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1 Einleitung

1.1 Definition und Epidemiologie

Definitionsgemald versteht man unter dem Krankheitsbild der Endometriose das
Vorhandensein von endometrialem Gewebe aullerhalb des Uterus, welches eine
chronisch entzindliche Reaktion hervorruft (1).

Schatzungen zufolge sind etwa 10% aller Frauen im gebarfahigen Alter von
Endometriose betroffen (2, 3). Je nach beobachteter Population kann die Pravalenz
stark schwanken und Werte von 2-10% bei Frauen im gebarfahigen Alter bis hin zu
50% bei Frauen, welche unter Infertilitat leiden, annehmen (4, 5). Die Einschatzung
der wahren Pravalenz gestaltet sich jedoch nach wie vor schwierig, da die Diagnose
nur nach Visualisierung mittels Laparoskopie und histologischer Sicherung eindeutig

gestellt werden kann (4).

1.2 Atiologie der Endometriose

Bis heute konnten die ursachlichen Faktoren der Entstehung der Endometriose noch
nicht vollstandig geklart werden. Es existieren je nach Lokalisation der Lasionen
verschiedene Theorien Uber die Pathogenese der Endometriose, wie die Theorie der
retrograden Menstruation, die Metaplasietheorie sowie die Annahme einer
metastasenahnlichen hamatogenen und lymphogenen Streuung (6). In den letzten
Jahren konnten daruber hinaus die Tissue-Injury-and-Repair-Theorie (TIAR) (7)
richtungsweisende Hinweise geben. Es ist allerdings davon auszugehen, dass die
Atiologie der Endometriose nicht auf eine monokausale Ursache zuriickzufiihren ist,
sondern diesem komplexen Krankheitsbild eine multifaktorielle Entstehung zugrunde

liegt. Im Folgenden werden die meistdiskutierten Theorien naher beleuchtet.

Metaplasietheorie

Die Metaplasietheorie von Meyer aus dem Jahre 1919 beruft sich auf das embryonal
in Hohlraumen vorkommende pluripotente Zolomepithel, von welchem sowohl
Peritonealzellen als auch, ausgehend vom Ductus paramesonephricus,

Endometriumzellen abstammen. Es wird davon ausgegangen, dass durch hormonelle



Einflusse, Entziundungsreaktionen oder andere immunologische oder biochemische

Faktoren eine metaplastische Veranderung diesen Gewebes hervorgerufen wird (8).

Transplantationstheorie

John A. Sampsons Theorie der retrograden Menstruation, welche bereits 1927
postuliert wurde, basiert auf der Annahme, dass es wahrend der Menstruation zu
einem retrograden Fluss von Menstruationsgewebe Uber die Tuben kommt und dieses
somit in den Peritonealraum gelangt (9). Dort kommt es zu einer Adhasion, Invasion
und Umwandlung des eingeschwemmten Gewebes bei welchem mittlerweile davon
ausgegangen wird, dass sich vitale endometriale Drusen und lebensfahiges
endometriales Stroma darin finden (6). Bei dieser Theorie unbeantwortet bleibt die
Frage nach der Tatsache, dass ein Grofteil aller Frauen retrograd menstruieren,
allerdings nur ein Bruchteil der davon Betroffenen Endometrioselasionen ausbilden.

Tissue-Injury-and-Repair-Theorie

In den letzten Jahrzehnten versuchten eine Vielzahl von Wissenschaftlern die genauen
Umstande der histopathologischen Entstehung der extrauterinen Verlagerung vitaler
Endometriumszellen, als auch deren Adhasions- und Invasionsprozesse in
Fremdgeweben zu explorieren. Leyendecker et al. (7) sehen eine wichtige Grundlage
im Tissue-Injury-and-Repair (TIAR) Mechanismus, welcher als Heilungsprozess
beginnt und in einem Circulus vitiosus endet. Es kommt bedingt durch eine
pathophysiologisch tberhdhte Peristaltik (10) im Ubergangsbereich zwischen Endo-
und Myometrium, nahe der fundo-cornualen Raphe, zu einer Mikrotraumatisierung und
somit einer Aktivierung des TIAR Mechanismus (7). Initial erfolgt Gber Interleukin-1
eine Aktivierung des Enzyms Cyclooxygenase-2, welches eine Produktion von
Prostaglandin E2 induziert. Dies bedingt eine Expression der P450-Aromatase sowie
die Aktivierung des STAR-Proteins (steroidogenic acute regulatory protein), was eine
erhdhte Ostrogenbiosynthese mit sich bringt und nachfolgend einen maRgeblichen
Effekt am Ostrogenrezeptor beta (ERpB) bewirkt (7). Es resultiert jedoch neben dem
erwunschten Effekt der Gewebereparatur eine Ostrogeninduzierte Steigerung der
Peristaltik mit chronischer Mikrotraumatisierung und fortfolgenden proliferativen und
inflammatorischen Prozessen (7). Zusatzlich fuhrt die anhaltende Autotraumatisierung

zu einer Dislokation von lebensfahigen Endometriumzellen des Stratum basale in das
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Cavum uteri, die Tuben sowie die Peritonealhohle (10). Die dislozierten
Endometriumszellen rufen ihrerseits eine Immunantwort mit Produktion von Zytokinen,

Chemokinen und Prostaglandinen hervor (11).

Neben der Ostrogenbiosynthese infolge des TIAR-Mechanismus konnten innerhalb
des Endometriums betroffener Frauen eine lokale Uberexpression der Aromatase (12)
sowie innerhalb der Endometrioseherde eine verminderte Expression der 17f3-
Hydroxysteroid-Dehydrogenase 2 (13) nachgewiesen werden, wodurch jeweils eine
weitere Steigerung des Ostrogenspiegels bedingt wird. Zusatzlich weisen
Endometriosepatientinnen infolge epigenetischer Veranderungen, welche in einer
differierenden Methylierung bestimmter Gene resultieren (14), eine verminderte
Expression des Progesteron-Rezeptors und eine damit einhergehende
Progesteronresistenz auf (15).

1.3 Klassifikation der Endometriose

Entsprechend der unterschiedlichen Manifestationsorte der Endometriose erfolgt eine
Klassifikation in drei Unterformen, welche im Folgenden naher erlautert werden.
Unter der Endometriosis genitalis interna versteht man die Ausbildung von
Endometrioseherden innerhalb des Myometriums, als auch innerhalb der Tuben (16).
Kommt es zu einer Migration von endometrialen Drisen sowie Stroma der
Basalzellschicht des Endometriums in das Myometrium, wird dies auch als
Adenomyosis uteri bezeichnet (17).

Eine weitere Unterform bildet die sogenannte Endometriosis genitalis externa. Bei
dieser Form der Endometriose finden sich Herde im Bereich des Peritoneums, welche
unter anderem den peritonealen Uberzug des Uterus, des Harnblasendachs, der
Tuben, der Beckenwand und der Ovarien betreffen konnen (16). Auch das Vorkommen
von Endometriosezysten in den Ovarien, genannt Endometriome, wird der
Endometriosis genitalis externa zugeordnet (16).

Die Endometriosis  extragenitalis bezeichnet das Vorhandensein von
Endometrioselasionen aullerhalb des inneren weiblichen Genitals. Hiervon kdnnen
verschiedenste Organe wie beispielsweise die Harnblase, der Darm, das Zwerchfell
oder die Lungen betroffen sein (16, 18). Es kann nochmals eine Unterscheidung in
oberflachliche und tief infiltrierende Endometriose vorgenommen werden. Die
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haufigste Form der tief infiltrierenden Endometriose stellt hierbei die rektovaginale
Endometriose dar, welche im Bereich des Septum rectovaginale lokalisiert ist (16).

Neben der Einteilung nach dem Lokalisationsort der Lasionen, kann eine
Stadieneinteilung anhand des rASRM Score und der Enzian-Klassifikation erfolgen.
Diese Klassifikationssysteme beschreiben das intraoperative Bild der Endometriose.
Mithilfe der ,revised Classification of the American Society for Reproductive Medicine®,
kurz rASRM, erfolgt anhand des makroskopischen Erscheinungsbildes eine
Klassifikation der Endometriose in vier Stadien (rASRM | - 1IV) (19).
Endometrioseherde an Peritoneum und Ovarien, Adhasionen von Ovarien und Tuben
sowie gegebenenfalls vorhandene Douglasobliterationen werden mithilfe eines
Punktesystems beurteilt, sodass sich je nach Auspragung verschiedene Stadien
ergeben. Stadium |-l beschreiben hierbei eine milde Auspragung, in Stadium IlI-IV
findet man eine bereits deutlich fortgeschrittene Ausdehnung der Erkrankung (19).
Unberucksichtigt bleibt bei der rASRM-Klassifikation die tief infiltrierende
Endometriose, sowie die Symptomatik der Patientinnen (20).

Die ENZIAN-KIlassifikation wird erganzend zur rASRM-Klassifikation verwendet und
dient der Erfassung der tief infiltrierenden, retroperitoneal gelegenen Endometriose.
Es werden je nach Lasionslokalisation drei Kompartimente unterschieden (A: Septum
rectovaginale/ Scheide; B: Ligg. Sacrouterinae/ Beckenwand; C: Rektum/ Sigma). Die
entsprechende Stadieneinteilung ergibt sich anhand der Lasionsgrof3e (1: <1cm; 2: 1-
3cm, 3: >3cm) (21).

1.4 Symptomatik der Endometriose

Zu den Leitsymptomen der von Endometriose betroffenen Frauen gehdren Schmerzen
und Sterilitat. Die verschiedenen Schmerztypen werden unterschieden in Schmerzen
wahrend der Periode (Dysmenorrhoe), des Wasserlassens (Dysurie), des Stuhlgangs
(Dyschezie), des Geschlechtsverkehrs (Dyspareunie) und chronische zyklische und
azyklische  Unterbauchschmerzen. Weiterhin lassen sich aufgrund der
unterschiedlichen Lokalisationen der Endometrioselasionen viszerale von
somatischen Schmerzen abgrenzen. Viszeraler Schmerz wird beschrieben als
dumpfer, krampfartiger Schmerz und resultiert aus einem Befall von Uterus, Harnblase
oder Darm. Er tritt eher diffus auf, Iasst sich schlecht lokalisieren und wird haufig von
vegetativen Symptomen begleitet. Ein Befall von Beckenwand oder Peritoneum |0st
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einen somatischen Schmerz aus, welcher als spitzer, gut lokalisierbarer Schmerz
imponiert.

Ein Zusammenhang zwischen dem Ausmal} der Erkrankung, welches Stadium,
Lokalisation und Morphologie der Lasionen impliziert, und der Schmerzintensitat
besteht allerdings nicht (1, 22, 23). So findet sich auch bei ausgepragten Befunden
bisweilen kein entsprechendes klinisches Korrelat in Hinblick auf die Schwere der
Schmerzsymptomatik.

Die Begleitsymptome konnen vielfaltig sein und Symptome wie Blutungsstérungen,
Harnblasen- und Darmbeschwerden, Kopfschmerzen, Ubelkeit, Schmerzausstrahlung
in die untere Extremitat oder chronische Erschépfung umfassen.

1.4.1 Pathophysiologie der Schmerzentstehung

Um das komplexe Thema Schmerz in seiner Vielgestaltigkeit erfassen zu kdnnen
erfolgt zunachst die Klarung einiger wichtiger Grundlagen der Schmerzentstehung.
Akuter Schmerz hat die Aufgabe dem Organismus anzuzeigen, dass eine Schadigung
vorliegt oder eine solche droht und den Organismus somit von der
schmerzauslosenden Quelle zu entfernen. Hervorgerufen wird ein solches Ereignis
durch Reize verschiedener Noxen, welche sowohl mechanischen, thermischen oder
chemischen Ursprungs sein konnen (24). Die Reizaufnahme erfolgt Uber freie
Nervenendigungen von Nozizeptoren. Es handelt sich hierbei um sogenannte
hochschwellige Rezeptoren, da die Erregung in gesundem Gewebe nur durch
intensive Reize erfolgt. Die Axone der Nozizeptoren werden gebildet von dinnen
myelinisierten Ad-Fasern, welche schnell leitende Qualitdten besitzen, und von
unmyelinisierten C-Fasern, welche als langsam leitend gelten (25). Beide Faserarten
sind in der gesamten Darmwand und der Gebarmutter zu finden (18).

Nach der Reizaufnahme kommt es durch Aktivierung von lonenkanalen oder
Rezeptoren zum Prozess der Transduktion. Hierbei kommt es zu einer Depolarisation
der Zellmembran und somit der Generierung von Rezeptorpotenzialen. Noxische
Hitzereize 16sen die Offnung von TRPV1-Rezeptoren aus (24). Der TRPV1-Rezeptor
ist ein unspezifischer Kationenkanal, bei dem es infolge eines Hitzereizes zu einem
Einstrom von Natrium und Calcium kommt (25). Chemische Reize kdnnen entweder
eine direkte Aktivierung der Nozizeptoren bedingen oder es erfolgt, ausgeldst durch
verschiedenste Mediatoren, eine Sensibilisierung der Nozizeptoren. Unter dem Begriff
der peripheren Sensibilisierung versteht man die Senkung der Erregungsschwelle von
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Nozizeptoren sowie eine Rekrutierung von stummen Nozizeptoren, welche in
gesundem Gewebe, aufgrund ihrer hohen Reizschwelle, nicht erregbar sind. Die
genannten Sensibilisierungsprozesse rufen eine primare Hyperalgesie des
betroffenen Gewebes hervor.

Rezeptoren fur klassische Entzindungsmediatoren (z.B. Prostaglandine, Serotonin,
Bradykinin und Histamin) bewirken eine Sensibilisierung fur einige Minuten (24).
Rezeptoren fur Wachstumsfaktoren, zum Beispiel den Nervenwachstumsfaktor (nerve
growth factor, NGF) welcher vermehrt bei Entzindungen synthetisiert wird, oder
solche fur Zytokine (z.B. TNF-a, Interleukin-1R) bewirken eine Sensibilisierung fur
Stunden bis Tage (24).

Neben dem oben beschriebenen Prozess der peripheren Sensibilisierung kann auch
eine zentrale Sensibilisierung, meist auf spinaler Ebene, beobachtet werden.
Prasynaptisch findet durch die sensibilisierten Nozizeptoren eine verstarkte
Freisetzung von Glutamat und Neuropeptiden (Substanz P und CGRP) statt (24).
Infolgedessen erhoht sich postsynaptisch die Empfindlichkeit der Neuronen des
Ruckenmarks.

Auf die Transduktion folgt die Transformation, bei welcher die Rezeptorpotenziale in
Aktionspotenziale umgewandelt und entlang des Axons transportiert werden.
Nozizeptoren besitzen neben ihrer afferenten Funktion auch efferent sekretorische
Eigenschaften. Sie beeinflussen Uber die Freisetzung von Neuropeptiden wie
Substanz P, Neurokinin A, calcitonin gene-related peptide (CGRP) oder Somatostatin
das umliegende Gewebe, indem sie pro- oder antinflammatorisch darauf einwirken
(25).

Die Fortleitung des Reizes erfolgt ausgehend von den Nozizeptoren, deren Zellkorper
sich im Spinalganglion befinden, ins Hinterhorn des Rickenmarks und von dort Uber
den Thalamus zum Cortex. Erst im thalamokortikalen nozizeptiven System findet die
bewusste Schmerzempfindung statt. Die bewusste Schmerzwahrnehmung sowie die
Moglichkeit zur Schmerzlokalisation (= sensorisch-diskriminative Komponente)
entsteht im somatosensorischen Kortex (Gyrus postcentralis), die affektive
Schmerzkomponente entsteht im limbischen System. (24)
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1.4.2 Schmerzchronifizierung bei Endometriose

Bestehen Schmerzen Uber einen Zeitraum der langer als drei Monate anhalt, spricht
man definitionsgemal von chronischen Schmerzen (26). Diese konnen sich als
permanente oder standig rezidivierende Schmerzen prasentieren.

Die Schmerzchronifizierung bei Endometriosepatientinnen wird verursacht durch ein
komplexes Zusammenspiel verschiedener Faktoren und die zugrundeliegenden
Mechanismen sind bis heute nicht abschlie3end geklart.

Ahnlich zu einigen chronisch entziindlichen Erkrankungen, beispielsweise der Colitis
ulcerosa oder der rheumatoiden Arthritis, konnte eine Studie von Ferrero et al. eine
verminderte Anzahl sympathischer Nervenfasern in unmittelbarer Umgebung
intestinaler Endometrioselasionen zeigen (27). Arnold et al. haben neben einer
verminderten Anzahl sympathischer Nervenfasern in der Umgebung peritonealer
Lasionen eine erhohte Anzahl sensibler Nervenfasern nachgewiesen (28). Dieses
Ungleichgewicht konnte ein wesentlicher Bestandteil der Aufrechterhaltung der lokalen
Entzindungsreaktion sein, da sympathische Neurotransmitter wie Epinephrin oder
Norepinephrin konzentrationsabhangig entzindungshemmend wirken, wohingegen
die von sensiblen Nervenfasern freigesetzte Substanz P proinflammatorisch wirkt (18).
Zusatzlich sind sensible Nervenfasern dazu in der Lage, Immunzellen wie T- und B-
Lymphozyten sowie Makrophagen zu aktivieren (28). Diese Immunzellen sezernieren
ihrerseits Entzindungsmediatoren und bedingen das Auftreten neuropathischer

Schmerzen.

Endometrioselasionen unterliegen wie physiologisches Endometriumgewebe
hormonellen Schwankungen mit zyklisch wiederkehrenden Blutungen. Es kommt
infolgedessen zu einer Immunantwort, welche mit der Sekretion von Prostaglandinen
(29), Interleukin-1, Interleukin-6, TNF-a (30) und NGF (31) einhergeht.

In der Peritonealflissigkeit von Endometriosepatientinnen wurden ebenfalls erhohte
Konzentrationen von NGF, TNF-a und Interleukin-1p festgestellt (32). In Hinblick auf
TNF-a und Interleukin-1B konnte eine positive Korrelation mit Unterbauchschmerzen
beobachtet werden (32).

Daneben sezernieren auch umliegende Makrophagen und Mastzellen diverse
Botenstoffe wie Histamine, Prostaglandine, Serotonin, Bradykinin, Interleukine,
vascular endothelial growth factor (VEGF), TNF-a und NGF (16). Dies fuhrt sowohl zu

einer Induktion von Nervenwachstum als auch zu einer Stimulation von sensiblen
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Nervenfasern mit daraus resultierender Freisetzung von Neurotransmittern wie
Substanz P und Calcitonin Gene-Related Peptide (CGRP) (33), die ebenfalls weitere
Immunzellen anlocken und aktivieren. Ein Circulus vitiosus, einhergehend mit einer
peripheren Sensibilisierung, entsteht. Weiterhin konnte eine Studie von Rocha et al.
eine erhohte Expression von TRPV1-Rezeptoren in Endometrioselasionen bei Frauen
mit chronischen Unterbauchschmerzen im Vergleich zu Lasionen bei Frauen ohne

chronische Unterbauchschmerzen nachweisen (34).

Neben den Mechanismen der peripheren Sensitivierung finden sich auch auf zentraler
Ebene Anhaltspunkte fur eine veranderte Schmerzverarbeitung bei Patientinnen mit
endometriosebedingten Schmerzen.

As-Sanie et al. konnten bei an chronischen Unterbauchschmerzen leidenden
Endometriosepatientinnen im linken Thalamus, der rechten Insula, dem rechten
Putamen und dem linken Gyrus cinguli ein verringertes Volumen der grauen Substanz
feststellen sowie eine Volumenzunahme der grauen Substanz im Bereich der
Amygdala (35). Diese Hirnareale weisen eine entscheidende Assoziation mit der
Wahrnehmung und Modulation von Schmerz auf, so verleiht beispielsweise die Insula
noxischen Reizen ihren Leidenscharakter (36). Die Amygdala ist unter anderem
beteiligt an der Konditionierung von Angstreaktionen und der Vermittlung vegetativer
Reaktionen aufgrund emotional besetzter Erfahrungen (37). Die oben genannte Studie
konstatierte ebenfalls eine Volumenzunahme des periaquaduktalen Graus bei
Endometriosepatientinnen ohne chronischen Unterbauchschmerz (35). Da das
periaquaduktale Grau eine absteigende schmerzhemmende Funktion besitzt (35),
stellt dies einen weiteren moglicher Erklarungsansatz fur die fehlende
Schmerzsymptomatik einiger Frauen trotz ausgepragtem Endometriosebefund dar.

1.4.3 Soziale Komponente des Schmerzerlebens

»,ANn unpleasant sensory and emotional experience associated with, or resembling that
associated with, actual or potential tissue damage.” (38) lautet die 2020 veroffentlichte
Definition des Begriffs Schmerz von der International Association for the Study of Pain
(IASP). Anhand dieser Definition Iasst sich ableiten, dass erlebter Schmerz mehr als
reine Nozizeption bedeutet und die individuelle Schmerzerfahrung gepragt ist vom

Zusammenspiel physischer, psychischer und sozialer Faktoren.
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Die pathophysiologischen Einflisse wurden im vorherigen Abschnitt bereits eingehend
beleuchtet, daher konzentriert sich der folgende Absatz auf die soziale Komponente
des Schmerzerlebens.

Die Wirkung sozialer Unterstitzung bei chronischen Schmerzpatienten wird in der
Literatur kontrovers diskutiert. So ergaben einige Studien, dass ein hoheres Mal} an
sozialer Unterstitzung eine Verminderung der schmerzbedingten Stressbelastung
sowie der Schmerzintensitat bedingen (39). Andere Studien postulierten hingegen,
dass soziale Unterstutzung im Sinne eines sekundaren Krankheitsgewinns auch zu
einer Verschlechterung der Schmerzsymptomatik beitragen kann (39).
Lépez-Martinez et al. konnten in ihrer Studie an 117 chronischen Schmerzpatienten
eine signifikante Korrelation zwischen erfahrener sozialer Unterstitzung und der
Schmerzintensitat sowie depressiver Stimmungslagen feststellen (40). Je hoher der
Grad an erhaltener sozialer Unterstitzung war, umso geringer stellte sich die
Schmerzintensitat und das Auftreten depressiver Stimmungslagen dar (40).
Unbeeinflusst vom Umfang der sozialen Unterstlitzung blieb hingehen der funktionelle
Behinderungsgrad der Patienten, welche Haushaltsaufgaben, selbstversorgende
Tatigkeiten oder Freizeitaktivitaten umfasste (40).

1.5 Diagnostik

Die durch die symptomatische Heterogenitat der Endometriose oftmals verzogerte
Diagnosestellung, verbunden mit einem ausgedehnten Leidensweg, stellt fur Arzt und
Patientin noch immer eine Herausforderung dar. Umso grofer ist der Stellenwert eines
standardisierten diagnostischen Ablaufs.

Die Diagnostik der Endometriose beinhaltet leitliniengemald zunachst eine
ausfuhrliche Anamnese, welche sowohl eine allgemein gynakologische als auch eine
symptomorientierte Befragung umfasst (41). Um Verzogerungen in der
Diagnosestellung zu vermeiden und eine verbesserte Interraterreliabilitat zu erzielen,
ist die Verwendung standardisierter Fragebogen unabdingbar. Besteht der Verdacht
auf eine Endometriose sollte die gynakologische Untersuchung eine
Spekulumeinstellung mit geteilten Spekula und bimanueller Palpation umfassen (41).
Gegebenenfalls wird zusatzlich eine rektale Tastuntersuchung durchgefuhrt.
Apparativ steht die transvaginale Sonographie im Vordergrund und bietet je nach
Lokalisation der Lasionen eine erste Einschatzung des Befallsausmalles. Zur
Darstellung peritonealer Herde eignet sich die transvaginale Sonographie allerdings
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nicht. Bei komplexen Befunden mit tief infiltrierender Endometriose, kann erganzend
zur transvaginalen Sonographie und zur praoperativen Planung, eine MRT des
Beckens durchgefuhrt werden (41, 42).

Goldstandard zur endgultigen Diagnosesicherung bildet gemall Leitlinie die
histologische Diagnostik mittels laparoskopischer Gewebeentnahme (41).

1.6 Therapie der Endometriose

Die leitliniengerechte Therapie der symptomatischen Endometriose sieht sowohl
operative als auch konservative Therapieverfahren vor, jedoch stellen alle bisher
verfugbaren Behandlungsoptionen keinen kurativen Ansatz dar. Die gewahlten
Therapieoptionen orientieren sich neben den vorhandenen Beschwerden an einem
aktuell bestehenden Kinderwunsch. Ziel der Therapie ist eine anhaltende
Beschwerdefreiheit, eine Verbesserung der Lebensqualitat sowie eine Vermeidung
von Organdestruktionen (41). Hieraus ergeben sich verschiedene Therapieoptionen,

welche im Folgenden naher erlautert werden.

1.6.1 Hormonelle Therapie

Das Prinzip der endokrinen Therapie besteht in der Ausldosung einer therapeutischen
Amenorrhoe. Im deutschsprachigen Raum sind lediglich das synthetische Gestagen
Dienogest, welches als Erstlinientherapeutikum Anwendung finden sollte, sowie
GnRH-Analoga zugelassen (41). Alternativ konnen kombinierte orale Kontrazeptiva
zur Reduktion der Endometriose bedingten Beschwerden eingesetzt werden, dies ist
in Deutschland allerdings nur im off-label Use zulassig (41).

Dienogest ist ein 19-Nortestosteron-Derivat der vierten Generation mit antiostrogener
und antiandrogener Wirkung. Bei kontinuierlicher Gabe wird ein hypergestagener,
hypodstrogener Zustand hervorgerufen mit Dezidualisierung und anschlieRender
Atrophie von Endometrioseherden. In einer randomisierten, kontrollierten Studie
konnten Kohler et al. 2 mg Dienogest pro Tag als optimale Dosis ausmachen (43). Die
Effektivitat in Bezug auf die Reduktion von Dysmenorrhoe und chronischen
Unterbauchschmerzen erwies sich im Vergleich zu GnRH-Agonisten als gleichwertig
(44, 45). Vorteilhaft gegenuber GnRH-Agonisten zeigten sich in einer sechsmonatigen
Vergleichsstudie von Strowitzki et al. normwertige Ostrogenspiegel sowie minimale
Effekte auf den Knochenstoffwechsel und die Knochendichte (46). Insgesamt weisen
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Endometriosepatientinnen eine gute Therapieadharenz in Bezug auf Dienogest auf
(47). Weiterhin verfugt Dienogest Uber ein gunstiges Nebenwirkungsprofil, klinische
Relevanz besitzen Schmierblutungen in geringer Intensitat (43, 45).

GnRH-Analoga wirken Uber eine hypophysére Uberstimulation mit daraus folgender
Downregulation von GnRH-Rezeptoren und damit sinkenden LH- und FSH-Spiegeln.
Es kommt zu einer Suppression der Hypothalamus-Hypophysen-Ovarial-Achse,
daraus  resultierender  Anovulation mit  verbundenem = Rluckgang der
Endometrioselasionen (48). Aus dem Hypodstrogenismus ergeben sich diverse
Nebenwirkungen wie Hitzewallungen, Libidoverlust und eine Abnahme der
Knochendichte, weshalb sich die empfohlene Therapiedauer auf sechs Monate
begrenzt (49). Eine Uber sechs Monate andauernde Therapie sollte im Rahmen einer
Add-Back Therapie mit Gestagenen oder kombinierten Ostrogen-Gestagenpréparaten
kombiniert werden (50).

Die endokrine Therapie schliet sich meist der operativen Versorgung an, um die
Rezidivwahrscheinlichkeit zu verringern und eine Schmerzreduktion zu erreichen (41).
Ebenso besteht die Moglichkeit eine hormonelle Therapie ohne vorhergehende
Operation durchzufiihren (41). Eine Uberlegenheit der operativen Versorgung
gegenuber der medikamentdsen Behandlung im Hinblick auf die Schmerzsymptomatik
konnte in Studien nicht belegt werden (51). Allerdings finden sich in der Literatur
bislang keine ausreichenden Erkenntnisse bezuglich langfristiger Symptomkontrolle,
Rezidivwahrscheinlichkeit sowie Fertilitat (41).

1.6.2 Operative Therapie

Als Zugangswege der operativen Therapie dienen sowohl die Laparotomie als auch
die Laparoskopie, wobei die Laparoskopie verbunden mit kirzerem Klinikaufenthalt,
geringerer Schmerzsymptomatik, besserem kosmetischem Ergebnis und rascherer
Genesung im Vergleich zur Laparotomie das Mittel der Wahl darstellt (4). Die operative
Versorgung sollte eine komplette Resektion der bestehenden Endometrioseherde mit
dem Ziel der Schmerzreduktion anstreben und damit dem Erhalt oder der
Verbesserung der  Lebensqualitat. = Anwendung zur  Entfernung  der
Endometrioselasionen finden sowohl die Exzision als auch ablative Verfahren. Es
konnte kein signifikanter Unterschied zwischen den beiden Verfahren bezlglich der
Schmerzreduktion festgestellt werden (52), allerdings dient die Exzision gleichzeitig
der histologischen Sicherung der Verdachtsdiagnose.
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1.6.3 Analgetische Therapie

Supportiv_kdnnen Analgetika, wie beispielsweise nicht-steroidale Antiphlogistika
(NSAID) oder andere nicht-Opioid Analgetika zur Behandlung der
Schmerzsymptomatik eingesetzt werden. Aufgrund mangelnder Studienlage kann
bisher keine definitive Aussage bezuglich der Effektivitat von NSAIDs bei
Endometriose getroffen werden. Laut Aussage der europaischen Leitlinie der
European Society of Human Reproduction and Embryology (ESHRE) und der
deutschsprachigen S2k-Leitlinie fur die Diagnostik und Therapie der Endometriose ist
ein gunstiger Effekt bei primarer Dysmenorrhoe jedoch erkennbar (4, 41), sodass ein
Einsatz bei entsprechender Symptomatik sinnvoll sein kann. Zusatzlich kdnnen bei
nozizeptiver Schmerzkomponente Opioide und bei neuropathischer
Schmerzkomponente  Trizyklische  Antidepressiva  (Amitriptylin),  Serotonin-
Noradrenalin-Wiederaufnahme-Inhibitoren (Duloxetin), Antikonvulsiva (Pregabalin,

Gabapentin) und Cannabinoide erwogen werden (41).

1.6.4 Psychosomatische Aspekte

Auffallend ist, dass die leitliniengerechte Therapie der Endometriose nahezu
ausschlieBlich operative und pharmakologische Therapieoptionen umfasst.
Unterreprasentiert zeigt sich die professionelle psychologische Behandlung der
Patientinnen, obwohl zahlreiche Studien eine hohe Komorbiditat von Depressionen,
Angstzustanden und emotionalem Stress bei Endometriosepatientinnen im Vergleich
zu Kontrollgruppen belegen (53). Die Literatur deutet darauf hin, dass
psychopathologische Auffalligkeiten nicht Ursache, sondern Folge der chronischen
Schmerzsymptomatik sind (54).

Es besteht die Empfehlung, bei Endometriosepatientinnen ein primares
psychologisches Screening auf Angst und Depression durchzufihren und, bei hoher
psychischer Symptomlast, psychotherapeutische Verfahren anzuwenden (41). Bleibt
bei unauffalligem Erstscreening ein verlaufsbeurteilendes Screening dieser
Patientinnen jedoch aus, gestaltet sich eine fruhzeitige Detektion und Therapie
psychischer Langzeitfolgen schwierig.

Laut der interdisziplinaren SZ2k-Leitlinie ist davon auszugehen, dass

Endometriosepatientinnen von kdrperbezogenen Psychotherapieverfahren profitieren
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(41). Gleichzeitig fehlen zu dieser Thematik jedoch randomisiert-kontrollierte Studien
(41), um eine gezielte, evidenzbasierte Empfehlung auszusprechen.

AbschlieRend bleibt zu sagen, dass psychische Begleiterkrankungen sowohl zu einer
Schmerzchronifizierung beitragen konnen als auch ein gesteigertes Risiko der
maladaptiven Schmerzbewaltigung, weiterer psychischer Belastungszustande und im
Folgenden einer erheblich beeintrachtigten, gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

mit sich bringen (55).

1.7 COVID-19 Pandemie

Bei der Corona Virus Disease 2019 (COVID-19) handelt es sich um eine Erkrankung,
welche durch das severe acute respiratory syndrome coronavirus type 2 (SARS-CoV-
2) hervorgerufen wird. Das Virus gelangt mithilfe von Spike-Proteinen Uber das
Angiotensin-konvertierende Enzym 2 (ACE-2) und die transmembrane Serinprotease
2 (TMPRSS2) in die Wirtszelle. ACE-2 wird sowohl im Respirationstrakt als auch auf
Gefaliendothelzellen, Nierenepithel, Enterozyten und Myokardzellen exprimiert.
Hieraus ergibt sich ein vielfaltiges klinisches Krankheitsbild, welches neben der haufig
auftretenden pulmonalen Manifestation, einhergehend mit einer interstitiellen
Pneumonie, ebenso extrapulmonale Manifestationen umfasst. Haupttubertragungsweg
stellt die Tropfcheninfektion dar, der Ubertragungsradius durch diese belduft sich auf
1,5 bis 2 Meter.

Erste Falle von COVID-19 traten bereits im Dezember 2019 in Wuhan, einer Stadt der
Provinz Hubei in der Volksrepublik China, auf, in der sie sich bereits im Januar 2020
zur Epidemie entwickelte (56). In Deutschland wurde eine SARS-CoV-2-Infektion
erstmals am 28. Januar 2020 bekannt.

Am 30. Januar 2020 erklarte die Weltgesundheitsorganisation (WHO) die Erkrankung
zum globalen Gesundheitsnotfall und am 11. Marz 2020 erfolgte ebenfalls durch die
WHO die Einstufung als Pandemie (57).

Unter einer Pandemie versteht man eine sich weltweit ausbreitende infektiose
Erkrankung, welche in Abgrenzung zur Epidemie nicht ortlich begrenzt auftritt, sondern
ganze Landstriche, Lander oder wie im Falle von COVID-19 die ganze Welt umfasst.
Im Gegensatz zur Endemie gilt eine Pandemie jedoch als zeitlich begrenzt.
Begunstigende Faktoren fur die rasche Ausbreitung einer Ubertragbaren Erkrankung
und somit der Entstehung einer Pandemie stellt, neben einer hohen Infektiositat, die
zunehmende Globalisierung mit steigendem Guter- und Personenverkehr dar.

20



1.7.1 Malnahmen zur Eindammung der COVID-19 Pandemie

Bis zur EinfiUhrung der COVD-19-Impfung im Dezember 2020 standen lediglich nicht-
pharmakologische Public-Health-MaRnahmen zur VerfiUgung, um den weltweiten
Verlauf der Pandemie einzudammen. Ziel der MaRnahmen war die Senkung der
Reproduktionszahl und somit einem unkontrollierten Fallzahlanstieg
entgegenzuwirken sowie Uberlastungen stationdrer Krankenhauskapazitaten zu
verhindern.

In Deutschland beschlossen Bund und Lander am 12. Marz 2020 (Kalenderwoche
(KW) 11) das Verbot von Grol3veranstaltungen, eine vorubergehende Schlielung von
Kindertagesstatten, Schulen und Universitaten sowie die Aussetzung oder den
Verschub planbarer Klinikaufenthalte und elektiver Operationen und Eingriffe (58). Am
22. Marz 2020 (KW 12) folgte eine umfassende Erweiterung der zuvor beschlossenen
MaBRnahmen. Dazu zahlten neben der SchlieBung von Kulturstatten,
Gastronomiebetrieben und Dienstleistungsbetrieben im Bereich der Korperpflege
(beispielsweise Friseure, Kosmetikstudios und Massagepraxen) die umfassende
Reduktion sozialer Kontakte. Weiterhin traten Reglementierungen der individuellen
Bewegungsfreiheit in Kraft und im 6ffentlichen Raum war zu genanntem Zeitpunkt ein
Aufenthalt mit lediglich einer weiteren Person neben Angehdrigen des eigenen
Hausstands zulassig. (59)

Im Verlauf erfolgte eine schrittweise Lockerung der beschlossenen Malinahmen,
welche zunachst die Offnung groRerer Einzelhandelsgeschéfte umfasste. Ab dem 27.
April 2020 (KW 18) wurde je nach Bundesland ebenfalls eine stufenweise
Wiederaufnahme des Schulbetriebs zunachst fur Abschlussklassen ermoglicht, die
Kontaktbeschrankungen hielten zu diesem Zeitpunkt weiter an.

Neben den oben genannten Anordnungen stellten in Deutschland die Isolation und die
Quarantane wirkungsvolle MalRnahmen zur Eindammung der Pandemie dar.

Unter dem Begriff der Isolation versteht man die Separierung erkrankter Personen von
nicht-Erkrankten, wohingegen die Quarantanemalinahmen sich an Kontaktpersonen
von infizierten oder erkrankten Personen richten, welche selbst nicht oder noch nicht
von der Erkrankung betroffen sind (60). Hierzu ist zum einen eine strenge
Kontaktverfolgung notwendig, um betroffene Personen schnell und effektiv zu
identifizieren, zum anderen ist eine detaillierte Symptomuberwachung essenziell.

Der Begriff des ,social distancing” hat sich auch im deutschsprachigen Raum etabliert

und wird verstanden als Kontaktreduktion zwischen Individuen einer Gemeinschaft,
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um die Ubertragungswahrscheinlichkeit insbesondere fiir den Fall einer

asymptomatisch verlaufenden Infektion zu reduzieren.

1.7.2 Auswirkungen der Malinahmen zur Pandemiebekampfung

Die COVID-19 Pandemie in Verbindung mit den staatlich veranlassten Malnahmen
zu deren Eindammung, fuhrten neben gesamtgesellschaftlichen und wirtschaftlichen
Folgen auch zu erheblichen Einschnitten in Bezug auf die individuelle Lebensflhrung.
Eine deutsche Studie mit 15.704 Teilnehmenden stellte eine deutliche Zunahme
psychischer Belastungen, generalisierter Angsterkrankungen und Depressionen fest
(61). Diese Beobachtung wurde durch zahlreiche weitere Studien belegt (62). Der
Anteil Betroffener stieg im Rahmen der COVID-19-Pandemie um 27,6% in Hinblick auf
Depressionen, bei Angsterkrankungen konnte eine Zunahme um 25,6% verzeichnet
werden (62). Risikofaktoren fur eine hohere psychosoziale Belastung und eine hohere
Angst- sowie Depressionssymptomatik stellten unter anderem das weibliche
Geschlecht und ein geringeres Lebensalter dar (62, 63). Es zeigte sich daruber hinaus,
dass ein geringes Vertrauen in behordlich angeordnete Mal3nahmen und ein geringer
subjektiver Kenntnisstand bezuglich COVID-19 eine gesteigerte psychische Belastung
mit sich brachten (61).

Eine Befragung von Petzold et al. ergab, dass ein Grofteil der Bevolkerung
insbesondere personliche und gesellschaftliche Folgen der Pandemie sowie
gesundheitliche Folgen von Angehdrigen im Falle einer Infektion furchtete (64). Erst
nachrangig zeigten sich Bedenken bezuglich wirtschaftlicher Konsequenzen (64). Es
fallt auf, dass auch hier weibliche Probanden in allen Aspekten eine hohere Besorgnis
zeigten als Mannliche (64).

Ebenso konnte in der oben genannten Studie eine Zunahme psychischer Belastungen
festgestellt werden (64). Die Erfassung erfolgte mithilfe des Patient Health
Questionnaire-4 (PHQ-4), ein Ultrakurz-Screeninginstrument zur kombinierten
Erfassung klinisch relevanter Depressivitat und Angstlichkeit, bei welchem ein
Punktwert von mindestens sechs mit einer moderaten und ein Punktwert von
mindestens neun mit einer schweren Symptomatik in Verbindung gebracht wird (65).
Wahrend Lowe et al. im Jahre 2010 in der Allgemeinbevolkerung durchschnittliche
Werte des PHQ-4 von 1,76 ermittelten (66), lagen diese wahrend der Pandemie bei
4,15 (64).
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Im besagten Pandemiezeitraum wiesen ein Viertel der Befragten Punktwerte von
mindestens sechs, weitere zehn Prozent der Teilnehmenden Werte von mindestens
neun auf (64). Hier ergaben sich im geschlechtsspezifischen Vergleich ebenfalls bei
Frauen hohere Werte (64).

An Endometriose erkrankte Frauen wiesen in einer Befragung im Zeitraum des ersten
Lockdowns einen durchschnittlichen Gesamtwert des PHQ-4 von 5,72 auf (67). Hier
erreichten 44,5% der Teilnehmerinnen einen Punktwert von mindestens sechs und
23,4% einen Punktwert von mindestens neun (67). Es zeigt sich somit im untersuchten
Zeitraum bei Endometriosepatientinnen eine nochmals deutlich erhdhte psychische
Belastung im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung.

Eine internationale Querschnittstudie zeigte ebenfalls eine vermehrte psychische
Belastung von Endometriosepatientinnen. 36,3% der insgesamt 2964
Teilnehmerinnen berichteten Uber eine Verschlechterung des psychischen Zustands
(68).

Eine beeintrachtigte medizinische Versorgung, darunter fallen verschobene
Arzttermine, Operationen oder Fertilitdtsbehandlungen, korrelierte mit einem
signifikant schlechteren psychischen Gesundheitszustand der Befragten (68).

Um die physischen und psychischen Folgen der eingeschrankten medizinischen
Versorgung abzumildern, etablierten sich rasch telemedizinische Verfahren. Diese
konnten fur Endometriosepatientinnen wahrend der pandemiebedingten
Einschrankungen haufig als gute Alternative fungieren (69), wurden jedoch von der
Mehrheit nicht als langfristig adaquater Ersatz fur die personliche Konsultation vor Ort
bewertet (70). Es zeigte sich, dass vor allem Endometriosepatientinnen mit starkeren
Schmerzen, telemedizinische Verfahren als unzureichend bewerteten und der
personliche Kontakt in diesen Fallen unabdingbar ist (69).

Neben der zeitweisen destabilisierten medizinischen Versorgung sorgten auch andere
Faktoren zu vermehrten psychischen Belastungszustanden bei
Endometriosepatientinnen. Laut einer Studie von Demetriou et al. furchteten einige
betroffene Frauen aufgrund ihrer Endometriose anfalliger fur eine COVID-19 Infektion
zu sein (71). Die Frage, ob bei Endometriosepatientinnen tatsachlich ein hoheres
COVID-19  Erkrankungsrisiko  vorliegt, ergab  bislang  widerspruchliche
wissenschaftliche Erkenntnisse (72, 73).

Die dargelegte Literatur zeigt, dass Endometriosepatientinnen oberhalb des Niveaus
der Allgemeinbevdlkerung von den erheblich veranderten Lebensumstanden belastet

waren.
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1.8 Fragestellung

Die heutigen Erkenntnisse zur Erkrankung der Endometriose basieren auf vielen
Jahren herausragender Forschungstatigkeit. Bis zu diesem Tag ringen
Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler sowie Therapeutinnen und Therapeuten
um ein besseres Verstandnis und eine angemessene gesamtgesellschaftliche
Wahrnehmung einer Erkrankung, die weltweit bis zu jede zehnte Frau im gebarfahigen
Alter betrifft.

Vergleichbar mit anderen chronischen Schmerzerkrankungen entsteht der individuelle
Leidensdruck je nach Auspragung der Endometriose sowie im Zusammenspiel
protektiver und schadlicher Einflusse der jeweiligen soziookonomischen Umwelt.

Seit einiger Zeit steigt das Interesse der Forschung an den biologischen, psychischen
und sozialen Faktoren, die das Krankheitserleben dieser Patientinnen beeinflussen.
Vor dem Hintergrund der COVID-19 Pandemie und der in diesem Zuge bisher
einzigartigen Einschnitte des Soziallebens im 21. Jahrhundert, bot sich eine
Moglichkeit das Krankheitsempfinden von Patientinnen, die an Endometriose leiden
unter ganzlich veranderten Umweltbedingungen zu erfassen.

Die von uns durchgefluhrte Studie zielte darauf ab, Veranderungen im Schmerzerleben
und der spezifisch schmerzassoziierten Beeintrachtigungen in der Funktionalitat von
Endometriosepatientinnen zu erheben. Darlber hinaus sollten emotionale sowie
soziale EinflussgroRen wahrend der Zeit sozialer Isolation, beziehungsweise der
Quarantane im Zuge der COVID-19 Pandemie erfasst werden. Wir versprechen uns
von diesen Ergebnissen, einen Teil zum besseren Verstandnis der mentalen
Verarbeitung Endometriose bedingter Schmerzen beizutragen, damit langfristig
Strategien entwickeln werden konnen, die die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
dieser Patientinnen nachhaltig verbessern.
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2 Material und Methoden

Die  vorliegende  Studie basiert auf einer  Online-Befragung  von
Endometriosepatientinnen mittels Fragebogentechnik. Der Fragebogen wurde den
Teilnehmenden auf der Internetseite der Klinik und Poliklinik fur Geburtshilfe und
Frauengesundheit der Universitatsmedizin der Johannes Gutenberg-Universitat Mainz
zur freiwilligen Teilnahme zur VerfiUgung gestellt. Dartber hinaus wurde der Link zur
Teilnahme Uber die Internetseiten dreier Selbsthilfeorganisationen, welche die
Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., Endometriose-Dialog e.V. sowie die ,Du
bist Wir_Selbsthilfegruppe” umfassen, zuganglich gemacht. Der entsprechende Link
war vom 06. April 2020 bis zum 27. April 2020 aktiv. Es handelt sich somit um eine
selbstselektierte Stichprobe. In die Studie eingeschlossen wurden Probandinnen mit
einem Mindestalter von 18 Jahren, welche der freiwilligen Teilnahme an der Studie
zugestimmt haben und eine histologisch gesicherte Endometriose vorlag.
Die vorgestellte Studie wurde der Ethikkommission der Landesarztekammer
Rheinland-Pfalz mit der Antragsnummer 2020-14963 zur Prufung vorgelegt und am
03. April 2020 mit einem positiven Ethikvotum bescheinigt.
Der Fragebogen gliedert sich in verschiedene Teilbereiche:

e Soziodemographischer Fragenkomplex

e COVID-19 Pandemie-spezifischer Fragenkomplex

¢ Krankheitsspezifischer Fragenkomplex

e Fragen zur krankheitsspezifischen Unterstutzung
Ziel des Fragebogens ist es, einen umfassenden Uberblick tiber die Situation sowohl
vor als auch wahrend der Pandemiesituation zu erhalten. Berlcksichtigt wurden
Qualitat und Quantitat der Schmerzwahrnehmung und auch die daraus resultierenden
physischen und psychischen Einschrankungen in verschiedenen Lebensbereichen.
Als bisher unvergleichliches Ereignis des 21. Jahrhunderts bietet eine Befragung in
dieser Form zahlreiche Moglichkeiten die Behandlung und den Umgang mit
Schmerzpatienten, insbesondere in Bezug auf das Krankheitsbild der Endometriose,
in Zukunft gezielter und umfassender gestalten zu konnen. Einige Teile des
Fragebogens sind bereits validiert.
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2.1 Soziodemographischer Fragenkomplex

Der sozidemographische Fragenkomplex umfasst die Variablen Alter sowie den
hochsten Bildungsabschluss. Weiterhin wurden sowohl das hausliche Umfeld im Sinne
der derzeitigen Wohnsituation als auch der momentane Beziehungsstatus
berucksichtigt.

2.2 Pandemie-spezifischer Fragenkomplex

Dieser Teil des Fragebogens befasst sich mit den aus der Pandemiesituation
entstehenden Lebensumstanden. Die Patientinnen wurden zur DurchfUhrung der
Isolations- bzw. Quarantanemalinahmen befragt. Hierzu zahlte die Erfassung, ob eine
hausliche Quarantane oder eine Reduktion der sozialen Kontakte stattfand und falls
zutreffend auch die entsprechende Dauer in Tagen. Weiterhin wurde das Ausmal} der
Reduktion der sozialen Kontakte ermittelt, folglich wie gravierend die Einschrankungen
des sozialen Netzwerks eingeschatzt wurden, um eine Einordnung im Vergleich zur

vorherigen Situation zu ermadglichen.

2.3 Krankheitsspezifischer Fragenkomplex

Ein weiterer Teil der Datenerhebung befasste sich mit der genauen Eruierung der
Endometriose-assoziierten Beschwerden. Zunachst wurden die Probandinnen
gebeten, den Diagnosezeitpunkt der Endometriose im Sinne einer histologischen
Sicherung im Rahmen einer laparoskopischen Operation anzugeben. Daran
anknupfend wurde das zeitliche Bestehen der Endometriose-assoziierten Schmerzen
erfragt. Ebenso sollte eine Differenzierung des Schmerzcharakters erfolgen. Hierbei
wurde zwischen Dauerschmerzen mit leichten Schmerzen, Dauerschmerzen mit
starken Schmerzen, Schmerzattacken mit schmerzfreien Intervallen oder
Schmerzattacken ohne schmerzfreie Intervalle unterschieden. Daruber hinaus sollte
eine Quantifizierung der Endometriose-assoziierten Schmerzen, dazu zahlen
Dysmenorrhoe, Dyspareunie, Dyschezie, Dysurie, zyklusunabhangige Schmerzen
sowie Schmerzen im Bereich des unteren Ruckens, erfolgen. Die Bewertung der
Schmerzen erfolgte mittels einer visuellen Analogskala (VAS), welche bei einer Lange
von zehn Zentimetern einen Zahlenbereich von null bis hundert umfasst. Es handelt

sich hierbei um eine kontinuierliche Skala auf Intervallskalenniveau mit lediglich einem
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Anfangspunkt (,kein Schmerz®) und einem Endpunkt (,starkster vorstellbarer
Schmerz®) (74). Ausgehend vom Anfangspunkt wird anschlieBend die Distanz in
Millimetern, welche die Patienten als Schmerzniveau identifiziert haben, abgelesen
(75). Die visuelle Analogskala gilt als Goldstandard (74) und ist ein fest etabliertes
Instrument in der Schmerzforschung bei Endometriose-Patientinnen. Vorteil der
visuellen Analogskala ist die einfache Anwendung sowohl aus Patienten- als auch aus
Anwendersicht (74).

Die gewahlten Zeitspannen zur Angabe der Endometriose-assoziierten Schmerzen
mittels visueller Analogskala bezogen sich zunachst auf die letzten vier Wochen vor
Beginn der sozialen Isolation oder der hauslichen Quarantane und anschliefend auf

die Zeitspanne seit Beginn der sozialen Isolation bzw. hauslichen Quarantane.

Es folgte eine subjektive Einschatzung des derzeitigen Schmerzerlebens im Vergleich
zum Zeitraum vor der sozialen Isolation beziehungsweise hauslichen Quarantane der
Probandinnen. Hierbei wurde die schmerzbedingte Stressbelastung, die Fahigkeit zur
Entspannung wahrend einer Schmerzexazerbation, die Haufigkeit der
Schmerzwahrnehmung und die Copingstrategien unter Schmerzen erfragt. Weiterhin
war Bestandteil des Fragenkomplexes inwieweit die Patientinnen den Schmerz als
storendes Ereignis oder Uberdies als Bedrohung empfunden haben. Zusatzlich wurden
die Teilnehmerinnen zur Veranderung ihres Schmerzmittelkonsums befragt, welcher
sich  untergliederte in frei  verkaufliche und verschreibungspflichtige
Schmerzmedikation. Ebenso war die Verbalisierung der Schmerzen dem sozialen
Umfeld gegenuber Gegenstand der Befragung.

Die Beantwortung der einzelnen Fragen erfolgte Uber eine funfstufige Likertskala,
welche sich von ,deutlich weniger® bis ,deutlich mehr” erstreckte.

2.4 Fragen zur krankheitsspezifischen Unterstiitzung

Dieser Teil des Fragebogens befasste sich mit der Unterstitzung, welche die
Befragten durch die Familie, den Freundeskreis und in einer Partnerschaft wahrend
der sozialen Isolation oder hauslichen Quarantane, erfahren haben. Hierbei wurde
erfragt, inwieweit sich die Unterstutzung wahrend der Schmerzattacken sowie die
Wahrnehmung der Schmerzen durch Dritte wahrend der Pandemiesituation fur die
Betroffenen verandert hat. Als Messinstrument diente ebenso eine funfstufige
Likertskala (,deutlich weniger” bis ,deutlich mehr*).
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2.5 Statistische Auswertung

Die statistische Auswertung der Variablen erfolgte unter Zuhilfenahme des
Statistikprogramms SPSS fur Windows Version 23.0 (SPSS Inc., U.S.A.).

Es handelt sich um eine rein deskriptive Auswertung der erhobenen Daten. Fehlende
Werte wurden als ,missing at random“ angenommen und fallweise ausgeschlossen.
Die metrischen Variablen wurden mittels des Kolmogorow-Smirnow-Tests hinsichtlich
ihrer Normalverteilung Uberpruft.

Zwei verbundene, nicht normalverteilte Stichproben wurden mittels Wilcoxon-Tests
hinsichtlich signifikanter Unterschiede uberpruft, wobei ein p-Wert < 0,05 als statistisch
signifikant angenommen wurde. Das lokale Signifikanzniveau von 0,05 wurde nicht fur
die multiple Testsituation adjustiert, alle Ergebnisse sind daher als explorativ zu
betrachten. Veranderungen von Variablen, welche mithilfe der Likert-Skala exploriert
wurden, wurden mithilfe des Chi-Quadrat-Tests bewertet.

Die Darstellung der metrischen Variablen erfolgt als Mittelwerte (MW), wahrend die
Streumalle als Standardabweichungen (SD) angegeben werden. Die kategorisierten
bzw. nominalen Daten werden als absolute und relative Haufigkeit angegeben.
Zusatzlich wird die jeweilige Stichprobengrolie (n) angegeben.

Die graphische Auswertung der Ergebnisse erfolgte unter Zuhilfenahme der
Programme SPSS sowie Excel.

Zur Darstellung der Mediane und Quartilsabstande wurden Boxplots angefertigt.
Wahrend in den Boxen der Median sowie die 25.-75. Perzentile aufgetragen sind,
entsprechen die T-Balken dem kleinsten und grofdten Wert, sofern diese keine
Ausreiller bzw. Extremwerte sind. Die nominalen bzw. ordinalen Daten wurden
grafisch mit Hilfe von Balkendiagrammen dargestellit.

Die Beratung zu Fragestellungen bezlglich der statistischen Auswertung erfolgte
durch das Institut fur Medizinische Biometrie, Epidemiologie und Informatik der

Universitatsmedizin Mainz.
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3 Ergebnisse

Insgesamt erflllten 413 Teilnehmerinnen die Einschlusskriterien und wurden in die
Studie aufgenommen. Aufgrund einzelner fehlenden Angaben der Probandinnen in
den verschiedenen Einheiten unterscheiden sich die Stichprobengréf3en zwischen den
einzelnen Teilbereichen des Fragebogens.

3.1 Soziodemographischer Fragenkomplex
3.1.1 Alter der Patientinnen
Die befragten Patientinnen gaben ein Alter zwischen 18 und 58 Jahren an

(arithmetischer Mittelwert (MW): 32,09; Standardabweichung (SD): 7,05;
StichprobengréfRe (n): 393). Abbildung 1 zeigt die Altersverteilung der Patientinnen.
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Abbildung 1: Altersverteilung in Jahren zum Befragungszeitpunkt
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3.1.2 Hausliches Umfeld

Von den Befragten (n=393) gaben 21,9% (n=86) an alleinlebend zu sein, 72% (n=283)
lebten gemeinsam mit dem Lebenspartner bzw. der Familie und weitere 3,1% (n=12)
wohnten zum Zeitpunkt der Befragung in einer Wohngemeinschaft. 3,1% (n=12) der
Befragten gaben andere Antworten, wie beispielsweise das Zusammenleben mit
einem Kind oder den Eltern, und konnten somit keiner der oben genannten Kategorien

zugeordnet werden.
3.1.3 Partnerschaft
Zum Zeitpunkt der Befragung gaben 70,0% (n=289) der Frauen an sich in einer festen

Partnerschaft zu befinden, 21,8% (n=90) lebten nicht in einem partnerschaftlichen
Verhaltnis. 8,2% (n=34) machten diesbeziglich keine Angabe.

m Feste Partnerschaft m keine feste Partnerschaft keine Angabe

Abbildung 2: Prozentualer Anteil der in Partnerschaft-lebenden Befragten zum Befragungszeitpunkt
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3.1.4 Hochster Bildungsabschluss

Tabelle 1 zeigt den hochsten erreichten Bildungsabschluss der befragten
Endometriosepatientinnen. 39,4% (n=108) und somit der Uberwiegende Anteil der
befragten Frauen gaben als hochsten Bildungsabschluss einen Hochschulabschluss
an, darauf folgte mit 22,3% (n=61) der Realschulabschluss bzw. die mittlere Reife.

Tabelle 1: Hbchster Bildungsabschluss

Bildulrjgscggiialuss Anzahl (=n) Prozent (%) von n
Schulerin 1 0,4
Kein Schulabschluss 1 0,4
Hauptschulabschl_uss/ 16 58
Volkshochschulreife ’
o
Fachhochschulreife 40 14,6
Abitur 41 15,0
Hochschulabschluss 108 39,4
Andere Angaben 6 2,2
Gesamt 274 100
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3.2 Pandemie-spezifischer Fragenkomplex

84% (n=347) der Probandinnen gaben zum Befragungszeitpunkt an die sozialen
Kontakte zu reduzieren, 7,7% (n=32) befanden sich in hauslicher Quarantane.
Lediglich 3,4% (n=14) reduzierten weder die sozialen Kontakte noch befanden sie sich
in hauslicher Quarantane.

Der Reduktionsumfang des sozialen Netzwerks wurde von 71,5% als deutlich oder
sehr stark angegeben, 28,9% empfanden das Ausmal} als mittelmalig oder wenig.
Lediglich bei 1,9% gab es keine Anderungen.

Die Dauer der Kontaktreduktion lag derzeit bei 26,98 Tagen (MW; SD=12,40) mit einer

Spannweite von null bis einhundert Tagen.

3.3 Krankheitsspezifischer Fragenkomplex

3.3.1 Schmerzdauer und Diagnosezeitpunkt

Die Angaben der Befragten (n=374) zeigten, dass diese zwischen einem und 45
Jahren an den Beschwerden litten. Der Mittelwert lag bei 13,8 Jahren, die
Standardabweichung betrug 7,8 Jahre. Der Zeitraum seit endgultig gesicherter
Diagnose der Endometriose wurde mit 4,3 Jahren (MW; SD=4,78) angegeben und
erstreckte sich uber einen Zeitraum von einem Monat bis hin zu 28 Jahren (n=371).
Hieraus ergibt sich eine Diagnoseverzogerung der Betroffenen von 9,62 Jahren (MW;
SD=6,87).

Zum Zeitpunkt der Diagnosestellung betrug das durchschnittliche Alter der
Patientinnen 27,6 Jahre (MW; SD=6,25).

3.3.2 Schmerzcharakter

Mit 44,5% (n=166) gab die Uberwiegende Mehrheit der befragten Patientinnen den
Schmerz als Schmerzattacken mit dazwischenliegenden schmerzfreien Intervallen an.
247% (n=92) beschrieben ihren Schmerz als Dauerschmerz mit starken
Schwankungen. Schmerzattacken in Kombination mit einem Dauerschmerz gaben
20,4% (n=76) an und weitere 10,5% (n=39) charakterisierten den Schmerz als einen

Dauerschmerz mit leichten Schwankungen.
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m Dauerschmerz mit leichten Schwankungen m Dauerschmerz mit starken Schwankungen

m Schmerzattacken mit schmerzfreiem Intervall = Schmerzattacken ohne schmerzfreie Intervalle

Abbildung 3: Verteilung des Schmerzcharakters im Patientenkollektiv

3.3.3 Endometriose-assoziierte Schmerzen vor Beginn der sozialen

Isolation oder hauslichen Quarantane

Zunachst wurden die befragten Frauen gebeten mittels visueller Analogskala (=VAS)
die Schmerzart in den letzten vier Wochen vor Beginn der sozialen Isolation bzw. der
hauslichen Quarantane zu charakterisieren.

Tabelle 2 zeigt die jeweilig angegebene Schmerzintensitat in Bezug auf die
unterschiedlichen Schmerzarten. Die hochsten Werte auf der visuellen Analogskala
wurden bei der Dysmenorrhoe angegeben, gefolgt von Schmerzen im Bereich des
unteren Ruckens. In absteigender Reihenfolge wurden zyklusunabhangige
Schmerzen, Dyspareunie, Dyschezie sowie mit der geringsten Intensitat die Dysurie
bewertet.
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Tabelle 2: VAS vor sozialer Isolation bzw. hduslicher Quaranténe

Schmerzart Schmerzen vor Isolation bzw. Quarantane
Stlchprz)zb:)ngrofse VAS (MW) VAS (SD)
Dysmenorrhoe 284 65,04 31,31
Zyklusunabhangige 303 51.10 27.25
Schmerzen
Dyspareunie 284 44,45 32,58
Dysurie 279 28,73 29,33
Dyschezie 293 40,52 31,05
Schmerzen im
Bereich des 307 57,34 32,38
unteren Rickens

3.3.4 Endometriose-assoziierte Schmerzen seit Beginn der sozialen

Isolation oder hauslichen Quarantane

In Tabelle 3 findet sich die Bewertung der Schmerzart mittels VAS in Bezug auf die
Zeit seit Beginn der sozialen Isolation bzw. hauslichen Quarantane. Wie bereits in der
Befragung zu den Endometriose-assoziierten Schmerzen vor Beginn der sozialen
Isolation bzw. hauslichen Quarantane zeigte sich hier ebenfalls eine Bewertung von
Dysmenorrhoe, Schmerzen im Bereich des unteren Ruckens, zyklusunabhangige

Schmerzen, Dyspareunie, Dyschezie sowie Dysurie in absteigender Reihenfolge.
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Tabelle 3: VAS seit sozialer Isolation bzw. hduslicher Quaranténe

unteren Rickens

Schmerzart Schmerzen seit Isolation bzw. Quarantane
Stlchprz)zb:)ngrofse VAS (MW) VAS (SD)

Dysmenorrhoe 257 59,82 33,83

Zyklusunabhangige 274 52.47 30,31

Schmerzen

Dyspareunie 257 44,04 35,44

Dysurie 256 29,18 30,98

Dyschezie 261 40,15 32,36

Schmerzen im

Bereich des 271 58,39 34,07

3.3.5 Endometriose-assoziierte Schmerzen im Vergleich vor und nach

sozialer Isolation oder hauslicher Quarantane

3.3.5.1 Dysmenorrhoe

Der Vergleich der VAS-Werte zeigte eine signifikante Abnahme (p=0,025) der

Schmerzstarke wahrend der Regelblutung seit Reduktion der sozialen Kontakte. Vor

sozialer Isolation bzw. hauslicher Quarantane ergab sich ein Mittelwert von 65,04

(SD=31,31) wohingegen er wahrend der sozialen Isolation 59,82 (SD= 33,83) betrug.
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Abbildung 4: Vergleich VAS Dysmenorrhoe
3.3.5.2 Zyklusunabhdngige Schmerzen

Bei der Befragung der Patientinnen nach den zyklusunabhangigen Schmerzen konnte
keine signifikante Anderung (p=0,078) der Schmerzstarke festgestellt werden. Hier
betrug die mittlere Schmerzstarke vor Isolation bzw. Quaranténe 51,1 (SD=27,25). Seit

sozialer Isolation bzw. hauslicher Quarantdane ergab sich ein Wert von 52,47
(SD=30,31).
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Abbildung 5: Vergleich VAS zyklusunabhéngige Schmerzen
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3.3.5.3 Dyspareunie

Die Angaben zu den Schmerzen der Patientinnen welche sie wahrend des
Geschlechtsverkehrs verspirten ergaben keine signifikante Anderung (p=0,115). Der
Mittelwert vor sozialer Isolation bzw. hauslicher Quarantane betrug 44,45 (SD=32,58).
Dem gegenuber wurde durch die Befragten ein durchschnittlicher Wert von 44,04
(SD=35,44) fur die Zeit seit sozialer Isolation bzw. Quarantane angegeben.

100
80

60

Punktwert VAS

20

vor sozialer Isolation/ hauslicher seit sozialer Isolation/ hauslicher
Quarantane Quarantane

Abbildung 6: Vergleich VAS Dyspareunie
3.3.5.4 Dysurie

Die Schmerzen wahrend des Wasserlassens wurden mit einem mittleren Wert von
28,73 (SD=29,33) fur die Zeit vor und 29,18 (SD=30,98) flr den Zeitraum seit sozialer
Isolation bzw. hauslicher Quarantane angegeben. Der Wilcoxon-Test ergab keine
signifikante Anderung (p=0,238) in der Schmerzintensitét.
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Abbildung 7: Vergleich VAS Dysurie
3.3.5.5 Dyschezie

Aus den erfassten Daten bezliglich der Schmerzintensitat wahrend des Stuhlgangs
konnte ein durchschnittlicher Wert von 40,52 (SD=31,05) flir die Zeit vor und 40,15
(SD=32,36) fur die Zeit wahrend der sozialen Isolation bzw. hauslichen Quarantane
ermittelt werden. Die Unterschiede sind nicht signifikant (p=0,466).
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Abbildung 8: Vergleich VAS Dyschezie
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3.3.5.6  Schmerzen im unteren Riicken
Die Schmerzen des unteren Riickens wurden von den Endometriosepatientinnen mit
57,34 (SD=32,38) vor und 58,39 (SD=34,07) nach sozialer Isolation bzw. hauslichen

Quarantane angegeben. Auch hier konnte keine signifikante Anderung (p=0,305) in
der subjektiv empfundenen Schmerzintensitat beobachtet werden.
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Quarantane Quarantane

Abbildung 9: Vergleich VAS Schmerzen im unteren Rlicken

3.3.6 Veranderungen in der Schmerzwahrnehmung und Medikation

wahrend sozialer Isolation oder hauslicher Quarantane

Der folgende Teil des Fragebogens beschaftigte sich mit den Veranderungen der
befragten Patientinnen in der Schmerzwahrnehmung wahrend der Zeit der sozialen
Isolation bzw. hauslichen Quarantédne. Hierzu wurde als Messinstrument eine

funfstufige Likert-Skala, welche von ,deutlich weniger® bis ,deutlich mehr” reicht,
verwendet.
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3.3.6.1 Hdufigkeit der Schmerzwahrnehmung

Insgesamt haben 280 Frauen die Frage nach der Haufigkeit der
Schmerzwahrnehmung beantwortet. Mit 43,6% (n=122) haben ein signifikanter Anteil
(p<0,001) der Frauen die Haufigkeit mit mehr und deutlich mehr und lediglich von

14,7% (n=41) mit weniger bzw. deutlich weniger angegeben wurde.
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Abbildung 10: Haufigkeit der Schmerzwahrnehmung wéhrend sozialer Isolation bzw. hduslicher Quaranténe

3.3.6.2 Schmerzbedingte Stressbelastung

Von 280 Befragten wurde von 37,2% (n=104) der Endometriosepatientinnen ein
Anstieg der schmerzbedingten Stressbelastung beschrieben, wohingegen 28,9%
(n=81) eine Reduktion derselbigen erfuhren. Das Ergebnis zeigte keinen signifikanten
Unterschied (p=0,09).
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Abbildung 11: Schmerzbedingte Stressbelastung wéhrend sozialer Isolation bzw. héuslicher Quaranténe

3.3.6.3 Entspannungsmdglichkeit bei Schmerzereignissen

Die Fahigkeit zur Entspannung wahrend eines Schmerzereignisses wurde von 40%
(n=112) der Befragten mit etwas oder deutlich weniger angegeben und von 31,4%
(n=88) mit mehr oder deutlich mehr. Die aufgefiuhrte Frage wurde von 280
Studienteilnehmerinnen beantwortet. Es war kein signifikanter Effekt zu verzeichnen
(p=0,08).
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Abbildung 12: Entspannungsmaoglichkeit bei Schmerz/ Schmerzereignissen wéhrend sozialer Isolation bzw.
hé&uslicher Quaranténe
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3.3.6.4 Copingstrategien unter Schmerzen

24,3% (n=68) der insgesamt 280 Patientinnen konnten den Schmerz wahrend der
pandemiebedingten Einschrankungen signifikant besser bewaltigen, wahrend 31,7%
(n=89) sich dazu im Vergleich zu vorher weniger in der Lage sahen. Auch hier ergab
sich kein signifikanter Effekt (p=0,09).
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Abbildung 13: Bewdéltigungsstrategien bei Schmerzereignissen wéhrend sozialer Isolation bzw. hauslicher
Quaranténe

3.3.6.5 Schmerzerfahrung als stérendes Ereignis
29,4% (n= 82) der 280 Befragten empfanden die Schmerzen signifikant (p=0,02)

storender oder deutlich stérender und insgesamt 19,6% (n=55) nahmen die

Schmerzen weniger stérend wahr.
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Abbildung 14: Schmerzerfahrung als stérendes Ereignis

3.3.6.6 Schmerzerfahrung als Bedrohung

151 der insgesamt 280 Patientinnen nahmen die Schmerzen zum Befragungszeitpunkt
als ahnlich gro3e Bedrohung wie vor der sozialen Isolation wahr. 30% (n=84) der
Befragten gaben signifikant (p<0,001) mehr oder deutlich mehr an und lediglich 16,3%
(n=45) empfanden die Schmerzen als eine geringere Bedrohung als vor den
pandemiebedingten Einschrankungen des alltaglichen Lebens.

60
50
40
30
20
| |

Deutlich weniger Etwas weniger Gleich Mehr Deutlich mehr

Anzahl der Angaben in Porzent von N

Abbildung 15: Schmerzerfahrung als Bedrohung
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3.3.6.7 \Verbalisierung der Schmerzen

Anhand der ausgewerteten Daten wird ersichtlich, dass 36,6% (n=102) der Frauen ihre
Schmerzen signifikant (p=0,001) weniger verbalisierten als noch vor der sozialen
Isolation bzw. hauslichen Quarantane. 21,9% (n=61) sprachen hingegen mehr
darUber. Es lagen 279 Befragungsergebnisse vor.
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Abbildung 16: Verbalisierung der Schmerzen

3.3.6.8 Einnahme freiverkduflicher Schmerzmedikation

Mit 64,7% (n=180) gab die Uberwiegende Mehrheit der 278 Patientinnen die Menge
der Einnahme freiverkauflicher Schmerzmedikation als aquivalent zum
prapandemischen Geschehen an. Es bleibt allerdings festzustellen, dass 15,9%
(n=44) mehr oder sogar deutlich mehr zu freiverkauflicher Schmerzmedikation griffen,
wohingegen 19,4% (n=54) diese weniger nutzten. Es ergab sich kein signifikanter
Unterschied (p=0,31).
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Abbildung 17: Einnahme frei verkduflicher Schmerzmedikation

3.3.6.9 Einnahme verschreibungspflichtiger Schmerzmedikation

Ebenso zeigte sich, ahnlich wie bei der freiverkauflichen Medikation, bei der Mehrheit
der 276 Studienteilnehmerinnen (68,5%) kein Mehrbedarf verschreibungspflichtiger
Schmerzmedikamente. Ahnlich zu 4.3.6.7 nahmen 159% (n=44) der
Endometriosepatientinnen mehr Medikation ein, 15,6% (n=43) hingegen weniger als
zuvor. Das Ergebnis war nicht signifikant (p=0,91).
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Abbildung 18: Einnahme verschreibungspflichtiger Schmerzmedikation
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3.4 Krankheitsspezifische Unterstlitzung

Dieser Teil des Fragebogens befasst sich mit der krankheitsspezifischen
Unterstitzung welche die befragten Frauen durch das soziale Umfeld, dieses
umschliel3t den/ die Partner/- in, die Familie sowie die Freunde, wahrend der Phase
der sozialen Isolation bzw. der hauslichen Quarantane erfahren haben. Die
Auswertung umfasst bei den aufgefuhrten Fragen eine Gesamtstichprobe von 413

Teilnehmerinnen.

3.4.1 Unterstutzung durch den Partner

Untenstehende Tabellen zeigen, dass sowohl die Unterstlutzung durch den Partner als
auch die Empfindung, wie ernst der Partner die Schmerzen nahm bei 71,2% (n=185)
bzw. 79,9% (n=207) als Ubereinstimmend empfunden wurden. Jedoch wurde von
14,6% (n=38) der Teilnehmenden weniger oder sogar deutlich weniger Unterstltzung
empfunden und 10,4% (n=27) fuhlten sich durch ihren Partner weniger ernst

genommen.

Tabelle 4: Untersttitzung durch den Partner

Absolute Haufigkeit (=n) | Relative Haufigkeit (%) p

Deutlich weniger 11 4,2
Etwas weniger 27 10,4
Gleich 185 71,2

0,91
Mehr 27 10,4
Deutlich mehr 10 3,8
Gesamt 260 100

46



Tabelle 5: Einflihlungsvermdégen des Partners

Absolute Haufigkeit (=n) | Relative Haufigkeit (%) p
Deutlich weniger 8 3,1
Etwas weniger 19 7,3
Gleich 207 79,9
0,78
Mehr 17 6,6
Deutlich mehr 8 3,1
Gesamt 259 100

3.4.2 Unterstutzung durch die Familie

Die Ergebnisse der erlebten Unterstutzung durch die Familie zeigen, dass 21,9%

(n=60) der Stichprobe diese mit weniger und deutlich weniger angaben, wohingegen

lediglich 7,7% (n=21) die Frage mit mehr oder deutlich mehr beantworteten.

13,5% (n=37) der Befragten hatten den Eindruck, dass ihre Schmerzen durch die

Familie weniger ernst genommen wurden als zuvor.

Tabelle 6: Untersttitzung durch die Familie

Relative Haufigkeit

Absolute Haufigkeit (=n) (%) p

Deutlich weniger 27 9,9

Etwas weniger 33 12,0

Gleich 193 70,4

<0,001

Mehr 18 6,6
Deutlich mehr 3 1,1
Gesamt 274 100
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Tabelle 7: Einfliihlungsvermégen der Familie

Absolute Haufigkeit (=n) | Relative Haufigkeit (%) p
Deutlich weniger 15 55
Etwas weniger 22 8,0
Gleich 216 78,8
0,03
Mehr 18 6,6
Deutlich mehr 3 1,1
Gesamt 274 100
3.4.3 Unterstutzung durch Freunde
Noch eindrucklichere Ergebnisse konnten bei der krankheitsspezifischen

Unterstutzung der Freunde wahrend der Pandemiesituation verzeichnet werden. Mit
31,5% (n=87) gaben knapp ein Drittel der Patienten eine geringere Unterstutzung
wahrend der Schmerzereignisse an als noch vor der sozialen Isolation oder der
hauslichen Quarantane. 19,5% (n=54) der Stichprobe fuhlten sich von den Freunden
mit ihren Schmerzen weniger oder deutlich weniger ernst genommen. Demgegenuber
fuhlten sich lediglich 5,1% (n=14) bzw. 5,8% (n=16) mehr oder deutlich mehr

unterstutzt bzw. ernst genommen.

Tabelle 8: Untersttitzung durch Freunde

Absolute Haufigkeit (=n) | Relative Haufigkeit (%) p

Deutlich weniger 42 15,2
Etwas weniger 45 16,3
Gleich 175 63,4

<0,001
Mehr 13 4.7
Deutlich mehr 1 0,4
Gesamt 276 100

48



Tabelle 9: Einflihlungsvermégen der Freunde

Absolute Haufigkeit (=n) | Relative Haufigkeit (%) p

Deutlich weniger 23 8,3
Etwas weniger 31 11,2
Gleich 206 74,6

<0,001
Mehr 13 4,7
Deutlich mehr 3 1,1
Gesamt 276 100
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4 Diskussion

Bislang existiert keine kausale Therapie der Endometriose und viele Patientinnen
klagen auch unter leitliniengerechter Therapie Uber persistierende Schmerzen. Sowohl
Operationen als auch medikamentose Therapien erzielen oftmals keine ausreichende
Linderung. Der Schmerz steht im Zentrum der Symptomatik und hat einen massiven
Einfluss auf die Lebensqualitat von Endometriosepatientinnen (76). Essenziell fur das
Verstandnis dieser komplexen Schmerzsymptomatik ist ein umfassendes Wissen des
Zusammenspiels physischer und psychosozialer Gegebenheiten.

Neben dieser personlichen Dimension erwachst auf dieser Grundlage eine
gesamtgesellschaftliche Belastung mit volkswirtschaftlicher Bedeutung. Mehrere
Studien belegen die durch Endometriose bedingte Beeintrachtigung der
Arbeitsfahigkeit mit einem wochentlichen Arbeitsausfall zwischen 4,4 und 7,41
Stunden pro Woche (77, 78). Aus dieser verminderten Wertschopfung und die durch
die Erkrankung hervorgerufenen Einschrankungen personlicher Erwerbsbiografien
(79) resultiert ein hoher volkswirtschaftlicher Schaden. Die durchschnittlichen
jahrlichen Gesamtkosten pro Endometriosepatientin belaufen sich nach einer Studie
von Simoens et al. auf 9579 Euro (80). Der groRte Anteil (66%) dieser Kosten entfallt
auf die indirekten Kosten bedingt durch einen Produktivitatsverlust der Frauen (80).
Dies entspricht einem jahrlichen Betrag von 6298 Euro pro Patientin und liegt somit
weit Gber den Kosten fiir Operationen, Uberwachungstests, Krankenhausaufenthalte
und Arztbesuche (80).

Die vorliegende Arbeit widmet sich dem Uberblick lber das Schmerz- und
Krankheitserleben deutscher Endometriosepatientinnen wahrend einer Pandemie mit
drastischen Einschrankungen des Soziallebens. Die Auswirkungen dieses
weltumspannenden Geschehens des 21. Jahrhunderts mit umfassenden Restriktionen
des alltaglichen, beruflichen und sozialen Lebens erlauben somit eine einzigartige
Betrachtung des Einflusses zwischenmenschlicher Fursorge und sozialer Teilhabe als
entscheidender Faktor des biopsychosozialen Zusammenspiels Endometriose
bedingter Schmerzen.

Gegenstand der Befragung war neben den unterschiedlichen Schmerzmodalitaten,
der Schmerzintensitat und der Schmerzwahrnehmung auch die Verwendung
analgetischer Medikamente durch die Patientinnen. Weiterer Bestandteil der
vorliegenden Studie, war die Erfassung der krankheitsspezifischen Unterstutzung
durch nahe Bezugspersonen. Die vorliegenden Ergebnisse ermdglichen die
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Entwicklung eines grundlegenden Verstandnisses fur den Einfluss sozialer Isolation
auf das Schmerzerleben von Endometriosepatientinnen und bieten die Moglichkeit der
Entwicklung  einer  gezielteren  Versorgung, nicht nur im  Rahmen
gesamtgesellschaftlicher Ausnahmesituationen, sondern auch im alltaglichen Leben

dieser Patientinnen.

4.1 Diskussion des Patientenkollektivs

Das Patientenkollektiv in der vorliegenden Studie umfasste eine Altersspanne von 18
bis 58 Jahren, insgesamt ergab sich ein Durchschnittsalter von 32,09 Jahren. Die
Symptome der Endometriose manifestieren sich bei Frauen im gebarfahigen Alter und
sistieren meist mit Eintreten der Menopause (81). Somit kann fur das vorliegende
Studienkollektiv eine gute Reprasentanz der charakteristischen Altersspanne von
Endometriosepatientinnen konstatiert werden. Zugrundeliegend fur den Beginn der
Altersspanne von 18 Jahren lasst sich das als Einschlusskriterium geforderte
Mindestalter von 18 Jahren anfuhren.

Als hochsten Bildungsabschluss gaben 39,4% den Hochschulabschluss an, dieser
Wert liegt somit deutlich Uber dem Bundesdurchschnitt, welcher im Jahr 2019 bei
18,5% (82) lag. Diese Beobachtung deckt sich mit den Ergebnissen anderer Studien
(76, 78).

4.2 Diskussion von Schmerz und Schmerzerleben von

Endometriosepatientinnen

4.2.1 Diskussion der Diagnoseverzogerung

Eine Studie von Hudelist et al. aus dem Jahre 2012 ergab eine Diagnoseverzogerung
von 10,4 Jahren fiir Deutschland und Osterreich (83). In der vorliegenden Studie ergab
sich mit 9,62 Jahren eine nur geringfugig verminderte Diagnoseverzogerung der
betroffenen Frauen.

Auffallend ist, dass sich im deutschsprachigen Raum die Zeitspanne von
Symptombeginn bis Diagnosestellung im letzten Jahrzehnt kaum verandert zu haben
scheint. Die Grunde fur diesen erheblichen Verzug sind vielfaltig. Die Trivialisierung
von Schmerzen wahrend der Periode durch nahe Vertrauenspersonen und

insbesondere eine diesbezuglich negativ gepragte mutterliche Haltung rufen ein
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verstarktes Schamgefuhl der Betroffenen hervor (83-85). Zusatzlich erfolgt oftmals
eine Schmerztrivialisierung durch arztliches Personal mit Zweifeln an der
Symptomschwere bis hin zur Negierung angegebener Beschwerden (85-87). Ferner
fuhrt die Gabe oraler Kontrazeptiva zu einer Maskierung der Symptome (86) und somit
zu einer verspateten zielfuhrenden Diagnostik. Daneben korrelieren korperliche
Konstitutionen wie beispielsweise ein erhohter Body-Mass-Index mit einer
Verzogerung der Diagnosestellung, moglicherweise aufgrund erschwerter
Bedingungen entsprechende Pathologien mit den gangigen diagnostischen Mitteln zu
identifizieren (78).

Nnoaham et al. konnten eine prolongierte Diagnosestellung der Endometriose mit
einer verminderten physischen Lebensqualitat in Verbindung bringen (78). Dies
verdeutlicht die Notwendigkeit, das Bewusstsein fur das Krankheitsbild der
Endometriose weiter zu scharfen, um eine effizientere Diagnosestellung mit adaquater
Therapie fur die Betroffenen gewahrleisten zu kénnen.

Neben einer umfassenden Sensibilisierung von niedergelassenen Facharztinnen und
Facharzten der Gynakologie, ware diese in angrenzenden Fachgebieten, wie
beispielsweise der allgemeinmedizinischen Versorgung, ebenso wunschenswert.
Gerade aufgrund der Haufigkeit und der hohen Auspragungsvarianz der Endometriose
ist sie in der Primarversorgung differentialdiagnostisch bei Frauen im gebarfahigen
Alter niederschwellig in Betracht zu ziehen.

Unsere Untersuchung ergab, dass die Schmerzmodalitdten mit den hdchsten
Intensitaten die Dysmenorrhoe, gefolgt von Schmerzen im Bereich des unteren
Ruckens darstellten. Wahrend die Dysmenorrhoe als wichtiges Leitsymptom gilt (41),
spielen Schmerzen im Bereich des unteren Ruckens in der Literatur bisher eine eher
untergeordnete Rolle. Gerade dies zeigt jedoch die Multimodalitat der
Schmerzmanifestation und die Relevanz fur andere medizinische Fachdisziplinen die
Erkrankung Endometriose in den Prozess der Diagnosestellung mit einzubinden. Die
Etablierung standardisierter Untersuchungsablaufe sowie Fragebdgen konnten hierbei
richtungsweisend fur die effizientere Versorgung dieser Schmerzpatientinnen sein.

Ebenso gilt es, das Bewusstsein in der Bevolkerung fur das Krankheitsbild der
Endometriose zu scharfen, um eine Stigmatisierung der Betroffenen zu vermeiden und

eine Inanspruchnahme arztlicher Hilfe zu einem friheren Zeitpunkt zu erreichen.
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AbschlieRend lasst sich konstatieren, dass die Kombination aus ausgepragter
Diagnoseverzogerung und hoher Symptomlast nicht nur die Lebensqualitat der
Betroffenen zu  senken  vermag, sondern auch individuelle, wie
gesamtgesellschaftliche soziookonomische Implikationen mit sich bringt (78). Die
Zielsetzung fur die Zukunft muss lauten, diese Patientinnen deutlich friher der
richtigen Diagnose zuzufuhren und adaquate, multiprofessionelle Therapieansatze zu

implementieren.

4.2.2 Diskussion von Schmerz und Schmerzerleben

Die Bandbreite der Auspragung des Symptoms Schmerz bei Patientinnen mit
Endometriose ist so vielfaltig, wie die der operativ hachweisbaren pathologischen
Lasionen. Es lassen sich jedoch statistische Haufigkeiten der auftretenden
Schmerzmodalitaten ausmachen, die dem Behandelnden als Orientierung dienen
konnen. Im Folgenden findet sich eine zusammenfassende Darstellung unserer
diesbezuglich gewonnenen Daten.

Der Schmerzcharakter der Patientinnen wurde von der Mehrheit der Befragten (44,5%)
als Schmerzattacken mit dazwischenliegenden schmerzfreien Intervallen beschrieben.
Die Schmerzmodalitat mit der hochsten Schmerzintensitat erreichte die
Dysmenorrhoe, gefolgt von Schmerzen im Bereich des unteren Ruckens,
zyklusunabhangige Schmerzen, Dyspareunie, Dyschezie sowie mit der geringsten

Intensitat die Dysurie.

Einige Wissenschaftler erwarteten, dass sich die Schmerzintensitat chronischer
Schmerzpatienten in Folge der pandemischen Lage aggravieren wurde (88-90).
Interessanterweise liel3 sich in unserer Befragung keine signifikante Zunahme der
unterschiedlichen Schmerzmodalitaten zwischen den beiden
Untersuchungszeitraumen feststellen. Ferner zeigt unsere Studie eine signifikante
Abnahme der Dysmenorrhoe zum Zeitpunkt der sozialen Isolation bzw. hauslichen
Quarantane im untersuchten Kollektiv.

Eine ausbleibende Zunahme chronischer Schmerzen konnte auch in Hinblick auf
andere Erkrankungsbilder und uber verschiedene Schmerzmodalitaten hinweg
beobachtet werden. Kersebaum et al. fuhrten eine Untersuchung an Patienten mit
schmerzhafter Polyneuropathie durch. Diese ergab, ahnlich zu den Ergebnissen

unserer  Untersuchung, eine gleichbleibende, teils sogar verminderte
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Schmerzintensitat im Zeitraum des ersten Lockdowns (91). Eine Studie von Mun et al.
untersuchte ebenfalls mittels Online-Befragung im Fruhjahr 2020 die Auswirkungen
der COVID-19-Pandemie an 1453 chronischen Schmerzpatienten. Ein Groldteil der
Befragten gab ebenfalls keine Veranderungen der Schmerzintensitat seit Ausbruch
der Pandemie an (92).

Diese Erkenntnis deckt sich weitgehend mit dem von uns erhobenen Datensatz, in
welchem sich die Schmerzintensitat annahernd kongruent oder sogar verbessert
darstellte. Dem entgegen steht eine signifikant erhohte Quantitat der
Schmerzwahrnehmung der Studienteilnehmerinnen im Zuge der
Kontaktbeschrankungen. Des Weiteren berichtete ein signifikanter Anteil unserer
Probandinnen ihre Schmerzen im Vergleich zur Zeit vor der Pandemie als stérender
empfunden zu haben.

Bereits vor der Pandemie wiesen Endometriosepatientinnen im Vergleich zu einer
gesunden Kontrollgruppe eine gesteigerte Schmerzwahrnehmung auf (93). Diese
umfasst ein Ubersteigertes Schmerzbewusstsein, eine erhohte Neigung zur
Schmerzkatastrophisierung und eine verstarkte schmerzassoziierte Angstlichkeit (93).
Vor dem Hintergrund der COVID-19-Pandemie scheint sich dieser Umstand zu
verscharfen.

Andere Studien machten diesbezuglich im Rahmen der Coronapandemie ahnliche
Beobachtungen. Die prozentuale Spanne von Endometriosepatientinnen mit subjektiv
gesteigerter Symptomlast erstreckte sich von 27% (69) bis hin zu 81,7% (70). In einer
Subgruppenanalyse verglichen dartber hinaus Ashkenazi et al. die Symptomschwere
von Probandinnen, deren Arztkonsultationen, unbeeintrachtigt der aul3eren Umstande,
regular stattfanden und derer, deren Termine pandemiebedingt storniert wurden. Im
Ergebnis zeigten Letztere signifikant haufiger eine gesteigerte Symptomschwere (68).
Eine ahnliche Beobachtung machten Wissenschaftler bei Patientinnen mit
Fibromyalgie. Der Vergleich einer Befragung vor und wahrend der Pandemie zeigte,
dass ein GroRteil der Patientinnen eine Zunahme der Schmerzsymptomatik beklagte,
welche sich jedoch anhand eines validierten Fragebogens (Brief Pain Inventory (BPI))
innerhalb derselben Befragung nicht als signifikanter Unterschied objektivieren liel3
(94).

Veranderungen in der gewohnlichen Tagesstruktur, der Verlust sozialer Unterstutzung
und die verminderte medizinische Versorgung flhrte zu vermehrter psychischer
Belastung (95).
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Das Symptom Schmerz stellte, fur die durch uns befragten Endometriosepatientinnen,
im untersuchten Zeitraum eine signifikant gro3ere Bedrohung dar als zuvor, sodass
von einer vermehrten psychischen Belastung der Befragten ausgegangen werden
kann.

In Anlehnung daran, erbrachte eine Befragung von Nicolas et al. an 549
Endometriosepatientinnen zwischen Oktober und Dezember 2020 spezifische
Faktoren, welche mit einer wahrgenommenen klinischen Verschlechterung der
Endometriose assoziiert waren. Hierunter fielen das Auftreten erheblicher Schmerzen,
Einschrankungen  alltaglicher  Aktivitaten und die  Notwendigkeit einer
Inanspruchnahme akuter medizinischer Intervention im Rahmen der Endometriose
(69). Des Weiteren zeigte sich auch hier, dass eine dysthyme Stimmungslage wahrend
der SARS-CoV 2 Pandemie mit einer grof3eren Besorgnis Uber die Endometriose
einherging (69). Bisherige Studien konnten belegen, dass eine vermehrte Angstlichkeit
und eine Neigung zur Katastrophisierung zu einer negativen Beeinflussung des
Schweregrads chronischer Unterbauchschmerzen fuhren (93, 96).

Eine negative Kognition hinsichtlich des Schmerzes beeinflusst, unabhangig von der
Schmerzintensitat, die Lebensqualitat negativ (93, 97). Ferner hat sich gezeigt, dass
die Schmerzkatastrophisierung einen starker negativen Einfluss auf die
Lebensqualitat, Bewaltigungsstrategien und die mentale Gesundheit chronischer
Schmerzpatienten besitzt als die reine Schmerzintensitat (93, 94, 98). Dass dieser
Faktor ebenfalls in therapeutischer Hinsicht Gewicht hat, zeigt eine Studie von Martin
et al. in der Endometriosepatientinnen mit einer starkeren Neigung zur
Katastrophisierung posttherapeutisch eine hdhere Schmerzpersistenz aufwiesen (99).
Carey et al. konnten diesen Zusammenhang in Hinblick auf eine postoperative
Schmerzpersistenz ebenfalls bestatigen (100).

Es lasst sich subsummieren, dass die von wissenschaftlicher Seite erwartete
Schmerzintensivierung vielfach ausblieb. Vielmehr lasst sich aus den vorliegenden
Daten ableiten, dass die Pandemie und deren Folgeerscheinungen, die Resilienz der
Endometriosepatientinnen hinsichtlich der fur sie bekannten Schmerzen negativ
beeinflusst haben mussen. Die singulare Erfassung der Schmerzintensitat mittels
VAS, ohne die gleichzeitige Erfassung psychosozialer Parameter, reicht nicht aus, um
die Komplexitat der erlebten Schmerzen in Ganze abzubilden. Dies unterstreicht die
Relevanz einer ganzheitlichen Betrachtung und Therapie von

Endometriosepatientinnen.
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Neben der operativen und pharmakologischen Therapie, sollte somit eine
psychologische Saule das Schema einer adaquaten Schmerztherapie flankieren, um
kognitive Verzerrungen frihzeitig erkennen und durchbrechen zu koénnen.
Niederschwellige Angebote wie professionell geleitete Selbsthilfegruppen koénnten
hierbei einerseits Hemmungen abbauen und andererseits fur besonders betroffene
Patientinnen eine Steuerungsfunktion in Hinblick auf individuelle Therapieangebote
ubernehmen. Besonders in kunftigen, vergleichbaren Situationen gilt es, die
Hilfsangebote fur die Betroffenen aufrechtzuerhalten und zu intensivieren, um einem

negativen Einfluss auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat entgegenzuwirken.

Indes bleibt abschlieRend zu thematisieren, dass der Untersuchungszeitraum der
vorliegenden Studie und die daraus entstandenen Daten gepragt sind vom Sachstand
zu Beginn der Pandemie und vor diesem Hintergrund betrachtet werden sollten. Die
anfangs veranlassten MalRnahmen erfuhren Uberwiegend grof3e Akzeptanz in der
Bevolkerung (101). Die Menschen zeigten sich solidarisch und motiviert die
pandemische Lage durch eigenes Handeln beherrschen zu kénnen. Zu diesem
Zeitpunkt waren die Dimensionen der noch bevorstehenden Auflagen und deren Dauer
nicht absehbar. Faktoren wie familiare, berufliche oder finanzielle Konflikte (88, 102)
sowie die mittel- bis langfristige Einschrankung der arztlichen Versorgung stellten sich
erst verzogert ein und sind somit in dieser Studie nicht ausreichend reprasentiert.
Bedingt durch diese Aspekte stellt sich die Frage, ob einige der beflrchteten
Auswirkungen auf das Empfinden chronischer Schmerzzustande erst nach Abschluss
unserer Untersuchungen apparent wurden.

Es ware denkbar, dass weitere Daten im Verlauf der Pandemie ein kontrastreicheres
Bild in Hinblick auf die Entwicklung des Krankheitserlebens dieser Patientinnen vor
dem Hintergrund prolongierter pandemischer Herausforderungen bieten.

Uberdies gilt es festzuhalten, das vorherige Studien belegen konnten, dass nicht alle
psychischen Stressfaktoren mit einer Intensitatszunahme chronischer Schmerzen
einhergehen (103, 104). Alltagliche Stressoren mit persdnlichem Bezug scheinen
einen starkeren Einfluss auf die Symptomapparenz zu haben, als Ubergeordnete, die
Lebenslinie eines Probanden beeinflussende Stressoren (105). Angewandt auf die
pandemische Lage zu Beginn 2020 bietet diese Aussage eine denkbares
Erklarungsmuster fur die ermittelten Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung.
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4.2.3 Diskussion des Analgetikakonsums

Obwohl die vorliegenden Daten hinsichtlich der eingenommenen Schmerzmedikation
keine signifikanten Ergebnisse aufwiesen, konsumierte ein betrachtlicher Anteil der
Probandinnen mehr, beziehungsweise weniger Schmerzmittel. Unterteilt in
freiverkaufliche und verschreibungspflichtige Arzneimittel gaben jeweils 15,9% der
Probandinnen eine Mehreinnahme an. 19,4 % der Probandinnen gaben hingegen an,
weniger freiverkaufliche Analgetika eingenommen zu haben. In der Gruppe der
verschreibungspflichtigen Schmerzmittel lag dieser Prozentsatz bei 15,6%.

Anhand des Verhaltens dieser Subgruppen, wird die Individualitat verschiedener
Coping-Strategien hinsichtlich der sozialen Einschrankungen ersichtlich.

Eine Differenzierung, ob diese veranderten Einnahmemuster auch auf ein verandertes
Verschreibungsverhalten arztlicherseits zuruckzufuhren sind, lasst sich anhand des
ausgegebenen Fragebogens nicht vornehmen. Es bedarf weiterer Forschung zur
Exploration des arztlichen Verschreibungsverhaltens von Schmerzmitteln in einer
Ausnahmesituation wie dieser.

Die Ausgangslage der Probandinnen war gepragt vom limitierten Zugang zu
medizinischen Versorgungseinrichtungen. Dieser war einerseits durch eine
Umstrukturierung der medizinischer Versorgungsstrukturen zur verbesserten Nutzung
knapper materieller, als auch personeller Ressourcen verursacht. Andererseits
begrenzte der Personalmangel sowie der hygienische Mehraufwand den normalen
Patientenfluss. Vielerorts zeigte sich zudem, dass die bauliche Struktur vieler Praxen
und Krankenhauser die Behandlung einer normalerweise gangigen Patientenzahl pro
Zeiteinheit, bei gleichzeitiger Einhaltung der Infektionsschutzmalinahmen, erheblich
erschwerten.

In diesem Szenario konnten die Autoren einer anderen Studie ebenfalls den
vermehrten Ruckgriff auf schmerzstillende Medikamente bei chronischen
Schmerzpatienten nachweisen (106). Eine denkbare Erklarung hierfur gestaltet sich
dichotom. Es konnte gezeigt werden, dass das eigenstandige Aufsuchen
medizinischer Einrichtungen durch die Bevdlkerung oftmals vermieden wurde (94, 107,
108). Die so entstandene luckenhafte arztliche Versorgung der Patientinnen,
einhergehend mit der Angst gehaufter oder schwer kontrollierbarer
Schmerzereignisse, stellen einen moglichen Erklarungsansatz fur die vermehrte
Schmerzmitteleinnahme dar. In Hinblick auf die gesteigerte Einnahme

verschreibungspflichtiger ~ Substanzen, konnte  sowohl eine  gesteigerte
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Eigenmedikation der Probandinnen sowie eine niederschwelligere Verschreibung
durch arztliches Personal einen moglichen Erklarungsansatz bieten. Mogliche
Motivation hierfur ware die Protektion von Patientinnen vor unkontrollierbaren
Schmerzen oder vermeidbaren Konsultationen (89, 108). Zur weiteren Exploration, ob
diese Patientinnen besonders unter den Umstanden der Pandemie litten, ware ein
gezielte Subgruppenanalyse notwendig.

Einen scharfen Kontrast hierzu bildet die Gruppe der Patientinnen deren
Analgetikakonsum im abgefragten Zeitraum abnahm. Hierbei konnten die positiven
Effekte der Infektionsschutzmallhahmen wie beispielsweise verringerter sozialer
Druck, verringerte Mobilitét, eine erniedrigte Arbeitsbelastung bei gleichzeitig
flexiblerer zeitlicher Ausgestaltung sowie mehr Zeit fur partnerschaftliche Beziehungen
die Schmerzwahrnehmung positiv  verandert haben. In Hinblick auf
verschreibungspflichtige Analgetika, kdnnte manche Probandin die Sorge vor einer
Medikamentenabhangigkeit bei erschwerter Riicksprache mit der behandelnden Arztin
oder dem Arzt zum geringeren Konsum bewogen haben. In Einklang dazu, mag die
Angst vor Substanzmissbrauch manchen Behandelnden ebenfalls zu einer
restriktiveren Verschreibungsstrategie motiviert haben.

Vergleichbar zu den Patientinnen, die einen erhohten Schmerzmittelbedarf aufwiesen,
ware in weiterfuhrenden Studien eine Analyse der protektiven Faktoren dieser

Patientinnen interessant.

4.3 Diskussion der erfahrenen sozialen Unterstitzung

Das Schmerz- und Krankheitserleben von Endometriosepatientinnen entsteht im
komplexen Zusammenspiel der individuellen psychischen Konstitution und Resilienz
in Wechselwirkung mit der jeweiligen sozialen Umgebung. In dieser Hinsicht kommt
eher extern verorteten Faktoren, wie der erlebten sozialen Unterstutzung im Rahmen
der Erkrankung, eine entscheidende Rolle in Hinblick auf die allgemeine
Lebensqualitat zu (109).

Als eine Erkrankung mit aufRerordentlich variabler Symptomatik und Leidensdruck
sowie mangelnder gesellschaftlicher Akzeptanz, gewinnt das nahe soziale Umfeld
dieser Patientinnen an entscheidender Bedeutung.

Dass soziale Isolation die allgemeine Symptomlast chronischer Schmerzpatienten
steigert und darUber hinaus ihre korperliche Leistungsfahigkeit mindert, eruierten
bereits Karayannis et al. (110). Die Moglichkeit sich mitzuteilen, gehort und verstanden
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zu werden sowie physische Nahe und Zuwendung zu erfahren bilden im Allgemeinen
die Basis einer gesunden zwischenmenschlichen Beziehung und haben im Speziellen
eine schmerzmodulierende Wirkung (39). Diese Qualitaten sozialer Interaktion wurden
in Folge der staatlich verordneten Isolationsmalinahmen massiv beeintrachtigt.

Die Daten unserer Untersuchung unterlegen diesen Punkt durch eine signifikant
verminderte Verbalisierung der erlebten Schmerzen mit weitreichenden Folgen fur die
Krankheitslast. Ohnehin sind chronische Schmerzpatienten einem erhohten Risiko der
sozialen Isolation ausgesetzt, mit langfristig negativen Auswirkungen auf das
Schmerzerleben (111). Zusatzliche Belastung erfahren die sozialen Beziehungen
oftmals durch einen subjektiv empfundenen Bedarf zur Legitimation einer Erkrankung
ohne sichtbares Stigma und der damit verbunden Angst vor Unverstandnis und
Zuruckweisung des Gegenubers (112, 113).

Die allgemeine Reduktion von Kontakten und das Auftreten einer
gesamtgesellschaftlichen Bedrohungslage, verbunden mit differierender kognitiver
und emotionaler Ressourcenverteilung des Umfelds, destabilisierten das Sozialgefuge
von Endometriosepatientinnen zusatzlich. In der vorliegenden Studie spiegelte sich
dieser Umstand dadurch wider, dass ein signifikanter Anteil der Probandinnen eine
geringere soziale Unterstutzung erfuhr. 21,9% der Frauen fuhlten sich durch ihre
Familie weniger unterstutzt, 31,5% empfanden die Zuwendung aus dem
Freundeskreis als vermindert. Neben mangelnder Unterstutzung fuhlten sich dartber
hinaus signifikant mehr Probandinnen weniger ernst genommen. Dies betraf
hinsichtlich der Familie 13,5% und in Bezug auf den Freundeskreis 19,5% der Frauen.
Diese Ergebnisse spiegeln sich ebenfalls in einer Studie von Tull et al. wider, in der,
fur die Zeit sozialer Kontaktbeschrankungen, bei den Probanden eine deutliche
Zunahme von Einsamkeit und dem Gefuhl sozialer Isolation vorlag (114). Eine
wahrgenommene Verringerung sozialer Unterstltzung wahrend der
Schmerzerfahrung fuhrte bei Endometriosepatientinnen zu einer signifikanten
Zunahme schmerzinduzierter Behinderungen (115).

Einzig die Zuwendung durch den Partner zeigte in unserer Untersuchung keine
signifikanten Unterschiede. Dieser scheint somit die einzige Konstante zu bilden, die
unabhangig von der Pandemie fir Endometriosepatientinnen eine stabile Bereitschaft

zur sozialen Zuwendung aufweist.
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Es gilt jedoch festzuhalten, dass die Mehrheit der Frauen zum Befragungszeitpunkt
mit ihrem Partner in einem Haushalt lebte. Daraus lasst sich ableiten, dass die
physische Nahe zum Partner wahrend des Lockdowns, im Gegensatz zu Familie und
Freunden, meist keine Veranderung erfuhr. Es scheint, als vermittle der physische
zwischenmenschliche Kontakt einen bedeutsamen, qualitativen Unterschied in der
subjektiv wahrgenommenen emotionalen Unterstutzung.

Nach einer Studie von Haber et al. korreliert die wahrgenommene soziale
Unterstltzung jedoch nur geringfugig mit der tatsachlich erhaltenen (116), sodass die
Frage offen bleibt, ob das Ausmal} der angegebenen Unterstitzung die tatsachlichen
Umstande widerspiegelt.

Ungeachtet dessen zeigte sich die Bedeutsamkeit des Partners als emotionale Stitze
bereits in der Vergangenheit (85, 117-119). Dieses Potenzial des Partners zu
erkennen und zu nutzen, konnte bedeutender Bestandteil in der Therapie von
Endometriosepatientinnen sein. Partnerunterstutztes Training zur Starkung der
Schmerzbewaltigung erzielte in Hinblick auf chronische Schmerzerkrankungen bereits
gute Erfolge (120, 121). Im Vergleich zu Kontrollgruppen ohne Einbeziehung des
Partners zeigten paarbasierte Behandlungen im Verlauf eine verminderte
Schmerzintensitat als auch eine verbesserte Lebensqualitat der Patienten (121).
Dieses Prinzip konnte man sich auch bei der Endometriose zunutze machen und ein

gezieltes Einbinden des Partners in das Therapieregime anstreben.

4.4 Diskussion der Methodik

Die Erhebung der Studiendaten erfolgte mithilfe eines Online-Fragebogens. Die
Benutzung von Online-Fragebogen ist ein mittlerweile weitverbreitetes Instrument zur
schnellen Erhebung groRer Datenmengen. Wie anderen Instrumenten zur
Datenerhebung, sind auch Diesem spezifische Vor- und Nachteile in Bezug auf die
Aussagefahigkeit der erfassten Inhalte inharent.

Vor dem Hintergrund eines dynamischen Geschehens wie der SARS-CoV-2
Pandemie zu Beginn des Jahres 2020 entschieden wir uns, aus Grunden der
Geschwindigkeit und Reichweite sowie der direkten digitalen
Verarbeitungsmoglichkeit, fur diese Art der Datenerfassung. Auf diese Weise bot sich
die Moglichkeit mit der unabsehbaren Lageentwicklung Schritt halten zu konnen. Des

Weiteren malen wir dieser Methode die grof3te Wahrscheinlichkeit bei, die
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gewulnschte Zielgruppe wahrend der verhangten Einschrankungen des Soziallebens
suffizient erreichen zu konnen.

Bei unklarer Dauer der pandemischen Lage sollten die Daten auf diese Weise
moglichst zeithah wissenschaftlichen und therapeutischen Kreisen zur Verfugung
stehen, um die Symptomlast dieser Patientinnen positiv beeinflussen zu konnen. Die
direkte Moglichkeit die Fragebogen bequem von zuhause aus und ohne Zeitdruck
ausfullen zu konnen, ist besonders fur Patientinnen, deren Tagesablauf aufgrund
chronischer Schmerzattacken oft schlechter Planbarkeit unterliegt, ein weiteres
positives Element (122). Daruber hinaus reduziert der fehlende zwischenmenschliche
Kontakt wahrend der Befragung die Verfalschung der Angaben, durch die Motivation
sozial erwunschte Antworten zu geben (122). In der Literatur ist dieses Verhalten unter
dem Begriff ,social desirability bias“ bekannt. Daneben erleichtert die auf diese Weise
gewahrte Privatsphare die Angabe sensibler und personlicher Informationen (122).
Zentraler Nachteil des gewahlten Studiendesigns ist die stets vorhandene Moglichkeit
der Ausbildung einer Stichprobenverzerrung (engl.: ,selection bias®). Zur Vermeidung
und um eventuell dennoch entstehende Auswirkungen abzumildern, wurden in der
vorliegenden Studie die Einschlusskriterien mit einer moglichst geringen Vorselektion
gewahlt. Es erfolgte eine detaillierte Abfrage bezuglich der soziodemographischen
Variablen wie Alter, Schmerzintensitat und Dauer von Beginn der Symptomatik bis zur
Diagnose, um eine moglichst adaquate Beschreibung der Stichprobe zu gewahrleisten
und die Ergebnisse anhand der gewonnenen Erkenntnisse beschreiben und
diskutieren zu  koénnen. Da die  Grundgesamtheit der deutschen
Endometriosepatientinnen bisher jedoch nicht ausreichend beschrieben ist, ist jeder
Versuch die Population im Rahmen einer Studie naher zu beschreiben ein Beitrag zur
Erforschung dieses Krankheitsbildes.

Ein Online-Fragebogen birgt Uberdies die Gefahr, der mehrfachen Beantwortung des
gleichen Fragebogens durch dieselbe Person. Wir verzichteten bewusst auf monetare
oder sachliche Anreize als Motivator zur Teilnahme an der Studie. Durch einen
fehlenden direkten Mehrwert fur die Einzelperson, ist davon auszugehen, dass keine
Mehrfachbeantwortungen stattgefunden haben sollten.

Eine weitere Hurde in der Abfrage mittels Online-Fragebogen stellen fehlende
Antworten bei Einzelfragen oder ein vorzeitiger Abbruch des gesamten Fragebogens
dar. Im Rahmen der statistischen Auswertung fand dies Berucksichtigung, indem
fehlende Werte als ,missing at random“ angenommen und fallweise ausgeschlossen

wurden.
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Die Bildung eines \virtuellen Pra-/Postvergleichs durch Abfrage des
Krankheitsempfindens vor und nach den MalRnahmen zur Kontaktbeschrankung zum
selben Zeitpunkt, konnte zur Auspragung einer Erinnerungsverzerrung (engl.: ,recall
bias“) beitragen. Ein optimales Studiendesign wurde hier eine zweizeitige Befragung
vorsehen. Die Dynamik des Geschehens schrankten derlei Optionen leider erheblich
ein. Ferner gilt es festzuhalten, dass in vorherigen Studien Endometriosepatientinnen,
was Aussagen bezuglich ihrer Symptomschwere angeht, Uber die Zeit relativ
verlassliche Aussagen abgeben kdnnen (123). Zur Vollstandigkeit der Kritik an Online-
Fragebogen ist weiterhin zu erwahnen, dass den Probandinnen keine Assistenz beim
Beantworten der Fragen zur Seite stand. Etwaige Unklarheiten bei der Formulierung
der Fragestellungen konnten so das Ergebnis beeinflusst haben. Bei der Konzeption
der Fragen wurde darauf geachtet moglichst pragnant und verstandlich zu formulieren,
um derlei Problematik zu minimieren. Des Weiteren setzt die eigestandige Teilnahme
an der Studie die solide Lesefahigkeit der deutschen Sprache voraus. Eine
selbststandige Teilnahme der circa 2,5 Millionen Frauen in Deutschland mit geringer
Lese- und Schreibkompetenz ist somit erheblich erschwert (124).
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5 Zusammenfassung

Die vorliegende Dissertationsschrift beinhaltet eine deskriptive Analyse des Schmerz-
und Krankheitserlebens von Endometriosepatientinnen wahrend der SARS-CoV 2
Pandemie.

Vor dem Hintergrund dieser bisher beispiellosen Ausnahmesituation des 21.
Jahrhunderts ist es uns gelungen, interessante Einblicke in das komplexe
Krankheitserleben von Frauen mit Endometriose zu erhalten. Einer Erkrankung, die
aufgrund ihrer divergierenden Auspragung, Geschlechterdisparitaten, Scham und
Tabuisierung sowie mangelnder Informationen in der Zivilgesellschaft, als auch in
medizinischen Fachgesellschaften seit ihrer Entdeckung der adaquate Stellenwert
bislang verwehrt blieb.

Mehr denn je zeigt sich, dass die Symptomlast betroffener Frauen oftmals nicht wie
bei vielen anderen Erkrankungen des menschlichen Korpers mit dem somatischen
Befallsmuster korreliert, sondern vielmehr auf einem multifaktoriellen Zusammenspiel
biologischer, psychischer und sozialer Faktoren fuf3t.

Beispielsweise zeigte unsere Studie eine signifikante Abnahme der Dysmenorrhoe
wahrend der Kontaktbeschrankungen im Rahmen der SARS-CoV-2-Pandemie im
Vergleich zum Zeitraum vor der sozialen Isolation.

Trotz dieser positiven Entwicklung bemerkten dennoch eine Vielzahl der Patientinnen
eine veranderte Symptomauspragung vor dem Hintergrund des plotzlichen Wandels
ihres soziokonomischen Umfelds. 43,6% der Teilnehmerinnen nahmen die Schmerzen
haufiger war und 30% empfanden ihre Schmerzen bedrohlicher als vor der sozialen
Distanzierung.

Die physische Trennung von weiten Teilen des sozialen Umfelds ging fur diese
Patientinnen mit einer deutlich empfunden Abnahme der Unterstitzung durch dieses
einher. Besonders freundschaftliche Beziehungen, aber auch die Familie waren
hiervon betroffen.

Die individuellen Grinde fur dieses veranderte Empfinden stellen mdogliche
Ansatzpunkte fur kunftige Studien dar. Bereits heute lassen sich jedoch aus unseren
Beobachtungen Schlisse ziehen, die richtungsweisend fur den Umgang mit
Betroffenen und fur die Therapie dieser Erkrankung in der Zukunft sein konnen.

Zwei Erkenntnisse rucken hierbei besonders in das Zentrum der Betrachtung. Die
Erste umfasst das lange Intervall zwischen Symptombeginn und Diagnose, welches in
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unserem Studienkollektiv im Durchschnitt 9,62 Jahre betrug. Eine derartige
Verzogerung fur eine Erkrankung mit dieser Pravalenz birgt nicht nur die Gefahr
intrapersoneller Krisen mit Auswirkungen auf den individuellen Lebenslauf, sondern
vergroRert auch den, in Teilen vermeidbaren, gesamtgesellschaftlichen und
wirtschaftlichen Schaden.

Die zweite Erkenntnis steht in grolerem Bezug zu unseren Studienergebnissen und
kreist um den Stellenwert einer fruhzeitigen, individuellen und interdisziplinaren
Therapie betroffener Patientinnen unter Einbindung und Starkung sozialer
Beziehungen und Netzwerke. Die engere Verzahnung multimodaler Therapieansatze
und die damit verbundene Nutzung synergistischer Effekte ist in Hinblick auf die
komplexe Pathophysiologie und individuelle Beschwerdekonstellation bereits heute
eine Option die Therapie der Endometriose zu verbessern.
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7 Anhang

7.1 Einschlusskriterien und Einwilligungserklarung

0 Ich bin mindestens 18 Jahre alt.

1 Bei mir wurde eine Endometriose-Erkrankung im Rahmen einer Operation

festgestellt.

LI Ich habe die Studieninformationen gelesen und verstanden und erklare
mich zur freiwilligen Teilnahme an der Online-Befragung ,Schmerzerleben
und Krankheitserleben von Endometriose-Patientinnen wahrend der
sozialen Isolation oder Quarantane in Zusammenhang mit COVID-19
Pandemie” bereit.

7.2 Online-Fragebogen

1. Wie alt sind Sie?

2. Leben Sie zurzeit allein?

O Ja

[1 Nein, ich lebe zusammen mit Partner/ Familie etc.
[ Nein, ich lebe in einer WG

[l Andere: .............
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3. Befinden Sie sich in hauslicher Quarantane oder reduzieren Sie die sozialen
Kontakte (,soziale Isolation®)?
,2Quarantane” bezeichnet die direkt offiziell verordnete oder selbst gewahlte
Isolation zum Schutz der Umwelt vor Ansteckung. ,Soziale Isolation®
bezeichnet das Meiden von direkt physischen sozialen Kontakten zur
Unterbrechung von Infektionsketten.

0 Nein
O Ich reduziere die sozialen Kontakte

0 Ich befinde mich in hauslicher Quarantane

4. Seit wie vielen Tagen reduzieren Sie die sozialen Kontakte bzw. befinden sich

in Quarantane?

5. Haben Sie einen festen Partner?

O Ja
0 Nein

6. Wie stark mussten Sie derzeit das soziale Kontaktnetzwerk reduzieren?

[0 Uberhaupt nicht
[1 Ein wenig

[ MittelmaRig

[1 Deutlich

[1 Sehr stark
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7.

8.

9.

Seit wie vielen Jahren ist die Endometriose diagnostiziert? (Diagnose im

Rahmen einer Operation)

Seit wie viele Jahren leiden Sie bereits an Schmerzen?
(Schmerzen bei der Regelblutung oder auch Zyklus-unabhangig, Schmerzen
beim Geschlechtsverkehr, beim Wasserlassen, beim Stuhlgang)

............. Jahren

Wie wirden Sie lhre Ublichen Schmerzen beschreiben?

[1 Dauerschmerzen mit leichten Schwankungen
[1 Dauerschmerzen mit starken Schwankungen
[0 Schmerzattacken, dazwischen schmerzfrei

0 Schmerzattacken, dazwischen Schmerzen

10.Wie empfanden Sie die Endometriose-assoziierten Schmerzen Ublicherweise,

d.h. in den letzten 4 Wochen vor Beginn der sozialen Isolation oder der
hauslichen Quarantane? (Schieberegler von 0 bis 100) (keine Schmerzen bitte

0, maximal vorstellbare Schmerzen bitte 100)

- Schmerzen bei der Regelblutung

- Zyklusunabhangige Schmerzen

- Schmerzen beim Geschlechtsverkehr
- Schmerzen beim Wasserlassen

- Schmerzen beim Stuhlgang

- Schmerzen im unteren Ricken
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11.Wie empfinden Sie die Endometriose-assoziierten Schmerzen seit Beginn der
sozialen Isolation bzw. der hauslichen Quarantane?

(keine Schmerzen 0, maximal vorstellbare Schmerzen 100)

- Schmerzen bei der Regelblutung

- Zyklusabhangige Schmerzen

- Schmerzen beim Geschlechtsverkehr
- Schmerzen beim Wasserlassen

- Schmerzen beim Stuhlgang

- Schmerzen im unteren Ricken

12.Wie empfinden Sie aktuell die Schmerzen im Vergleich zu der Zeit vor der
sozialen Isolation bzw. hauslicher Quarantane? (deutlich weniger, etwas

weniger, gleich, mehr, deutlich mehr)

- Ich fhle mich durch die Schmerzen genauso gestresst wie vor der
sozialen Isolation/ Quarantane.

- Ich kann mich genauso gut entspannen wie vor der sozialen Isolation/
Quarantane.

- Ich nehme die Schmerzen genauso haufig wahr wie vor der sozialen
Isolation/ Quarantane.

- Ich kann mit Schmerzen genauso gut umgehen wie vor der sozialen
Isolation/ Quarantane.

- lch empfinde meine Schmerzen als genauso storend wie vor der sozialen
Isolation/ Quarantane.

- Ich empfinde die Schmerzen als eine ahnlich grol3e Bedrohung wie vor der
sozialen Isolation/ Quarantane.

- Ich nehme gleich viele frei verkaufliche Schmerzmittel ein wie vor der
sozialen Isolation/ Quarantane.

- Ich nehme gleich viele verschreibungspflichtige Schmerzmittel ein wie vor
der sozialen Isolation/ Quarantane.

- lch spreche genauso viel Uber meine Schmerzen wie vor der sozialen

Isolation/ Quarantane.
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13.Wie empfinden Sie die Unterstitzung lhres Partners, der Familie und des

Freundeskreises? (deutlich weniger, etwas weniger, gleich, mehr, deutlich

mehr)

Mein Partner unterstitzt mich wahrend der Schmerzattacken genauso gut
wie vor der sozialen Isolation/ Quarantane.

Mein Partner nimmt meine Schmerzen genauso ernst wie vor der sozialen
Isolation/ Quarantane.

Meine Familie nimmt meine Schmerzen genauso ernst wie vor der
sozialen Isolation/ Quarantane.

Meine Freunde unterstitzen mich wahrend der Schmerzattacken genauso
gut wie vor der sozialen Isolation/ Quarantane.

Meine Freunde nehmen meine Schmerzen genauso ernst wie vor der

sozialen Isolation/ Quarantane.

14.Welches ist der hochste Bildungsabschluss, den Sie haben?

O 0O000o0ao.d

O O

Noch Schulerin

Schule beendet ohne Abschluss

Hauptschulabschluss/ Volkshochschulreife

Realschulabschluss/ Mittlere Reife

Fachhochschulreife (Abschluss einer Fachoberschule)

Abitur, allgemeine oder fachgebundene Hochschulreife (Gymnasium oder
EOS)

Hochschulabschluss

Anderer Schulabschluss: .............
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7.3 Patient Health Questionnaire-4 (PHQ-4)

Wie oft fuhlten Sie sich im Verlauf der letzten 2 Wochen durch die folgenden

Beschwerden beeintrachtigt?

1.

Wenig Interesse oder Freude an lhren Tatigkeiten
[ Gberhaupt nicht

I an einzelnen Tagen

1 an mehr als der Halfte der Tage

[ beinahe jeden Tag

Niedergeschlagenheit, Schwermut oder Hoffnungslosigkeit
[1 Gberhaupt nicht

[1 an einzelnen Tagen

[ an mehr als der Halfte der Tage

[1 beinahe jeden Tag

Nervositat, Angstlichkeit oder Anspannung
[1 dGberhaupt nicht

[1 an einzelnen Tagen

[ an mehr als der Halfte der Tage

[1 beinahe jeden Tag

Nicht in der Lage sein, Sorgen zu stoppen oder zu kontrollieren
[1 dGberhaupt nicht

[1 an einzelnen Tagen

[ an mehr als der Halfte der Tage

[1 beinahe jeden Tag
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Tabellarischer Lebenslauf
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