren im Median deutlich alter als die Endometriosepatientinnen mit 32 Jahren (p <
0,001) (siehe Abbildung 6).

70

60

50

4

o

3

o

2

o

1

o

o

15-19  20-24

25-29  30-34  35-39

B Myompatientinnen

B Endometriosepatientinnen

40-44  45-49

Alter in Jahren

Abbildung 6: Altersverteilung der Myom- und Endometriosepatientinnen

B -
50-54  55-59  60-64
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3.2.2 Migrationshintergrund

Als Grundlage zur Erfassung des Migrationshintergrundes diente die Definition des
statistischen Bundesamtes. Laut diesem hat eine Person einen Migrationshintergrund,
wenn sie selber oder einer ihrer Elternteile nicht mit deutscher Staatsangehoérigkeit
geboren wurde (119).

Einen Migrationshintergrund hatten 35,8% (72 von 201) der Myompatientinnen und
28,3% (60 von 212) der Endometriosepatientinnen (siehe Abbildung 7). Der Anteil der
Patientinnen mit Migrationshintergrund war in den beiden Gruppen nicht signifikant
unterschiedlich (p = 0,114).

Myompatientinnen _H

Endometriosepatientinnen RSS2 =e0

0% 20% 40% 60% 80% 100%
m Keinen Migrationshintergrund = Migrationshintergrund

Abbildung 7: Migrationshintergrund der Myom- und Endometriosepatientinnen
3.2.3 Schulbildung und Beruf der Patientinnen
Der Anteil der Patientinnen mit Abitur war mit 70,6% (142 von 201) bei den

Myompatientinnen und 69,3% (147 von 212) bei den Endometriosepatientinnen ahnlich
(p = 0,830) (siehe Abbildung 8).

Myompatientinnen

Endometriosepatientinnen S A7 A= es

0% 20% 40% 60% 80% 100%
= mit Abitur
Schulabschluss = kein Abitur

Abbildung 8: Schulbildung der Myom- und Endometriosepatientinnen
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90,5% (182 von 201) der Myompatientinnen waren berufstatig im Vergleich zu 81,2%
(172 von 212) der Endometriosepatientinnen (siehe Abbildung 9). Der Anteil an
Studentinnen in der Gruppe der Endometriosepatientinnen war mit 8% (17 von 212)

grofRer als bei den Myompatientinnen (1,5%; 3 von 201) (p = 0,002).

Myompatientinnen R = a2 R =s n=16
Endometriosepatientinnen IR EH 72 =7 =23

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Eberufstatig = Studentin z.Z. arbeitslos, bezieht Sozialhilfe, ausschliellich Hausfrau oder Rentnerin

Abbildung 9: Berufstatigkeit der Patientinnen

3.2.4 Religion und Religionsverbundenheit

Eine Zugehorigkeit zu einer Religion bestatigten 40,8% (82 von 201) der
Myompatientinnen und 33,5% (71 von 212) der Endometriosepatientinnen (p = 0,128).
Die Religionsverbundenheit der Patientinnen, die eine Religionszugehdrigkeit angaben,

war in beiden Gruppen ahnlich (tau, = 0; p = 0,995) und wird in Abbildung 10 dargestellt.

40
35
30

25
20
15
“’ ]

gering mittelmagig stark

o o,

m glaubige Myompatientinnen
Religionsverbundenheit g . .g yomp . o
® glaubige Endometriosepatientinnen

Abbildung 10: Religionsverbundenheit der glaubigen Patientinnen
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3.3 Subjektive Krankheitstheorien

3.3.1 Auseinandersetzung der Patientinnen mit dem Thema

61,3% (119 von 194) der Myompatientinnen und 59,2% (125 von 211) der
Endometriosepatientinnen gaben an, sich bereits Gedanken Uber eine mdgliche Ursache
ihrer Myome oder der Endometriose gemacht zu haben (p = 0,685). Von diesen
Patientinnen sprachen 39% (46 von 118) der Myompatientinnen und 26,2% (32 von 122)
der Endometriosepatientinnen diese Uberlegungen bei inrer Frauenarztin bzw. bei ihrem
Frauenarzt an. Die Endometriosepatientinnen &uerten, im Vergleich zu den
Myompatientinnen, ihre Gedanken signifikant seltener der Arztin bzw. dem Arzt
gegenuber (p = 0,039).

40,6% (26 von 64) der Myom- und 55,4% (41 von 74) der Endometriosepatientinnen, die
sich noch keine Gedanken bezlglich der Ursachen gemacht haben, wirden dieses
Thema wiederum im Zuge einer arztlichen Sprechstunde gerne erdrtern (p = 0,091).
Jede 6. Endometriosepatientin (20 von 124) sowie fast jede 11. Myompatientin (11 von
118) gab an, dass es ihr unangenehm sei, ihrer Arztin bzw. ihrem Arzt von ihren
personlichen Gedanken zur Entstehung der Erkrankung zu erzahlen (p = 0,127). Die

Ergebnisse sind in Abbildung 11 und 12 dargestellt.
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Weil} nicht
7%

Haben Sie sich schon einmal Gedanken lber
die Ursachen lhres Myoms gemacht?

Nein
/ 84%
Ist es Ihnen unangenehm,
Uber lhre eigenen
Vorstellungen zu den
Ursachen Ihres Myoms zu

sprechen?

Weil} nicht
4%

Haben Sie lhrem
Frauenarzt gegentiber

schon einmal erwahnt, \
wodurch das Myom lhrer
Meinung nach verursacht
wurde?

Weil} nicht
3%

39%

...Falls nicht, wiirden Sie es
gerne einmal zur Sprache

bringen?

...Falls nicht, wiirden Sie es
gerne einmal zur Sprache
bringen?

v

Weil} nicht
21%

Weil} nicht
30%

Abbildung 11: Antwortverteilung der Myompatientinnen auf Fragen zur friiheren Auseinandersetzung mit

subjektiven Krankheitstheorien und deren Ansprache im Arztgesprach
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Haben Sie sich schon einmal Gedanken Uber
die Ursachen lhrer Endometriose gemacht?

Nein
/ 79%
Ist es Ihnen unangenehm,
Uber lhre eigenen
Vorstellungen zu den
Ursachen |hrer

Endometriose zu sprechen?

Weil nicht
4%

Haben Sie lhrem
Frauenarzt gegentber
schon einmal erwahnt,

wodurch die
Endometriose lhrer

Meinung nach verursacht

wurde?

...Falls nicht, wiirden Sie es
gerne einmal zur Sprache

bringen?

Weil nicht
26%

...Falls nicht, wirden Sie es
gerne einmal zur Sprache
bringen?

Abbildung 12: Antwortverteilung der Endometriosepatientinnen auf Fragen zur friiheren

Auseinandersetzung mit subjektiven Krankheitstheorien und deren Ansprache im Arztgesprach
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3.3.2 Ergebnisse des Freitext-Abschnittes des Fragebogens

Die Patientinnen hatten die Mdglichkeit, ihre eigenen Gedanken zur Entstehung ihrer
Erkrankung in einem Freitext zu Papier zu bringen. 149 Myompatientinnen (74,1%) und
148 Endometriosepatientinnen (69,8%) machten davon Gebrauch und &ulierten
personliche Theorien. Insgesamt wurden 252 Ursachengedanken von den
Myompatientinnen und 247 von den Endometriosepatientinnen aufgeschrieben.

Alle Ursachengedanken wurden in 14 Kategorien zusammengefasst. Die 3 Kategorien,
in welche die meisten Antworten einsortiert werden konnten, waren flr beide Gruppen
identisch. Diese waren: ,Vererbung“, ,Psychische Faktoren“ und ,Hormone“ (siehe
Abbildung 13). In der Tabelle 7 werden die 14 Kategorien und einige Originalantworten
der Patientinnen  gelistet. = Myompatientinnen gaben, im  Vergleich zu
Endometriosepatientinnen, haufiger ,Hormone® wund ,Kinderlosigkeit/unerflllter
Kinderwunsch® als Ursache der Erkrankung an. Endometriosepatientinnen nannten daftr
haufiger ,krankheitsbeschreibende Denkmodelle“ und ,extrauterine Erkrankungen® als
Ursache. Andere Kategorien zeigten keine signifikanten Unterschiede zwischen den

Patientinnengruppen.
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Darstellung der Ursachengedanken im Balkendiagramm | Kategorien Signifikanz
IS | 1 Vererbung p=1
TR ———, | 2. Psychische Faktoren p =0,682
— 3 Hormone p <0,001*
- 4. Ungesunde Erndhrung und p=0,38

ungesunder Lebensstil ’
F 5. Kinderlosigkeit/ = 0.006*
1 unerflliter Kinderwunsch P>
| 6. Unfall oder Zufall p=0,203
L 7. Immunologische Faktoren p=0,139
L 8. Medizi_nische Eingriffe/ 0=0177
Interventionen
H 9. Alterungsprozess p=0,373
. 10. Krankheitsbeschreibende - 0.018*
Denkmodelle P=q
11. Durch Schwangerschaft/ _
E Geburt bedingt p=0,683
| - 12. Extrauterine Erkrankungen| 1 = 0,020*
u 13. Veranderte Regelblutung | p=0,120
- 14. Anderes p = 0,668

o

-
o

20

30 40

B Myompatientinnen

(o))
o

60

70

¥ Endometriosepatientinnen

Abbildung 13: Vergleich der 14 Kategorien des ,Freitext-Abschnittes”
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Tabelle 7: Anzahl der Antworten und beispielhafte Originalantworten der Patientinnen aus dem Freitext.

Jede Kategorie ist dabei verschiedenfarbig hervorgehoben, zusammen mit der Gesamtzahl der Antworten

in der jeweiligen Kategorie. Die Unterkategorien, gemeinsam mit dem jeweiligen Anteil an Antworten, sind

etwas matter in der Farbe der Kategorie gekennzeichnet.

Originalantworten und die Anzahl ihrer Nennung.

Kategorie Endometriosepatientinnen
Unterkategorie Antwortzahl fiir die Kategorie
Beispielantworten
1. Vererbung 63 Antworten
2. Psychische Faktoren 65 Antworten
Thema Stress und -40
Sorgen
nicht nédher genannte -6
psychische Ursachen
Affekt und Emotionen -7 Depression
Seelische/psychische
Belastung:
Konfliktsituationen -9 Erster Freund wollte zu frih

Geschlechtsverkehr
zu friih Geschlechtsverkehr

friher Kontakt zu
pornografischem Material
der Abtreibung, die ich
durchfiihren liet - das ist
meine Bestrafung
schambehaftete Beziehung
zu Fortpflanzungsorganen/
Menstruation, Betrachtung
der Menstruation als leidiges
Thema (auch durch miitter!.”
Einfluss)
Ablehnung meiner
Weiblichkeit
Familientraumen im Alter 17-
23
Psychisch/ausgeldst durch
Todesfall
Konflikte

Anderes -3 Karma (weil ich friher keine
Kinder wollte und mir eine
Krankheit gewlinscht habe
damit die Muttern und
Schrauben rausgenommen
werden)
zu viel sitzen im
Beruf/Stress/Anspannung
staut sich im
Unterleib/Ricken/Darm
kein regelmaRiger Sex

3. Hormone 22 Antworten
Stoérung im -11
Hormonhaushalt
Hormonelle -10
Kontrazeption
Kinderwunsch- -1
behandlung

Wechseljahresbedingt

Daneben finden sich beispielhafte

Myompatientinnen

Antwortzahl fiir die Kategorie
Beispielantworten

65 Antworten

62 Antworten

- 41

-6

-5 Depression
Schmerz, Sorgen
energetisch nicht verarbeitete
Emotionen
Angste
unterdriickte Wut und Sorgen
-6 zu harter
Sex/Selbstbefriedigung
kein gutes Verhaltnis zur
Weiblichkeit/weiblichen
Organen
falsche Mannerwahlsinn in der
Vergangenheit
sexuelle-strenge Erziehung/
psychosomatisch

in der Kindheit habe ich schon
frih Begegnungen mit Sex
gehabt und seitdem Angst vor
Sex. Jetzt erst
Traumabewaltigung
angefangen

Konflikthafte Lebenssituation
vor bzw. zum Zeitpunkt der
Diagnose? mittlerweile
allerdings sehr zufrieden im
Leben

-4 Lebensweise ("aus vollen
Kannen schopfen + alles
geben!")

Schichtarbeit/Nachtdienst

Geringschatzung
Familienkonstitution
51 Antworten
-27

-16
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Anderes

ungesunde Ernahrung
und ungesunder
Lebensstil

Ernahrung:

Ungesunder Lebensstil

Ubergewicht
Kinderlosigkeit/
unerfiillter Kinderwunsch

Unerfillter Kinderwunsch

Kinderlosigkeit

Unfall oder Zufall
Zufall

Schicksal
Unfall

Immunologische
Faktoren
Virus/Bakterium

Immunsystem

Umwelt

Medizinische Eingriffe/
Interventionen
Schwangerschafts-
abbruch
Sectio
Weitere
Bauchoperationen

Medikamente/Impfstoffe

20 Antworten

-14 falsche/ungesunde Ernahrung
SiRigkeiten

Sojaernahrung als Kind

-5

-1

1 Antwort

-1

5 Antworten

-2 Zufall
eine Laune der Natur

-2

-1 Unfall-Verletzungen beim
Verkehr

15 Antworten

-2 Bakterielle Infektion
Bakterien/Viren

-4 schwaches Immunsystem
Autoimmune Fehlleistung der
Schleimhaute

-9 Umwelteinflisse
Umweltbelastung Fremde
Pestizide/Umweltgifte
Umweltbelastung Dioxin (habe
6,5 Jahre in Griechenland
gelebt, Nahe Miullkippe)

13 Antworten

-2

-6

-2 Nach OP® der
Gebarmutterentfernung?
eventuell vorangegangene
OP's* im Bauchbereich

-3 Eventuell jahrelange Einnahme
Diane 35, Androcur 50, 10 mg
(Wenn ich Androcur einnehme
dann kommen Endometriose
Schmerzen)

-

EEQEE QN ))

-1 kurzzeitig genommene
Hormone bei Haarausfall

15 Antworten

- 11 ungesunde Erndhrung
Ernéhrung/Ubergewicht
Diat, Koffein

Nahrung/Hormone- zu viele
weibliche Hormone in der
Nahrung

-3 Rauchen
Frihere Lebensweisen,
Alkohol, Nikotin, Drogen,
eventuell Koffein,
Medikamente Uber langeren
Zeitraum
wenig Bewegung

-1

11 Antworten

-5 unerfullter Kinderwunsch
Kinderwunsch, daher ist es
entstanden

-6 keine Kinder
Kinderlosigkeit, d. h.” keine
Geburten
noch keine Schwangerschaft
keine Schwangerschaft - fehit
das dem Korper?

11 Antworten

-11  Zufall
Laune der Natur
Myome bilden sich bei vielen
Frauen
Bildung von Myomen ist nicht
ungewohnlich

8 Antworten
-2 Virus
Einatmen von Keimen bei

Krebskranker Mutter
-2

-4 Umwelteinflisse
Umweltgifte

7 Antworten
-3
-1

-1 Operation im Unterleib mit
Verwahrlosung

-2 Medikamente

- a a0



9.  Alterungsprozess

10. Krankheitsbeschreibende

Denkmodelle

11. Durch Schwangerschaft/
Geburt bedingt
Schwangerschaft

Geburt

12. Extrauterine
Erkrankungen

13.  verdnderte Regelblutung
Friihe Menarche

Starke oder
schmerzhafte Regel

Impfstoff gegen Papillomavirus
(Gebarmutterkrebs)

Belastung zB® durch
Schwermetalle oder
Medikamente

1 Antwort
12 Antworten

Zellen aus der Gebarmutter am
falschen Platz

Art Verwachsungen,
Gebarmutterschleimhaut
auflerhalb der Gebarmutter
Gebarmutterzellen haben sich
auBerhalb angesiedelt
intraperitoneal versprengtes
Endometrium

zufallige Verspregung der
Gebarmutterschleimhaut
Krankheit der Gebarmutter
Fehlfunktion der Gebarmutter
korperliche Defekt der
Geschlechtsorgane

Einschluss alter Blutungen, die
aufplatzen

Bildung von uberschussigen
Gewebe

Meine Frauenarztin hat gesagt,
dass ich Endometriose haben
kann

Fehlstellung der Gebarmutter

3 Antworten

-1
-2

Geburt des ersten Kindes?
(Verdacht auf Endometriose
wurde 4 Monate nach Geburt
erstmals geauBert)

Geburt meiner Tochter 2009

10 Antworten

Mammakarzinom,
Zusammenhang 2013

Seit Jahren diagnostizierte
Fructoseintoleranz
Schilddrisenerkrankung
Schilddriisenunterfunktion
Blasenentziindung

Vitamin D Mangel

Zoliakie- bisher unverstandene
Kopplung

durch andere Krankheiten
mitverursacht

Ausldser fir massive
Beschwerden: Pfeiffrisches
Driisenfieber
verschleppter Infekt

5 Antworten

-2

-3

Regelblutung in sehr jungen
Alter

zu frih die erste Regelblutung
Problem und starke
Regelschmerzen + starke
Blutung hatte ich schon Beginn
der Regelblutung

von Anfang an zu starke
Regelblutung

starke Schmerzen bei der
Regelblutung

NW?° von Behandlung der
Leukamie + Z. n.” KMT®

4 Antworten
3 Antworten

Gebarmutterschleimhaut
wachst ins Muskelgewebe
zellulare Veranderung im
Korper

Krebsgeschwiir/ Mutation

2 Antworten

-2

2 Antworten

Zusammenhang Prolaktinom

generelle Neigung zu
Dysplasie?

1 Antwort

-1 mit der ersten Periode
Beschwerden



14. Anderes 12 Antworten 10 Antworten

Tamponbenutzung -2 Tampons 1 -1 Benutzung von Tampons
Tampons teilweise falsch 1
benutzt als Jugendliche
Ganzheitlicher Ansatz -4 Stérungen im Kdrper im 1
Allgemeinen
ich denke, es gibt keine 1

generellen Ursachen. Manche
Frauen haben eben Pech und
kriegen Endometriose. Und
dann entwickelt sie sich bei
jedem unterschiedlich. Gute
Lebensmittel, wenig Stress...
tragen sicherlich dazu bei, dass
der Korper besser kampfen
kann

ganzheitlicher Ansatz 1
viele zusammen 1
Beschwerden -3 Beschwerden 1
Darmprobleme seid Krankheit, 1
Juckreiz
fester/starker Stuhlgang 1
Anderes -3 Der Koérper will schwanger 1 -9 zu lange sitzen
werden
kérperlichbedingte Ursachen 1 Drucksituation oberer
Bauchraum
Uterus bicornus, das ich habe? 1 selbstproduzierend
korperliche Voraussetzung
Spirale

Kleidung eventuell
Ablagerungen? weif} ich nicht
Durchblutungsstérungen?

Anmerkung der Autorin: ! mutterlich, 2 das heift, ® Operation, 4 Operationen, ® zum Beispiel,

é Nebenwirkung, ’ Zustand nach, ® Knochenmarkstransplantation

3.3.3 Ergebnisse aus dem Teil IPQ-R

3.3.3.1 Deskriptive Analyse des IPQ-R

Zu jedem der 20 Punkte des IPQ-R, die mdgliche Erkrankungsausloser listen, konnten
die Patientinnen ihre Ablehnung oder Zustimmung bekunden. Als Zustimmung wurde
»stimmt“ und ,stimmt voll und ganz“ der Likert-Skala gewertet. 94,4% der Patientinnen
stimmten mindestens einer subjektiven Krankheitsursache im Fragebogen zu.

Die funf am haufigsten angenommen subjektiven Krankheitstheorien fur die
Myompatientinnen waren: ,Stress und Sorge* mit 58,2% (113 von 194),
»Alterungsprozess* mit 54% (101 von 187), ,vererbt‘ mit 46,2% (85 von 184), ,Zufall oder
Pech® mit 42,2% (79 von 187) und ,Uberarbeitung* mit 34,2% (65 von 190) Zustimmung.
Bei den Endometriosepatientinnen war ebenfalls ,Stress und Sorge” mit 64,8% (136 von
210) an erster Stelle, gefolgt von ,Zufall oder Pech® mit 51,2% (104 von 203),
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Lverandertes Immunsystem® mit 45,8% (93 von 203), ,vererbt‘ mit 36,9% (76 von 206)
und ,Ernahrungs- oder Essgewohnheiten® mit 36,6% (75 von 205) (siehe Abbildung 14).
Myompatientinnen gaben, im Vergleich zu Endometriosepatientinnen, in starkerem
Ausmaly ,Alterungsprozess®, ,vererbt® und ,Alkohol® als mdogliche Ursache der
Erkrankung an. Endometriosepatientinnen optierten daftr signifikant haufiger fur ,Stress

und Sorgen® und ,schlechte medizinische Versorgung® als mogliche Ursache.

Zustimmung der Patientinnen (%) IPQ-R Items Signifikanz | Korrelationskoeffizient
——— Stress und Sorgen p=0,031* -0,10
— I R N = Alterungsprozess p <0,001* +0,31
— . Vererbt p =0,003* +0,14
e ——— Zufall oder Pech p=0,117 -0,07
I ifhi-r Uberarbeitung p=0,835 +0,01
e ——— Verandertes Immunsystem p=0,083 -0,08
— Ernahrungs- oder Essgewohnheiten p=0,168 -0,06
————————————— Mein emotionales Befinden p = 0,094 -0,08
——\ Familienprobleme oder Sorgen p=0,888 +0,01
————————— Schicksal p=0,628 -0,02
—————— Umweltverschmutzung bzw. Umweltgifte | p=0,242 -0,05
—— Meine Einstellung p=0,776 -0,01
e Mein eigenes Verhalten p=0,636 -0,02
e — Schlechte medizinische Versorgung p = 0,024* -0,10
e Bakterien oder Viren p=0,154 -0,07
— Alkohol p=0,021* +0,11
e Rauchen p =0,909 +0,01
— Meine Personlichkeit p = 0,406 +0,04
= Unfall oder Verletzung p=0,791 +0,01
2 Einfluss (eines) Gottes p=0,127 +0,07

o

% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

® Endometriosepatientinnen ~ ® Myompatientinnen

Abbildung 14: Zustimmung der Patientinnen zu den IPQ-R-ltems
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3.3.3.2 Faktorenanalyse des IPQ-R

Die 20 Items des IPQ-R wurden einer Faktorenanalyse unterzogen. Ziel dieser
Faktorenanalyse war es, die Antworten der Patientinnen zueinander in Beziehung zu
bringen und damit Kategorien zu bilden. Dabei wurde das Antwortmuster der
Patientinnen exploriert, um festzustellen, ob bestimmte Items des IPQ-R gehauft
gruppiert zustimmend bewertet wurden.

In diesem Fall konnten fur die Gesamtpopulation der Patientinnen 4 Faktoren identifiziert
werden, mit denen sich 54% der Varianz der Daten erklaren lassen. ,Vererbt* war das
einzige Iltem, das keine klare Zuordnung zu einer Kategorie erlaubte. Die Items
»Alterungsprozess® und ,Einfluss (eines) Gottes” luden mit jeweils 0,466 und 0,427 nur
schwach, wurden aber aufgrund inhaltlicher Ubereinstimmung trotzdem zur
Kategorienbildung verwendet.

Fir die erste Kategorie konnte der Uberbegriff ,Psychische Krankheitszuordnung*
verwendet werden. In dieser Kategorie fand sich ,Stress und Sorgen®, ,Das eigene
Verhalten®, ,Eigene Einstellung®, ,Familienprobleme oder Sorgen verursachen das
Myom/die Endometriose®, ,Uberarbeitung®, ,Das eigene emotionale Befinden“ und
,Eigene Personlichkeit”. Die zweite Kategorie konnte als ,Risikoverhalten und Alter”
zusammengefasst werden und beinhaltete die Items ,Alterungsprozess®, ,Alkohol®,
»,Rauchen” und ,Unfall oder Verletzung®. Die dritte Kategorie wurde zu ,Umwelteinflisse
und Immunsystem® zusammengefuhrt und enthielt die ltems ,Bakterien oder Viren®,
,=Erndhrungs- oder Essgewohnheiten®, ,Schlechte medizinische Versorgung in der
Vergangenheit, ,Umweltverschmutzung bzw. Umweltgifte® und ,Verandertes
Immunsystem®. Die vierte Kategorie konnte mit ,hdhere Gewalt® betitelt werden und
umfasste die Items ,Zufall oder Pech®, ,Einfluss (eines) Gottes“ und ,Schicksal® (siehe
Tabelle 8).
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Tabelle 8: Faktoranalyse des IPQ-R mit der Vorgabe von 4 Faktoren sowie der tabellarischen Auflistung

der Items und der Ladung dieser auf den jeweiligen Faktor

Faktor1 Faktor2 Faktor 3 Faktor 4
Kategorie 1: ,Psychische Krankheitszuordnung*

Stress und Sorgen ,693 -,096 ,344 ,038

Das eigene Verhalten ,505 ,359 ,347 ,148

Eigene Einstellung ,842 ,189 ,010 ,012

Familienproblem r Sorgen verursachen

(a5 Myomidie Endometrioss "800 133 103 012

Uberarbeitung ,688 ,105 274 -,016

Das eigene emotionale Befinden ,852 ,096 176 ,042

Eigene Personlichkeit ,580 ,386 ,012 ,241
Kategorie 2: ,Risikoverhalten und Alter*

Alterungsprozess ,028 ,466 ,239 ,001

Alkohol ,140 ,746 ,325 -,102

Rauchen 79 ,735 ,221 -,031

Unfall oder Verletzung ,138 741 ,057 ,085
Kategorie 3: ,Umwelteinfliisse und Immunsystem®

Bakterien oder Viren ,050 137 ,692 ,011

Ernahrungs- oder Essgewohnheiten ,335 ,134 ,631 ,025

hlechte medizinische Versorgung in der

\S/grgziggnh:g sche Versorgung in de 022 252 427 335

Umweltverschmutzung bzw. Umweltgifte ,240 75 ,660 ,159

Verandertes Immunsystem ,233 ,245 ,620 -,102
Kategorie 4: ,Hbhere Gewalt"

Zufall oder Pech ,094 -,100 73 ,662

Einfluss (eines) Gottes 72 473 -,033 ,485

Schicksal ,110 ,163 ,155 ,155
Keine Zuordnung maglich

Vererbt ,082 ,077 ,164 -,349

Die so entstandenen vier Kategorien wurden einer Reliabilitatsanalyse unterzogen. Die
Kategorien ,Psychische Krankheitszuordnung“ (Cronbachs Alpha = 0,871) und
,Umwelteinflisse und Immunsystem® (Cronbachs Alpha = 0,711) wiesen eine
befriedigende interne Konsistenz auf. Die interne Konsistenz der Kategorie
,Risikoverhalten und Alter” war ebenso ausreichend und konnte durch Ausschluss des
Items ,Alterungsprozess® noch erhdoht werden (Cronbachs Alpha = 0,746). Die Kategorie
,Hohere Gewalt“ war nicht ausreichend reliabel (Cronbachs Alpha = 0,541).

Die drei reliablen Kategorien konnten nun zu Skalen zusammengefasst werden. Ein
Vergleich dieser Skalen zwischen Myom- und Endometriosepatientinnen wurde als
Boxplott in Abbildung 15, 16 und 17 dargestellt.
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Die Endometriosepatientinnen gaben bei den Fragen, die zur Skala ,Umwelteinflisse und
Immunsystem® gehoéren, haufiger zustimmende Antworten, als die Myompatientinnen (p
=0,009). ,Psychische Krankheitszuordnung“ (p = 0,361) und ,Risikoverhalten® (p = 0,469)
wiesen keine Unterschiede im Hinblick auf die Zustimmungsrate in den verschiedenen

Gruppen auf.

40

L]
30
20
10

Endometriose Myom

Psychische Krankheitszuordnung

Abbildung 15: Vergleich der Skala ,Psychische Krankheitszuordnung®

12
10
8
6
4

Endometriose Myom

Risikoverhalten

Abbildung 16: Vergleich der Skala ,Risikoverhalten®
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25

20

Umwelt und Immunsystem

Endometriose Myom

Abbildung 17: Vergleich der Skala ,Umwelteinflisse und Immunsystem*

3.3.3.3 Einflussfaktoren auf das Antwortverhalten der Myom- und

Endometriosepatientinnen im IPQ-R

In den vorherigen zwei Unterpunkten =zeigte sich, dass je nach Erkrankung
unterschiedlich haufig bestimmten subjektiven Krankheitstheorien im IPQ-R zugestimmt
wurde. Um zu Uberprifen, ob dies krankheitsspezifische Antwortmuster darstellt oder ob
sie beispielsweise dadurch beeinflusst waren, dass die Endometriosepatientinnen jinger
waren als die Myompatientinnen, wurde eine multivariate Analyse durchgeflhrt.

Als mogliche Storfaktoren wurden das Alter, der Migrationshintergrund, das
selbsteingeschatzte Wissen uber die Erkrankung sowie die Schulbildung untersucht.

Bei den Skalen ,Psychische Krankheitszuordnung®, ,Risikoverhalten und
,Umwelteinflisse und Immunsystem® &anderten sich die Unterschiede zwischen
Endometriose- und Myompatientinnen im Antwortverhalten nicht durch die Storfaktoren
und die signifikant starkere Zustimmung von Endometriosepatientinnen zu
Umwelteinflisse und Immunsystem als Krankheitsursache blieb bestehen.

Auch bei allen Einzelitems blieb das krankheitsspezifische Antwortverhalten unabhangig

von den untersuchten moglichen Storvariablen.
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Zusatzlich wurde untersucht, ob die Faktoren Alter, Migrationshintergrund,
selbsteingeschatzte Wissen Uber die Erkrankung sowie Schulbildung unabhangig von der
Erkrankung einen Einfluss auf das Antwortverhalten hatten. Dabei zeigte sich, dass dies
fur die Faktoren Alter und Schulbildung der Fall war. So hielten Patientinnen mit héherem
Alter Alterungsprozess als Ursache ihrer Erkrankung flr wahrscheinlicher als jungere
Patientinnen (taup, = + 0,25; p < 0,001) und jungere Patientinnen hielten Zufall oder Pech
als wahrscheinlicher (tau, = - 0,10; p = 0,010). Bei Migrationshintergrund und

selbsteingeschatzten Wissen gab es keinen Unterschied (siehe Tabelle 9).

Tabelle 9: Einflussfaktoren auf das Antwortverhalten der Patientinnen im IPQ-R

Migrations- . .
Alter . 9 Schulbildung Wissen
hintergrund
tau o] tau o] tau o] tau o]
Skalen
Psychisch
sychische 2004 p=0324 |+001 p=0735 |-001 p=0971 |-002 p=0679
Krankheitszuordnung
Risikoverhalten +0,01 p=0,845 - 0,05 p = 0,249 +0,06 p=0,219 - 0,07 p=0,116

Umwelteinfliisse und
-0,05 p =0,160 + 0,01 p = 0,796 + 0,01 p=0,739 - 0,01 p =0,758

Immunsystem

Einzelitems

Alterungsprozess +0,25 p<0,001* | -0,04 p = 0,361 - 0,08 p =0,073 -0,07 p=0,133
Zufall oder Pech -0,10 p=0,010* | +0,03 p=0,582 - 0,06 p=0,214 - 0,01 p =0,876

Einfl i
IIIVES (e +005 p=0262 |+002 p=0725 |+012 p=0011* |-006 p=0218

Gottes)
Schicksal -0,01 p=0747 |-002 p=0,723 |[+0,09 p=0070 |-001 p=0,916
Vererbt +0,07 p=0,052 +0,07 p=0,146 - 0,07 p=0,122 +0,01 p=0,898
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3.3.4 Verbindung zwischen der Verhutungsmethode und der

Erkrankungsentstehung

Bei der Frage nach einer Verbindung zwischen der Verhlitungsmethode und der
Entstehung des Myoms vermuteten 34,6% (18 von 52) der Myompatientinnen bzw.
33,7% (32 von 95) der Endometriosepatientinnen, die in den letzten 3 Jahren mit der
,Pille” verhiteten, einen Zusammenhang.

28,8% (15 von 52) der Myompatientinnen und 25,3% (24 von 95) der
Endometriosepatientinnen waren sich wunsicher, ob ein solcher Zusammenhang
bestlinde. 36,5% (19 von 52) der Myompatientinnen und 41,1% (39 von 95) der
Endometriosepatientinnen vermuteten keinerlei Verbindung (siehe Abbildung 18 und 19).
Die Antwortverteilung bezuglich dieser Frage war innerhalb und im Vergleich zwischen

den beiden Patientinnengruppen ahnlich (p = 0,842).

Sehen Sie einen Zusammenhang Sehen Sie einen Zusammenhang
zwischen der "Pille" und lhren zwischen der "Pille" und lhrer
Myomen? Endometriose?
2 0,
29% 25% R V1

Ja = Nein ~ Weil} nicht Ja =Nein  Weil} nicht
Abbildung 18: Vermuteter Zusammenhang Abbildung 19: Vermuteter Zusammenhang zwischen
zwischen der ,Pille“ und der Myomentstehung der ,Pille* und der Endometrioseentstehung
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3.4 Beantwortung der spezifischen Fragestellungen der Studie

3.4.1 Hauptfragestellung

Vermuten Myom- haufiger als Endometriosepatientinnen genetische Faktoren als

Krankheitsursache?

Fiur die Beantwortung wurde zum einen die Freitextauswertung herangezogen, zum
anderen der IPQ-R-Fragebogen.

Generell wurde in den 252 Freitext-Antworten der Myompatientinnen 65-mal die
Vermutung einer genetischen Komponente geaulert, eine Patientin formulierte zwei
Vermutungen, welche der Kategorie ,vererbt® zugeordnet wurden. Bei den
Endometriosepatientinnen war das in 63 von 247 Antworten der Fall. Insgesamt
vermuteten demnach 64 Myompatientinnen und 63 Endometriosepatientinnen eine

genetische Komponente (p = 0,670) (siehe Abbildung 20).

Myompatientinnen n= 64 n= 137
Endometriosepatientinnen n= 63 n= 149
0% 20% 40% 60% 80% 100%
Werden genetische Faktoren im Zusammenhang mit der Erkrankung gesehen? ja ®nein

Abbildung 20: Zusammenhang zwischen Vererbung und der jeweiligen Erkrankung im Teil ,Freitext*

Beim IPQ-R kreuzten 46,2% (85 von 184) der Myompatientinnen und 36,9% (76 von 206)
der Endometriosepatientinnen ,stimmt“ oder ,stimmt voll und ganz“ an bei der Frage, ob
sie einen Zusammenhang zwischen ihrer Erkrankung und einer moglichen Vererbung
sahen (siehe Abbildung 21). Myompatientinnen vermuteten haufiger einen solchen

Zusammenhang (taup= 0,14; p= 0,003).
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Myompatientinnen n= 85 n= 99

Endometriosepatientinnen n=76 n= 130
0% 20% 40% 60% 80% 100%
Werden genetische Faktoren im Zusammenhang mit der Erkrankung gesehen? ja ®nein

Abbildung 21: Zusammenhang zwischen Vererbung und der jeweiligen Erkrankung im IPQ-R

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass die Myompatientinnen im Vergleich zu den
Endometriosepatientinnen  genetische  Faktoren beim IPQ-R haufiger als

Krankheitsursache vermuteten, dies sich jedoch nicht im Freitext widerspiegelte.

3.4.2 Nebenfragestellungen

Geben Frauen mit geringer oder keiner Schulbildung seltener die Ursachenvorstellung

Lvererbt® fur ihre Myome an?

Der Kategorie ,geringe oder keine Schulausbildung® wurden Patientinnen zugeordnet,
die keinen Abschluss der 10. Klasse hatten. Unter diese Kategorie fielen nur 5,7% (12
von 210) der Myompatientinnen. Von diesen 12 Patientinnen wiederum, beantworteten 3
die Frage im IPQ-R zur Vererbung nicht.

Insgesamt vermuteten 22,2% (2 von 9) der Myompatientinnen, die einen niedrigen
Schulabschluss hatten, eine Verbindung zwischen ihrem Myom und einer moglichen
Vererbung, wohingegen 46,8% (81 von 173) der Myompatientinnen mit einem héheren
Schulabschluss einen Zusammenhang vermuteten (tau, = - 0,07; p = 0,122) (siehe
Abbildung 22).

60




gute Schulbildung =S
geTINgE OdeT KN =
Schulbildung
0% 20% 40% 60% 80% 100%

E"Vererbung" vermutet E"Vererbung" nicht vermutet

Abbildung 22: Zusammenhang zwischen Schulbildung und ,vererbt” als Krankheitstheorie

Wird der Alterungsprozess von alteren Frauen als Myomursache flr wahrscheinlicher

gehalten als von jungeren?

Um zu evaluieren, ob altere Frauen, im Vergleich zu jlingeren, Alterungsprozesse
wahrscheinlicher als Myomursache ansehen, wurde das Item ,Alterungsprozess” aus
dem IPQ-R herangezogen.

Es zeigte sich, dass Alterungsprozesse bei den Myompatientinnen mit steigendem

Patientinnenalter haufiger als Krankheitsursache vermutet wurde (tau, = 0,13, p = 0,021).

Fuhren Myom- im Vergleich zu Endometriosepatientinnen ihre Erkrankung seltener auf

Familienprobleme oder Sorgen zurick?

Myompatientinnen nahmen zu 26,7% (51 von 191) und Endometriosepatientinnen zu
26,2% (53 von 202) Familienprobleme oder Sorgen als Erkrankungsursache an. Es kam
demnach bei Myompatientinnen nicht seltener zu einer Zurtckfuhrung der Erkrankung

auf Familienprobleme oder Sorgen (tau, = + 0,01; p = 0,888) (siehe Abbildung 23).

Myompatientinnen  EESHI N = a0
Endometriosepatientinnen  IEAESSI R =40

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Werden Familienprobleme oder Sorgen im Zusammenhang mit der Erkrankung gesehen? ®ja ®nein

Abbildung 23: Zusammenhang zwischen familiaren Problemen/Sorgen und der jeweiligen Erkrankung
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Stress und Sorgen wurde wiederum haufiger von Endometriose- (64,8%; 136 von 210)
als von Myompatientinnen (58,2%; 113 von 194) als Ursache der Erkrankung genannt
(taup, = - 0,10; p = 0,031) (siehe Abbildung 24).

Myompatientinnen

Endometriosepatientinnen - n=74
0% 20% 40% 60% 80% 100%
Werden Stress und Sorgen im Zusammenhang mit der Erkrankung gesehen? ®ja ®nein

Abbildung 24: Zusammenhang zwischen Stress und Sorgen und der jeweiligen Erkrankung

Nehmen Frauen mit einer Endometriose gegentber Myompatientinnen haufiger ein

verandertes Immunsystem als Krankheitsursache an?

45,8% (93 von 203) Patientinnen mit Endometriose und 34,2% (64 von 187) der
Myompatientinnen sahen ein verandertes Immunsystem als moglichen Ausldser ihrer
Erkrankung an. Endometriosepatientinnen sahen, im Vergleich zu Myompatientinnen, ein
verandertes Immunsystem nicht haufiger als Krankheitsursache an (tau, = - 0,08; p =
0,083) (siehe Abbildung 25).

Myompatientinnen

Endometriosepatientinnen ~ n=100

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Wird ein verandertes Immunsystem im Zusammenhang mit der Erkrankung gesehen? ®ja ®nein

Abbildung 25: Zusammenhang zwischen einem verandertem Immunsystem und der jeweiligen

Erkrankung
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Halten Patientinnen mit Migrationshintergrund ,auf3ere Ursachen“ wie Unfall,
Verletzungen, Bakterien und schlechte medizinische Versorgung in der Vergangenheit

fur wahrscheinlicher als die Frauen ohne Migrationshintergrund?

In der gesamten Studienpopulation gab es 32% (132 von 413) Patientinnen mit einem
Migrationshintergrund.

Patientinnen ohne Migrationshintergrund  (7,4%; 20 von 269) und mit
Migrationshintergrund (3,2%; 4 von 126) gaben ahnlich haufig an, dass ihre Erkrankung
auf einen Unfall oder eine Verletzung zurtckzufihren sei (taup, = - 0,03; p = 0,480) (siehe
Abbildung 26).

ohne Migrationshintergrund nS208E R =24e
mit Migrationshintergrund ~ AE R =22 —"—"

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Werden ein Unfall oder eine Verletzung im Zusammenhang mit der Erkrankung gesehen? Hja ®nein

Abbildung 26: Zusammenhang zwischen Unfall/Verletzung als vermutete Krankheitsursache und

Migrationshintergrund

Im Verhaltnis sahen ahnlich viele Patientinnen ohne Migrationshintergrund (19,8%; 53
von 268) und mit Migrationshintergrund (15,2%; 19 von 125) einen Zusammenhang
zwischen ihrer Erkrankung und Bakterien oder Viren (tau, = - 0,07; p = 0,121) (siehe
Abbildung 27).

ohne Migrationshintergrund  IFSISSII R =26 e
mit Migrationshintergrund  [AEASIINER=Hos

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Werden Bakterien oder Viren im Zusammenhang mit der Erkrankung gesehen? "ja ®nein

Abbildung 27: Zusammenhang zwischen Bakterien/Viren als vermutete Krankheitsursache und

Migrationshintergrund
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Eine schlechte medizinische Versorgung in der Vergangenheit wurde von 26,2% (33 von
126) der Patientinnen mit Migrationshintergrund und von 16,9% (45 von 266) ohne
Migrationshintergrund als Erkrankungsursache angesehen (siehe Abbildung 28). In
diesem Fall halten Patientinnen mit Migrationshintergrund eine schlechte medizinische
Versorgung als Ursache ihrer Erkrankung nicht fur wahrscheinlicher als Nicht-
Migrantinnen (tau, = + 0,07; p = 0,149).

ohne Migrationshintergrund 'S 45 n= 221
mit Migrationshintergrund n=33 n=93
0% 20% 40% 60% 80% 100%
Wird eine schlechte medizinische Versorgung im Zusammenhang mit der Erkrankung gesehen? ja ®nein

Abbildung 28: Zusammenhang zwischen einer schlechten medizinischen Versorgung als vermutete

Krankheitsursache und Migrationshintergrund

Vermuten gemal} Selbsteinschatzung gut Uber ihre Krankheit informierte Patientinnen

insgesamt weniger Ursachen als die gering oder mittelmaRig informierten?

Alle Patientinnen konnten im IPQ-R zu jedem einzelnen der 20 Items ihre Zustimmung
oder Ablehnung bekunden. Die maximale Anzahl vermuteter Erkrankungsursachen durch
eine Patientin war 14, die minimale Anzahl 0.

Die Patientinnen, die ihren Wissensstand mit ,mittel“ oder ,gering“ angaben, stimmten im
Durchschnitt 4,8 Antwortmdglichkeiten des IPQ-R zu. Fiur Patientinnen, die ihren
Wissensstand als ,gut® einschatzten, waren es im Schnitt 5,3 zustimmende Antworten.
Folglich gaben die Patientinnen unabhangig vom selbsteingeschatzten Wissensstand
ahnlich viele Krankheitsursachen an (p = 0,253) (siehe Abbildung 29).
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® Wissensstand gut
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= Wissensstand mittel oder schlecht

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14

Anzahl vermuteter Erkrankungsursachen

-
o

Prozent der Patientinnen
N N o)} [oe]

o

Abbildung 29: Anzahl der vermuteten Erkrankungsursachen nach subjektivem Wissensstand

Mehr Myom- (85,1%; 171 von 201) als Endometriosepatientinnen (72,0%; 152 von 211)
nannten ihre Arztin bzw. ihren Arzt als Wissensquelle (p = 0,002). Wiederum gaben mehr
Endometriose- (77,7%; 164 von 211) als Myompatientinnen (66,7%; 134 von 201) das

Internet als Informationsquelle an (p = 0,015).
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3.5 Weitere mogliche Einflussfaktoren auf subjektive

Krankheitstheorien

3.5.1 Erkrankungsdauer

Die Myompatientinnen gaben im Median an 3 Jahre von der Erkrankung zu wissen. Bei

den Endometriosepatientinnen waren es 2 Jahre (siehe Abbildung 30).
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Abbildung 30: Erkrankungsdauer in Jahren bei den Patientinnen

Hinsichtlich der Frage, ob die Dauer der Erkrankung einen Einfluss auf die Anzahl der
angegebenen subjektiven Krankheitstheorien hat, fand sich kein signifikanter
Unterschied (Korrelationskoeffizient = - 0,08; p = 0,150).

3.5.2 Unerfullter Kinderwunsch

27,4% (55 von 201) der Myompatientinnen und 30,2% (64 von 212) der
Endometriosepatientinnen gaben an, dass sie einen unerfillten Kinderwunsch hatten.
Fur die gesamte Studienpopulation sind es demnach 28,8% (119 von 413) Patientinnen
mit Kinderwunsch und 69% (285 von 413) ohne. 9 Patientinnen machten keine Angaben

bezlglich ihres Kinderwunsches.
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Patientinnen mit einem Kinderwunsch stimmten mehr Krankheitsursachen im IPQ-R zu
als Patientinnen ohne einen Kinderwunsch (p = 0,01). So war der Median der Anzahl an
ausgewahlten Krankheitstheorien bei den Patientinnen mit Kinderwunsch 5 Antworten
und der bei den Patientinnen ohne Kinderwunsch 4 Antworten.

Hinsichtlich der drei Skalen ,Psychische Krankheitszuordnung“ (p = 0,420)
,Risikoverhalten“ (p = 0,653) und ,Umwelteinflisse und Immunsystem* (p = 0,172) gab
es keinen Unterschied bei Patientinnen mit oder ohne Kinderwunsch. Ebenso verhielt es
sich mit den Einzelitems, die nicht zu Skalen zusammengefasst werden konnten (siehe
Tabelle 10).

Tabelle 10: Vergleich vermuteter Krankheitsursachen von Patientinnen mit und ohne Kinderwunsch
anhand des IPQ-R

Korrelationskoeffizient = Signifikanz

Skalen

Psychische Krankheitszuordnung + 0,03 p = 0,420
Risikoverhalten -0,02 p = 0,653
Umwelteinflisse und Immunsystem + 0,06 p=0,172
Einzelitems

Alterungsprozess -0,04 p =0,359
Zufall oder Pech -0,03 p=0,511
Einfluss (eines Gottes) + 0,01 p=0,817
Schicksal + 0,05 p=0,339
Vererbt + 0,05 p =0,265

3.5.3 Beschwerden

198 Myompatientinnen und 209 Endometriosepatientinnen schatzten ihre Beschwerden
auf einer Likert-Skala von 0-10. Das vorrangige Beschwerdebild bei den
Myompatientinnen waren starke Blutungen. Die Blutungsstarke wurde im Durschnitt mit
6,2 von 10 moglichen Punkten beziffert. Die Endometriosepatientinnen wiederum gaben
am haufigsten ,Schmerzen wahrend der Regelblutung® an, mit einer Intensitat von
durchschnittlich 6,4 von 10 Punkten (siehe Abbildung 31).
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Abbildung 31: Mittelwerte der Beschwerdeintensitat der Patientinnen

Die Beschwerden wurden in 3 Kategorien zusammengefasst: Leichte (Punktwert 0-3),
mittelstarke (Punktwert 4-6) und starke Beschwerden (Punktwert 7-10) (siehe Abbildung
32).

71,2% (141 von 198) der Myompatientinnen und 83,7% (175 von 209) der
Endometriosepatientinnen  gaben in  mindestens einer der  moglichen

Beschwerdegruppen starke Beschwerden (Punktwert 7-10) an (p = 0,003).
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Abbildung 32: Beschwerden und deren Intensitat, eingeteilt in drei Schweregrade

Es zeigte sich, dass es einen schwach positiven linearen Zusammenhang zwischen der

Starke einiger Beschwerden und der Anzahl der vermuteten Krankheitstheorien gab

(siehe Tabelle 11).

Tabelle 11: Zusammenhang zwischen Beschwerdeintensitat und Anzahl der vermuteten

Krankheitstheorien

Blutungsstarke
Schmerzen vor der Regelblutung
Schmerzen wahrend der Regelblutung

Schmerzen beim Geschlechtsverkehr

Rickenschmerzen/Schmerzen, die in die
Beine ziehen

Druck auf der Blase

Druck- oder Fremdkérpergefihl im
Unterleib

Verdauungsbeschwerden
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Korrelationskoeffizient Signifikanz

+ 0,06
+0,07
+0,12
+0,11

+0,15
+0,11
+0,11

+ 0,09

p = 0,090
p = 0,062
p =0,001*
p = 0,005*
p <0,001*
p = 0,003*
p = 0,004*
p=0,019*



3.5.4 Psychische Einflussfaktoren

3.5.4.1 Kessler Psychological Distress Scale-Fragebogen (K10)

Bei 14,6% (26 von 178) der Myompatientinnen und 16,6% (34 von 205) der
Endometriosepatientinnen konnte allein auf Grund der Ergebnisse des K10-Fragebogens
eine mittelschwere psychische Storung vermutet werden. Bei 5,6% (10 von 178) der
Myompatientinnen und 17,1% (35 von 205) der Endometriosepatientinnen deuteten die

Werte auf eine schwere psychische Stérung hin (siehe Abbildung 33).

Endometriosepatientinnen n= 90 n= 46 _
Myompatientinnen n =106 n =36 -

0% 20% 40% 60% 80% 100%

keine psychische Stoérung

leichte psychische Stérung
m mittelschwere psychische Stérung
B schwere psychische Stoérung

Abbildung 33: Verteilung psychischer Stérungen im Patientinnenkollektiv laut K10-Fragebogen

Es wurde Uberpruft, ob Patientinnen mit einer auf den K10-Fragebogen basierenden
Verdachtsdiagnose ,mittelschwere” oder ,schwere psychische Stérung” andere
subjektive Krankheitstheorien angaben.

Dabei zeigte sich, dass Patientinnen, welche laut K10-Fragebogenergebnis eine
mittelschwere oder schwere psychische Stérung aufwiesen, im starkeren Malde
.Psychische Krankheitszuordnung® und ,Umwelteinflisse und Immunsystem® als
Ursache der Erkrankung wahlten (p < 0,001 jeweils). Kein Unterschied im Hinblick auf
die K10-Fragebogenergebnisse ergab sich bei der Skala ,Risikoverhalten® (p = 0,381).
Einzelitems wurden unabhangig vom Vorliegen einer psychischen Stérung mit ahnlicher
Starke als Krankheitsursache angesehen, mit der Ausnahme von ,Schicksal® (p = 0,024)
(siehe Tabelle 12).
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Tabelle 12: Vergleich vermuteter Krankheitsursachen von Patientinnen mit und ohne Verdacht auf

psychische Stérungen anhand des IPQ-R

Korrelationskoeffizient Signifikanz

Skalen

Psychische Krankheitszuordnung + 0,26 p <0,001*
Risikoverhalten + 0,04 p = 0,381

Umwelteinflisse und Immunsystem +0,18 p <0,001*
Einzelitems

Alterungsprozess - 0,01 p=0,884

Zufall oder Pech + 0,05 p = 0,347

Einfluss (eines Gottes) + 0,05 p = 0,282

Schicksal + 0,11 p = 0,024*
Vererbt + 0,05 p=0,270

3.5.4.2 Generalized Anxiety Disorder 7-Fragebogen (GAD-7)

Die Analyse des GAD-7 ergab, dass 43,6% (97 von 188) der Myompatientinnen und
59,6% (121 von 203) der Endometriosepatientinnen unter einer mindestens milden

Angstsymptomatik litten (siehe Abbildung 34).

Myompatientinnen n=91 n= 75

Endometriosepatientinnen n=_382 n=76 _
n=16n4g

0% 20% 40% 60% 80% 100%
minimale Angstsymptomatik milde Angstsymptomatik

mmittelgradige Angstsymptomatik ®schwere Angstsymptomatik

Abbildung 34: Verteilung der Angstsymptomatik im Patientinnenkollektiv laut GAD-7-Fragebogen

Patientinnen, denen durch den GAD-7 eine milde, mittelgradige oder schwere
Angstsymptomatik zugeschrieben wurde, gaben mehr Krankheitstheorien als

Patientinnen mit einer minimalen Angstsymptomatik fur ihre Erkrankung an.
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Dieser Unterschied konzentrierte sich auf die Skalen ,Psychische Krankheitszuordnung*®

(p < 0,001) und ,Umwelteinflisse und Immunsystem* (p = 0,009), sowie das Einzelitem

»ochicksal“ (p = 0,010). ltems aus der Skala ,Risikoverhalten® und die Ubrigen Einzelitems

wurden unabhangig von der Angstsymptomatik ahnlich oft ausgewabhlt (siehe Tabelle 13).

Tabelle 13: Vergleich vermuteter Krankheitsursachen von Patientinnen mit und ohne relevanter

Angstsymptomatik anhand des IPQ-R

Skalen

Psychische Krankheitszuordnung
Risikoverhalten

Umwelteinflisse und Immunsystem
Einzelitems

Alterungsprozess

Zufall oder Pech

Einfluss (eines Gottes)

Schicksal

Vererbt

Korrelationskoeffizient Signifikanz

+0,18
- 0,01
+0,11

+ 0,02
+ 0,91
- 0,01
+0,12
+ 0,01

p <0,001*
p = 0,887
p = 0,009*
p = 0,624
p = 0,053
p=0,798
p =0,010*
p = 0,890

Falls Patientinnen bejahend auf Fragen nach Problemen, wie sie im GAD-7 abgefragt

wurden, antworteten, wurden sie ebenfalls gefragt, ob diese Probleme es ihnen

erschwere, ihre Arbeit zu erledigen, ihren Haushalt zu regeln oder mit anderen Menschen

zu recht zu kommen. Es zeigte sich, dass nur 36,1% (66 von 183) der Myompatientinnen

und 26,5% (53 von 200) der Endometriosepatientinnen angaben, dass sie sich in dieser

Hinsicht Uberhaupt nicht eingeschrankt fuhlten (siehe Abbildung 35). Endometriose-

patientinnen fuhlten sich starker eingeschrankt als Myompatientinnen (tau, = - 0,17; p <

0,001).
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Wenn eines oder mehrere dieser Probleme bei Ihnen vorliegen, geben Sie bitte an, wie
sehr diese Probleme es Ihnen erschwert haben, Ihre Arbeit zu erledigen, Ihren Haushalt
zu regeln oder mit anderen Menschen zu recht zu kommen:

60
50
- 40
[
8
8 30
o
20
10
. [ ] e
Uberhaupt nicht etwas erschwert relativ stark erschwert sehr stark erschwert
erschwert

® Myompatientinnen  ®Endometriosepatientinnen

Abbildung 35: Alltagseinschrankungen durch Probleme im Rahmen einer mdglichen Angstsymptomatik

3.5.4.3 Angst vor einer Operation

Die Patientinnen wurden gefragt, ob sie Angst vor einer mdglichen Myom- oder
Endometrioseoperation hatten. Die Einteilung erfolgte in leichte (Punktwert 0-3),
mittelstarke (Punktwert 4-6) und starke Angst vor einer Operation (Punktwert 7-10).

45,6% (88 von 193) der Myompatientinnen und 36,1% (74 von 205) der

Endometriosepatientinnen gaben an, starke Angst vor einer Operation zu verspulren
(siehe Abbildung 36).

Myompatientinnen Endometriosepatientinnen

38% 37%

16%

leichte Angst vor einer OP

mittelstarke Angst vor einer OP

= starke Angst vor einer OP

Abbildung 36: Vergleich der Angst vor einer Operation bei den Myom- und Endometriosepatientinnen
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Es stellte sich heraus, dass Patientinnen, die eine starke Angst vor einer Operation
hatten, im starkeren Male ,Psychische Krankheitszuordnung® (p = 0,011) als subjektive
Krankheitstheorie ansahen als Patientinnen mit leichter oder mittelstarker Angst vor einer
Operation. Bezuglich der Skalen ,Umwelteinflisse und Immunsystem® (p = 0,658) sowie
.Risikoverhalten® (p = 0,307) zeigte sich dieser Unterschied nicht. Ebenso zeigte sich kein

Unterschied bei der Auswahl der Einzelitems (siehe Tabelle 14).

Tabelle 14: Vergleich vermuteter Krankheitsursachen von Patientinnen mit leichter bis mittelstarken

versus starker Angst vor einer mdglichen Myom- oder Endometrioseoperation anhand des IPQ-R

Korrelationskoeffizient Signifikanz

Skalen

Psychische Krankheitszuordnung + 0,11 p=0,011*
Risikoverhalten + 0,05 p = 0,307

Umwelteinflisse und Immunsystem + 0,02 p = 0,658

Einzelitems

Alterungsprozess + 0,01 p=0,824

Zufall oder Pech + 0,01 p =0,836

Einfluss (eines Gottes) + 0,04 p =0,442

Schicksal + 0,05 p=0,311

Vererbt + 0,01 p=0,792
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4. Diskussion

Ziel dieser Studie war die Erfassung und Analyse der subjektiven Krankheitstheorien von

Myom- und Endometriosepatientinnen.

4.1 Bewertung der Ergebnisse zu subjektiven Krankheitstheorien im

Kontext bisheriger Studien

Das Konzept des Vergleiches von subjektiven Krankheitstheorien zweier Erkrankungen
mit gewissen Parallelen wurde schon von Forschungsgruppen verschiedener
Fachbereiche erfolgreich angewandt. Auch sie stutzten sich bei der Erhebung ihrer Daten
auf Fragebdgen wie den IPQ-R (20, 109, 120, 121). Studien, die den IPQ-R nutzten,
berichten nur selten Uber die Krankheitsursache (,cause®), welche ein Hauptaugenmerk
dieser Arbeit darstellt (122, 123).

Die Drop-out-Rate bei dieser Studie betrug 11,6%. Somit lag sie in dem flr die
Studienkonzeption geschatzten Bereich und deckt sich mit den Drop-out-Raten anderer
Arbeiten zu diesem Thema (14).

60,2% der teilnehmenden Patientinnen bestatigten vor Beantwortung des IPQ-R, sich
schon einmal Gedanken zu der Ursache ihrer Erkrankung gemacht zu haben. Als sie im
spateren Fragebogenverlauf gebeten wurden, im Freitext mdgliche subjektive
Krankheitstheorien niederzuschreiben, taten dies dann 72,1%. Beim Ausfullen des IPQ-
R stieg der Anteil an Patientinnen, der mindestens eine vermutete Krankheitsursache als
plausibel angab, auf 94,4%. Einen a&hnlich hohen Anteil an Patientinnen, die
Krankheitsursachen angaben, beschrieben beispielsweise Foérster und Taubert bei
Verwendung des IPQ-Fragebogens fur Tumorpatienten sowie Riedl et al. bei Patienten
mit Reizdarmsyndrom und David et al. bei Myompatientinnen (16, 110, 124). Diskutiert
wird, ob Fragebdgen als Erhebungsinstrument einen zu starken suggestiven Einfluss auf
die Befragten haben, wie auch von Faller postuliert (125). Andererseits regt der
Fragebogen moglicherweise dazu an, sich mit der subjektiven Krankheitstheorie
auseinanderzusetzen und Ursachenannahmen zu uberdenken (110).

Jede 6. Endometriosepatientin und jede 11. Myompatientin gab an, dass es ihr
unangenehm sei, persdnliche Gedanken zur Entstehung der Erkrankung bei ihrer Arztin

bzw. ihrem Arzt anzusprechen. Endometriosepatientinnen haben oft einen langen
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Leidensweg sowie schlechte Erfahrungen bei der Kommunikation mit Arzten und dadurch
bedingte haufige Arztwechsel hinter sich (126, 127). Es ware demnach nachvollziehbar,
dass das Vertrauen in die Arztin bzw. den Arzt geschmalert ist und dass die Angst
besteht, mdgliche Ursachengedanken konnten, ahnlich wie geschilderte Symptome, nicht
ernst genommen werden oder auf fehlendes Interesse seitens der Arztin bzw. des Arztes
stolRen (41, 42, 128).

4.1.1 Vermuten Myom- haufiger als Endometriosepatientinnen genetische

Faktoren als Krankheitsursache?

Myompatientinnen (46,2%) vermuteten signifikant haufiger als Endometriosepatientinnen
(36,9%) genetische Faktoren als Krankheitsursache. Im IPQ-R wurde Vererbung als
dritthaufigste subjektive Krankheitstheorie in der Myom- und als vierthaufigste in der
Endometriosegruppe genannt. Auch die haufige Erwahnung genetischer Faktoren als
subjektive Krankheitstheorie im Freitext konnte ein Zeichen flr die Prasenz dieser
Gedanken in den Uberlegungen der Patientinnen darstellen.

Bisher gibt es noch keine Studien, die subjektive Krankheitstheorien von Myom- und
Endometriosepatientinnen vergleichen. Allerdings finden sich vereinzelt Studien, in
denen subjektive Krankheitstheorien bei einem der beiden Krankheitsbilder untersucht
wurden. Es gibt eine Studie zu subjektiven Krankheitstheorien bei Myompatientinnen von
David et al. bei der 67% der Myompatientinnen angaben, dass sie eine vererbte
Pradisposition fur Myome vermuten (110). Die Diskrepanz zwischen den Ergebnissen der
vorliegenden Arbeit und der Studie von David et al. kdnnte sich auf die Unterschiede in
der Methodik zurlckflhren lassen. Der Fragebogen von David et al. war so konzipiert,
dass es die Antwortmdglichkeit ,moglicherweise“ gab und diese auch als Zustimmung
gewertet wurde. Im IPQ-R wurden dahingegen nur die Antworten ,stimmt* sowie ,stimmt
voll und ganz® als Zustimmung gewertet (110).

Warum Myom- haufiger als Endometriosepatientinnen genetische Faktoren als
Krankheitsursache annahmen, kann nur vermutet werden. Mittlerweile ist eine genetische
Komponente fur beide Krankheitsbilder bestatigt (54, 83). Fur Frauen mit positiver
Familienanamnese wurde ein dreifach hoheres Risiko fur die Entwicklung von Myomen

nachgewiesen (54). Ahnlich verhalt es sich bei Verwandten ersten Grades von
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Endometriosepatientinnen, welche ebenfalls ein drei- bis neunfach erhdhtes Risiko

aufweisen, an Endometriose zu erkranken (83).

4.1.2 Geben Frauen mit geringer oder keiner Schulbildung seltener die

Ursachenvorstellung ,vererbt® fur ihre Myome an?

Frauen mit geringer oder keiner Schulbildung gaben nicht seltener die
Ursachenvorstellung ,vererbt® fur ihre Myome an.

Bei der Myomstudie von David et al. konnte ebenso kein Einfluss von Schulbildung auf
die Kategorie ,naturalistisch innen“ des Patiententheorienfragebogens nach Zenz und
Bischoff gezeigt werden. In dieser Kategorie befand sich unter anderem auch die
subjektive Krankheitstheorie ,vererbt” (29, 110). Auch in einer deutschen Studie von
Roick et al., in der die subjektiven Krankheitstheorien von Brust-, Prostata-, Darm- und
Lungenkrebspatienten verglichen wurden, fanden sich in Bezug auf die subjektive
Krankheitstheorie ,vererbt” keine vom Bildungsniveau abhangigen Unterschiede. Die
Studie ergab jedoch, dass Patienten mit hdherem Bildungsniveau haufiger ,Zufall“ und
Patienten mit niedrigerem Bildungsniveau vermehrt ,Ansteckung® als Krankheitsursache
ansahen (121). Der Zusammenhang zwischen Bildung und der Angabe von Zufall sowie
von pathogenen Erregern als Krankheitsursache liel3 sich in der vorliegenden Arbeit nicht
zeigen.

Geringe Schulbildung ist haufig mit einem niedrigeren Sozialstatus assoziiert, welcher
wiederum oftmals mit einer schlechteren medizinischen Versorgung einhergehen kann
(129). Es ist natlrlich mdglich, dass eine hohe Schulbildung den Zugang zu

krankheitsbezogenen Informationen erleichtert.

4.1.3 Wird der Alterungsprozess von alteren Frauen als Myomursache fur

wahrscheinlicher gehalten als von jungeren?

Altere Myompatientinnen machten haufiger Alterungsprozesse fir ihre Erkrankung
verantwortlich als jungere. Ebenso hatte das Alter einen Einfluss auf die Annahme, dass
Zufall oder Pech Grund der Erkrankung seien. Je alter die Patientinnen waren, desto
seltener vermuteten sie Zufall oder Pech als Erkrankungsursache. Insgesamt sprachen

sich 54,0% der Myompatientinnen im IPQ-R flr Alterungsprozesse als Krankheitsursache
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aus.
In der Studie von David et al. zogen 63,5% der Myompatientinnen Alterungsprozesse
(,sich in einer Lebensphase befinden, wo der Korper sich umstellt) als Ursache fir ihre
Erkrankung in Betracht (110). Alterungsprozesse wurden in der Studie, unter anderem
zusammen mit Vererbung, in die Kategorie ,naturalistisch innen® eingeordnet. Ein
signifikanter Unterschied im Antwortverhalten in Bezug auf das Alter konnte in dieser
Kategorie nicht festgestellt werden. Allerdings hatte das Alter einen Einfluss auf das
Antwortverhalten der Patientinnen bei subjektiven Krankheitstheorien aus den Kategorien
,naturalistisch external® und ,Gesundheitsverhalten®. Ein Korrelat zu ,Zufall oder Pech®
fand sich im von David et al. verwendeten Fragebogen nicht. In ihrer Arbeit wurden die
Patientinnen anhand des Alters in zwei Gruppen unterteilt, wobei ein Alter von 40 Jahren
die Grenze zwischen beiden darstellte. 58% der Patientinnen in der Kohorte von David
et al. waren Uber 40 Jahre alt. In der vorliegenden Arbeit war dieser Prozentsatz mit
37,9% geringer. Ein Vergleich der Ergebnisse aus der Studie von David et al. und dieser
Arbeit ist schwierig, zumal verschiedene Fragebdgen zum Einsatz kamen. David et al.
beschrieben ein hdheres durchschnittliches Patientinnenalter sowie einen groReren
Anteil an Patientinnen, die von Alterungsprozessen als Ursache der Erkrankung
ausgingen. Diese Zahlen entsprachen, unter Berucksichtigung des in dieser Arbeit
beschrieben Zusammenhangs zwischen Patientinnenalter und Antwortverhalten, den
Erwartungen. Es kdnnte jedoch sein, dass dieser Zusammenhang durch andere Faktoren
in der Kategorie ,naturalistisch intern® aufgehoben wurde und deshalb das
Signifikanzniveau nicht erreichte.

Hinweise darauf, dass altere Menschen ihre gesundheitlichen Probleme haufiger auf das
Alter zurUckfuhren, zeigten sich bereits in Studien zu anderen Krankheitsbildern (19,
130). Laut Rolf beeinflusst das Lebensalter die subjektiven Krankheitstheorien unter
anderem durch die Unterschiede hinsichtlich personlicher Erfahrungen, sozialer Kontakte
und der von der jeweiligen Zeit gepragten Wertevorstellung (131).
Die erste kleine qualitative Studie, die Alterungsprozesse als subjektive Krankheitstheorie
bei Myompatientinnen erfasste, erfolgte bereits 1983 in Schottland. Damals aul3erte eine
von elf Patientinnen im Interview die Vermutung, dass Alterungsprozesse fur die
Entstehung ihrer Krankheit verantwortlich sein konnten (106).

Die Inzidenz von Myomen steigt bis zum 50. Lebensjahr und das Alter gilt zur Zeit als
wichtigster Risikofaktor fur deren Entstehung, da es das Myomrisiko rein statistisch bis
um das 10-fache erhdhen kann (43, 53).
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Im Freitext wurden Alterungsprozesse bei Myompatientinnen nur vereinzelt genannt, was
darauf schlieRen lassen konnte, dass diese Vorstellung, obschon im IPQ-R an
zweithaufigster Stelle bei den Myompatientinnen angegeben, in den Gedanken der

Patientinnen keine zentrale Rolle spielt.

4.1.4 Fuhren Myom- im Vergleich zu Endometriosepatientinnen ihre

Erkrankung seltener auf Familienprobleme oder Sorgen zurtck?

Grundlage dieser Frage waren Hinweise auf erhdhte Stresslevel und Spannungen in der
Partnerschaft durch Infertilitdt, sexuelle Dysfunktion und chronische Schmerzen bei
Endometriosepatientinnen in anderen Studien (74). Die Ergebnisse einer Studie von
Roick et al. legten nahe, dass Frauen mit einem Tumorleiden ihre Erkrankung haufiger
auf Familienprobleme zurtckfihrten als Manner und dass Familienprobleme je nach
Tumorentitat unterschiedlich stark als subjektive Krankheitstheorie angenommen wurden
(121). Das Item ,Familienprobleme und Sorgen“ wurde bei Endometriosepatientinnen in
dieser Studie jedoch nicht haufiger als Krankheitsursache angenommen als bei
Myompatientinnen. Allerdings stellte sich heraus, dass Endometriosepatientinnen in
unserer Studienpopulation haufiger als die Myompatientinnen angaben, im Arbeitsleben,
im Haushalt und im sozialen Umfeld beeintrachtigt zu sein. Des Weiteren wiesen die
Ergebnisse der GAD-7- und K10-Fragebogenabschnitte darauf hin, dass das psychische
Wohlbefinden der Endometriosepatientinnen starker eingeschrankt war.

Sorgen kommen im IPQ-R in zwei Items vor und sind neben ,Familienprobleme und
Sorgen®“ auch in ,Stress und Sorge“ als Krankheitsursache vertreten. Wahrend sich bei
der Wahl von ,Familienprobleme und Sorgen“ zwischen beiden Patientinnengruppen
keine Unterschiede zeigten, waren Endometriosepatientinnen signifikant haufiger der
Ansicht, ,Stress und Sorgen® seien ursachlich fur die Krankheitsgenese. Generell war
~otress und Sorgen“ die am haufigsten geaulierte Ursachenannahme aus dem IPQ-R,
sowohl fur die Myom- als auch fur die Endometriosepatientinnen.

Die Vorgangerstudie zu subjektiven Krankheitstheorien bei Myomen von David et al.
identifizierte Stress ebenso als haufig angenommen Faktor. In deren Kohorte war Stress
jedoch nur an Platz drei der am haufigsten genannten Erkrankungsursachen nach

Vererbung und Alterungsprozess (110). Bei der bisher einzigen Studie zu subjektiven
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Krankheitstheorien bei Endometriosepatientinnen berichtete eine von acht Frauen, dass
sie den Grund fur ihre Erkrankung in der Priorisierung der beruflichen Karriere sehe (112).
Abgesehen von Studien zu Myom- und Endometriosepatientinnen bestatigen viele
weitere Studien zu subjektiven Krankheitstheorien, vor allem bei Tumorpatienten, den
Stellenwert von Stress und Sorge als mdgliche Krankheitsursache (132-134). Besonders
Frauen und jungere Patienten empfinden Stress als plausiblen Grund fur die Entstehung
ihrer Erkrankung (18, 132). David et al. sehen die Vorliebe fur diese subjektive
Krankheitstheorie darin begrindet, dass Stress personlich kontrollierbar erscheint (110).
In den letzten Jahren ist Stress als Krankmacher immer mehr in den Vordergrund geruckt
und Forscher auf dem Gebiet der subjektiven Krankheitstheorien wie Amann und
Wipplinger, Bermejo und Muthny, Petrie und Weinman sowie Faller sprechen von einer
Dominanz des Stresskonzeptes in unserer Kultur (8, 35, 125, 135). Dadurch ist es nicht
verwunderlich, dass Stress und Sorgen in den Fokus der Patientinnen ricken. Die
Pradominanz von Stress als Krankheitsursache scheint jedoch vor allem Krankheitsbilder
zu betreffen, deren Atiologie noch nicht vollstandig geklart ist. Eine Studie von Lamiani et
al., welche die subjektiven Krankheitstheorien bei Hamophiliepatienten untersuchte, fand
heraus, dass ,vererbt’, entsprechend der Genese der Erkrankung, die vorrangig
vermutete Krankheitsursache darstellte. ,Stress und Sorgen“ wurden hingegen nur von
4% der Patienten angenommen (136). Bei geklarter Atiologie einer Erkrankung und
Vorliegen hauptverantwortlicher Risikofaktoren scheinen auch die subjektiven
Krankheitstheorien danach ausgerichtet zu werden (137). Bei Fehlen solcher
Risikofaktoren koénnten allgemeine, populare Risikofaktoren wie Stress und Sorgen
diesen Platz einnehmen. Im Falle von Myomen ist die Annahme von Stress als
Krankheitsursache vielleicht sogar zutreffend, zumal aktuelle Studien davon ausgehen,
dass Stress im Kindesalter eine Rolle bei der Krankheitsgenese spielen konnte (51).

David et al. beschreiben die gro3e Anzahl an Myompatientinnen, die sich so hoher
psychischer Belastung ausgesetzt fuhlen, um diese als krankheitsverursachend
anzusehen, als besorgniserregend (110). Faller fand heraus, dass psychosomatische
Ursachentheorien mit einer hoheren Depressivitatsrate, geringerer Hoffnung und
erhohter subjektiv eingeschatzter emotionaler Belastung einhergeht. Demnach sollte
man diesen Patientinnen die Mdglichkeit einer psychosozialen Unterstlitzung anbieten,
zumal die Patientinnen Schwierigkeiten bei der Krankheitsverarbeitung sowie eine
Neigung zu Schuldgefuhlen zu haben scheinen (125, 138). Auch unsere Studie zeigte,

dass Patientinnen, die eine psychische Krankheitsursache vermuteten, mehr Angste und
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psychische Probleme hatten. Dabei ist es jedoch schwer zurickzuflUhren, ob die
gynakologische Erkrankung Ursache der psychischen Probleme ist oder die bestehenden
psychischen Probleme ursachlich fur die Erkrankung erscheinen. Riedl beschrieb in ihrer
Arbeit beispielsweise, dass Patienten mit psychisch betonten subjektiven
Krankheitstheorien haufiger an Angsten leiden. Andererseits raumte sie auch ein, dass
der Umkehrschluss ebenso denkbar ware und angstliche Patienten haufiger sich selbst
die Schuld an einer Erkrankung geben (120).

Auch im Freitext wurden von Myom- und Endometriosepatientinnen gleich haufig
psychosoziale subjektive Krankheitstheorien genannt. Dabei wurden auch viele ldeen
geaulert, die jenseits des Rahmens des IPQ-R lagen. Beispielhaft wurden Ablehnung
und Scham gegenuber der eigenen Weiblichkeit, Bestrafung fur eine durchgeflihrte
Abtreibung und zu friher Kontakt 2zu pornographischem Material oder

Geschlechtsverkehr angenommen.

4.1.5 Nehmen Frauen mit einer Endometriose gegenuber
Myompatientinnen haufiger ein verandertes Immunsystem als

Krankheitsursache an?

Ein verandertes Immunsystem als Erkrankungsgrund wurde von 458% der
Endometriosepatientinnen zustimmend bewertet und entsprach demnach der am
dritthaufigsten genannten Krankheitstheorie. Bei den Myompatientinnen vermuteten
34,2% einen Zusammenhang zwischen ihrer Erkrankung und einem veranderten
Immunsystem. Damit gingen Endometriosepatientinnen tendenziell haufiger von einer
solchen Verbindung aus, jedoch erreichte dieser Unterschied keine Signifikanz. Nach
aktuellem Verstandnis scheinen immunologische Veranderungen eine wichtige Rolle in
der Genese der Endometriose zu spielen (139). Der Grund daflr, dass fast jede zweite
Endometriosepatientin von einer Involvierung des Immunsystems bei der Erkrankung
ausging, konnte eine Reaktion darauf sein, dass sich dieser Erkenntnisstand in der
Patientinnenpopulation verbreitet. AuRerdem zeigte eine Studie von Carpan uber die
Reprasentation von Endometriose in der Presse, dass Umweltgifte und
Autoimmunerkrankungen haufig in Frauenmagazinen und Fitnesszeitschriften mit

Endometriose in Verbindung gebracht werden (140).
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Petrie und Weinman sowie Faller beobachteten unabhangig von der Erkrankung eine
haufige Nennung von Umwelteinflissen, Ernahrung und Immunsystem als subjektive
Krankheitstheorie (35, 125). In der vorliegenden Arbeit fanden diese drei subjektiven
Krankheitstheorien viel Zuspruch und wurden dartber hinaus gerne gemeinsam genannt.
In Kombination erfolgte die Nennung bei Endometriosepatientinnen sogar signifikant
haufiger. Faller fuhrt die haufige Erwahnung dieser subjektiven Krankheitstheorien darauf
zuruck, dass es sich dabei um aktuelle gesellschaftliche Themen handelt. Er schreibt
eine Haufung dieser Nennungen jedoch unter anderem dem methodischen Ansatz zu. Er
stellte fest, dass sich die subjektiven Krankheitstheorien je nach Art der Datenerhebung
andern. So wurden subjektive Krankheitstheorien wie Umweltverschmutzung,
Immunsystem und falsche Ernahrung, die gleichzeitig gesellschaftlich diskutierte Themen
verkorpern, haufiger gewahlt, wenn ein Fragebogen zur Datenerhebung genutzt wurde.
Bei Verwendung des Interviews als Erhebungsinstrument rackten diese

Ursachentheorien in den Hintergrund (125).

4.1.6 Halten Patientinnen mit Migrationshintergrund ,auf3ere Ursachen® wie
Unfall, Verletzungen, Bakterien und schlechte medizinische
Versorgung in der Vergangenheit fur wahrscheinlicher als die Frauen

ohne Migrationshintergrund?

Patientinnen mit Migrationshintergrund hielten ,aullere Ursachen® wie Unfall,
Verletzungen, Bakterien und schlechte medizinische Versorgung in der Vergangenheit
nicht fur wahrscheinlicher als die Frauen ohne Migrationshintergrund. Die Aufnahme
dieser Fragestellung erfolgte aufgrund der Ergebnisse von Studien, bei denen der
Migrationshintergrund einen Einfluss auf die Krankheitsvorstellungen der Patientinnen
hatte und diese haufiger ,externe Ursachen® fur die Krankheitsgenese angaben (110,
135, 141). Externale Kausalattributionen gelten als nicht von den Patienten selbst
beeinflussbar und suggerieren deshalb, dass die Erkrankung nicht selbstverschuldet ist
(142). Unser Patientinnenkollektiv war verhaltnismafRig hoch gebildet, was auf einen
hohen Grad an soziokultureller Eingliederung in die mitteleuropaische Gesellschaft
schlie®en lasst (143). Vielleicht mindert ein hoher Akkulturationsgrad den Einfluss des

Migrationshintergrundes auf die subjektiven Krankheitstheorien (110).
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Generell zeigte sich, dass Patientinnen mit Migrationshintergrund in der IPQ-R
Auswertung keine anderen subjektiven Krankheitstheorien favorisierten. David et al.
konnten in ihrer Studie ebenfalls nachweisen, dass der Migrationshintergrund in den
meisten Fallen keine Auswirkung auf die Wahl der subjektiven Krankheitstheorien von
Myompatientinnen hat. Die einzige Ausnahme bildeten Items, die der Kategorie
Gesundheitsverhalten zugeschrieben wurden (110).

In der vorliegenden Arbeit zeigte sich allein bei dem Punkt ,schlechte medizinische
Versorgung in der Vergangenheit eine Tendenz, dass mehr Patientinnen mit
Migrationshintergrund (26,2%) eine zustimmende Antwort im Vergleich zu Patientinnen
ohne Migrationshintergrund (16,9%) gaben. Leider ist eine Interpretation des Punktes
»Schlechte medizinische Versorgung in der Vergangenheit“ schwierig, da der Grund fur
die Annahme nicht spezifiziert wird. So kdnnte es sich um subjektiv eingeschatzte frihere

Fehlbehandlungen, eine verzoégerte Diagnosestellung oder Fehlinformationen handeln.

4.1.7 Vermuten gemal Selbsteinschatzung gut Uber ihre Krankheit
informierte Patientinnen insgesamt weniger Ursachen als die gering

oder mittelmaRig informierten?

Das selbsteingeschatzte Wissen zur Erkrankung hatte keinen Einfluss auf die Anzahl der
genannten subjektiven Krankheitstheorien. Es stellte sich jedoch heraus, dass die Anzahl
der genannten Erkrankungsursachen von einem unerfullten Kinderwunsch sowie vom
Vorliegen bestimmter Beschwerden, wie zum Beispiel Schmerzen wahrend der
Regelblutung oder Schmerzen beim Geschlechtsverkehr, abhangig sind. In den
genannten Fallen wurden signifikant mehr Krankheitstheorien geduRert. Patientinnen mit
unerfulltem Kinderwunsch sowie Patientinnen mit starken Beschwerden haben beide
einen hohen Leidensdruck und befassen sich oft sehr intensiv mit ihrer Erkrankung (144,
145). Demnach machten sie sich mdglicherweise auch ausgiebiger Gedanken zum

Thema Krankheitsgenese.

4.1.8 Geaulderte subjektive Krankheitstheorien ohne IPQ-R Korrelat

Die verwendete Version des IPQ-R enthielt 20 Items zur Erhebung subjektiver

Krankheitstheorien. Darlber hinaus wurden jedoch noch viele interessante Aspekte im
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Freitext dokumentiert, zu denen es im IPQ-R kein Korrelat gab. Hormone bzw. Stérung
im Hormonhaushalt waren die am haufigsten genannten subjektiven Krankheitstheorien
ohne Korrelat im IPQ-R und an dritter Stelle der am haufigsten genannten Ursachen im
Freitext fur beide Patientinnengruppen. Von den Myompatientinnen wurde es signifikant
ofter angegeben. Bei der Frage, ob die Patientinnen eine Verbindung zwischen ihrer
VerhGtung mit hormonellen Kontrazeptiva und der Entstehung ihrer Erkrankung
vermuteten, gingen die Patientinnen beider Gruppen ahnlich oft von einem
Zusammenhang aus. Dabei vermuteten 34% einen gesicherten Zusammenhang und
26,5% wurden ihn nicht ausschliel3en. Hier zeigt sich, dass die Sorge der Frauen grof3
ist, ihren natdrlichen Hormonhaushalt zu stéren, und dass sie der ,Pille®
krankheitsfordernde Effekte zuschreiben (146). Bereits 1983 berichtete Blaxter in einer
Interview-Studie mit Myompatientinnen, dass 30% der Befragten Drogen oder hormonelle
Kontrazeptiva fur ihre Erkrankung verantwortlich machen (106). In Zusammenschau der
aktuellen Forschung finden sich widerspruchliche Berichte bezlglich des Einflusses von
oralen Kontrazeptiva auf die Entwicklung von Myomen und Endometriose, wodurch es
nicht verwunderlich ist, dass diese Unsicherheit auch auf Patientinnen Ubergreifen kann
(51, 83).

Eine weitere regelmallig genannte, nicht im IPQ-R abgebildete, subjektive
Krankheitstheorie bezieht sich auf einen unerfullten Kinderwunsch oder Kinderlosigkeit.
So wurden sowohl die Abwesenheit von Schwangerschaft als schadlich empfunden, als
auch der psychische Effekt durch einen nicht erflllten Kinderwunsch. Ebenso wurde hier
ein Zusammenhang haufiger von Myompatientinnen vermutet. Ein protektiver Einfluss
von Schwangerschaften auf die Myomentstehung wird auch in der Forschung diskutiert
und kdnnte fur die Verbreitung dieser Annahme mitverantwortlich sein (62). Carpan kam
in ihrer Studie zur Reprasentation von Endometriose in der Presse zu dem Schluss:
,Furthermore, woman in our society have been blamed in the medical and popular
literature for contracting endometriosis by delying childbirth and pursuing careers.*
(140).
Im Gegensatz dazu wurde auch die Vermutung geaul3ert, dass gerade Schwangerschaft

und Geburt Ausloser der jeweiligen Erkrankung sein konnten.

Ein Punkt, der mdglicherweise durch den IPQ-R Punkt ,schlechte medizinische

Versorgung in der Vergangenheit® mitabgedeckt worden ist, umfasst medizinische
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Eingriffe und Interventionen als mogliche Krankheitsursache. Genannt wurden
Schwangerschaftsabbriche, Sectiones, viszerale Eingriffe, Medikamente und Impfstoffe.
Auch vorangegangene oder aktuelle extrauterine Erkrankungen wie beispielsweise
Blasenentziundungen und Schilddrusenerkrankungen wurden als ursachlich fur die
Krankheit genannt.

Aufgrund der Vielzahl an subjektiven Krankheitstheorien, die mit Hilfe des Freitextteils
erhoben werden konnten und in dieser Form nicht im IPQ-R vertreten waren, zeigt sich
noch einmal die Relevanz, Studienteilnehmerinnen in diesem Forschungsgebiet sowie

Patientinnen im Arztgesprach die Mdglichkeit anzubieten, offen dartber zu berichten.
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4.2 Starken und Schwachen sowie Limitationen der Studie

4.2.1 Stichprobencharakteristika und Generalisierbarkeit

Die Teilnehmerinnen dieser Studie wurden Uber Spezialsprechstunden fur ihre jeweilige
Erkrankung rekrutiert. Spezialsprechstunden werden vermutlich vermehrt von Frauen mit
hdoherem Leidensdruck aufgesucht, deren Frauenarztinnen und -arzte Informationen
bezlglich dieser Spezialangebote haben und den Patientinnen nahelegen. Der hohe
Bildungsgrad der Patientinnen ist ein Indikator dafur, dass unserer Kohorte nicht
reprasentativ fur die Allgemeinbevolkerung ist. In unserer Studie hatten 70% der
Patientinnen ein Abitur, im Vergleich zu 23% der Frauen in der deutschen Bevolkerung
(143). Des Weiteren erfassen Spezialsprechstunden vermutlich vor allem Patientinnen,
welche Vertrauen in die Schulmedizin haben. Gerade die subjektive Krankheitstheorie
bestimmt, welche medizinischen Ansatze man bevorzugt (34, 35). Patientinnen mit Hang
zu alternativen Heilpraktiken besitzen vermutlich andere Ansichten bezuglich ihrer
Erkrankungsursache.

Wie oben erwahnt, werden Spezialsprechstunden vermutlich eher von Patientinnen mit
hohem Leidensdruck bzw. starken Beschwerden frequentiert. Man weil} jedoch, dass ein
nicht zu vernachlassigender Teil der Myom- und Endometriosepatientinnen
beschwerdefrei ist (45, 73). Die Ergebnisse dieser Studie legen nahe, dass Patientinnen
mit starken Beschwerden mehr subjektive Krankheitstheorien aul3ern. Daraus ergibt sich
die Frage, wie es sich bei asymptomatischen Patientinnen verhalt und inwiefern die
wahrscheinliche Unterreprasentation dieser Patientinnen unsere Studiendaten
beeinflusst.

Positiv zu bewerten sind die niedrige Drop-out-Rate dieser Studie sowie die klar
gesetzten  Rekrutierungsrahmenbedingungen inklusive  Fallzahlschatzung und
Rekrutierung aufeinanderfolgender Patientinnen.

Subjektive Krankheitstheorien sind stark kulturabhangig, wodurch eine Generalisation

der Ergebnisse Uber Regions- und Nationsgrenzen hinweg nur bedingt moglich ist (10).
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4.2.2 Pro und Contra der Fragebogenstruktur

Bei Fragebdogen handelt es sich um relativ starre Erhebungsinstrumente, welche
wiederum die Ergebnisse sehr gut vergleichbar machen. Dies geht jedoch auf Kosten der
Individualitat der Antworten (110). Das ist gerade bei subjektiven Krankheitstheorien ein
strittiges Thema. Die vorgegebenen Antwortmdglichkeiten des IPQ-R konnten die
Patientinnen dazu verleitet haben, davon auszugehen, dass sie eine Antwort geben
mussen (125). Des Weiteren werden sie mit moglichen subjektiven Krankheitstheorien
konfrontiert, Uber die sie sich vorher keine Gedanken gemacht hatten, die ihnen aber in
dieser Situation plausibel erscheinen. Da diese subjektiven Krankheitstheorien unter
anderen Umstanden keine wirkliche Relevanz in den Uberlegungen der Patientinnen
gehabt hatten, kdonnten Ergebnisse dadurch verzerrt werden. Andererseits kann ein
Fragebogen als Hilfestellung fungieren, subjektive Krankheitstheorien gedanklich zu
ordnen und falls Patientinnen Schwierigkeiten haben, ihre Theorien zu artikulieren, eine
Leitstruktur vorgeben (110).

In der Literatur wird immer wieder hervorgehoben, dass der IPQ-R ein sehr nutzliches
Hilfsmittel fur die Erfassung subjektiver Krankheitstheorien ist, aber man sich nicht darauf
versteifen sollte, da jede Krankheit und jede Person individuell ist und es demnach immer
Krankheitstheorien geben wird, die nicht vom IPQ-R erfasst werden (7).

Um die Struktur des Fragebogens etwas zu lockern und den Patientinnen die Moglichkeit
zu bieten, sich freier auszudriicken ohne dabei auf Anonymitat zu verzichten, wurde der
Freitextteil in dieser Studie hinzugefugt. So war es beispielsweise moglich, hormonelle
Einflisse als relevante krankheitsspezifische Kausalattribution zu identifizieren, die nicht
im IPQ-R abgebildet wird.

Diese Studie befasst sich vorwiegend mit dem Teilbereich Kausalattribution des von
Leventhal et al. postulierten ,Common Sense Model“ und damit auch nur mit einem Teil
des IPQ-R. Dieser Schwerpunkt wurde absichtlich so gewahlt, da der Teilbereich
Kausalattribution in vielen Arbeiten nicht oder nur oberflachlich behandelt wird (122, 123).
Naturlich ware eine komplette Betrachtung aller Teilbereiche wiinschenswert, stellte aber

in dieser Grundlichkeit ein zu umfangreiches Unterfangen dar.

Der Fragebogen wurde den Patientinnen nur in deutscher Sprache vorgelegt. Bei

Verstandnisschwierigkeiten wurde den Patientinnen Hilfestellung in Form einer
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mundlichen Ubersetzung gegeben. Trotzdem ist es mdglich, dass mangelndes

Sprachverstandnis sich auf das Antwortverhalten ausgewirkt haben konnte.

4.2.3 Vergleichbarkeit von Myom und Endometriose

Die Entscheidung zum Vergleich der zwei Krankheitsbilder Endometriose und Myom
basierte darauf, dass beide Krankheiten zu Vertretern aus der Gruppe der gutartig
chronisch- proliferativen gynakologischen Erkrankungen zahlen. Zudem sind beide
Erkrankungen hormonabhangig, haufig in der weiblichen Bevdlkerung vertreten und
zeichnen sich durch einen unter Umstanden hohen Leidensdruck auf Seiten der
Patientinnen aus (71, 147). Trotz der Gemeinsamkeiten muss man bei Interpretation der
Vergleichsdaten die individuellen Unterschiede der zwei Erkrankungen bedenken. So
unterscheiden sich die Patientinnen beispielsweise im Alter, im durchlaufenden
diagnostischen Prozedere vor der Befragung und der Rezidivrate trotz adaquater
Therapie (44, 70, 148). Einige StorgroRen konnten durch eine multivariate Analyse
statistisch Uberpruft werden. Obwohl die Endometriose- im Schnitt junger waren als die
Myompatientinnen, beeinflusste das das Antwortverhalten nicht signifikant. Genauso
verhielt es sich mit den moglichen Storvariablen Migrationshintergrund,
selbsteingeschatztes Wissen uber die Erkrankung sowie Schulbildung. Die diagnostische
Vorgeschichte der Patientinnen wurde nicht erfasst. Es wurden zwar nur Patientinnen
rekrutiert, die sich zum ersten Mal in der Spezialsprechstunde vorstellten, jedoch kamen
die Myompatientinnen bereits mit einer aufgrund von sonographischen Befunden
gestellten Myomdiagnose in die Sprechstunde, wohingegen die
Endometriosepatientinnen mit einer unbestatigten Verdachtsdiagnose vorstellig wurden.
Durch die gesicherte Diagnose konnten sich Myompatientinnen bereits gezielter
Informationen bezlglich der Erkrankung angeeignet haben. So gaben die meisten
Myompatientinnen an, ihre bisherigen Informationen hauptséchlich von ihrer Arztin bzw.
ihrem Arzt bezogen zu haben, wohingegen Endometriosepatientinnen sich vorwiegend
im Internet informierten. Auch hinsichtlich der Rezidivrate unterscheiden sich die zwei
Erkrankungen. Nach erfolgreicher Behandlung ist die Rezidivrate Dbei
Endometriosepatientinnen im Vergleich wesentlich hoéher (70, 148). Diese
prognostischen Aussichten kdnnten einen Einfluss auf die subjektiven Krankheitstheorien

haben.
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4.3 Mogliche Handlungskonsequenzen fur die arztliche Praxis

4.3.1 Probleme, mit denen sich Frauenarzte konfrontiert sehen

Diese Arbeit konnte offenlegen, dass viele Patientinnen nicht mit ihren behandelnden
Arztinnen und Arzten (iber das Thema subjektive Krankheitstheorien sprechen, obwohl
die Patientinnen dieses Thema gerne ansprechen wirden. Andererseits scheint einem
Teil der Patientinnen das Ansprechen ihrer subjektiven Krankheitstheorien sogar
unangenehm zu sein. Nicholls et al. fanden in ihrer Studie heraus, dass
Myompatientinnen den Umstand bemangelten, dass der krankheitsbezogene
Aufklarungsbedarf oft nicht durch die Arzte gedeckt werden konnte (108). Eine Studie
aus den 1980er Jahren ermittelte, dass Patienten, die in der Allgemeinarztpraxis Uber
ihre Beschwerden berichteten, im Schnitt nach 18 Sekunden von der Arztin bzw. vom
Arzt unterbrochen wurden (149). In einer Follow-up Studie um die Jahrtausendwende war
diese Zeit nur geringfugig auf 23 Sekunden angestiegen (150). Demnach ist zu erwarten,
dass subjektiven Krankheitstheorien oft nicht gentigend Zeit eingeraumt wird (41, 42).
Zusatzlich ist der Informationsfluss von einmal unterbrochenen Patienten stark reduziert
und senkt deren Bereitschaft, weitere Anliegen anzusprechen (151).

Viele befragte Frauen zeigten eine Tendenz dahingehend, psychologisch beeinflusste
Krankheitstheorien zu favorisieren (18). Die mdglichen, daraus entstehenden Emotionen
wie Schuldgefiihle und Angste kénnen in der Folge Einschrankungen der Lebensqualitat
nach sich ziehen (36). In der heutigen Zeit ist der Zugang zu Informationen so einfach
wie nie zuvor. Das birgt die Gefahr, dass Patientinnen bei Eigenrecherchen oder durch
mediale Beitrage Informationen aufnehmen, die nicht korrekt sind oder die nicht korrekt
interpretiert werden (152). Diese Informationen kdénnen zur Bildung subjektiver
Krankheitstheorien beitragen, welche die Patientinnen wiederum emotional und
psychisch belasten konnten, ohne jedoch flr AuRenstehende nachvollziehbar zu sein.
Subjektive Krankheitstheorien spielen eine zentrale Rolle bei der Adharenz der
Patientinnen (36, 110). Sollte die Therapie nicht in das durch die subjektive
Krankheitstheorie gepragte Verstandnis fur die Erkrankung passen, so steigt die
Wabhrscheinlichkeit, dass die Patientin der Therapie ablehnend gegenubersteht (36). Die
Folge kdnnten vermehrte Arztwechsel oder ein Vertrauensverlust in die Schulmedizin
sein (126, 127).
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4.3.2 Mogliche MalRnahmen fur eine optimierte Versorgung

Eine Empfehlung fuir den klinischen Alltag ware, die Patientinnen im Zuge des
Erstkontaktes zu den subjektiven Krankheitstheorien zu befragen. Bei bestehenden
Angsten und Sorgen durch subjektive Krankheitstheorien sollte die Arztin bzw. der Arzt
beruhigend agieren und individuelle Vorstellungen der Patientinnen bei der
Therapieplanung bericksichtigen (25, 27). Lutje und Brandenburg formulierten es
folgendermalien:
,Natirlich ist auch ein integriertes psychosomatisch-gynékologisches Konzept
gefragt, indem Psychotherapie, Physiotherapie, Alternativ- und
Komplementérmedizin gemé&l3 der individuellen Krankheitstheorie ihren
Stellenwert haben.” (153).
Es ist hilfreich, offen gegenuber den subjektiven Krankheitstheorien der Patientinnen zu
sein, auch wenn diese teilweise nicht wissenschaftlich fundiert sind, und wertfrei zu
informieren sowie neue DenkanstoRe zu geben (8).
Falls die Zeit ein Ansprechen der subjektiven Krankheitstheorien nicht zulasst, so sollte
man dennoch spatestens bei der Therapiewahl erfragen, ob die geplante Behandlung mit
dem Krankheitskonzept der Patientin im Einklang steht, um eine Therapietreue zu

gewahrleisten.

Patientinnen stufen Informationen, die sie von arztlicher Seite erhalten, meist als wichtig
ein, wodurch die Arztin bzw. der Arzt maRgeblich auf die Bildung von subjektiven
Krankheitstheorien Einfluss nimmt, wie auch eine Studie von Orator mit
Endometriosepatientinnen zeigte (112). Durch umfassende Aufklarung, vor allem auch in
Bezug auf die Atiologie der Erkrankungen, kdnnte der Entstehung von emotional und

psychosozial belastenden Krankheitstheorien vorgebeugt werden (21, 36).
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4.4 Ausblick auf moglichen Forschungsbedarf

Obwohl es sich bei subjektiven Krankheitstheorien um ein seit langerem etabliertes
Forschungsgebiet handelt, bestand bisher erstaunlich wenig Interesse, Forschungsarbeit
diesbezuglich bei Myomen und Endometriose zu leisten.
Um die Generealisierbarkeit der Forschungsergebnisse zu  subjektiven
Krankheitstheorien bei Myom- und Endometriosepatientinnen zu verbessern, ware es
sinnvoll, ahnliche Studien in anderen Zentren durchzufihren. Im Gegensatz zur
Rekrutierung in Spezialsprechstunden ware es interessant zu erfahren, inwiefern sich die
Ergebnisse unterscheiden, falls die Rekrutierung in Arztpraxis der Regelversorgung oder
bei Anbietern alternativer Heilmethoden stattfinden wirde. Damit wirde sich vielleicht
auch der Anteil an asymptomatischen Patientinnen erhdhen, was wiederum Einfluss auf
die Ergebnisse haben kdnnte. Zusatzlich kdnnten die subjektiven Krankheitstheorien der
Patientinnen vor dem Stellen einer Verdachtsdiagnose erfasst werden. Da der kulturelle
Einfluss auf subjektive Krankheitstheorien von Bedeutung ist, ware es naheliegend,
ahnliche Studien in verschiedenen Landern mit unterschiedlichem kulturellen Hintergrund
durchzufihren und diese mit Ergebnissen dieser Arbeit zu vergleichen.
Die vorliegende Studie basiert auf der Auswertung eines Fragebogens. Dabei wurde nur
ein Teil des IPQ-R verwendet. Der zusatzliche Erkenntnisgewinn durch Einsatz des
vollstandigen IPQ-R ware eine weitere Etappe in der zukinftigen Forschung. Auch
Studien, die sich nicht an einen Fragebogen anlehnen, wirden zusatzliche Erkenntnisse
bringen. Daten zu subjektiven Krankheitstheorien bei Myom und
Endometriosepatientinnen, die mittels Interviews erhoben wurden, sind immer noch
selten. Dabei waren diese wichtig, um die Beweggruinde fur die Entstehung subjektiver
Krankheitstheorien der Patientinnen zu erfassen. Birkner schlagt noch eine weitere
Moglichkeit zur Erforschung subjektiver Krankheitstheorien vor. Hierbei soll die
Interaktion zwischen Patientin und Arztin bzw. Arzt im Arzt-Patienten-Gesprach
beobachtet werden, falls das Thema subjektive Krankheitstheorien aufkommt. Dabei
sollte man sich allerdings nicht an eine Interviewstruktur halten. lhre Begrindung dafur
zeigt sich im folgenden Zitat:

,Wie jedoch subjektive Theorien im medizinischen Gesprdch von den Beteiligten

interaktiv be- und verhandelt werden, wurde im Detail bisher wenig untersucht.”

(41).
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Bei dieser Arbeit handelt es sich um eine Querschnittsstudie, bei der subjektive
Krankheitstheorien zu einem gewissen Zeitpunkt erfasst wurden. Um die zeitliche
Dynamik subjektiver Krankheitstheorien zu erfassen, waren Langsschnittstudien nétig
(12).

Ein interessanter, aber schwer untersuchbarer Aspekt von subjektiven
Krankheitstheorien, ist die Auswirkung der subjektiven Krankheitstheorie auf die
Patientinnen. Wie andern sich durch sie das Verhalten, die Bewaltigungsstrategien und

die Therapietreue?
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Endometriosepatientinnen

6. Anhang: Fragebogen fiur die Myom- und

@HARITE

Campus Virchow-Klinikum, Klinik fiir Gynakologie, Myomsprechstunde

Befragung zur subjektive Krankheitstheorie bei Myompatientinnen

‘ 1. Wie alt sind Sie?

2. In welchem Land sind Sie geboren?

|| lJahre

3. Sind |hre Eltern in Deutschland geboren?

4. Wie schatzen Sie Ihre Deutschkenntnisse
ein? (Wenn Deutsch nicht Ihre Muttersprache ist)

0 Ja.
O Nein.

In welchem Land?.........ccccoooeiiiiinicnciicnienns
O Weil ich nicht.

0O gut.
0O mittelmagig.
O gering.

5. Welchen Schulabschluss haben Sie?

6. Welchen Beruf liben Sie derzeit aus?

Realschulabschluss
Hauptschulabschluss
Abschluss 10. Klasse/ POS

kein Schulabschluss

O Ichbintatigals.........cocovviviiiiiiiiiienen,
O Ich bin z.Z. arbeitslos.

O Ich beziehe Sozialhilfe.

O Ich bin ausschlieBlich Hausfrau.

O Ich bin Rentnerin.

El ANAEres:. i ....ciciianiuiteeasessitasansimmiiamis

]
O
O
O Abitur
]
]
7

. Wie haben Sie sich Giber die Themen Myome
und Myombehandlung informiert?
(Mehrfachantworten sind méglich)

8. Wie schatzen Sie lhren Wissensstand liber
Myome im Allgemeinen ein?

0 gar nicht
Biicher/Zeitschriften
TV/Radio

Internet

Arztin/Arzt

Freundin

o o o oo o

Familie
O ANdere/S:......cocoiuiiiiniiiiiieiiieeccieieeii e aeas

0O gut
O mittelmaRig
O gering

9. Seit wann wissen Sie von |lhren Myomen?

seit |__|__|Jahren oder

seit |__|__|Monaten

10. Gehoren Sie einer Religion an?
(Wenn ja, bitte auch Frage 11 beantworten.)

11. Wie schatzen Sie lhre
Religionsverbundenheit ein?

O Ja—welche: ....ccoeiiiiiiiiiiiiceceeeea,
O Nein.

O gering.
O mittelmaRig.
O stark.

| 12. Wie zufrieden sind Sie zurzeit mit ...

a) ihrer Gesundheit?
b) ihrem Leben insgesamt?

®0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10©
®0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-100©
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@HARITE

1) Was sind lhre Griinde fiir die Inanspruchnahme dieser Myomspezialsprechstunde?

0 Korperliche Beschwerden (z. B. starke Regelschmerzen) und unerfiiliter Kinderwunsch

O Nur kérperliche Beschwerden (z. B. starke Regelschmerzen)
[0 Nur unerfiiliter Kinderwunsch

[0 Nichts dAVOn, SONAEIM. ........uuiiiiiieieiei et eee e ee e e e ebbaaaeeeeeseeesssbaasaaassaeeseeseesssssssnnsseaeseeesans

2) Welche méglicherweise durch Myome ausgeldsten Beschwerden haben Sie und wie stark

sind diese im Durchschnitt? Bitte jeweils ankreuzen:

Blutungsstarke: (0 =keine Blutung [kein Kreuz] bis 10 =maximal starke Blutung)

[1 T2 [3 [4 [5 6 |7

I8

[9

[10

|

Schmerzen vor der Regelblutung: (0 =keine Schmerzen [kein Kreuz] bis 10 = maximale Schmerzen)

[1 [2 (3 [4 [5 [6 [7

[8

[9

[10

Schmerzen wahrend der Regelblutung: (0 =keine Schmerzen [kein Kreuz] bis 10 = maximale Schmerzen)

[1 [2 [3 [4 [5 [6 [7

|8

[9

[10

Schmerzen beim Geschlechtsverkehr: (0 = keine Schmerzen [kein Kreuz] bis 10 = maximale Schmerzen)

[1 [2 [3 (4 [5 [6 7 (8 [9 [10

Rickenschmerzen/ Schmerzen, die in die Beine ziehen: (0 = keine Schmerzen [kein Kreuz] —10 = maximal)

[1 [2 [3 [4 [5 [6 [7 [8 [9 [10

Druck auf die Blase: (0 = keine Beschwerden [kein Kreuz] -10 = maximale Beschwerden)

[1 [2 [3 [4 [5 [6 [7 (8 [9 [10 |

Druckgefiihl/ Fremdkoérpergefiihl im Unterleib: (0 = nicht vorhanden [kein Kreuz] -10 = max. Beschwerden)

[1 [2 [3 [4 [5 [6 [7 [8 [9 [10 |

Verdauungsbeschwerden: (0 = keine Beschwerden [kein Kreuz] bis 10 = maximale Beschwerden)

[1 [2 [3 [4 [5 [6 [7 (8 [9 [10 |
3) Eragen zur Vorgeschichte

Ja Nein Weil nicht

Haben Sie sich schon einmal Gedanken lber die Ursachen Ihrer Myome gemacht?

wodurch die Myome Ihrer Meinung nach verursacht wurden?

Haben Sie lhrer Frauenarztin/ Ihrem Frauenarzt gegentiber schon einmal erwahnt,

...Falls nicht, wiirden Sie es gerne einmal zur Sprache bringen?

Myome zu sprechen?

Ist es Ihnen unangenehm, lber lhre eigenen Vorstellungen zu den Ursachen Ihrer

4) lhre eigenen Gedanken zur Entstehung lhrer Myome

Uns interessiert, was Sie als mégliche Ursache fiir lIhre Myome betrachten. Bitte schreiben Sie hier die am ehesten

fiir sich vermuteten 1-2 Ursachen auf. 1. ....euiiieeiiieiiiiiiiiiiiiassiisessssnssasnsssnnsasnnes
2 iasesasasansaasssisssakaiasessnssnaiaaiaanannssasnaaananan

5) Entstehungsmdglichkeiten fiir lhre Myome

In der nachfolgenden Tabelle sind einige denkbare Krankheitsursachen fiir Ihre Myome aufgefiihrt. Bitte geben Sie
durch Ankreuzen an, wie stark sie zustimmen oder ablehnen, dass diese bei Ihnen als Ursache in Frage kommen.

Stimmt
berhaupt
nicht

Stimmt
nicht

Weder
noch

stimmt

Stimmt
voll und
ganz

1 Stress und Sorgen

2 Vererbt - kommt in meiner Familie 6fter vor




Stimmt . Stimmt
Uberhaupt St|-m mt Weder stimmt voll und
. nicht noch
nicht ganz
3 Bakterien oder Viren
4 Ernahrungs- oder Essgewohnheiten
5 Zufall oder Pech
6 Schlechte medizinische Versorgung in der
Vergangenheit
7 Umweltverschmutzung bzw. Umweltgifte
8 Mein eigenes Verhalten
9 Meine Einstellung, z. B. negatives Denken Uber das
Leben
10 Familienprobleme oder Sorgen verursachten meine
Myome
11 | Uberarbeitung
Mein emotionales Befinden, z. B. sich bedrtickt,
12 . - . .
einsam, angstlich, leer fiihlen
13 | Alterungsprozess
14 | Alkohol
15 | Rauchen
16 | Unfall oder Verletzung
17 | Meine Personlichkeit
18 | Verandertes Immunsystem
19 | Einfluss (eines) Gottes
20 | Schicksal
6) Gefiihislage in den letzten 30 Tagen
Wie haufig fiihlten Sie sich wahrend der letzten 30 (1.) @ ®) (4.) ; ®)
nie selten manch- meist immer
Tage ... mal

1 ... ohne ersichtlichen Grund erschopft?

2 .. nervos?

3 ... SO nervos, dass nichts Sie wieder beruhigen
konnte?

4 .. hoffnungslos?
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5 ... ruhelos oder zappelig?
6 ... so ruhelos, dass Sie nicht stillsitzen konnten?
7 ... niedergeschlagen?

... so niedergeschlagen, dass Sie nichts mehr

2 aufmuntern konnte?
9 ... S0, dass alles fiir Sie eine Anstrengung bedeutete?
10 | ... wertlos?

7) Angstlichkeit und Befiirchtungen in den letzten 2 Wochen

Wie oft fiiihiten Sie sich im Verlauf der letzten 2 Wochen Oberhaupt An einzelnen A7 MEM* 25| geinahe
durch die folgenden Beschwerden beeintrachtigt? nicht Tagen der Tage jeden Tag
Nervositat, Angstlichkeit oder Anspannung Oo O+ O2 s
Nicht in der Lage sein, Sorgen zu stoppen oder zu kontrollieren Oo 01 02 Os
UbermaRige Sorgen beziiglich verschiedener Angelegenheiten Oo 01 O2 Os
Schwierigkeiten zu entspannen o 01 O2 O3
Rastlosigkeit, so dass Stillsitzen schwer fallt Oo 1 O2 O3
Schnelle Verargerung oder Gereiztheit o 01 O2 O3
Gefiihl der Angst, so als wiirde etwas Schlimmes passieren Oo 01 02 Os

Wenn eines oder mehrere dieser Probleme bei Ihnen vorliegen, geben Sie bitte an, wie sehr diese Probleme es
Ihnen erschwert haben, |hre Arbeit zu erledigen, lhren Haushalt zu regeln oder mit anderen Menschen zu recht zu
kommen:

Uberhaupt nicht etwas relativ stark sehr stark
erschwert erschwert erschwert erschwert

8) Haben Sie Angst vor einer méglichen Myomoperation?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Keine extreme
mgtg O 0 0O 0O 0O 0O 0O O O O O e

9) Mit welcher Methode haben Sie in den letzten 3 Jahren verhiitet? (mehrere Antworten maoglich)

[ Keine [J Kondome [ Pille [J Hormon-Spirale [] Kupfer-Spirale [] Diaphragma [] Temperaturmethode

Ja Nein | WeiB nicht

Sehen Sie einen Zusammenhang zwischen |hrer Verhlitungsmethode und Ihren Myomen

Sehen Sie einen Zusammenhang zwischen der Lange der Verhiitung und Ihren Myomen
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@HARITE

Campus Virchow-Klinikum, Klinik fiir Gynakologie, Endometriosesprechstunde

Befragung zur subjektive Krankheitstheorie bei Endometriosepatientinnen

‘ 1. Wie alt sind Sie? 2. In welchem Land sind Sie geboren?

L danre e

3. Sind Ihre Eltern in Deutschland geboren? | 4. Wie schatzen Sie Ihre Deutschkenntnisse ein?
(Wenn Deutsch nicht Ihre Muttersprache ist)

0 Ja. 0O gut.
O Nein. 0O mittelmagig.
In welchem Land?..........ccccoeviciiinnnnnee. O gering.
O Weil ich nicht.
5. Welchen Schulabschluss haben Sie? 6. Welchen Beruf liben Sie derzeit aus?

Realschulabschluss Ichbintatigals...........ccocceviiiiiiiiiiiiie,

]

0 Hauptschulabschluss Ich bin z.Z. arbeitslos.
O Abschluss 10. Klasse/ POS Ich beziehe Sozialhilfe.

O Abitur Ich bin ausschlielich Hausfrau.
]

]

7

Ich bin Rentnerin.

o o o o 4o

kein Schulabschluss

Q.
(]
=
o®
[
O
>
3
Q.
(0]
[
@

. Wie haben Sie sich Uiber die Themen 8. Wie schatzen Sie lhren Wissensstand tiber
Endometriose und Endometriosebehandlung | Endometriose im Aligemeinen ein?
informiert? (Mehrfachantworten sind méglich)

0 gar nicht 0O gut
0 Bicher/Zeitschriften 0O mittelmaRig
0 TV/Radio 0 gering
O Internet
0 Arztin/Arzt 9. Seit wann wissen Sie von Ihrer Endometriose?
0 Freundin
O Familie seit || |Jahren oder
0 ANDEIE/S:......o.eeeeeeeeeeeeesssssssessssesssnnnnn.n. S€It __|__[Monaten
10. Gehoren Sie einer Religion an? 11. Wie schatzen Sie lhre Religionsverbundenheit
(Wenn ja, bitte auch Frage 11 beantworten.) | ein?
0 Ja—WelChe: ...c.ocoovverierieiieeeeeeieeeeeienns i o
= Fioin: O mittelmaRig.
O stark.
| 12. Wie zufrieden sind Sie zurzeit mit ...
a) ihrer Gesundheit? ®0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-100
b) ihrem Leben insgesamt? ®0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10©
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1) Was sind lhre Griinde fiir die Inanspruchnahme dieser Endometriosespezialsprechstunde?

0 Korperliche Beschwerden (z. B. starke Regelschmerzen) und unerfiiliter Kinderwunsch

O Nur kérperliche Beschwerden (z. B. starke Regelschmerzen)
[0 Nur unerfiiliter Kinderwunsch

[0 Nichts dAVOn, SONAEIM. ........uuiiiiiieieiei et eee e ee e e e ebbaaaeeeeeseeesssbaasaaassaeeseeseesssssssnnsseaeseeesans

2) Welche méglicherweise durch Endometriose ausgelésten Beschwerden haben Sie und wie

stark sind diese im Durchschnitt? Bitte jeweils ankreuzen:

Blutungsstarke: (0 =keine Blutung [kein Kreuz] bis 10 =maximal starke Blutung)

[1 T2 [3 [4 [5 6 |7

I8

[9

[10

|

Schmerzen vor der Regelblutung: (0 =keine Schmerzen [kein Kreuz] bis 10 = maximale Schmerzen)

[1 [2 (3 [4 [5 [6 [7

[8

[9

[10

Schmerzen wahrend der Regelblutung: (0 =keine Schmerzen [kein Kreuz] bis 10 = maximale Schmerzen)

[1 [2 [3 [4 [5 [6 [7

|8

[9

[10

Schmerzen beim Geschlechtsverkehr: (0 = keine Schmerzen [kein Kreuz] bis 10 = maximale Schmerzen)

[1 [2 [3 (4 [5 [6 7 (8 [9 [10

Rickenschmerzen/ Schmerzen, die in die Beine ziehen: (0 = keine Schmerzen [kein Kreuz] —10 = maximal)

[1 [2 [3 [4 [5 [6 [7 [8 [9 [10

Druck auf die Blase: (0 = keine Beschwerden [kein Kreuz] -10 = maximale Beschwerden)

[1 [2 [3 [4 [5 [6 [7 (8 [9 [10 |

Druckgefiihl/ Fremdkoérpergefiihl im Unterleib: (0 = nicht vorhanden [kein Kreuz] -10 = max. Beschwerden)

[1 [2 [3 [4 [5 [6 [7 [8 [9 [10 |

Verdauungsbeschwerden: (0 = keine Beschwerden [kein Kreuz] bis 10 = maximale Beschwerden)

[1 [2 [3 [4 [5 [6 [7 (8 [9 [10 |
3) Eragen zur Vorgeschichte

Ja Nein Weil nicht

gemacht?

Haben Sie sich schon einmal Gedanken lber die Ursachen Ihrer Endometriose

wodurch die Endometriose |hrer Meinung nach verursacht wurde?

Haben Sie lhrer Frauenarztin/ Ihrem Frauenarzt gegentiber schon einmal erwahnt,

...Falls nicht, wiirden Sie es gerne einmal zur Sprache bringen?

Endometriose zu sprechen?

Ist es Ihnen unangenehm, tber lhre eigenen Vorstellungen zu den Ursachen Ihrer

4) lhre eigenen Gedanken zur Entstehung lhrer Endometriose

Uns interessiert, was Sie als mégliche Ursache fiir Ihre Endometriose betrachten. Bitte schreiben Sie hier die am

ehesten fiir sich vermuteten 1-2 Ursachen auf. 1. ......eiiiieiiiiiiiiiiiiiiiesisessasnssssnssssnnnens
2 tisasassssssssaseasdaisaanseansanusseninanssannanuinnnnnan

5) Entstehungsmdglichkeiten fiir Ihre Endometriose

In der nachfolgenden Tabelle sind einige denkbare Krankheitsursachen fiir Ihre Endometriose aufgefiihrt. Bitte
geben Sie durch Ankreuzen an, wie stark sie zustimmen oder ablehnen, dass diese bei Ihnen als Ursache in Frage

kommen.

Stimmt
iberhaupt
nicht

Stimmt
nicht

Weder
noch

stimmt

Stimmt
voll und
ganz

1 Stress und Sorgen

2 Vererbt - kommt in meiner Familie ofter vor




Stimmt ” Stimmt
Uberhaupt S!|-m s ecer stimmt voll und
g nicht noch
nicht ganz
3 Bakterien oder Viren
4 Ernahrungs- oder Essgewohnheiten
5 Zufall oder Pech
6 Schlechte medizinische Versorgung in der
Vergangenheit
7 Umweltverschmutzung bzw. Umweltgifte
8 Mein eigenes Verhalten
9 Meine Einstellung, z. B. negatives Denken Uber das
Leben
10 Familienprobleme oder Sorgen verursachten meine
Endometriose
11 | Uberarbeitung
12 Mein emotionales Befinden, z. B. sich bedrtickt,
einsam, angstlich, leer fiihlen
13 | Alterungsprozess
14 | Alkohol
15 | Rauchen
16 | Unfall oder Verletzung
17 | Meine Personlichkeit
18 | Verandertes Immunsystem
19 | Einfluss (eines) Gottes
20 | Schicksal
6) Gefiihislage in den letzten 30 Tagen
Wie haufig fiihlten Sie sich wahrend der letzten 30 (1.) @ ©) (4,) : ®)
nie selten manch- meist immer
Tage ... ial

1 ... ohne ersichtlichen Grund erschopft?

2 .. nervos?

3 ... SO nervos, dass nichts Sie wieder beruhigen
konnte?

4 .. hoffnungslos?
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5 ... ruhelos oder zappelig?
6 ... so ruhelos, dass Sie nicht stillsitzen konnten?
7 ... niedergeschlagen?

... so niedergeschlagen, dass Sie nichts mehr

2 aufmuntern konnte?
9 ... S0, dass alles fiir Sie eine Anstrengung bedeutete?
10 | ... wertlos?

7) Angstlichkeit und Befiirchtungen in den letzten 2 Wochen

Wie oft fiiihiten Sie sich im Verlauf der letzten 2 Wochen Oberhaupt An einzelnen A7 MEM* 25| geinahe
durch die folgenden Beschwerden beeintrachtigt? nicht Tagen der Tage jeden Tag
Nervositat, Angstlichkeit oder Anspannung Oo O+ O2 s
Nicht in der Lage sein, Sorgen zu stoppen oder zu kontrollieren Oo 01 02 Os
UbermaRige Sorgen beziiglich verschiedener Angelegenheiten Oo 01 O2 Os
Schwierigkeiten zu entspannen o 01 O2 O3
Rastlosigkeit, so dass Stillsitzen schwer fallt Oo 1 O2 O3
Schnelle Verargerung oder Gereiztheit o 01 O2 O3
Gefiihl der Angst, so als wiirde etwas Schlimmes passieren Oo 01 02 Os

Wenn eines oder mehrere dieser Probleme bei Ihnen vorliegen, geben Sie bitte an, wie sehr diese Probleme es
Ihnen erschwert haben, |hre Arbeit zu erledigen, lhren Haushalt zu regeln oder mit anderen Menschen zu recht zu
kommen:

Uberhaupt nicht etwas relativ stark sehr stark
erschwert erschwert erschwert erschwert

8) Haben Sie Angst vor einer méglichen Endometrioseoperation?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Keine extreme
mgtg O 0 0O 0O 0O 0O 0O O O O O e

9) Mit welcher Methode haben Sie in den letzten 3 Jahren verhiitet? (mehrere Antworten maglich)

[ Keine [J Kondome [ Pille [J Hormon-Spirale [] Kupfer-Spirale [] Diaphragma [] Temperaturmethode

Ja Nein | WeiB nicht

Sehen Sie einen Zusammenhang zwischen |hrer Verhiitungsmethode und Ihrer Endometriose

Sehen Sie einen Zusammenhang zwischen der Lénge der Verhiitung und Ihrer Endometriose
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