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Zusammenfassung

Abstrakt

Hintergrund: Myome betreffen als chronisches Krankheitsbild viele Frauen und kénnen dabei
diverse Lebensbereiche beeinflussen. Ziel der vorliegenden Studien war die Evaluation moglicher
Angste von Myompatientinnen. In diesem Zusammenhang soll eine potentielle psychische
Beeintrachtigung und die Auswirkungen auf die allgemeine Zustands- und Eigenschaftsangst
aufgezeigt werden. Zudem wurden Symptome (Dysmenorrhoe, Dyspareunie, pramenstruelle
Beschwerden) bei Frauen mit differentem sonographischen Myombefund (kein Nachweis,
verschiedene Anzahl und Lokalisation) erhoben, um Aussagen iiber den Krankheitswert treffen zu
konnen.

Methodik: Im Rahmen einer groB3en universitiren Myomsprechstunde wurden von Januar 2016-
Februar 2017 zwei prospektive Befragungen (n=807 und n=1548) mit unterschiedlichen
selbstentwickelten Fragebdgen (soziodemographische Angaben, myombedingte Angste und
Befiirchtungen, Beschwerdeangaben) und ein strukturiertes Interview (n=88) u.a. bestehend aus
zwei standardisierten Fragebogen (STAI und K10+) vor der drztlichen Konsultation durchgefiihrt.
In einer Studie erfolgte zudem eine transvaginale bzw. transabdominale Sonographie zur
Darstellung des Myombefundes. In umfangreichen statistischen Analysen mit einem
Signifikanzwert von p<0,05 wurden die Ergebnisse der Fragebdgen bzw. des Interviews u.a. mit
Normwerten verglichen und auf potentielle Einfliisse der soziodemographischen Angaben
untersucht.

Ergebnisse: Im Vordergrund der Angste standen Befiirchtungen vor weiterer GroBenzunahme des
Myoms (88%-95%), eine Anzahlzunahme (80%-86%) und die Angst vor der Notwendigkeit
(85%-87%) bzw. den Nebenwirkungen einer Myomtherapie (81%-82%). STAI-Werte lagen bei
der Zustandsangst (MW: 49,4) um 11 Punkte (p<0,001) und bei der Eigenschaftsangst (MW: 42,0)
um 5 Punkte (p=0,001) iiber den Referenzwerten. 37% hatten K10-Werte iiber dem Normwert
(<20). Mehr myombedingte Angste waren mit hoheren STAI- bzw. K10-Werten assoziiert. Die
Schmerzausprigung zeigte keinen Zusammenhang mit der patientinnenseitig angenommenen
Myomgrole oder Myomanzahl. Auch ergab sich kein signifikanter Unterschied in den
Beschwerdeangaben von den befragten Frauen ohne und mit sonographischen Myomnachweis.

Die Angabe von starkem Druckgefiihl auf die Blase (OR 1.18), im Unterbauch (OR 1.12) oder



Obstipation (OR 1.16) erhohten die Wahrscheinlichkeit, dass sonographisch auch tatsichlich ein
Myom nachgewiesen werden konnte.

Schlussfolgerungen: Frauen mit Myomen bilden in Abhdngigkeit von ihrer Lebenssituation viele
unterschiedliche Angste und Befiirchtungen aus. Myombedingte Angste sind mit mehr
psychischem Distress und einer erhohten Zustands- und Eigenschaftsangst assoziiert. Durch
Schmerzsymptome wie Dysmenorrhoe, Dyspareunie und pramenstruelle Schmerzen, kann nicht

auf die Anzahl oder Gréfle von Myomen geschlossen oder eine Therapie abgeleitet werden.

Modifiziert nach (1-3).



Abstract

Background: Myomas affect many women as a chronic disease and can have a negative impact
on several areas of life. The aim of the present studies was the evaluation of possible myoma-
related fears and to identify possible mental distress or effects on the general and trait anxiety.
Symptoms (dysmenorrhoea, dyspareunia, premenstrual pain) in women with different ultrasound
findings of myomas (no evidence, different number and localization) were analyzed to make
statements about the disease value.

Methods: From January 2016 to February 2017, two prospective surveys (n=807 and n=1548)
with different self-developed questionnaires (socio- demographic information, myoma-related
fears, complaints) and a structured interview (n=88) (i.a. standardized STAI and K10
questionnaire) were conducted at the myoma clinic of a large university hospital prior to the
medical consultation. In one of the studies a transvaginal or transabdominal ultrasound was
performed. In further statistical analysis with a significance value of p<0.05, the data was
compared i.a. with standard values and tested for influences of the sociodemographic information.
Results: Further growth of the fibroid (88%-95%), an increasing number (80%-86%) and need to
undergo (85%-87%) or the side- effects of treatment (81%-82%) were the main fears. STAI- scores
were 11 points for state (mean: 49.4) (p<0.001) and 5 points for trait anxiety (mean: 42.0)
(p=0.001) above the reference values. 37% had K10- scores above the norm (<20). More myoma-
related fears were associated with higher STAI- and K10- scores. The reported complaints did not
show a significant relationship with the size or number of myomas assumed by the patient. There
was no significant difference in the pain reported by the interviewed women without and with
sonographic proof of myoma. A strong feeling of pressure on the bladder (OR 1.18), in the lower
abdomen (OR 1.12) or constipation (OR 1.16) increased the probability of a fibroid detected in the
ultrasound.

Conclusion: Women with myomas develop many different fears depending on their life situation.
Myoma- related anxiety is associated with more mental distress and increased state and trait
anxiety. Symptoms (dysmenorrhea, dyspareunia and premenstrual pain) do not allow conclusions

about number or size of myomas or future therapy.

Modifiziert nach (1-3).



1. Einfithrung

1.1 Allgemeiner Hintergrund
Myome sind mit einer Inzidenz von 20 bis 40% die hiufigsten benignen Tumore der Frau und
bilden die hiufigste Indikation fiir gynékologische Operationen (4-6). Sie entstehen monoklonal
als Ostrogenabhingige Tumore der glatten Muskelzellen des Uterus und bestehen aus grof3en
Mengen extrazelluldrer Matrix mit Kollagen, Fibronektin und Proteoglykan (7-9). Je nach
Lokalisation werden sie als submukds, intramural, subserds oder gestielt eingeteilt und konnen
einzeln oder multipel auftreten (10, 11). Die genaue Privalenz ist derzeit unklar, da viele Myome
asymptomatisch sind (9). Es wird eine ansteigende Prdvalenz mit dem Alter bis zur Menopause,
anschlieend ein Riickgang beschrieben (9). Mit 50 Jahren betrdgt die Privalenz 80% unter
Afroamerikanerinnen und 70% unter kaukasischen Frauen (6). Ein sonographisches Screening
zeigte jedoch bei 51% der pramenopausalen Frauen bisher unbekannte Myome (6). In der
Diagnostik von Myomen ist die (Vaginal-) Sonographie das am weitesten verbreitete und
geeignetste Verfahren (12, 13). Sie ermoglicht den Nachweis sowohl der Myomgrofe, der
Myomanzahl als auch der Myomlage (14, 15). Einige Arbeitsgruppen wiesen eine vergleichbare
Sensitivitdt und Spezifitdt in der Diagnosestellung von Myomen durch MRT und Sonographie
nach (16-18). Es konnte eine relativ gute Ubereinstimmung der von Patientinnen angenommenen
Myomanzahl mit ihrem Sonographiebefund gezeigt werden. Der Informationsstand iiber die (in
etwa richtige) MyomgroB3e war deutlich geringer (19). Therapeutisch stehen je nach Symptomen,
Lokalisation und Gréfe des Myoms, Wunsch nach Fertilitits- oder Uteruserhalt und Hormonstatus
sowohl medikamentdse, als auch operative Ma3inahmen zur Verfiigung. Bei einer groen Zahl von

Frauen mit Myomen ist keine Intervention notwendig, da sie keinen Krankheitswert haben (20).

1.2 Beschwerden der Patientinnen
Trotz der Benignitét dieser Tumore sind Myome eine chronische Krankheit fiir viele Frauen, die
ihr Leben erheblich beeinflussen (4). Ca. 20-50% der betroffenen Frauen weisen Beschwerden
auf, die eine Behandlung erforderlich machen (20). Je nach Lage, Groe und Anzahl der Myome
wird Hypermenorrhoe mit sekunddrer Andmie, Dysmenorrhoe, Dyspareunie, Druck- und
Fremdkorpergefiihl im Unterbauch sowie Druck auf die Blase, Infertilitdit und Abortneigung
beschrieben (5, 11, 21). Myomassoziierte Schmerzen sind neben Hypermenorrhoe die hiufigste
Einschrinkung, die von betroffenen Patientinnen berichtet wird (22). Die Intensitit von

Dysmenorrhoe héngt im Gegensatz zu den pramenstruellen Schmerzen und der Dyspareunie von



Ort und GroBe des dominanten Myoms ab (22). Frithere Studien zeigen, dass Patientinnen bei
gleicher Auspriagung des klinischen Bildes der Myome unterschiedliche Selbstwahrnehmungen
der Symptome angeben konnen (23-25). Da Myome nicht immer mit Schmerzen oder anderen
Beschwerden verbunden sein miissen, kann jede Art von Schmerzen nie rein somatisch, sondern
nur psychosomatisch verstanden werden. Dabei bestimmt die Selbstwahrnehmung den

,Krankheitswert™ fiir die Patientinnen und sollte unbedingt erfasst werden.

1.3 Auswirkung auf die Lebensqualitit und mentale Gesundheit
Die myombedingten Symptome beeinflussen diverse Lebensbereiche der Frauen und haben einen
moderaten bis starken Einfluss auf die Lebensqualitit (24, 26, 27). Wihrend die typischen
Blutungssymptome die groBte Auswirkung haben, sind auch bei allen anderen mdglichen
Beschwerden deutliche Einfliisse nachweisbar (28). Ein systematisches Review fiihrte an, dass die
negative Auswirkung auf die Lebensqualitdt bei gutartiger gynikologischer Erkrankung grofer ist,
wenn chronischer Unterbauchschmerz als ein primdres Symptom vorhanden ist (29). Eine
europdische Vergleichsstudie beschrieb zudem, dass die Lebensqualitdt durch Myome starker
beeintrichtigt wird als durch andere chronische Erkrankungen wie Asthma, gastrodsophogealer
Reflux und Reizdarmsyndrom (30). Auch weist die Literatur immer wieder auf psychische
Auswirkungen und Belastungen der Frauen mit Myomen hin. Insbesondere wurde psychischer
Distress, Hilflosigkeit im Umgang mit der Diagnose Myom und gegeniiber den
Therapieméglichkeiten, negatives Koperbild und negative Auswirkungen auf die Sexualitét
beschrieben (31). Eine andere Studie analysierte Angste bei Myompatientinnen in den USA:
Neben Angsten vor GroBenzunahme, davor, einen Fremdkorper in sich zu tragen, vor zukiinftigen
gesundheitlichen Komplikationen, vor Hysterektomie und Krebs wurden unteranderem auch
Angste vor negativen Auswirkungen auf das Sexualleben genannt (21). In anderen Studien wurden
Patientinneniingste vor starkem Blutverlust und Schmerzen im Beckenbereich (32) sowie Angste
vor einem unkontrollierbarem Beginn der Menstruation, Sorgen um Verschmutzung von
Kleidungsstiicken (27) und vor maligner Entartung (33) berichtet. Andere Studien wiesen
unspezifisch auf Angste bei Myompatientinnen hin (25, 31, 34, 35). Im Ergebnis einer Befragung
von US- amerikanischen Frauen stellte sich heraus, dass nahezu 80% der Frauen mit
Hysterektomie nach préoperativer Myomdiagnose Angst vor einer malignen Entartung als

Beweggrund fiir die Operationsentscheidung angab (33).

1.5 Zielsetzung der Arbeit



Das Ziel dieser Publikationspromotion mit drei Verdffentlichungen (1-3) ist es, die Angste und
Befiirchtungen von Myompatientinnen zu benennen, um diese im klinischen Alltag ansprechen
und die Patientinnen von den meist unbegriindeten Angsten befreien zu kénnen. Zudem sollen die
Schmerzsymptome bei Frauen mit unterschiedlichen sonographischen Myombefunden (kein
Nachweis, verschiedene Anzahl und Lokalisation) aufgezeigt und die Folgen fiir die klinische

Praxis erlautert werden.

Besonders im Fokus stehen dabei
— Mbgliche Zusammenhiinge der myombedingten Angste mit soziodemographischen
Parametern wie Alter, Informiertheit und Migrationsstatus der Patientinnen.
— Zusammenhang zwischen Myomangst und allgemeiner Situations- und Zustandsangst
(STALI (36)) oder psychischer Belastung (Distress nach K10 (37)).
— Erfassung der Beschwerdebilder Dysmenorrhoe, Dyspareunie und primenstruelle
Schmerzen bei Frauen mit und ohne Myomnachweis je nach angenommener Myomgrof3e

und -anzahl.

2. Material und Methodik

2.1 Patientinnenkollektiv und Datenerhebung

Bei allen drei Datenerhebungen (Januar 2016- Februar 2017) wurden Patientinnen der
Myomsprechstunde der Charité- Universitditsmedizin Berlin, Campus Virchow Klinikum, Klinik
fir Gynidkologie, vor dem Arzt- Patientinnengesprach auf freiwilliger Basis befragt.
Eingeschlossen wurden alle Frauen, die mindestens 18 Jahre alt waren und selbst oder mit Hilfe
(Partner, Familienangehorige, begleitender Dolmetscher) die nur in deutscher Sprache
vorliegenden Fragen beantworten konnten.

Zunichst wurden 807 Neupatientinnen mit einem zweiseitigen selbstentwickelten Fragebogen um
das Ausfiillen gebeten: /. Seite soziodemographische Angaben zur Einteilung der Befragten in
Gruppen (Alter, Geburtsland, Schulabschluss, Beruf, Erkrankungsdauer, Informationsquelle und
Einschiitzung des eigenen Wissensstandes iiber Myome); 2. Seite Auflistung 20 moglicher Angste
und Befiirchtungen beziiglich Auswirkungen, Verlauf und Therapie von Myomen mit Freitextzeile
(jeweils 3 Antwortmoglichkeiten trifft nicht/ teilweise/ vollig zu) (1).

Nach einer Fallzahlschdtzung (n=78 Patientinnen) und einer angenommenen Ausschlussrate von

n=10 auf Grundlage einer fritherer Arbeit (25) wurde 88 Neupatientinnen jeweils durch die gleiche
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Person (NI. Knudsen) ein strukturiertes Interview angeboten: /. und 2. Abschnitt wie zuvor in der
ersten Befragung (1) ergéinzt um die Frage nach einem Migrationshintergrund der 2. Generation
und mit der Frage nach der Zufriedenheit mit der Gesundheit und dem Leben insgesamt (Likert-
Skala von 0-10, 0 minimal und 10 maximal); 3. und 4. Abschnitt standardisierte Fragebogen: State-
Trait- Angstinventar (STAI) und Kessler 10+- Fragebogen (K10+) (2).

Ein weiteres Kollektiv von 1548 Myompatientinnen erhielt einen Fragebogen, in dem Angaben zu
folgender Thematik gemacht werden sollten: /. Abschnitt allgemeine anamnestische Angaben; 2.
Abschnitt myomspezifische Angaben (seit wann bekannt, Anzahl, Grofle) und Angaben zur
Menstruation (RegelmiBigkeit, Zwischenblutungen, Dauer, Menopause); 3. Abschnitt
Beschwerdeangaben mit Hilfe einer Likert-Skala (0-10, 0 minimal und 10 maximal) u.a. zu
Dysmenorrhoe, Dyspareunie und Schmerzen priamenstruell. Jede Patientin erhielt anschlieend
eine Ultraschalluntersuchung (vaginal, bei groBem Uterus abdominal) stets durch denselben
erfahrenen Untersucher (M. David) mittels des gleichen Ultraschallgerdtes (Combison 420
Ultrasound, Kretztechnik, Osterreich). Es wurden jeweils mindestens die Lage und die MaBe der
drei grofiten Myome fotodokumentiert und in ein Uterusschema eingezeichnet. Hinweise auf
Auftilligkeiten des Endometriums und/oder der Ovarien sowie sonographische Hinweise auf eine

alleinige oder zusétzliche Adenomyosis uteri wurden erfasst (3).

2.2 Standardisierte Fragebogen
Neben den selbstentwickelten Fragebogen wurden auch zwei deutschsprachige standardisierte
Fragebogen verwendet: das State-Trait-Angstinventar (STAI) und die Kessler 10+-Skala (K10+).
Das STAI erfasst die aktuelle (State) und die habituelle (Trait) Angst. Mit jeweils 20 vierstufigen
Items werden sie unabhédngig voneinander beschrieben, sodass eine Beziehung zwischen Angst als
Eigenschaft und Angst als Zustand dargelegt werden kann. Es ergibt sich ein Score zwischen 20
(geringe Angstausprigung) und 80 (maximale Angstausprigung) (36). Die K10+ ist ein
Instrument fiir das Screening von unspezifischem psychischen Distress (38). 10 flinfstufig
skalierte Fragen zum Befinden innerhalb der letzten 30 Tage, insbesondere Angst- und
Depressionssymptome, ergeben Werte zwischen 10 (kein Hinweis auf psychischen Distress) und
50 Punkten (deutlicher Hinweis auf schwerwiegenden psychischen Distress). 5 Zusatzitems dienen
der Einschétzung von Arbeits- und Leistungsfahigkeit durch die Befragten, erfassen Arztbesuche
und einen Zusammenhang des erlebten psychischen Distress mit kdrperlichen Ursachen (37, 39,

40).
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2.3 Statistische Analyse
Die drei Datensidtze wurden mit IBM©O SPSS© Statistics 24 (SPSS Inc., Chicago, IL, USA) mit
Hilfe von Prof. K.D. Wernecke (SOSTANA GmbH Berlin) und Dr. R. Richter (Charité
Universitdtsmedizin Berlin, Campus Virchow Klinikum, Klinik fiir Gynédkologie) ausgewertet.
Fiir alle Berechnungen wurde ein Signifikanzwert von p<0,05 festgesetzt. Die Resultate wurden
entsprechend der Skalierung der Beobachtungswerte als Haufigkeiten, Mittelwerte oder Mediane
ausgewiesen. Nach umfangreichen deskriptiven Analysen erfolgte die Auswertung zum Auftreten
myombedingter Angste und Befiirchtungen. Nach dichotomer Zusammenfassung wurden mittels
des exakten Fisher-Tests (zweiseitig) mogliche Einfliisse soziodemographischer Faktoren (Alter
<40/>40 Jahre; Erkrankungsdauer <12/>12 Monate; Schulabschluss Abitur/anderer bzw. kein
Abschluss; Migrationshintergrund/in Deutschland geboren; im Gesundheitsbereich tatig/anderer
bzw. kein Beruf), der Informiertheit (gut/schlecht informiert) und der Informationsquellen auf die
Angste (Angst vorhanden/nicht vorhanden) gepriift (1).
Zur Vertiefung erfolgte im zweiten Datensatz eine Korrelationstestung der soziodemographischen
Parameter mit den myombedingten Angsten (Mann-Whitney-U/Kruskal-Wallis-Test). Zwecks
Zusammenfassung der Angste in Untergruppen wurde eine Faktorenanalyse mit Priifung auf
interne Konsistenz und Chronbachs alpha durchgefiihrt. Durch eine univariante Varianzanalyse
ohne Korrektur fiir Mehrfachvergleiche erfolgte eine Testung der Gruppen je nach Informiertheit.
Die Patientinnenwerte der angewandten standardisierten Fragebdgen STAI und K10 wurden mit
den Mittelwerten des Testmanuals (36) (T-/Wilcoxon-Test) bzw. mit den Ergebnissen der National
Survey (Australien) (40) (Binomial-Test) verglichen. Eine Priifung moglicher Einfliisse
verschiedener Parameter auf die erhobenen Patientinnenwerte erfolgte anschlieBend:
Erkrankungsdauer (Spearman’s zweiseitig), Informiertheit (Kruskal-Wallis-Test), Angste
(Kendalls-tau b), Migrationshintergrund (Mann-Whitney-U-Test) (2).
Mittels des Kappa-MaBes fiir kategoriale Merkmale wurde die Ubereinstimmung von subjektiv
angenommener Myomanzahl und sonographischem Myombefund analysiert. Nach Einteilung der
Patientinnen in zwei Gruppen (sonographisch keine Myome versus Myome darstellbar) wurden
Unterschiede mittels Mann-Whitney-U-Test untersucht und in Bezug auf die Beschwerden
(Dysmenorrhoe, Dyspareunie, pramenstruelle Beschwerden) mittels Chi-Quadrat-Test
(kategoriale Variable) gepriift. Die 11-Stufen-Skala wurde dafiir in vier Symptomkategorien
zusammengefasst: 0= keine Beschwerden bzw. Schmerzen, 1-3= leichte Beschwerden, 4-7=
mittlere Beschwerden, 8-10= starke Beschwerden. Eine logistische Regressionsanalyse mit der

Zielgrole Myom im Ultraschall vs. kein Myom im Ultraschall und den Einflussgrofen
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Riickenschmerzen, Druck auf die Blase, Druck im Unterbauch, Obstipation, Schmerzen beim

Geschlechtsverkehr und Schmerzen wihrend der Regelblutung wurde durchgefiihrt (3).

2.4 Ethikvotum und Datenschutz
Die Studien wurden von der Ethikkommission der Charité- Universititsmedizin Berlin genehmigt.
Es wurde die ,Satzung der Charité- Universititsmedizin Berlin zur Sicherung Guter
Wissenschaftlicher Praxis® (41) und die Bestimmungen des Berliner Datenschutzgesetzes

beachtet.

3. Ergebnisse

3.1 Angste von Myompatientinnen
Alle der 20 erfragten mdglichen Angste und Befiirchtungen trafen auf zumindest einen Teil der
Patientinnen in unterschiedlicher Auspriagung zu (Abb. 1). In den Befragungen (1, 2) wurde am
hiufigsten die Angst vor einer weiteren Gréflenzunahme des Myoms (88% und 95%), einer
Anzahlzunahme (80% und 86%), der Notwendigkeit (85% und 87%) und vor den
Nebenwirkungen einer Myomtherapie (81% und 82%) genannt. Unterschiedliche Angaben
zeigten sich je nach Alter, Informiertheit und Informationsquelle, Erkrankungsdauer,
Schulbildung und Migrationshintergrund.
Die meisten Patientinnen hatten sich bereits vor der Vorstellung in der Myomsprechstunde iiber
das Krankheitsbild informiert und schitzten ihren Wissensstand dazu als gut (27%) oder
mittelmaBig (50%) ein.
Als wichtigste Informationsquelle wurde der Arzt/Arztin (72%) und das Internet (67%)
angegeben. Einerseits wurde zum Beispiel mit gering eingeschitzten Wissensstand die Angst vor
einer (bdsartigen) Entartung (n=652, p<0,001) und Vererbung der Myome an die Kinder (n=625,
p=0,01) héufiger angegeben, andererseits beflirchteten gut informierte Frauen hdufiger die
,Einschrinkung der Lebensqualitdt” (n=660, p=0,01) und den ,,Verlust der Gebarmutter” (n=673,
p=0,04).
Fir junge Patientinnen (<40 Jahre) standen Angste beziiglich des Themas
Geburt/Schwangerschaft und einer Zunahme der Myomanzahl (n=670, p=0,01) haufiger im
Vordergrund. Patientinnen >40 Jahre beflirchteten dagegen eher einen gro3en Blutverlust (n=683,

p=0,01) und negative Auswirkungen auf die allgemeine Gesundheit (n=677, p=0,03).
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Myombedingte Angste und Befiirchtungen

m Artikel "Fears and Concerns" (1) m Artikel "Anxiety" (2)

Weitere Gréflenzunahme des Myoms
Notwendigkeit einer Behandlung

Zunahme der Myom- Anzahl

Verlust der Gebarmutter

Nebenwirkungen der Behandlung
Einschrdnkungen der Lebensqualitit
Bleibende myombedingte Schmerzen
Negative Auswirkungen auf allgemeine Gesundheit
Etwas verpassen durch Nichtstun
Kontrollverlust iiber das Myom

Negativer myombedingter Stress
Ungiinstige Auswirkungen auf die Sexualitét
(bosartige) Entartung

Psychische/ Seelische Belastung

GroBer Blutverlust

Fremdkorpergefiihl

Keine Moglichkeit einer Schwangerschaft
Erleiden einer Fehl- oder Friihgeburt
Gewichtszunahme durch die Myome

Vererbung der Myome an Kinder

(=]

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Prozent

Abb.1 Hiufigkeit der myombedingten Angste und Befiirchtungen in den ersten beiden

Befragungen (Antwort: ,trifft vollig oder teilweise zu*“ im Fragebogen fiir die Darstellung

zusammengefasst als ,,Angst vorhanden®, Mehrfachnennungen moglich), modifiziert nach (1) mit

n=807 und (2) mit n=835.

3.2 Qualitiit des selbstentwickelten Fragebogens ,,Myombedingte Angste*
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Insgesamt zeigte sich eine gute interne Konsistenz innerhalb der im Fragebogen aufgefiihrten
myombedingten Angste (0=0,89). Tab. 1 zeigt eine mdgliche Einteilung der myombedingten

Angste in Untergruppen, die das Erfragen erleichtern konnen.

Tab. 1 Mogliche Einteilung der myombedingten Angste und Befiirchtungen in Gruppen,
modifiziert nach (2).

Gruppe Angste und Befiirchtungen Chronbachs a

Myom Kontrollverlust 0,77
(Bosartige) Entartung
Weitere Groflenzunahme
Zunahme der Myomanzahl
(Weiter) myombedingte Schmerzen

Gesundheit Einschrinkung der Lebensqualitt 0,80
Negative Auswirkungen allgemeine Gesundheit
Negativer Stress
Psychisch/seelisch belastet zu werden

Schwangerschaft Fehl-/Frithgeburt 0,88

Keine Moglichkeit einer Schwangerschaft

Bei den angefiihrten therapierelevanten Angsten (Notwendigkeit/Nebenwirkungen der
Behandlung, durch Nichtstun etwas zu verpassen, Verlust der Gebdrmutter; vgl. Abb. 1) ergab

sich nur eine méBige interne Konsistenz (0=0,65).

3.3 Eigenschaftsangst, Zustandsangst und psychischer Distress
Mit den zwei standardisierten Fragebogen STAI und K10+ wurden die Patientinnen in einer
zweiten Befragung interviewt. Sowohl bei der Eigenschaftsangst, als auch der Zustandsangst lagen
die Myompatientinnen im Mittelwert signifikant oberhalb der Normwerte (36): bei der
Zustandsangst mit einem Mittelwert von 49,4 um 11 Punkte (n=77, p<0,001) und bei der
Eigenschaftsangst mit einem Mittelwert von 41,9 um 5 Punkte (n=75, p=0,001). Die Informiertheit
(State: n=79, p=0,38; Trait: n=77, p=0,69), der Migrationshintergrund (n=76, p=0,88) und die
Erkrankungsdauer (State n=70, p=0,64 und Trait n=68, p=0,40) hatte keinen Einfluss auf die
Werte im Fragebogen. Auch bei der Erfassung der psychischen Belastung (K10+) gaben iiber 37%

(n=29) der Befragten Werte >20, dem oberen Grenzwert fiir einen unauffilligen Wert, an (39). Im
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Vergleich zu einem groflen Referenzkollektiv (National Survey of Mental Health and Well Being,
Australien, n=10.641 Frauen; (42)) zeigte sich bei den Myompatientinnen mehr psychischer
Distress: 62% lagen liber dem Medianwert (p=0,04) und 44% oberhalb der 75. Perzentile
(p<0,001). Wurden myombedingte Angste von den Patientinnen angegeben, so waren diese auch

mit erhohten Werten in der K10+ und dem STAI assoziiert (Tab. 2).

Tab. 2 Assoziation von erhohten Werten im STAI und K10 mit myombedingten Angsten,
modifiziert nach (2).

Angste und Befiirchtungen Zustandsangst Eigenschaftsangst  Distress

Kontrollverlust 0.33 (0.00) 0.19 (0.04) -
Psychische Belastung 0.39 (0.00) 0.35 (0.00) 0.24 (0.02)
Blutverlust - - 0.23 (0.03)
Maligne Entartung 0.31 (0.00) - -
Einschriankung der Lebensqualitit 0.25 (0.01) 0.21 (0.02) -
Weitere Groflenzunahme 0.21 (0.02) - -
Fehl-/ Frithgeburt - 0.3 (0.00) 0.27 (0.01)
Infertilitat 0.26 (0.00) 0.37 (0.00) -
Negative Einfluss auf Sexualitit 0.2 (0.03) 0.18 (0.04) -
Fremdkorpergefiihl 0.18 (0.05) 0.2 (0.03) -
Notwendigkeit einer Therapie 0.32 (0.00) 0.19 (0.04) 0.23 (0.03)
Negative Auswirkungen auf Gesundheit 0.3 (0.00) 0.23 (0.01) -
Nebenwirkungen der Therapie 0.26 (0.00) 0.18 (0.04) -
Schmerzen - 0.21 (0.02) 0.21 (0.04)
Negativer Stress 0.33 (0.00) 0.33 (0.00) -
Uterusverlust 0.41 (0.00) 0.37 (0.00) 0.33 (0.00)
Etwas Verpassen durch Nichtstun 0.24 (0.01) - -

*Kendall’s-tau b-Korrelationskoeffizient (p-Wert); nur signifikante Werte dargestellt.

3.4 Schmerzsymptome und Ultraschallbefund bei Myompatientinnen
Zwischen Ultraschallbefund und subjektiver Einschidtzung der Myomanzahl ergab sich unter

Einbeziehung der sonographischen Untersuchungsergebnisse fiir die Myomanzahl (0 bis >3
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Myome) eine ausreichende Ubereinstimmung nach dem Kappa-MaB (p=0,047) und eine sehr gute
Ubereinstimmung, wenn man nur die Kategorien 1 bis >3 Myome betrachtete (p<0,0001). Es
zeigte sich kein signifikanter Zusammenhang zwischen der Beschwerdestirke und der
angenommenen Myomgréfle (gruppiert <8cm und >8cm) einerseits und der angenommen
Myomanzahl (gruppiert 1-3 Myome und >3 Myome) andererseits. Unter den 1045 Patientinnen,
die den Ein- und Ausschlusskriterien entsprachen, waren 62 Patientinnen (6%), die bei sich
Myome annahmen, im Ergebnis der sonographischen Untersuchung (transvaginal und abdominal)
jedoch keine nachweisbaren Myome hatten. Insgesamt unterschieden sich die Patientinnen ohne
Myom nicht signifikant von den anderen drei Gruppen (I Myom, 2-3 Myome, >3
Myome/myomatds) in Bezug auf die genannte Dysmenorrhoe, Dyspareunie oder pramenstruellen

Schmerzen (Tab. 3) (3).

Tab 3. Zusammenhang von Schmerzangaben und Myomanzahl, modifiziert nach (3)

Befund Pramenstruelle Dysmenorrhoe Dyspareunie
in der Schmerzen
Sonographie auf Likert- Skala auf Likert- Skala auf Likert- Skala

0 (13 /47 810 0 | 1-3 |47 810 0 | 1-3 | 4-7 | 8-10

KeinMyom | 21 | 31 | 35 | 14 | 14 | 29 | 35 | 23 | 43 | 38 | 15 | 4
(%)

n 52 52 47

1 Myom 28 | 38 | 26 8 20 | 32 | 32 16 54 | 29 14 3
(%)

n 560 561 547

2-3Myome | 25 | 39 | 26 | 10 | 20 | 34 | 24 | 22 | 52 | 32 | 13| 3
(%)

n 287 285 274

>3Myome | 29 [ 33 | 30 | 9 | 22|38 |28 | 13 |42 |34 | 19| 5
(%)

n 98 96 92

*Prozentangaben gerundet auf ganze Zahlen
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In den Gruppen ,,Frauen mit Myomnachweis* und ,,Frauen ohne Myomnachweis* zeigte sich
zudem kein Zusammenhang zwischen den geschilderten Beschwerden und der angenommenen
Myomgrofle oder der Myomanzahl. Die Angabe von starkem Druckgefiihl auf die Blase (OR
1.18), im Unterbauch (OR 1.12) oder Obstipation (OR 1.16) erhohten die Wahrscheinlichkeit, dass

sonographisch ein Myom nachgewiesen werden konnte (Tab. 4) (3).

Tab. 4 Myom im Ultraschall vs. kein Myom im Ultraschall — Einflussgrofien ein Myom mit

hoherer Wahrscheinlichkeit sonographisch darzustellen (n= 1419), modifiziert nach (3).

95% KI fur OR
Beschwerden der Patientin® B S.E. Sig OR untere obere
Grenze  Grenze

Riickenschmerzen =21 .04 .00 .82 .76 .88

Druckgefiihl auf die 16 .06 .01 1.18 1.05 1.32

Blase

Druck im Unterbauch 12 .06 .06 1.12 .99 1.27

Obstipation .15 .06 .01 1.16 1.04 1.29

Konstante 2.41 .16 .00 11.09

* Angaben auf Likert-Skala von 1-10; B= Regressionskoeffizient B, S.E.= Standard Error, Sig=
Signifikanz, OR= Odds Ratio, KI= Konfidenzintervall. Die zugehorige Odds Ratio gibt die zu den
einzelnen Beschwerden gehorige Wahrscheinlichkeit an, zu der Gruppe mit Myomnachweis im
Ultraschall zu gehoren. Variablenselektion im Abbauverfahren (n=1419).

4. Diskussion

Im drztlichen Alltag bleibt oft nicht geniligend Zeit, um mit den Patientinnen {iber ihre Sorgen und
Angste zu sprechen. Dabei ist bekannt, dass psychologische Faktoren die Wirksamkeit von
Therapien und die Lebensqualitdt stark beeinflussen konnen. Die drei vorliegenden Studien
beziehen sich auf Angste und die Schmerzsymptome von Myompatientinnen.

Trotz der Benignitét und der guten Therapierbarkeit von Myomen zeigten sich in den beiden ersten
Befragungen mit dem Schwerpunkt auf dem psychischen Befinden der Frauen eine Vielzahl von
Angsten und Befiirchtungen beziiglich potentieller Auswirkungen der Myome und des Verlaufs
der Erkrankung (1, 2). Hierbei stand besonders die GroBen- und Anzahlzunahme der Myome

sowie die mogliche Therapie und die damit verbundenen Nebenwirkungen im Mittelpunkt. Je nach
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der aktuellen Lebenssituation der Frauen bildeten sich verschiedene Angste aus. Somit sollten
diese Parameter auch in der Anamnese dringend erfasst werden. Junge Patientinnen &uflerten
insbesondere Angste beziiglich Schwangerschaft und Fehl-/Friihgeburt, wihrend #ltere Frauen
eher Sorge vor grolem Blutverlust und negativen Auswirkungen auf die gesamte Gesundheit
angaben. Unsere Ergebnisse bestétigen insgesamt die Aussage einer fritheren Studie, dass Myome
eine groBle emotionale Belastung darstellen (29). Die gute interne Konsistenz unseres
selbstentwickelten Fragebogens (0=0,89) zu myombedingten Angsten und Befiirchtungen legt
nahe, dass er fiir die schnelle Erfassung dieser Sorgen im klinischen Alltag eingesetzt werden
kann, moglicherweise auch verkiirzt durch die aufgefiihrte Gruppierung der einzelnen Angste (2).
Zudem wurden von den insgesamt fast 900 befragten Frauen keine weiteren Angste im
vorgesehenen Freitextfeld angegeben. Die beiden ersten Studien stimmen darin iiberein, dass der
Wissensstand von den Patientinnen im Hinblick auf Myome meist als mittelmiBig eingeschétzt
wird. Eine hoher eingeschitzte Informiertheit war hierbei nicht mit weniger Angsten verkniipft,
sondern zeigte teilweise sogar ein gegenldufiges Ergebnis. An dieser Stelle kann die Vermutung
angestellt werden, dass, gerade weil wir noch nicht Antworten auf alle Fragen der Patientinnen
beziiglich Myome haben, es eine angsterregende Krankheit ist. Wie wichtig der Arzt/Arztin als
Informationsquelle auch zu Zeiten des Internets und der Digitalisierung bleibt, zeigen die hohen
Prozentzahlen in unseren Befragungen. Mit 72% wurde der Arzt/Arztin am hiufigsten genannt.
An zweiter Stelle steht das Internet, welches durch (Fehl-) oder unvollstdndige Informationen auch
zu mehr Angsten fiihren kann (43). Dieser Zusammenhang zeigte sich bereits bei anderen
gyndkologischen Konsultationen (44).

Die nihere Betrachtung der myombedingten Angste mit standardisierten Fragebdgen deckte eine
Assoziation mit erhohten Werten fiir die psychische Belastung (K10) und der Eigenschafts- und
Zustandsangst (STAI) bei Myompatientinnen auf. Es sollte somit in der Sprechstunde auch iiber
Angste gesprochen werden, da diese sich potentiell auf andere Lebensbereiche der Frauen
auswirken konnen. Wihrend die Zustandsangst an eine Situation gebunden ist (z.B. psychischer
Stress und/oder korperliche Gefahr), bezieht sich eine erhdhte Eigenschaftsangst auf die
allgemeine Neigung einer Person, hdufiger Angst auf generelle Stimuli zu empfinden (36, 45). Die
erhohte Zustandsangst vor der Arztkonsultation zeigt, dass fiir Myompatientinnen die
Sprechstunde ein angstbehaftetes Erlebnis darstellt. Die erhohten Angaben fiir Eigenschaftsangst
und psychischen Distress weisen dagegen darauf hin, dass die Privalenz psychischer
Erkrankungen bei Myompatientinnen hoher sein konnte als in der Allgemeinbevolkerung. In einer
kiirzlich verdffentlichten Studie zur Prévalenz psychischer Erkrankungen in Deutschland waren

Angststorungen mit 21,3% die am hdufigsten genannten (46). Bei Myompatientinnen konnte der
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Anteil eventuell noch hoher sein. Da weder der angegebene Wissensstand iiber Myome, noch die
Dauer der Erkrankung die Punktezahl in den Fragebdgen beeinflusst haben, sollte ein Fokus
daraufgelegt werden, jede Patientin individuell auf Angste anzusprechen, auch wenn die Diagnose
des Myoms bereits lange Zeit zuriickliegt oder sie sich als gut informiert einschétzt. Die
signifikante Assoziation zwischen mehr myombedingten Angsten und erhéhten Werten im STAI
und K10 deutet darauf hin, dass das allgemeine Wohlbefinden der Patientinnen verbessert werden
kann, wenn die Frauen von den myombedingten Angsten befreit werden. Zudem sind die
myomassoziierten Beflirchtungen meist unbegriindet und konnten zu potentiellen
Fehlentscheidungen oder ,Ubertherapie® fiihren. In einer Studie mit US-amerikanischen
Hysterektomiepatientinnen nach préoperativer Myomdiagnose gaben 80% der Frauen Angst vor
maligner Entartung als Beweggrund fiir die Operation an (33). In unseren Studien war diese Angst
eher auf einem mittleren Platz angesiedelt, traf aber dennoch bei 66% der Befragten zu. Zwar ist
die Hysterektomie die einzige kausale Therapie, jedoch bendtigen die meisten Patientinnen diese
Operation nicht (20). Auf der anderen Seite zeigen unsere Daten, dass Frauen mit erhohter
Zustands- oder Eigenschaftsangst oder psychischem Distresswert noch mehr myombedingte
Angste aufweisen. Eine Beurteilung der allgemeinen Angstlichkeit der Patientinnen kann folglich
dabei helfen, die potentielle psychische Auswirkung der Myome zu ermitteln. Im Arzt-
Patientinnen-Gespriach sollten somit nicht nur die myombedingten korperlichen Symptome,
sondern auch Hinweise auf Auswirkungen fiir die psychische Gesundheit der (Myom-)
Patientinnen beachtet werden. Friihere Studien haben ebenfalls eine erhdhte Angstlichkeit und
erhohtes Risiko fiir Depressionen (durchgefiihrt mit Hospital Anxiety and Depression Scale) bei
Myompatientinnen festgestellt (24, 47). Dariiber hinaus konnte es durch Symptome einer
andmisierende Hypermenorrhoe moglicherweise schwieriger sein, psychische Erkrankungen bei
Myompatientinnen zu identifizieren (48). Ein hoheres Mafl an Angst und Stress konnte zudem die
Schmerzempfindung verstirken, wie es bereits bei Endometriosepatientinnen ermittelt werden
konnte (49, 50).

Unsere dritte Studie zeigte, dass kein signifikanter Zusammenhang zwischen der
Schmerzausprigung und der angenommenen Myomgrofle/Myomanzahl oder des
Sonographiebefundes besteht. Jede Art von Schmerz bei Myomen kann somit nur
psychosomatisch verstanden werden. Erstmals standen auch die Beschwerden von Frauen im
Mittelpunkt, die Myome bei sich angaben, welche sich in der sonographischen Diagnostik jedoch
nicht bestitigen lieBen. Es zeigte sich dabei, dass bereits die Fehlannahme von Myomen bei
Patientinnen zu Symptomen fiihren kann, weshalb auf eine klare und verstdndliche

Kommunikation geachtet werden sollte. Bei diesen Patientinnen wurden auch keine
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sonographischen Hinweise auf andere Auffilligkeiten des Endometriums/der Ovarien oder eine
Adenomyosis uteri festgestellt. Von den Frauen ohne Myomnachweis gaben 87% eine
Dysmenorrhoe, 79% pramenstruelle Schmerzen und 57% eine Dyspareunie jeweils verschiedener
Schweregrade bzw. Ausprigung an. Die Schmerzangaben unterschieden sich hierbei nicht
signifikant von den Frauen mit Myomen. Durch die erfragten Symptome (Dysmenorrhoe,
Dyspareunie, primenstruelle Beschwerden) kann folglich nicht auf das Vorhandensein, die Anzahl

oder die Grofle von Myomen geschlossen oder eine Therapie abgeleitet werden (3).

4.1 Stirken und Limitationen der Studien
Die Erfassung der myombedingten Angste und Befiirchtungen wurde zwar nur monozentrisch an
einer groflen universitdren Spezialsprechstunde durchgefiihrt, jedoch erscheint mit knapp 900
befragten Frauen das Patientinnenkollektiv gro3 genug, um aussagekréftige Ergebnisse fiir die
myombedingten Angste und Befiirchtungen zu erzielen. Bei der zweiten Studie wurde vor der
Befragung eine Fallzahlschitzung basierend auf dem minimal notwendigen, klinisch
aussagekriftigen Unterschied in den STAI-Werten und der zu erwartenden Informiertheit der
Patientinnen durchgefiihrt. Bei der dritten Studie ist der Anteil von Frauen ohne Myomnachweis
mit 62 von 1548 Patientinnen (6%) recht klein, allerdings vergleichbar mit dem Anteil von 4% in
einer groflen prospektiven Kohortenstudie (n=59.000 Frauen in den USA) (51). Eine
Verallgemeinerung der Ergebnisse flir den ambulanten Bereich oder auf asymptomatische bzw.
wenig symptomatische Patientinnen ist insgesamt nur mit Einschrankungen moglich. Ergénzend
muss angemerkt werden, dass die Angste und Befiirchtungen im Fragebogen im Wesentlichen
vorgegeben waren. Die Ermittlung des Informationsstandes und der Erkrankungsdauer erfolgte
durch Selbsteinschdtzung der Patientinnen und wurde nicht iiberpriift. Symptome durch die
Myome, die einen Einfluss auf die jeweiligen Angste haben kdnnten, wurden in der ersten und
zweiten Studie nicht erfasst. Auch erfolgte keine Evaluation moglicher Komorbiditéten,

insbesondere auch nicht psychischer Erkrankungen.

4.2 Schlussfolgerungen fiir die Praxis
Bei den meisten Myompatientinnen sind verschiedene Angste und Befiirchtungen in
unterschiedlicher Stérke vorhanden, die mit einer erhohten psychischen Belastung und
Angstlichkeit assoziiert sind. Welche Angste bei der individuellen Patientin im Vordergrund
stehen, wird von der Lebenssituation der betroffenen Frau beeinflusst. Bei der medizinischen

Konsultation sollten daher nicht nur die Myome selbst mit ihren Beschwerden angesprochen
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werden, sondern auch potentielle psychopathologische Auswirkungen beachtet werden. Zudem
konnen auch Frauen mit der Fehlannahme von Myomen typische Symptome (Dysmenorrhoe,
Dyspareunie und pramenstruelle Schmerzen) zeigen, weshalb einerseits auf eine klare und
verstdndliche Kommunikation geachtet werden sollte, andererseits weitere Diagnostik fiir die
Diagnosestellung und Therapieplanung notwendig ist.

Welche Auswirkungen mégliche Therapien auf die myombezogenen Angste und Befiirchtungen

haben und worauf sich die Fehlannahme von Myomen stiitzt, konnte Thema weiterer Studien sein.

Modifiziert nach (1-3).
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ABSTRACT

Deutsche Version unter:
https://doi.org/10.1055/s-0043-118132

Study questions What specific fears and concerns do pa-
tients with uterine fibroids have? How are these influenced
by sociodemographic factors, duration of condition and level
of knowledge among these women?

Methods Between January 2016 and January 2017 807 pa-
tients were consecutively surveyed at a university hospital
speciality fibroid clinic using a two page locally developed
and validated questionnaire focusing on fibroid-associated
fears and concerns.

Results The questionnaire was completed by 730 women
(90.5%) the majority of whom reported fears/concerns mainly
with regards to treatment (need to treat/side-effects/hyster-
ectomy) and the fibroids themselves (increasing size and
number). Various parameters influenced the type and severity
of fears: Young patients (<40 years) had concerns particularly
with regard to pregnancy/birthing while older patients
(>40 years) were more concerned about general health and
significant blood loss. Time interval since diagnosis also
affected fears with different concerns between patients with
shorter duration of diagnosis (<12 months) vs. longer dura-
tion (> 12 months). Overall only slight differences could be at-
tributed to immigrant background. Higher level of education
correlated with less anxiety. Proper information about fibroids
relieved fears of malignant change in particular. Doctors and
the internet were the most important sources of patient infor-
mation.

Conclusions Due to the benign nature of uterine fibroids and
their good treatability, fibroid-associated fears are generally
unfounded. Precise knowledge of patient fears and concerns
should be integrated into clinical care with targeted psycho-
logical support to help patients better understand their con-
dition.

ZUSAMMENFASSUNG

Fragestellungen Welche konkreten Angste und Befiirchtun-
gen haben Myompatientinnen? Welchen Einfluss haben so-
ziodemografische Daten, Erkrankungsdauer und Informiert-
heit der Frauen?

Methodik Konsekutiv wurden 807 Patientinnen in einer uni-
versitaren Klinikmyomsprechstunde mit einem 2-seitigen
selbstentwickelten validierten Fragebogen im Zeitraum Janu-
ar 2016 bis Januar 2017 mit dem Fokus auf myomassoziierte
Angste und Befiirchtungen befragt.

Ergebnisse Der Fragebogen wurde von 730 Frauen (90,5%)
beantwortet und die Mehrzahl der Patientinnen &uBerte
Angste. Dabei lag der Schwerpunkt auf der Therapie (Notwen-
digkeit/Nebenwirkungen/Hysterektomie) und dem Myom an
sich (GroRen-/Anzahlzunahme). Es zeigte sich, dass die Aus-

*
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pragung und Art der Angste durch verschiedene Parameter
beeinflusst wird. Junge Patientinnen (<40 Jahre) geben
besonders Angste iiber Schwangerschaft/Geburt an, iltere
(>40 Jahre) eher in Bezug auf die allgemeine Gesundheit und
groRen Blutverlust. Auch die Zeitdauer seit Diagnosestellung
verindert die Angste bei kurzer (<12 Monate) vs. langer Er-
krankungsdauer (> 12 Monate). Insgesamt konnten nur gerin-
ge Unterschiede bei einem Migrationshintergrund gezeigt
werden. Per se korreliert ein hoherer Bildungsstand mit weni-
ger Angsten. Eine gute Informiertheit (iber Myome wirkt be-

sonders bei der Angst vor maligner Entartung entlastend.
Der Arzt und das Internet sind insgesamt die wichtigsten In-
formationsquellen fiir die Patientinnen.
Schlussfolgerungen Mit der genauen Kenntnis der Angste
und Befirchtungen kénnen diese in die Behandlung von
Myompatientinnen integriert werden, den Frauen kann ge-
zielt auf der psychischen Ebene geholfen und eine bessere
Einschdtzung der Erkrankung vermittelt werden. Durch die
Benignitdt und die gute Behandelbarkeit sind die myomasso-
ziierten Angste namlich letztlich unbegriindet.

Introduction

With an incidence of 20 to 40%, uterine fibroids are the most
common solid benign tumours in women of reproductive age
[1]. Prevalence among African-American women is 80% at the
age of 50 years and among so-called Caucasian women 70% [2].
Symptoms vary according to fibroid size, number and location and
include hypermenorrhoea with secondary anaemia, bleeding dis-
orders, dysmenorrhoea, lower abdominal pain and/or pressure in
the bladder region, infertility and miscarriage. A large proportion
of affected women is asymptomatic [3,4]. To date few studies of
the mental health of women affected by uterine myomatosis have
been conducted. Spies et al. (2002) showed that symptomatic
uterine fibroids can have a negative impact on health related qual-
ity of life (HRQL) through impairment of daily activities and anxi-
ety, which may develop before and after diagnosis [5]. A European
comparative study states that uterine fibroids impair HRQL to a
higher degree than other chronic diseases such as asthma, gas-
tro-oesophageal reflux and irritable bowel syndrome [6]. Patients
report psychological distress, helplessness in dealing with the di-
agnosis and treatment options, negative body image, effects on
sexuality and a lack of support. They worry about appearing preg-
nant or overweight due to visible abdominal enlargement [7].In a
Brazilian study anxiety, particularly with regards to heavy bleeding
and pelvic pain, is described as one of the major stressors of fi-
broid patients [8]. In addition, patients report fearing loss of con-
trol and unpredictability of menstruation [9]. Downes et al.
(2010) also highlight that in addition to physical effects, negative
effects on emotional and mental health are evident in women
with fibroids [6]. In 2005 Gallachio et al. showed that in their
questionnaire study collective of American women, almost 80%
of patients having a hysterectomy with a preoperative diagnosis
of uterine fibroids reported fear of malignancy as the reason for
their decision to undergo surgery [9].

In view of the benign nature and good treatability of this con-
dition most of these patient concerns are in actual fact un-
founded. Thus, if the fundamental fears and individual anxieties
of fibroid patients are known, through targeted counselling it
should be possible to allay these concerns and allow women an
improved understanding of their condition. No study focusing on
patient concerns has yet been conducted in Germany. The aim of
this survey was to define possible fears and concerns in fibroid pa-
tients, describing their severity and any possible correlation with
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sociodemographic parameters such as age, level of patient infor-
mation/knowledge and immigrant status.

Patients and Methods

Data acquisition

Between January 2016 and January 2017 807 new patients at-
tending a university hospital fibroid clinic were surveyed consecu-
tively, before doctor-patient consultation, using a two page, inter-
nally developed questionnaire.

On page 1 of the questionnaire “Fears/Concerns of Patients
with Fibroids” various sociodemographic data were recorded
(age, country of birth, level of schooling, employment, source of
information and self-assessed level of knowledge about fibroids,
duration of diagnosis). These person specific data served to cate-
gorise study participants into groups.

The second page listed 20 possible fears and concerns with re-
spect to health related consequences, treatment and outcome of
fibroids (» Fig. 1). These 20 items - chosen in view of their repeat-
edly being mentioned by fibroid clinic patients — were presented
in tabular form with the choice of three possible answer catego-
ries: “not applicable”, “partially applicable” or “definitely applica-
ble” (multiple answers possible). The questionnaire also allowed
ample space for free additional comment. The two-page ques-
tionnaire was filled in by patients before doctor-patient consulta-
tion and deposited in a designated post box.

Women who provided incomplete sociodemographic data or
who did not answer the questions on fears and concerns were re-
garded as non-responders.

The study was conducted after extensive consultation and with
the consent of the institutional board; it complies with the Cha-
rité’s charter on assurance of good scientific practice and the Ber-
lin data protection act.

Statistical analysis

Data were analysed using IBM SPSS 24. For an initial overview,
after extensive descriptive analysis, the 20 listed fears were divid-
ed into five groups (with respect to the fibroids themselves, treat-
ment, general health, pregnancy and the body) and the three pos-
sible answers analysed for frequency of occurrence. In the further
analysis of possible sociodemographic influences the answers
“definitely applicable” and “partially applicable” were combined
as the single characteristic “concern present”. Similarly in the pa-
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Below you will find a list of statements relating to your fibroids and any possible concerns you may have. For every statement
please mark or tick the answer that is most true or applies best to you. You can choose one of three answers:

“not applicable”,

partially applicable”, “definitely applicable”.

My concerns are:

. Having no control over the fibroids.

. Being psychologically stressed by the fibroids.

. To lose large amounts of blood due to the fibroids.
. The fibroids could become malignant.

. My quality of life could deteriorate.

. The fibroids might grow bigger.

. Having a miscarriage or premature birth.

00 N O U1 AW N =

. No longer being able to fall pregnant.

[Y=]

. The fibroids may increase in number.
10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
Other:

| may pass fibroids on to my children.

Negative effects on sexuality.

Having a foreign body inside of me.

About the need for treatment.

Negative effects on my general health.
Side-effects of treatment.

Gaining weight because of the fibroids.

Having (continuing to have) pain from the fibroids.
Being negatively stressed from the fibroids.

To lose my womb.

> Fig. 1 Fears and concerns listed in the questionnaire.

tient assessment of their own level of knowledge the answers
“knowledge level good” and “knowledge level moderate” were
pooled to “well-informed”. Extensive analysis of the correlation
between sociodemographic factors and stated fears was per-
formed. Correlation was tested using Fisher’s exact test (two-
tailed). Significance level was set at p < 0.05. In view of the explor-
ative nature of the study no adjustment for multiple tests was per-
formed.

Results

Descriptive analysis

The questionnaire was distributed to a total of 807 patients at-
tending the fibroid clinic (return rate 90.5% =730/807 patients,
of whom 168 were born outside of Germany and 554 in Germany;

978

Missing something serious (by not undergoing treatment).

not partially definitely
applicable  applicable  applicable
3 a [
3 a [
3 a [
3 a [
3 a [
3 a [
3 a [
3 a [
3 3 [
3 3 [
3 3 [
3 3 [
3 3 [
[ a [
[ a [
[ a [
[ a [
[ a [
[ a [
[ a [

birth data missing for 8 patients). Significant sociodemographic
data from the study population are summarised in » Table 1.

Patient information and level of knowledge

Most patients had informed themselves about their condition be-
fore their fibroid clinic appointment and regarded their level of
knowledge as good (27%) or a moderate (50%). The most com-
monly stated sources of information were a doctor (72%) and the
internet (67 %). 2% of participants had not yet sought to inform
themselves.

Incidence of stated fears/concerns

The questionnaire presented patients with 20 possible fears and
concerns that could be answered with either “not applicable”,
“partially applicable” or “definitely applicable”. » Fig.2 shows
the incidence of fibroid-associated concerns for the entire study
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> Table 1 Sociodemographic data of the study population (per-
centages rounded to whole numbers or *means with range).

Parameter n|%
Responders 730 patients
= Responders born 168 patients (23 %) from

abroad = first-generation 61 different countries

immigrants
Age 42 years™ (23-82 years)
Time interval since fibroids
diagnosed (according to
patient)

5years* (1 month - 46 years)

Level of schooling 70% matriculation

29% other school leaving
certificate

1% no school leaving certificate

Employment (pooled) 48% employed
17% self-employed
9% health sector
6% civil servant
20% other

= 6% unemployed

= 5% housewife

= 5% scholar/apprentice/
student

= 3% pensioner

= 1% receiving social support

Level of knowledge about 27% good
fibroids (self-estimation) 50% moderate
23% poor
Source of information on 72% doctor
fibroids and their treatment 67%the internet
(multiple answers allowed)
42% other
2%none

population, the answers “definitely” and “partially applicable”
counted together.

In order to further characterise the response behaviour of the
patients » Fig. 3 shows the fears and concerns grouped together.
It can be seen that concerns about treatment and the fibroids
themselves are reported most often for both “definitely applica-
ble” answers and overall (concern “definitely” or “partially appli-
cable”).

Relationship between fears/concerns and level of knowledge:
Four of the listed anxieties showed significant correlation in terms
of severity with patient level of knowledge. Women who rated
their knowledge as poor reported fear of malignancy (n=652,
p<0.001) and passing fibroids on to their children (n=625,
p=0.014) significantly more often. Well-informed women re-
ported fearing “quality of life restrictions” (n=660, p=0.012)
and “loss of the uterus” (n=673, p=0.041) significantly more
often than the poorly informed (> Fig. 4).
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Women whose only source of information was their doctor re-
ported fear of negative effects on sexuality (n =249, p=0.038),
foreign body sensation (n=241, p=0.029) and “consequences
of non-action” (n=244, p=0.012) significantly less often. They
only reported fear of miscarriage/premature birth (n=234,
p =0.026) more frequently.

Relationships between fears/concerns and patient age, dura-
tion of diagnosis, level of schooling and employment: Young pa-
tients (age <40 years) more often mentioned concerns with re-
spect to birth/pregnancy and increasing number of fibroids
(n=670, p=0.009). Patients over 40 years of age on the other
hand more often feared significant blood loss (n=683,
p=0.012) and negative effects on general health (n=677,
p=0.031) (> Fig. 5).

Patients with shorter duration of diagnosis (< 12 months) also
mostly reported concerns around birth/pregnancy and a foreign
body sensation (n =605, p = 0.045). Among women with duration
of diagnosis > 12 months concerns were focussed on the need for
treatment significantly more often (=611, p=0.009) (> Fig. 6).

Patients with general qualification for university entrance had
less concerns overall than patients with other or no school-leaving
qualifications. Only fear of miscarriage/premature birth (n =635,
p<0.001) and of not being able to fall pregnant (n=641,
p<0.001) were reported significantly more often in this group.

Data did not confirm the hypothesis that women working in
the health sector have less anxiety than those working in other
sectors.

Fears and concerns among immigrants: Possible influences of
immigration were also studied with only few differences in the in-
cidence of the above-mentioned fears and concerns being found
between patients with vs. without immigrant background. Signifi-
cant correlation was however found for the following concerns:
For women without immigrant background: further tumour
growth (p=0.012) and negative effects on sexuality (p =0,006);
for immigrants: miscarriage or prematurity (p=0.001) and
weight gain (p=0.03).

Discussion

This first large study focusing explicitly on fears and concerns
among patients with uterine fibroids shows that some affected
women have high levels of disease-related anxiety despite the be-
nign nature and good treatability of the condition. Their concerns
relate mostly to increasing size and number of fibroids, to the
need for treatment and possible side-effects of treatment. Con-
cerns differ according to patient age and duration of diagnosis.

Some of these concerns can be alleviated by the treating doc-
tor through improved levels of patient information. A high level of
education seems to be preventive.

Our data confirm statements by Ghant et al. (2015) to the ef-
fect that fibroids constitute a significant emotional burden for af-
fected women [7], and they describe specific fibroid-associated
fears in the various phases of a woman’s life.

Numerous gynaecological studies have shown that most pa-
tients have a need for information about their condition to reduce
fears and feelings of uncertainty [10-12]. Utz-Billing et al. (2006)
also described that counselling about treatment options (opera-
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Answer: The concern is definitely/partially applicable

Further growth of the fibroids 1

The need to undergo treatment

Increasing number of fibroids_

Side-effects of treatment

Loss of the uterus

Quality of life restrictions

Continued fibroid-associated pain

Negative effects on general health

Negative stress from the fibroids

Losing control of the fibroids

Missing something serious (by not undergoing treatment)

Malignancy

Negative effects on sexuality

Mental/psychological stress

Large amounts of blood loss

Foreign body sensation

Unable to fall pregnant-

Miscarriage or premature birth

Weight gain

Children inheriting fibroids i

| 94.8
| | 87
| 86.2
| 82.3
| 82
| 80.6
| 79.2
| 77.8
| 70.4
i | 70:
| 69.5
| 66.3
| 66.2
| 59.9
| 57.1
| 54.8
| 50.2
| 43.9
| 41.7
| 31.8 : :
0 25 50 75 100
Percent

» Fig. 2 Incidence of fibroid-associated concerns for the entire study population (Questionnaire answer: “definitely” or “partially applicable”;

multiple answers possible).

tive and nonoperative) by the responsible gynaecologists can re-
duce patient concerns [13].

However in the current study, patients who rated themselves
as well-informed reported fear of the need for possible hysterec-
tomy and concerns about reduced quality of life significantly
more often. Although hysterectomy is the only completely cura-
tive treatment available for fibroids, in many cases it is unneces-
sary [14]. It is however questionable whether these women who
judged themselves as well-informed were in fact well-informed
enough about uterus sparing treatment options. This question
was not covered in the survey. On this point, a study from 2006
found that 38 % of gynaecologists gave their patients no informa-
tion about - and 13 % of patients were advised against - nonoper-
ative treatment methods [13]. In our study collective well-in-
formed patients reported fear of reduced quality of life more
often. Other studies have however shown that HRQOL in fact im-
proves after treatment [15, 16].

In our collective patients with lower levels of schooling re-
ported more fears. The Norwegian HUNT study highlighted the
fact that a higher level of education is generally protective against
the development of fears and also protects against depression
[17]. Another survey of concerns among pregnant women dem-
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onstrated the same relationship, with education described as the
primary determinant of stable personality-inherent anxiety (State
Trait Anxiety Inventory) [18].

In 2008 Divakar described asymptomatic fibroids in women
finding that the mere diagnosis was a cause of anxiety. Various
general fears also found in our study were described: malignancy,
hysterectomy, reduced fertility/problems in pregnancy, increas-
ing tumour size and associated treatment options as well as possi-
ble negative consequences of “waiting and watching” [14]. Ghant
et al. (2015) described the progression of fears in patients with
symptomatic fibroids. They found that before diagnosis patients
were distressed and anxious through lack of knowledge and un-
certainty about the cause of their symptoms. Following diagnosis
on the one hand patients were relieved about the benign nature
of their condition, but on the other hand continued to be con-
cerned about possible complications and consequences of their fi-
broids [7].

The often cited fear of malignancy [8,9, 14] ranked number 12
of 20 possible fears and concerns in our patient collective. Two
thirds of participants mentioned this concern, poorly informed
women more often than well-informed.
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Answering behaviour (fears grouped together, expressed as a percentage, rounded)

100
[ Not applicable
24% 20% [J Partially applicable
31% [ Definitely applicable
a41%
75
58%
32%
35%
:
g 507 41%
-9
34%
17%
25 i 48%
41%
26% 28% 25%
0
Fibroid Body Health Pregnancy Therapy
(n=4081) (n=2025) (n=2698) (n=1953) (n=2705)

> Fig. 3 Fears and concerns are grouped according to themes as follows: Fibroid: loss of control, blood loss, malignancy, increasing size, increasing
number, pain. Body: quality of life, foreign body sensation, weight gain. Health: mental state, general health, sexuality, stress. Pregnancy: mis-
carriage/premature birth, unable to fall pregnant, passing on to own children. Therapy: necessity for treatments and their side-effects, hysterec-

tomy, consequences of nonaction. Analysis according to answers stated.

Correlations between level of knowledge and fears/concerns

Malignancy [622 ‘ 82
Reduced quality of life | 73.6 832
i : [ Poorly informed
40.6 [J Well informed
Children inherit fibroids Y
7
Loss of uterus | 76 536
T . ; :
0 2 50 75 100
Percent

» Fig. 4 Significant correlation between patient level of knowledge and fears/concerns (Answers “definitely/partially applicable” combined
to “anxiety present”; multiple answers possible; the answers “knowledge level good” and “knowledge level moderate” were pooled to “well-

informed”).

Various correlations between fears and symptoms are de-
scribed in the literature. Sepulcri et al. (2009) found a relationship
between current pain intensity and degree of fear/anxiety in en-
dometriosis patients [19]. Studies of patients with fibroids high-
light the development of anxiety for unpredictable pelvic pain
and significant blood loss [8] as well as unpredictable menstrua-
tion [5]. The perception of fibroids as part of one’s own body and
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not as a foreign body is a preventive factor against the develop-
ment of anxiety and distress [20]. In our study 54.8% of patients
reported anxiety due to foreign body sensation, more commonly
women with shorter duration of diagnosis. For this fear in partic-
ular the doctor, as a source of information, can reduce anxiety
through appropriate counselling.
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Significant blood loss

Miscarriage/premature birth

No future pregnancy

Increasing number of fibroids

Children inheriting fibroids

General health

Correlation between age and fears/concerns

‘\ 51.2
| 61.1
| 78.5
16.9 3
‘ | 84.8
_é ?2'7 [] <40 years
‘ 90.2 [] >40 years
| 83.
44.2
222 ‘
| 735
| 80.8 1
T T T T
0 25 50 75 100
Percent

> Fig. 5 Significant correlation between age and fears/concerns (Answers “definitely/partially applicable” combined to “anxiety present”; multiple

answers possible).

Miscarriage/premature birth

No future pregnancy

Children inheriting fibroids

Foreign body sensation

The need for treatment

Correlation between duration of diagnosis and fears/concerns

| 56.2
| 40.5
| 60.1
| 47
| 417 ¢ [ $12 months
28.6 : [J >12 months
| 61.7
| 525
| 81.4
| 89.6
0 25 50 75 100
Percent

> Fig. 6 Significant correlation between duration of diagnosis and fears/concerns (Answers “definitely/partially applicable” combined to “anxiety

present”; multiple answers possibl

Friedl et al. (2015) note that
toms of anxiety decrease with i
this are thought to be the better

everyday life and consequently less stress and less development of

affective symptoms [22]. This p
women affected by fibroids, thou

In our study patients aged over 40 years mostly had fears about
general health and significant blood loss.
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le).

in endometriosis patients symp-

The following are possible limitations of our study:

ncreasing age [21]. Reasons for 1. The fears and concerns were prescribed.
integration of the condition into 2. Our study collective was not representative of the German
population. The proportion of participants with matriculation
rogression may also be true for is above average (Germany 29.5% [23]) and the proportion of
gh long term studies are lacking. immigrants relatively small (Berlin 27.7 % [24]).
3

self-assessed by patients.
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. Estimation of knowledge level and duration of diagnosis were
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4. The group of women with immigrant background only in-
cluded those of the so-called first generation (with personal
immigration experience).

5. Severity of symptoms that may have influenced individual con-
cerns was not recorded by the questionnaire.

Clinical Bottom Line

Most fibroid patients demonstrate fears and concerns to varying
degrees. Individual life circumstances influence which fears fea-
ture most prominently (e.g. fear of miscarriage among young
women, fears about general health consequences among older
women). Treating doctors should address these fears in a targeted
manner in order to reduce unnecessary/unfounded anxiety. To
this purpose clear and understandable information handouts that
specifically address the fears and concerns highlighted in our
study could be helpful.
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Purpose How many women assume that they have fibroids
but are found not to have fibroids on ultrasound examination?
How severe are the physical symptoms reported by these

Geburtsh Frauenheilk
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women compared to the symptoms reported by women with
actual uterine fibroids? Are the symptoms more severe if the
patient believes that she has at least one relatively large (dom-
inant) fibroid or more than 3 fibroids?

Material and Methods A total of 1548 patients completed
an anonymous questionnaire in which they were asked about
the number of their fibroids, dysmenorrhea and premenstrual
symptoms, dyspareunia and bleeding disorders (using a nu-
merical analog scale between 0-10). The questionnaire was
administered in a hospital-based fibroid clinic. The informa-
tion provided by the patients was then compared with trans-
vaginal or abdominal ultrasound findings. The symptoms re-
ported by women with and without fibroid(s) were compared.
Results 1045 out of 1548 patients fulfilled the study’s inclu-
sion criteria. Contrary to the information they provided, no fi-
broid(s) were detected in 6% (62 of 1045 patients) of patients
on ultrasound examination. Of these women, 87% had dys-
menorrhea, 79% had premenstrual pain and 57% reported
dyspareunia. The severity of the symptoms was found not to
be associated with the assumed size or number of fibroid(s).
There was no significant difference in the pain reported by
women without and by women with fibroids. Reporting a feel-
ing of strong pressure on the bladder (OR: 1.18) or abdomen
(OR: 1.12) or constipation (OR: 1.16) increased the likelihood
of detecting a fibroid on ultrasound investigation.
Conclusions The presence of manifest symptoms (dysmen-
orrhea, dyspareunia, premenstrual pain, bleeding disorders)
does not allow conclusions to be made about the number or
size of fibroids or about which therapy is indicated. Even an
erroneous assumption about the presence of fibroids may re-
sult in patients experiencing symptoms.

ZUSAMMENFASSUNG

Fragestellung Wie viele Frauen nehmen Myome bei sich an,
haben aber im Ergebnis der &rztlich-sonografischen Unter-
suchung keine Myome? In welcher Stérke treten Beschwerden
bei diesen Frauen im Vergleich zu Myompatientinnen trotz-
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dem auf? Sind diese Beschwerden stérker ausgepragt, wenn
die Patientin glaubte, dass sie mindestens ein relativ groRes
(dominantes) Myom oder iiber 3 Myome hat?

Material und Methodik 1548 Patientinnen beantworteten
einen anonymen Fragebogen mit Angabe ihrer Myomanzahl,
Dysmenorrhé und pramenstruellen Beschwerden, Schmerzen
beim Geschlechtsverkehr sowie Blutungsstérungen (numeri-
sche Analogskala 0-10) in einer Klinik-Myomsprechstunde.
AnschlieRend erfolgte eine Gegenliberstellung der Patientin-
nenangaben mit dem transvaginalen bzw. ggf. abdominellen
Ultraschallbefund. Die Beschwerdeangaben von Frauen mit
und ohne Myom(en) wurden verglichen.

Ergebnisse 1045 von 1548 Patientinnen entsprachen den
Einschlusskriterien. Bei 6% (62 der 1045 Patientinnen) lieR
sich entgegen ihren Angaben in der durchgefiihrten sonogra-
fischen Untersuchung kein Myom feststellen. Von diesen

Frauen hatten 87% Dysmenorrhd, 79% pramenstruelle
Schmerzen und 57% Dyspareunie. Die Beschwerdeauspra-
gung zeigte keinen Zusammenhang mit der angenommenen
MyomgroRe oder -anzahl. Es zeigte sich kein signifikanter Un-
terschied in den Schmerzangaben von den befragten Frauen
ohne und mit Myom(en). Die Angabe von starkem Druck-
gefiihl auf die Blase (OR 1,18) oder im Unterbauch (OR 1,12)
bzw. Obstipation (OR 1,16) erhohten die Wahrscheinlichkeit,
dass sonografisch ein Myom nachgewiesen werden konnte.
Schlussfolgerungen Durch die Symptomauspragung (Dys-
menorrhd, Dyspareunie, pramenstruelle Schmerzen, Blu-
tungsstérungen) kann nicht auf die Anzahl oder die GroRe
von Myomen geschlossen oder eine Therapie abgeleitet wer-
den. Bereits die Fehlannahme von Myomen kann bei Patien-
tinnen zu Symptomen fiihren.

Introduction

Symptoms frequently reported in gynecological practice include
dyspareunia, premenstrual pain, dysmenorrhea and bleeding dis-
orders, which may sometimes be due to the presence of uterine
fibroids. Uterine fibroids are the most common benign uterine tu-
mors and occur in around 20-40% of women of child-bearing age
[1]. Between 20-50% of women with fibroids present with symp-
toms requiring treatment [2]. Previous studies have shown that
patients can have very different perceptions of pain, even when
the clinical picture of the fibroid is the same [3-6]. Pain must
therefore be considered as psychosomatic as the presence of fi-
broids is not necessarily associated with pain or other symptoms.
Self-perception determines the patient’s perception of “disease”
and it is important that this is recorded. Reported physical symp-
toms of uterine fibroids include heavy, prolonged menstrual
bleeding, dysmenorrhea, dyspareunia, abdominal pressure and
foreign body sensation in the pelvis and a sensation of pressure
on the bladder [7,8]. In addition to hypermenorrhea, fibroid-re-
lated pain is the most common problem reported by affected pa-
tients [9]. In contrast to premenstrual pain and dyspareunia, the
severity of dysmenorrhea depends on the location and size of the
dominant fibroid [9]. Fibroid-related symptoms affect every as-
pect of life of affected women and have a moderate to strong im-
pact on their quality of life [4,10]. While typical bleeding symp-
toms have the greatest impact, other potential symptoms can
also have a significant and verifiable impact on quality of life
[11]. The results of a systematic review carried out by Jones et al.
showed that the negative impact of benign gynecological disease
on quality of life is greater when chronic pelvic pain is one of the
primary presenting symptoms [12]. Anxiety may additionally de-
velop, depending on the individual woman’s life situation [13-
15]. However, patients who do not have fibroids may also have ab-
dominal pain, but from other causes [16]. The differential diagno-
sis for abdominal pain includes adenomyosis and endometriosis.
Affected patients often report a combination of symptoms in-
cluding pain in the pelvic area, dysmenorrhea, dyspareunia and
menorrhagia [17]. Transvaginal ultrasound is currently the pri-

mary imaging modality used to diagnose adenomyosis [18]. En-

dometriosis cannot be excluded by transvaginal ultrasound ex-

amination. Diagnostic laparoscopy is the modality of choice to di-

agnose endometriosis [19,20]. (Vaginal) sonography is the most

commonly used and suitable procedure for the detection, imag-
ing and characterization of fibroids [21,22]. Some working
groups have reported that MRI and sonography have a compara-
ble sensitivity and specificity with regard to diagnosing fibroids

[23-25]. Stupin et al. found a relatively good agreement between

the number of fibroids which the patient assumed to be present

and the actual findings on ultrasound. However, the level of infor-
mation about the (approximately correct) size of the fibroid was

significantly lower [26].

The subjectivity of complaints reported by patients plays an
important role in routine medical care. Incorrect information
(caused, for example, by communication misunderstandings dur-
ing medical consultations or by the patient’s internet research)
can be the cause of a discrepancy between subjectively assumed
disease and actual ultrasound findings. It is not always easy to ex-
plain this coherently and comprehensibly to the patient. No study
to date has evaluated possible associations between how symp-
toms manifest und an erroneous assumption by the patient that
she has fibroids. This study therefore aims to look in more detail
at two particular aspects which arise during medical consultations
for fibroid symptoms:

1. The (non-) agreement between fibroid symptoms reported by
patients and the actual fibroid findings found on gynecological
ultrasound examinations, and

2. The range of symptoms (dysmenorrhea, premenstrual pain
and dyspareunia) reported by a particular subgroup of patients
in whom, contrary to their own assumptions, no fibroids were
detected on ultrasound.

The data of this patient cohort are compared with the symptoms

reported by a large group of patients with fibroids, and the possi-
ble consequences for clinical practice are discussed.
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Method

Inclusion criteria and questionnaire

A self-developed questionnaire with 28 questions was used. The
questionnaire was given to all patients prior to their consultation
at the fibroid clinic of the Gynecology Department of Charité, Uni-
versity Hospital Berlin, Campus Virchow-Klinikum, together with
other questionnaires about their medical history after patients
had been informed about the study. Completion of the question-
naire was voluntary. The women were referred either for fibroid-
related symptoms or to plan surgical or non-surgical therapy or
to obtain a second opinion. Inclusion criteria: all patients who
were at least 18 years old and were linguistically able - either on
their own or with the help of accompanying family members - to
complete the questionnaire, which was only available in German.

Additional inclusion criteria were unambiguous ultrasound find-

ings and details provided by the patient on the questionnaire

about the assumed number and size of fibroids. Exclusion criteria
were ultrasound findings indicating adenomyosis.
The questionnaire was divided into three parts:

1. A general medical history part (including previous pregnan-
cies, existing wish to have children, other diseases or illnesses,
current and previous medication),

2. Fibroid-specific information (known since when, number, size)
and information about the patient’s menstruation (regularity
of periods, mid-cycle bleeding, duration, start of menopause),
and

3. Information about symptoms, using a Likert scale (0-10, mini-
mum 0 and maximum 10) to classify the severity of menstrual
flow, premenstrual pain and dyspareunia, dysmenorrhea, back
pain, pressure on the bladder, abdominal pressure/foreign
body sensation in the abdomen, and bloating/constipation.

The questionnaire also included a free text box where patients
could include further information about symptoms which they as-
cribed to their fibroids. Every patient then had an ultrasound ex-
amination, which was carried out in all cases by the same experi-
enced investigator (M.D.) and using the same ultrasound unit
(Combison 420 Ultrasound, Kretztechnik, Austria). Examinations
generally consisted of vaginal sonography (7.5 MHz transducer);
if the uterus was very large, the examination additionally included
abdominal ultrasound or was carried out using only abdominal ul-
trasound (5 MHz transducer). The location and sizes of the three
largest (dominant) fibroids were documented with photography
and included in a schematic drawing of the uterus.

Statistical analysis

Statistical analysis of the data was done using the software pack-
age IBM® SPSS® Statistics, Version 25, © Copyright 1989, 2016
SPSS Inc., IBM Company. The results were recorded as frequencies
or mean or median values, depending on the scale used for the
observed values. In addition to the number of fibroids per patient
detected on ultrasound, the subjective number of fibroids which
the patient assumed to be present was also recorded. Possible
correlations were analyzed using the kappa coefficient for catego-
rical data. After the ultrasound examination, the entire patient co-
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hort was divided into two subgroups for further analysis accord-
ing to the verified ultrasound findings (no fibroids versus fibroids).
The 11 steps of the scale were summarized into four categories of
symptoms: 0 = no complaints or pain, 1-3 = mild discomfort, 4-7
= moderate discomfort, 8-10 = severe discomfort. The differ-
ences in age between women without fibroids and women with
fibroids were analyzed using Mann-Whitney U-test and the differ-
ences in discomfort were evaluated using Chi-square test. A logis-
tic regression analysis was carried out using the effect variable “fi-
broid on ultrasound” vs. “no fibroid on ultrasound” (dependent
variable) and the influencing variables “back pain”, “pressure on
the bladder”, “abdominal pressure”, “constipation”, “dyspareu-
nia” and “menstrual pain” (logistic regression variables) with pur-
poseful stepwise selection of variables. The level of significance
was defined as a p-value of <0.05. Given the study’s explorative
nature, variables were not adjusted for multiple testing.

" o«

Ethics vote and data protection

The study was approved by the ethics commission of Charité -
Universitdtsmedizin Berlin. The study complies with the Charité’s
updated charter on the ensuring good scientific practice [27] and
the provisions of Berlin’s data protection law.

Results

A total of consecutive 1548 patients completed the questionnaire
when attending the hospital’s fibroid clinic prior to their medical
consultation. No fibroids were found on ultrasound in 7.2%
(n=111) of these patients. 32.5% (n=503) of the women did
not state the number of fibroids they assumed they had, so that
67.5% (1045) of the women who completed the questionnaire
were ultimately included in the study in accordance with the
study’s inclusion and exclusion criteria. This group included 62 pa-
tients (6%) who assumed that they had fibroids but had no de-
tectable fibroids on (transvaginal and abdominal) ultrasound ex-
amination. This patient cohort did not include any women with
sonographic indications of adenomyosis or ovarian cysts suspi-
cious for endometriosis. There was sufficient correlation accord-
ing to the Kappa coefficient (p = 0.047) between ultrasound find-
ings and subjective assumptions about the number of fibroids for
the categories “0” to “> 3~ fibroids and a very good correlation for
the categories “1” to “>3” fibroids (p <0.0001). The group with
no detectable fibroids on ultrasound is referred to hereinafter as
the “No fibroid” subgroup and discussed further below.

Patients with no detectable fibroids

In the “No fibroid” subgroup, 71% of patients (n =44) were older
than 40 and 29% (n=18) under 40 years of age. » Table 1 pro-
vides additional details of these patients’ medical history. To eval-
uate their reported pain, the information provided by the patients
was summarized into four subgroups on a numerical analog scale
(0-10): 0 = no pain, 1-3 = slight pain, 4-7 = moderate pain, 8-10
= severe pain. The frequency with which dysmenorrhea and pre-
menstrual pain was reported (63 and 65 %, resp.) was roughly the
same for those patients who reported slight or those who re-
ported moderate discomfort (= severity of symptoms: from 1 to
7). 23% (n=12) of patients classed the severity of their dysmen-
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» Fig. 1 Pain reported by patients with no detectable fibroids. Pain was scored using an 11-step scale and then grouped into four larger categories
according to severity of symptoms: 0 = no discomfort or pain, 1-3 = mild discomfort, 4-7 = moderate discomfort, 8-10 = severe discomfort.

> Table 1 Information provided by women with no detectable
fibroids on ultrasound (n = 62) (percentages have been rounded
to whole numbers).

Age 43.5 years (median)
22-52 years (range)

Wish to have children

= yes 32%(18)
= no 68% (39)
5 missing
Prior pregnancies (medical history)
= yes 66% (40)
= no 34%(21)
1 missing
Assumed number of fibroids
.1 45% (28)
.2 27%(17)
-3 10% (6)
.4 18%(11)
= >4 0

orrhea as very severe (scale values 8 to 10). 43% (n = 20) of wom-
en stated that they had no dyspareunia and 38% (n = 18) reported
slight dyspareunia (» Fig. 1).

To determine the potential impact of the assumed size or num-
ber of fibroids, the women were requested to write this informa-
tion on the questionnaire. No significant association was found
between the severity of symptoms and the assumed fibroid size
(grouped into <8cm and =8cm) on the one hand and the as-
sumed number of fibroids (grouped into 1-3 fibroids and >3 fi-
broids) on the other.

Patients with detectable fibroids

Ultrasound examinations found at least one fibroid in 983 women
who reported the number of fibroids they assumed they had. One
fibroid was found in 60% (588) of women, 2 or 3 fibroids were de-
tected in 30% (297) of women, and 10% (98) of women had more
than 3 fibroids or a myomatous uterus (» Table 2). As already
noted for the “No fibroid” subgroup, no association was found be-
tween symptoms and the assumed fibroid size or number of fi-
broids in the group of women with verifiable fibroids. Patients
who assumed that they had 1-3 fibroids reported more pain dur-
ing sexual intercourse than women with >3 assumed fibroids
(p=0.013). However, it should be noted that when the responses
were evaluated, the number of women with 1-3 assumed fibroids
(n=866) was significantly greater than the number of women
with > 3 fibroids (n =47).

Comparison of groups with and without
detectable fibroids

Overall the “No fibroid” subgroup did not differ significantly from
women with 1 fibroid, 2-3 fibroids or several fibroids/myomatous
uterus in terms of reported premenstrual pain, dysmenorrhea and
dyspareunia (» Table 3). » Fig.2 shows the pain reported by
women with and without fibroids detectable on ultrasound ex-
amination.

Logistic regression analysis (n = 1419) was carried out to deter-
mine significant influencing variables, with patients classified ei-
ther into Group A “Fibroid detected on ultrasound” or Group B
“No fibroid detected on ultrasound”. The variables listed in » Ta-
ble 4 were the result of a stepwise selection of variables out of a
larger group of available variables. This revealed that when the
pain level increased by one unit (Likert scale 1-10, minimum 1 to
maximum 10), the probability that the patient would be classified
as Group A decreased by 18% if the patient reported back pain,
but increased by 18% if the patient reported pressure on the blad-
der, increased by 12% if the patient reported abdominal pressure
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» Table 2 Number of patients with varying numbers of fibroids according to the patient’s self-assessment versus ultrasound findings.

Number of patients with varying numbers fibroids verifiable on ultrasound Total
1 20r3 >3 or myomatous uterus
Number of patients with 1 461 72 24 585
reported or assumed 5 78 132 19 246
number of fibroids
3 37 75 25 143
4 9 12 16 48
>4 3 6 14 23
Total 588 297 98 1045

» Table 3 Level of pain reported using a Likert scale (0-10) (*percentages rounded to whole numbers).

Number Premenstrual pain Dysmenorrhea Dyspareunia
of fibroids

0 1-3 4-7 8-10 0 1-3 4-7 8-10 0 1-3 4-7 8-10
None (%) 21 31 35 14 14 29 35 23 43 38 15 4
n 52 52 47
1(%) 28 38 26 8 20 32 32 16 54 29 14 3
n 560 561 547
20r3 (%) 25 39 26 10 20 34 24 22 52 32 13 3
n 287 285 274
>3 (%) 29 33 30 9 22 38 28 13 42 34 19 5
n 98 96 92

» Table 4 Fibroid on ultrasound vs. no fibroid on ultrasound - influencing variables associated with a higher probability of detecting a fibroid
on ultrasound (n=1419).

Symptoms reported by the patient® B S.E. Sig. 0dds ratio 95% CI° for OR

(OR) Lower limit Upper limit
Back pain -0.205 0.038 0.000 0.815 0.756 0.879
Pressure on the bladder 0.161 0.060 0.007 1.175 1.045 1.321
Abdominal pressure 0.117 0.062 0.061 1.124 0.994 1.271
Constipation 0.145 0.056 0.010 1.156 1.036 1.290
Constant 2.406 0.163 0.000 11.089

2Score between 1-10 on the Likert scale
bl = confidence interval

B = Regression coefficient B, S. E. = standard error, Sig. = significance, OR = odds ratio. The corresponding odds ratio indicates the probability that the patient
will be classified into the group “fibroids detectable on ultrasound” based on individual symptoms. Stepwise selection of variables (n = 1419).

and increased by 16 % if the patient reported constipation. In sum-  back pain reported by the patient, the greater the likelihood that
mary, this means that the greater the severity of symptoms (blad-  no fibroid was detected on ultrasound (» Table 4). Reported
der, abdomen, constipation), the greater the likelihood that the ~ symptoms “dysmenorrhea” (p=0.17) and “dyspareunia”
patient had a fibroid detectable on ultrasound. This was in con-  (p=0.65) were not found to be significantly associated with the
trast to the results for back pain, i.e., the greater the severity of = presence or absence of fibroids.
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» Fig. 2 Pain reported by women with and without detectable
fibroids. Levels 1-10 have been grouped into larger groups
(= symptoms of varying severity).

Discussion

Subjectivity and symptoms reported by patients which cannot be
objectively verified play an important role in daily medical prac-
tice. This study has also looked at this issue and is the first study
to consider the symptoms of women reporting a fibroid which
could subsequently not be verified on ultrasound and compare
their symptoms with those of patients with fibroids.

The patient cohort consisted of women who presented to a
special fibroid clinic in a large university hospital. The information
given by the women themselves about the number and size of the
fibroids was subsequently verified or falsified by transvaginal
(sometimes also by transabdominal) ultrasound carried out in
each case by the same examiner. Ultrasound is a good method to
detect fibroids and additionally provides information about the
size, number and location of any fibroids [28,29]. The sensitivity
and specificity of MRI for imaging fibroids has been reported to
be comparable to that of ultrasound examinations [23]. Uterine fi-
broids and adenomyosis are common findings, particularly in pa-
tients with symptoms such as abnormal uterine bleeding, dys-
menorrhea and dyspareunia [17]. Based on the ultrasound find-
ings, none of our patients had adenomyosis [18].

Overall, the number of fibroids detected on ultrasound was
generally in accordance with the number of fibroids reported by
patients (p =0.047). Only 6% of women (62 of the 1045 women
included in the evaluation) were found not to have fibroids in con-
trast to their own assumption. In a large prospective cohort study
(n=59000 black women, USA), Wise et al. verified the self-re-
ported presence of myomatous uterus in 96% of cases in a sub-
group of patients (n =248) using ultrasound [6]. This means that
the percentage of women who erroneously assumed that they
had at least one fibroid in our study was roughly similar. In this
particular subgroup with no detectable fibroids, 87% reported
dysmenorrhea, 79% reported premenstrual pain and 57% re-

ported dyspareunia, all with varying degrees of severity. No corre-
lation was found between the described pain (dysmenorrhea, pre-
menstrual pain, dyspareunia) and the assumed size or number of
fibroids in either the group of women with or the group of women
without detectable fibroids. The study by Stupin et al. (n=498)
showed no significant association between the number of fibroids
and symptoms. But the sonographically determined size corre-
lated with the severity of dysmenorrhea (particularly with small fi-
broids) (p=0.003) and abdominal pressure (p=0.02), while a
submucosal location correlated with hypermenorrhea (p=0,01)
[26]. Foth et al. showed with an odds ratio of 4 that the number
of fibroids had the greatest impact on the development of dys-
menorrhea (p =0,001) [30]. Other authors have noted that wom-
en who erroneously assumed that they had many fibroids were
more likely to report increased pressure on the bladder and that
women who erroneously assumed that they had a particularly
large fibroid were more likely to report increased abdominal pres-
sure in contrast to few or no fibroids [6,31]. Our study found no
significant difference in reported symptoms between women
with detectable fibroids and those with no fibroids. The most
common symptom reported by both groups of patients was dys-
menorrhea. Of all three symptoms, dyspareunia was the symptom
least often reported but was nevertheless reported by around half
of all women with varying degrees of severity. The significant as-
sociation detected between low numbers of fibroids (1-3) and
frequent dyspareunia (p=0.013) may also be due to the much
larger number of women with 1-3 fibroids compared to the num-
ber of women with >3 fibroids. Patients who reported a strong
pressure on the bladder or in the abdomen or strong symptoms
of constipation were more likely to have a fibroid detectable on
ultrasound. The opposite was the case for back pain. Dysmenor-
rhea and dyspareunia had no significant effect on the probability
that a fibroid would be found on ultrasound. The question re-
mains as to what the erroneous assumption of fibroids was based
on in the 62 women not found to have fibroids on ultrasound. As
this was a special fibroid clinic for which presenting patients re-
quired a referral from their gynecologist, all of the women eval-
uated in this study had previously been examined by a gynecolo-
gist. This is the probable explanation for the good overall agree-
ment between the fibroids subjectively assumed to be present
and the actual fibroid findings on ultrasound. Possible sources for
the erroneous information could be insufficiently understood or
insufficiently comprehensible information given to the patient or
the patient’s own additional research, e.g. using available internet
websites or forums. The unlikely possibility that the patient was
erroneously diagnosed with fibroids on ultrasound by the refer-
ring physician is of secondary importance but cannot be entirely
excluded. Earlier studies showed that physicians and the internet
are the most important sources of information for patients with
fibroids [5,13]. To what extent the information that no fibroids
were detectable on ultrasound was a relief and reduced patients’
anxiety and ultimately led to an improvement of symptoms could
not be determined in this cross-sectional study.

Of course, the reported symptoms might also be due to a dif-
ferent underlying disease which our examination was unable to
detect. In this context it is important to be aware of the enormous
complexity in the group of patients with (cyclical/non-cyclical)
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chronic pelvic pain (CPP) to which the women we investigated al-
so belonged. It is extremely difficult to arrive at a definitive diag-
nosis for chronic pelvic pain. Both physical and psychosocial pa-
rameters should therefore be considered at the very start of diag-
nostic investigations and therapy [16]. Ultrasound findings are
often normal and it is often not possible to find evidence of organ
pathology [32]. CPP is a very common condition which affects
around 1 out of 6 adult women [33]. It has been reported that
around 10% of all gynecological consultations are for these types
of symptoms; however, in more than half of the women, what
causes the pain remains unclear [34]. A multimodal therapeutic
approach is crucial when treating patients with CPP [16]. Ulti-
mately, in most cases laparoscopy is the only way to definitively
diagnose or exclude endometriosis [19, 20].

Limitations

1. All of the patients examined in this study were patients who
presented to the hospital’s fibroid clinic, meaning that it is not
possible to make generalizations, particularly about asymp-
tomatic patients or patients with limited symptoms.

2. The number of women in whom no fibroids were detected was
relatively small (n=62).

3. The study was carried out in a single center and only patients
attending the hospital-based fibroid clinic were examined.

4. Abdominal pain may also be caused by early-stage adenomyo-
sis which is not (yet) detectable on ultrasound or have other
causes which can also not be detected on ultrasound, but the
frequency with which such cases occur is not known.

Conclusions

These data show that it is not possible to make assumptions about
the presence of fibroids, their number or size or even to suggest a
therapy based on reported symptoms (dysmenorrhea, dyspareu-
nia, premenstrual pain). Even women who erroneously assumed
that they had fibroids may present with typical symptoms, which
is why it is important to ensure that communications with pa-
tients are clear and coherent. Patients need to be carefully exam-
ined for other possible diseases. A further study could be carried
out to investigate what patients’ (erroneous) assumptions of hav-
ing fibroids could be based on.
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