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1. Einleitung

Die Systemische Sklerose (SSc) und der Systemische Lupus Erythematodes
(SLE) sind Autoimmunerkrankungen aus der Gruppe der Kollagenosen.
Maldgeblich sind chronisch-entzindliche, autoimmune Prozesse, die vor allem
das Bindegewebe und die Blutgefalle betreffen. Prinzipiell kann jedes Organ an
diesem Prozess beteiligt sein. Typisch sind die in den meisten Fallen nachweis-
baren Autoantikorper, die organunspezifisch zum Beispiel gegen Zell- und Zell-
kernbestandteile gerichtet sind. Teilweise sind die Erkrankungen erst im Verlauf
einer eindeutigen Diagnose zuzuordnen, weil sich die Kollagenosen im Anfangs-
stadium oft ahneln.

In dieser Arbeit soll es um den Einfluss dieser beiden Erkrankungen auf
Sexualitat und Depression und damit um die Lebensqualitat der betroffenen Pa-

tientinnen gehen.

1.1 Systemsklerose

1.1.1 Allgemeines

Epidemiologie

Die SSc ist eine seltene Systemerkrankung, die etwa 5-24 Personen pro 100.000
Einwohner betrifft (1, 2). Die Inzidenz pro Jahr liegt bei 1-5/100.000 Einwohnern
(3, 4). Frauen sind insgesamt haufiger betroffen. Die Ursachen hierfur sind nicht
eindeutig gesichert, es existieren aber verschiedene Theorien (2). Am hochsten
ist die Pravalenz bei Frauen mittleren Alters, am niedrigsten bei Kindern. In der
Altersgruppe der 35-44-Jahrigen ist das Verhaltnis von Frauen zu Mannern 9:1
(3, 5), in den jungeren und alteren Altersgruppen ist das Verhaltnis etwa bei 3:1
(1). Die Erkrankung tritt meist zwischen dem 30. und 50. Lebensjahr auf (2, 4).
Auch ethnische Faktoren haben Einfluss auf die Pravalenz, so tritt die Erkran-
kung haufiger in den USA als in Europa oder Asien auf (2).



Prognose

Die mittlere Uberlebenszeit nach Diagnosestellung betragt etwa 12 Jahre und hat
sich in den letzten Jahrzehnten verbessert (2, 6). Die 3-Jahres-Uberlebensrate
liegt bei 89,3% (7). Naturlich hat die Schwere der Organbeteiligung einen erheb-
lichen Einfluss auf die Prognose, so ist das 9-Jahresuberleben bei Patienten mit
Organbeteiligung bei 38% und bei Patienten ohne eine schwere Beteiligung der
inneren Organe bei 72% (8). Das mittlere Alter zum Zeitpunkt des Todes bei SSc-
Patienten wurde in einer franzésischen Studie mit 71,4 + 12,8 Jahren angege-
ben, das Verhaltnis von Frauen zu Mannern bei den Verstorbenen lag bei 3,8 (7).
Die Todesursachen waren in 31% der Falle kardiale Komplikationen, in 18% der
Falle respiratorischer Ursache und in 11% durch Infektionen bedingt (7). Bei 8%

der verstorbenen SSc-Patientinnen waren Karzinome die Todesursache (7).

Pathophysiologie und Krankheitsausloser

Die genauen Ursachen fur das Entstehen der SSc sind noch unklar, es gibt je-
doch Hinweise darauf, dass die erste Krankheitsaktivitat in den Gefalien zu fin-
den ist. Die Interaktionen zwischen Endothel- und Epithelzellen und Fibroblasten,
sowie die Lymphozytenaktivierung scheinen gestort zu sein. (9)

Epithelien spielen im menschlichen Koérper eine wichtige Rolle als Schutzbarri-
ere, bei Sekretion und Absorption, Transport und selektiver Permeabilitat, Wund-
heilung und Gewebserneuerung (10). Letztere scheint bei Patienten mit SSc
gestort zu sein (10). AuBerdem werden die Fibroblasten durch epitheliale Medi-
atoren profibrotisch beeinflusst, wie beispielsweise durch den Transforming
Growth Factor-B (TGF-B) oder Endothelin-1 (11).

Fur die Pathophysiologie der SSc sind drei Prozesse entscheidend: Eine Dys-
funktion der Fibroblasten fuhrt zu einer vermehrten Ablagerung von Extrazellu-
larmatrix und damit zur Fibrosierung der Haut, der inneren Organe und der
Gefale. Die Veranderungen der Gefalle mit vaskularer Hyperreaktivitat fuhren
zur Minderdurchblutung der Gewebe (12, 13). Aul3erdem findet eine pathologi-
sche Immunantwort im Sinne einer Produktion von Autoantikorpern und einer
veranderten T- und B-Lymphozytenfunktion statt. Die genauen Verbindungen

zwischen diesen drei Prozessen sind weiterhin unklar. (13)



Auch genetische Faktoren scheinen bei der Pathogenese eine Rolle zu spielen.
Hinweise hierauf geben familiare Haufungen der Erkrankung wie auch das hau-
fige Auftreten der Erkrankung bei Mitgliedern des indianischen Choctaw-Stam-
mes. Ethnische Faktoren scheinen ebenfalls Einfluss auf das Auftreten der
Erkrankung zu haben, tritt sie doch haufiger in der schwarzen Bevolkerung auf.
Auch die Anzahl der Schwangerschaften scheint eine Rolle zu spielen. Wahr-
scheinlich fuhrt ein Zusammenspiel zwischen genetischen Faktoren, hormonel-

len Veranderungen und externen Faktoren zum Ausbrechen der Krankheit. (2)

1.1.2 Klassifizierung

Bei der Systemischen Sklerose kann man drei Formen unterscheiden. Die limi-
tiert kutane Systemische Sklerose (IcSSc), die diffus kutane Systemische Skle-
rose (dcSSc) und die Systemische Sklerose sine scleroderma (ssSSc).

Die IcSSc ist vor allem durch eine Verdickung der Haut distal der Ellenbogen und
Knie charakterisiert und ist seltener mit einer Beteiligung der inneren Organe ver-
bunden. Die dcSSc beinhaltet auch eine Verdickung der Haut proximal der Ellen-
bogen und Knie, welche in fruhen Stadien noch schwach ausgepragt sein und
dadurch zu Verwechslungen mit der IcSSc fuhren kann (5, 14). Eine Beeintrach-
tigung der inneren Organe tritt bei der dcSSc haufiger auf (5). Bei Patienten mit
IcSSc ist die Prognose demnach besser (8). Das Alter bei Erkrankungsbeginn ist
bei der dcSSc im Durchschnitt geringer als bei der IcSSc (2). Auch die Antikor-
perkonstellation bei den beiden Formen ist unterschiedlich. Typisch fur die IcSSc
sind Anti-Zentromer-Antikorper (ACA), bei der dcSSc sind dagegen Anti-Topoiso-
merase-|-Antikorper/ Anti-Scl-70-Antikorper (Scl-70) und Anti-RNA-Polymerase-
[lI-Antikorper (RNAP-II1) hinweisend (14).

Die ssSSc ist eine seltene Variante der SSc. Sie ist durch die viszeralen und
immunologischen Manifestationen der SSc mit fehlender dermaler Beteiligung
charakterisiert (15). Abgesehen von der fehlenden Hautverdickung gibt es keine
signifikanten Unterschiede in der Beteiligung der inneren Organe, der Labor-
werte, des Autoantikdrperstatus oder der Uberlebensrate verglichen mit den Pa-
tienten mit IcSSc (16).



Klassifikationskriterien

Fur die Diagnosestellung werden die Klassifikationskriterien der European Lea-
gue Against Rheumatism (EULAR) und des American College of Rheumatology
(ACR) aus dem Jahr 2013 verwendet (Tabelle 1). Sie sind sehr spezifisch und
erlauben im Gegensatz zu vorherigen Klassifikationskriterien durch ihre Sensiti-
vitat auch die Diagnose einer SSc bei Patienten im Frihstadium und bei Patien-
ten mit IcSSc. (14)

Acht verschiedenen Kriterien werden dabei je nach Auspragung Punktwerte zu-
geordnet, erreicht ein Patient neun oder mehr Punkte gilt die Diagnose SSc als
gesichert. Als allein ausreichendes Kriterium wird dabei die Hautverdickung an
den Fingern beider Hande mit Befall Uber die Region proximal der Fingergrund-

gelenke hinaus mit neun Punkten bewertet. (17)



Tabelle 1: ACR/EULAR-Klassifikationskriterien fir SSc nach Tyndall (14, 17)

Die Punktesumme wird durch Addition der jeweils hdchsten Punktwerte jeder Kategorie
ermittelt. Eine Summe von = 9 Punkten flhrt zur Diagnosestellung. Die Sensitivitat die-
ses Verfahrens betragt 91%, die Spezifitdt 92% (14, 17).

Kriterien Unterkriterien Punktzahl

Hautverdickung an den Fingern - 9
beider Hande mit Befall proxi-

mal der Fingergrundgelenke

(ausreichendes Kriterium)

Hautverdickung an den Fingern Geschwollene Finger 2

(nur den hoéchsten Punktwert Sklerodaktylie der Finger (distal der 4

mitzahlen) Fingergrundgelenke, aber proximal zu
den proximalen interphalangealen
Gelenken)

Lasionen an den Fingerspitzen Ulzera an den Fingerspitzen 2

(nur den hoéchsten Punktwert Gribchenférmige Narben an den Fin- 3

mitzahlen) gerspitzen

Teleangiektasien - 2

Abnorme Kapillaren in der Na- - 2

gelfalzkapillarmikroskopie

Pulmonale arterielle Hypertonie Pulmonale arterielle Hypertonie 2

und/oder interstitielle  Lun- Interstitielle Lungenerkrankung 2

generkrankung (max. 2 Punkte)

Raynaud-Syndrom - 3

SSc-assoziierte Autoantikdrper Anti-Zentromer 1

(max. 3 Punkte) Anti-Topoisomerase | [Anti-Scl-70] 1
Anti-RNA-Polymerase I 1

1.1.3 Manifestationen

Die SSc ist eine systemische Erkrankung, die sich auf verschiedenste Art mani-
festieren kann. Bei fast allen Patienten finden sich in der Fruhphase Hautveran-
derungen, Gelenkbeschwerden und das Raynaud-Syndrom. Systemische
Beschwerden mit Befall von Herz, Lunge, Nieren und dem Gastrointestinaltrakt
treten im Verlauf bei den meisten Patienten auf, jedoch in sehr unterschiedlicher

Auspragung. (18)



Raynaud-Syndrom und digitale Ulzera

Als erstes Symptom der SSc findet sich haufig das Raynaud-Syndrom. Dieses
geht nicht nur mit Schmerzen und funktionellen Beeintrachtigungen einher, son-
dern bewirkt auch Gewebsischamien bis hin zu digitalen Ulzerationen und Gan-
gran (19). Ursache des Syndroms sind episodische Vasospasmen im Bereich der
Finger, die klassischerweise in Folge von Kalte oder Stress auftreten. Typisch ist
die Verfarbung der Finger in drei Phasen, von weil} Uber blau zu rot (20). Es wird
zwischen dem primaren Raynaud-Syndrom und dem sekundaren Raynaud-Syn-
drom unterschieden. Als primar wird es bezeichnet, wenn es isoliert auftritt. Liegt
eine Erkrankung zugrunde, wie beispielweise die SSc, bezeichnet man es als
sekundares Raynaud-Syndrom (21). In 10-20% der Falle ist das Raynaud-Syn-
drom Vorlaufer einer Kollagenose, weshalb es immer einer Abklarung bedarf
(20).

Gastrointestinale Manifestationen

Gastrointestinale Manifestationen treten bei etwa 90% der Patienten mit SSc auf,
womit der Gastrointestinal-Trakt das am haufigsten betroffene innere Organ ist
(22, 23). Grundsatzlich konnen alle Teile des Gastrointestinal-Traktes, vom Mund
bis zum Anus, betroffen sein, am haufigsten ist allerdings der Osophagus beein-
trachtigt (24, 25). Die Symptome reichen von Reflux und Schluckbeschwerden,
Ubelkeit und Erbrechen tber Blahungen bis hin zu anorektaler Dysfunktion und
Stuhlinkontinenz (25). Malabsorptionsstorungen fuhren zusatzlich zu starkem
Gewichtsverlust, welcher den Krankheitsverlauf negativ beeinflusst (24). Fur die
Patienten haben all diese Symptome starke Auswirkungen auf die Lebensqualitat
und das Sozialleben (23).

Pulmonale Manifestationen

Die haufigsten Lungenerkrankungen durch SSc sind die interstitielle Lungener-
krankung und die pulmonal-arterielle Hypertonie, welche auch die beiden hau-
figsten Todesursachen bei Patienten mit SSc sind (26, 27). Durch bessere
diagnostische Moglichkeiten ist es heute moglich diese Probleme frih zu erken-
nen und zu behandeln (27). 45-55% der SSc-Patienten, die im Krankheitsverlauf



unter einer pulmonalen Beteiligung leiden, entwickeln diese bereits in den ersten
drei Jahren ihrer Erkrankung (8).

Kardiale Manifestationen

Herzerkrankungen sind eine haufige Komplikation der SSc und kénnen sowohl
symptomatisch als auch asymptomatisch sein. Es kann sowohl das Perikard als
auch das Myokard und das Erregungsbildungs- und leitungssystem des Herzen
betroffen sein (28). Die haufigsten kardialen Beschwerden im Rahmen der SSc
sind myokardiale Dysfunktion, Perikarditis, Herzrhythmusstorungen und andere
Storungen des Reizleitungssystems (29, 30). Eine primare Beteiligung des Myo-
kards mit Fibrosierung ist haufig und hat, wenn sie klinisch wird, Auswirkungen
auf die Prognose der Erkrankung. Die genauen Ursachen der Fibrose sind nicht
bekannt (30). Eine Studie mit SSc-Patienten mit kardialer Beteiligung hat gezeigt,
dass sowohl das Ausmal} der kardialen Entziindung als auch der Grad der Fib-
rose erheblichen Einfluss auf die kardiale Ereignisrate und das Gesamtuberleben
haben (31). Die Prognose fur SSc-Patienten mit myokardialer Beteiligung ist
schlecht, die Studie berichtet von einer kardialen Ereignisrate von 28% innerhalb
der 22,5 Monate Studiendauer (31).

Renale Manifestationen

Eine eingeschrankte Nierenfunktion ohne vorangegangene renale Krise wurde in
der Literatur bei 20% der SSc-Patienten beschrieben (32). Etwa 5% der Patien-
ten hatten bereits eine renale Krise in ihrer Krankengeschichte (32). Eine renale
Krise im Rahmen der SSc ist eine lebensbedrohliche Komplikation mit neuauftre-
tender Hypertonie und akutem Nierenversagen (33). Haufig kommen noch eine
mikroangiopathisch-hamolytische Anamie und eine Thrombozytopenie hinzu
(33). Vor der Einfuhrung der Angiotensin Converting Enzym-Inhibitoren (ACE-
Inhibitoren) war die renale Krise die schwerwiegendste Komplikation der SSc und
fuhrte meist zum Tod (33, 34). Bei 70% der SSc-Patienten, die im 10-Jahres-
Krankheitsverlauf renale Komplikationen entwickeln, treten diese bereits in den
ersten drei Jahren auf (8).



Muskuloskelettale Manifestationen

Muskuloskelettale Beschwerden sind sehr haufig bei SSc und 40-80% der Pati-
enten leiden darunter (35). Das Auftreten einer radiologisch darstellbaren Arthri-
tis bei SSc ist mit einer Pravalenz von 26% beschrieben, das Auftreten einer
klinisch manifesten Arthritis mit einer Pravalenz von 23% (36). Eine im Muskel-

biopsat nachweisbare Myositis tritt in 13% der Falle auf (37).

Sekundares Sjogren-Syndrom

Das Sjogren-Syndrom gehort ebenfalls zu den Kollagenosen und kann als pri-
mares Sjogren-Syndrom unabhangig von anderen rheumatischen Erkrankungen
auftreten oder im Rahmen einer anderen rheumatischen Erkrankung wie der SSc
oder dem SLE auftreten. In letzterem Fall wird es dann als sekundares Sjogren-
Syndrom bezeichnet (38). Leitsymptom des Sjogren-Syndroms ist die Sicca-
Symptomatik mit Xerophthalmie (trockene Augen) und Xerostomie (trockener
Mund), aber auch die Schleimhaute des Genitalbereichs, der Atemwege und des
Verdauungstrakts kdnnen betroffen sein. Ursachlich fur die Trockenheit ist die
Schadigung exokriner Drusen, besonders der Tranen und Speicheldriasen und
die Folge sind Ulzerationen der Schleimhaute. Die Speicheldrisen kdonnen ge-
schwollen und druckschmerzhaft sein. (39, 40)

Das Vorkommen des sekundaren Sjogren-Syndroms bei SSc-Patienten wird in
der Literatur mit 12-16% beschrieben (41, 42).

1.1.4 Autoantikorper

Schon seit einigen Jahrzehnten ist bekannt, dass Autoantikorper bei der SSc eine
wichtige Rolle spielen. Die zwei klassischen Antikorper bei der SSc sind die
70kDa schweren Scl-70, die gegen die Topoisomerase | gerichtet sind (43, 44)
und die ACA (45). Die Scl-70 sind mit einer Spezifitat von 99,5% pathognomo-
nisch fur die SSc (46). Die Wichtigkeit der Antikorper fur die Diagnosestellung der
SSc wird deutlich durch die Einbeziehung dieser in die ACR/EULAR-KIassifikati-
onskriterien von 2013. Antinukleare Antikdrper (ANA), wozu sowohl die Scl-70
als auch die ACA gezahlt werden, kdnnen bei etwa 94-98% der SSc-Patienten



nachgewiesen werden (46, 47). In der Literatur sind Scl-70 bei 41-49% der Pati-
enten und ACA bei 23% der Patienten beschrieben (47-49).

Man geht von Zusammenhangen zwischen dem Vorhandensein bestimmter An-
tikdrper im Serum und klinischen Korrelationen aus (45, 50). So tritt beispiels-
weise bei Patienten mit ACA im Serum haufiger eine pulmonale Hypertonie auf
und bei Patienten mit Scl-70 haufiger eine pulmonale Fibrose (51).

Ebenfalls zu den SSc-assoziierten Antikorpern gehoren die RNAP-III, die bei
etwa 10% der Patienten vorkommen (46, 48). Sie treten haufig bei der dcSSc auf
und sind mit schwerer Hautbeteiligung und renalen Komplikationen assoziiert
(48).

Obwohl die Autoantikérper nach gegenwartigem Wissensstand die Pathogenese
der SSc nicht bestimmen, scheint es eine autoimmune Beteiligung in den drei
entscheidenden Prozessen Entzundung, GefalRschadigung und Fibrose zu ge-
ben (52). Hierbei scheinen auch die sogenannten funktionalen Autoantikorper
eine Rolle zu spielen, die nicht nur an ihr Antigen binden, sondern dabei aktivie-
rend oder hemmend auf molekulare Signalwege einwirken (53). Die funktionalen
Autoantikorper stellen vermutlich eine Verbindung zwischen den autoimmunen
Prozessen, der Gefaldschadigung und der Fibrose her (52).

Zu dieser Gruppe der funktionalen Autoantikorper gehoren beispielsweise die
Autoantikorper gegen den Angiotensin II-Typ 1- Rezeptor (AT1R) und gegen den
Endothelin-1 Typ A-Rezeptor (ETAR), die bei etwa 85% der SSc-Patienten vor-
kommen (52). Diese treten haufig gleichzeitig auf und die Antikorpertiter korrelie-
ren miteinander, was durch eine Kreuzreaktivitat bedingt sein durfte (54).
AuBerdem ist ihr Auftreten mit schweren Krankheitsverlaufen und schwerwiegen-
den Manifestationen wie der pulmonalarteriellen Hypertonie und der Lungen-
fibrose assoziiert (52). Mit in-vitro Experimenten konnte gezeigt werden, dass
diese Autoantikorper die Zytokin- und Kalziumkonzentrationen in Endothelzellen
erhohen, die transendotheliale Migration von Neutrophilen erhdhen und die re-
generative Kapazitat der Endothelzellen vermindern (55). In peripheren Blutzel-
len bewirken die funktionalen Autoantikorper gegen den AT1R und gegen den
ETAR eine erhdhte Expression von Zytokinen (IL-8 und CCL18), deren Auftreten



mit der progressiven interstitiellen Lungenerkrankung assoziiert ist (52). Die For-
schung der nachsten Jahre wird zeigen, inwieweit diese funktionalen Antikorper
eine pathogenetische Funktion haben und wie man sie als Angriffspunkte far

neue Therapien nutzen kann.

1.2 Systemischer Lupus Erythematodes

1.2.1 Allgemeines

Epidemiologie

Der SLE ist eine seltene Autoimmunerkrankung, die etwa 50/100.000 Einwohner
betrifft (56). Frauen sind deutlich haufiger betroffen, nur auf weibliche Einwohner
bezogen betragt die Pravalenz 90/100.000 (41). Das Verhaltnis von Frauen zu
Mannern betragt etwa 10:1 (57).

Die jahrliche Inzidenz liegt bei 2,9/100.000 Einwohner (56, 57). Einfluss auf die
Inzidenz und klinische Auspragung des SLE haben sowohl Genetik und Umwelt-
faktoren, als auch soziodemographische und soziokulturelle Faktoren (58). So ist
die Erkrankung beispielsweise bei Menschen europaischer Herkunft seltener als
bei anderen ethnischen Gruppen (58, 59). Fur das Auftreten der Erkrankung bei
Frauen gibt es zwei Altersgipfel, einen ersten zwischen dem 16. und 29. Lebens-
jahr und einen zweiten zwischen dem 50. und 59. Lebensjahr (56). Fur Manner
liegt der Erkrankungsgipfel zwischen dem 60. und 69. Lebensjahr (60). Asiatisch-
und afroamerikanisch-stammige Menschen erkranken eher im jungen Alter, bei
europaisch-stammigen Menschen fallt das Erkrankungsalter eher auf den zwei-
ten Altersgipfel (58, 59, 61, 62).

Prognose
Die Prognose fur SLE hat sich in den letzten Jahren deutlich verbessert. Das 5 —
Jahresuberleben liegt heute bei 94-99%, abhangig von Erkrankungsalter und

Krankheitsauspragung (63, 64).
Pathophysiologie und Krankheitsausloser

Der SLE ist eine chronische Autoimmunerkrankung mit Autoantikbrpern gegen
nukleare und zytoplasmatische Bestandteile, die verschiedene Organe betreffen
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kann (65). Die genaue Entstehung der Krankheit ist unbekannt, aber es gibt ver-
schiedene pathophysiologische Faktoren, die zur Entstehung beitragen. Der
Krankheitsverlauf ist gepragt von Phasen der Remission, auf die erneute Schibe
folgen (65).

Verschiedene zusammenwirkende Prozesse scheinen Einfluss auf die Pathoge-
nese des SLE zu haben (66):

Durch vermehrte Apoptose und gestorte Phagozytose der apoptotischen Zellbe-
standteile kommt es beim SLE zur Anreicherung dieses Zellmaterials in den
Lymphknoten und zur Stimulation potentiell autoreaktiver Zellen (66-68). Durch
die gestorte Phagozytose entstehen spatapoptotische Zellen, eventuell durch
posttranslationale Modifikation, die als ,Neoantigene” das Immunsystem aktivie-
ren (66). Wahrend der Apoptose schnuren sich kleine Vesikel mit nuklearen An-
tigenen von den sterbenden Lymphozyten ab. Diese apoptotischen Mikropartikel
wirken stimulierend auf Immunzellen und bewirken eine erhdhte Sekretion von
proinflammatorischen Stoffen (69, 70). Die von B-Zellen gebildeten Autoantikor-
per akkumulieren zu Immunkomplexen, welche sich in GefalRen und Geweben

ablagern und zu Organschaden fuhren (71).

1.2.2 Klassifizierung

Die vom ACR erstmal 1971 herausgegeben Klassifikationskriterien fur SLE sind
das meistgenutzte Instrument zur Diagnosestellung des SLE (72). Heute werden
die 1982 (73) und 1997 (74) uberarbeiteten Klassifikationskriterien, die elf ver-
schieden Kriterien beinhalten, verwendet (75). Treffen vier oder mehr der Krite-
rien auf den Patienten zu, gilt die Diagnose SLE als gesichert (Tabelle 2). Im
Gegensatz zu alteren Diagnosekriterien bewerten die neuen ACR-Kriterien auch
das Vorkommen von Autoantikdrpern, seit 1997 auch das Auftreten von An-
tiphospholipid-Antikorpern (APLA), und schlieRen andere nicht fur den SLE spe-
zifischen Symptome wie das Raynaud-Syndrom als Diagnosekriterien aus.
Dadurch sind die Kriterien sehr sensitiv und haben eine hohe Spezifitat (73).

Im Jahr 2012 wurden auch von der internationalen Gruppe Systemic Lupus In-
ternational Collaborating Clinics (SLICC) Klassifikationskriterien herausgegeben
(Tabelle 3) (75).
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Tabelle 2: ACR-Klassifikationskriterien fur SLE (validierte Version von 1982)
Wenn vier oder mehr der Kriterien erfullt sind, gilt die Diagnose SLE als gesichert. (73)

Kriterien

Definition

Schmetterlingserythem

Fixiertes Erythem, flach oder erhaben im Bereich
der Wangen, meist unter Aussparung der Nasolabi-
alfalten

Diskoide Hautveranderungen

erythematds, erhabene Hautflecken mit adharenten
keratotischen Anteilen und follikularem Verschluss;
atrophische Narben kdnnen in alteren Lasionen auf-
treten

Fotosensibilitat

Hautrétungen, die infolge einer ungewdhnlichen Re-
aktion auf Sonnenlicht auftrete; vom Patienten
anamnestisch angegeben oder durch einen Arzt be-
obachtet

Orale Ulzerationen

orale oder nasopharyngeale Ulzerationen, gewdhn-
lich schmerzlos

Arthritis nicht erosive Arthritis mit dem Befall von 2 oder
mehr peripheren Gelenken, charakterisiert durch
Steifigkeit, Schwellung oder Gelenkerguss
Serositis Pleuritis, Pleuraerguss

Perikarditis

Nierenerkrankungen

Persistierende Proteinurie

Zellulare Zylinder im Urin

Neurologische Erkrankung
(Ausschluss medikamentdser
oder metabolischer Ursachen)

Krampfanfalle

Psychosen

Blutbildverdnderungen

hamolytische Anamie mit Retikulozytose

Leukopenie <4.000 Leukozyten/Mikroliter

Lymphopenie <1.500/Mikroliter

Thrombozytopenie <100.000/Mikroliter, nicht durch
Medikamente induziert

Immunologische Erkrankung

positive LE-Zell-Test

Anti-dsDNA-Ak

Anti-Sm-Ak

falsch-positiver serologischer Test flr Syphilis

Antinukleare Antikorper

Nachweis eines erhdhten ANA-Titers in der Immun-
fluoreszenz oder einem gleichwertigen Test zu ei-
nem bestimmten Zeitpunkt, ohne Zusammenhang
zu einem Medikament, das zu einem medikamen-
teninduzierten SLE fiihren kann
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Tabelle 3: SLICC-Klassifikationskriterien fir SLE (2012)
Es missen mindestens vier der Kriterien erfillt sein, darunter mindestens eines der kli-
nischen Kriterien und eines der immunologischen Kriterien. Alternativ ist bei positivem
ANA- oder Anti-dsDNA-Nachweis eine histologisch gesicherte Lupusnephritis ausrei-
chend. (75)
klinische Kriterien akuter oder subakuter kutaner Lupus
chronischer kutaner Lupus
orale oder nasale Ulzerationen
nicht vernarbende Alopezie
Gelenkentziindung (=2 Gelenke)
Serositis
renal (Proteinurie <500mg/d oder Erythrozytenzylinder)
neurologisch
hamolytische Anamie
Leukopenie  (<4.000/mm®)  oder  Lymphopenie
(<1.000/mm3)
Thrombozytopenie (<100.000/mm?)
immunologische Kriterien nachweisbare ANA
nachweisbare Anti-dsDNA
nachweisbare Anti-Sm
nachweisbare APLA
Komplementerniedrigung
direkter Coombs-Test

1.2.3 Manifestationen

Der SLE ist eine Systemerkrankung, die sich auf unterschiedlichste Art manifes-
tieren kann. Typisch sind Allgemeinsymptome wie Fieber, Mudigkeit und Unwohl-
sein (76), aber auch die Beteiligung der inneren Organe ist haufig.

Renale Manifestation

Das am haufigsten geschadigte Organ im Rahmen des SLE ist die Niere (77),
40-70% der Patienten mit SLE entwickeln eine Glomerulonephritis durch Ablage-
rung von Immunkomplexen, die sogenannte Lupus Nepbhritis (78, 79).

Eine renale Beteiligung ist bei Nicht-Europaern deutlich haufiger als bei Men-
schen europaischer Herkunft (58, 80). Die Auspragung der Lupus Nephritis vari-
iert stark. Sie reicht von asymptomatischen Veranderungen bis hin zur rasch
progredienten Glomerulonephritis oder der Nierenerkrankung im Endstadium
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(81). Durch immunsuppressive Medikamente ist es moglich die Krankheit zu kon-

trollieren und Lebenserwartung und Lebensqualitat zu verbessern (81).

Dermale Manifestation

Die Haut ist nach der Niere das am zweithaufigsten betroffene Organ bei SLE-
Patienten. UV-Licht scheint hierbei der wichtigste Triggerfaktor zu sein (77).
Typische Hautmanifestation des SLE ist das sogenannte Schmetterlingserythem
mit R6tung der Wangen und Nase und typischer Aussparung der Nasolabialfalte,
es tritt bei Uber 65% der Patienten auf (76). Auch orale Ulzerationen und Haar-
ausfall sind eine haufige Manifestation des SLE und treten oft schon frih im
Krankheitsverlauf auf (82, 83).

ZNS - Manifestation

Wenn das Nervensystem durch den SLE beeintrachtigt ist, kann sich das in neu-
rologischen und psychiatrischen Auffalligkeiten aul3ern. Ursache hierfur konnen
Mikrovaskulopathien und Thrombosen oder Autoantikorper und Entzindungsme-
diatoren sein (84).

Eine Enzephalitis als Komplikation des SLE gehort zu den vier haufigsten durch
SLE bedingten Todesursachen (64).

Muskuloskelettale Manifestationen

Die haufigsten muskuloskelettalen Manifestationen bei SLE-Patienten sind Ge-
lenkbeschwerden. Etwa 90% der Patienten leiden unter Arthralgien (76). Die so-
genannte Jaccoud-Arthropathie, eine nicht-erosive Ulnardeviation des 2.-5.
Fingers durch Schaden am Bandapparat nach Schadigung der Gelenkkapsel,
tritt bei etwa 3,5% der SLE-Patienten auf und hat Schmerzen und verminderte
Funktionalitat und Lebensqualitat zur Folge (85). Auch bei Patienten ohne Ge-
lenkbeschwerden zeigen sich in der sonographischen Untersuchung haufig ent-
zundliche Veranderungen (86). Etwa 65% der Patienten haben eine
Tendosynovitis und auch andere entzindliche Veranderungen an Sehnen und

Synovia sind haufig (87).
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Zytopenien

Eine hamatologische Beteiligung tritt beim SLE haufig auf und beinhaltet Ana-
mien, Thrombozytopenien und Leukopenien. Direkte Ursache kann hierbei die
Krankheitsaktivitat des SLE sein oder aber Komorbiditaten wie Infektionen oder
medikamenteninduzierte Zytopenien (88). Bis zu 65% der Patienten haben eine
Leukopenie, 35% eine Thrombozytopenie (89). In asymptomatischen Fallen ist
keine Therapie nétig, regelmalige Kontrollen sind jedoch unverzichtbar (90).

Sekundares Sjogren-Syndrom
Auch im Rahmen des SLE tritt das sekundare Sjogren-Syndrom mit Sicca-Symp-
tomatik auf, etwa 18% der Patienten sind davon betroffen (91).

Sekundares Antiphospholipid-Syndrom

Das Antiphospholipid-Syndrom (APS) ist eine systemische Autoimmunerkran-
kung, die sowohl primar als auch im Rahmen einer anderen rheumatologischen
Erkrankung, haufig des SLE, als sekundares APS auftreten kann.

Bei den Patienten sind sogenannte APLA nachweisbar, die gegen Phospholipide
und Phospholipid-bindende Proteine gerichtet sind. Charakteristisch fur das APS
ist aulRerdem eine durch die Antikorper hervorgerufene Thrombophilie, die zu ar-
teriellen oder vendsen Thrombosen und bei Schwangeren zu Aborten, Frih- und
Totgeburten fuhren kann (92).

1.2.4 Autoantikorper

Charakteristisch fur den SLE ist die Produktion einer Vielzahl von Autoantikor-
pern. In der Literatur sind 180 verschiedene Autoantikdrper bei SLE-Patienten
beschrieben (93). Damit ist der SLE die Autoimmunerkrankung mit der grof3ten
Anzahl verschiedener nachweisbarer Autoantikorper (93). Der Nachweis dieser
Autoantikorper mit speziellen Methoden und die Aussagekraft der Ergebnisse in
Bezug auf die Pathogenese ist Gegenstand der aktuellen Forschung (94). Haufig
sind die Antikorper schon Jahre vor Ausbruch der Erkrankung nachweisbar (93,
95).
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Auf die Klinik der Erkrankung haben die Autoantikdrper durch Immunkomplexbil-
dung und Ablagerung in Geweben (z.B. Anti-dsDNA), Bindung an Zelloberfla-
chen und Zytolyse (z.B. APLA), Induktion von Zelldysfunktionen und Apoptose
(z.B. Anti-dsDNA) oder Kreuzreaktionen mit extrazellularen Molekulen (z.B. A-
PLA/ Anti-dsDNA) erheblichen Einfluss (96).

Der Nachweis von Anti-Doppelstrang-DNA-Antikorpern (Anti-dsDNA) und Anti-
Smith-Antikorpern (Anti-Sm) ist nach den ACR-Kriterien ein Diagnosekriterium
fur den SLE (73). Der Antikorpertiter der Anti-dsDNA korreliert mit der Krankheits-
aktivitat, insbesondere mit dem Grad der Lupus Nephritis und Hirnschadigung
(93, 97). Bei unbehandelten SLE-Patienten mit aktueller Krankheitsaktivitat sind
in 95% Anti-dsDNA nachweisbar, unter einer medikamentdsen Therapie sinken
die Antikorpertiter jedoch im Verlauf deutlich ab (97). Anti-Sm sind bei 5-30% der
SLE-Patienten nachweisbar und sehr spezifisch fur SLE, ihr Nachweis korreliert
mit der Schwere der renalen Beteiligung (98). Die ebenfalls in den ACR-Kriterien
enthaltenen ANA sind in der Literatur bei 95-99% der Patienten als positiv be-
schrieben (99).

Auch in den Klassifikationskriterien enthalten sind die gegen verschiedene Phos-
pholipide und Phospholipid-bindende Proteine gerichteten APLA. Diese sind bei
etwa 30-40% der SLE-Patienten nachweisbar und konnen zum sekundaren APS
fuhren (100). Zu den APLA gehoren die bei bis zu 50% der SLE-Patienten nach-
weisbaren Antikardiolipin-Antikorper, die bei 35-45% der SLE-Patienten auftre-
tenden Anti-3-2-Glykoprotein-Antikorper und das Lupus-Antikoagulans, das in
der Literatur bei 10-30% der SLE-Patienten als positiv beschrieben wurde (100,
101).

Die Sjogren-spezifischen-Antikorper A (Anti-SSA), auch Anti-Ro genannt, geho-
ren ebenfalls zu den ANA und sind gegen Partikel des humanen zytoplasmati-
schen Ribonukleoprotein-Komplexes, auch Ro-Komplex genannt, gerichtet. Die
Anti-SSA treten bei 30-65% der SLE-Patienten auf und sind mit Manifestationen
an der Haut, den Gelenken und den Nieren sowie hamatologischen Veranderun-
gen verbunden (102). Auch erhdhte Leberenzyme wurden beschrieben (103).
Die Anti-SSA sind die am frGhesten nachweisbaren Antikorper, sie treten im Mit-
tel schon 6,6 Jahre vor dem Beginn der Erkrankung auf (104).
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Die Sjogren-spezifischen-Antikorper B (Anti-SSB), auch Anti-La genannt, sind
gegen einen Transkriptionsfaktor der RNA-Polymerase Il gerichtet und treten bei
etwa 45% der SLE-Patienten auf (105). Bei Patienten mit Fotosensitivitat wurden
die Anti-SSA-Titer und die Anti-SSB-Titer als besonders hoch beschrieben (106).

1.3 Therapiemoglichkeiten

Fir die Behandlung der SSc und des SLE werden je nach Krankheitsaktivitat und
Art und Schwere der Haut-, Gefal3- und Organbeteiligung verschiedene systemi-
sche oder organspezifische Therapien eingesetzt (107). Auch Ernahrung und
Sport haben Einfluss auf den Krankheitsverlauf, beim SLE ist Sonnenschutz ein
wichtiger Faktor, um eine erneute Krankheitsaktivierung zu verhindern (65). Bei
der SSc kommen auch vasodilatative Medikamente wie Prostaglandine, Ca?*-
Antagonisten, Endothelinrezeptor-Antagonisten und Phosphodiesterase-5-Hem-

mer zum Einsatz, um die Durchblutung an den Akren zu verbessern (108).

Nichtsteroidale Antirheumatika

Nichtsteroidale Antirheumatika (NSAR) hemmen die Cyclooxygenasen und da-
mit die Synthese der Eicosanoide, hierzu zahlen Prostaglandine, Prostazyklin,
Thromboxan und Leukotriene. Die NSAR wirken sehr schnell gegen Schmerzen
und hemmen Entzindungen, die Wirkung halt allerdings nur wenige Stunden an
und hat keinen Einfluss auf den langfristigen Krankheitsverlauf. Die NSAR kon-
nen topisch oder oral appliziert werden, die topische Anwendung ist nebenwir-

kungsarmer vor allem in Bezug auf gastrointestinale Nebenwirkungen (109).

Glucocorticoide

Glucocorticoide sind trotz ihrer Nebenwirkungen die am meisten verwendeten
antientzindlichen und immunsuppressiven Medikamente bei rheumatischen Er-
krankungen (110). Sie kommen vor allem bei akuten Schuben zur Anwendung
und werden zur Uberbriickung der Latenzzeit bei Therapiebeginn mit Basisthe-
rapeutika eingesetzt. Sie verhindern den Zugang der Leukozyten zum Ort der
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Entziindung, beeinflussen die Funktion von Leukozyten, Endothelzellen und Fib-
roblasten und hemmen die Produktion und die Effekte der Entzindungsmediato-
ren (111).

Basistherapeutika

Die Basistherapeutika werden eingesetzt, um die Progression der Erkrankung zu
verhindern oder sie zumindest zu verlangsamen. Im Gegensatz zu den NSAR
und den Glucocorticoiden wirken die Basistherapeutika nicht unmittelbar, son-
dern mussen uber Wochen oder Monate eingenommen werden bis ihre Wirkung
eintritt. Deshalb muss besonders zu Beginn der Medikation die Zeit bis zum Wir-
kungseintritt mit Glucocorticoiden und/oder Antiphlogistika Uberbruckt werden.
Die Basistherapeutika sollten frih im Krankheitsverlauf eingesetzt werden und
kdénnen auch kombiniert werden. Zu den Basistherapeutika zahlen verschiedene
immunsuppressive Medikamente:

Die Antimalarika, besonders Hydroxychloroquin, werden seit uber 50 Jahren in
der Therapie des SLE eingesetzt. Hydroxychloroquin hemmt die Produktion von
Interferon-alpha, indem es die Toll-like-Rezeptoren der plasmazytoiden dendriti-
schen Zellen blockiert. AuRerdem scheint es das Auftreten von Diabetes, throm-
botischen Ereignissen und Lipidstoffwechselstorungen zu vermindern. Dank
seiner langen Halbwertszeit und der Nachweisbarkeit im Blut I&sst sich die Re-
gelmaligkeit der Medikamenteneinnahme und Compliance der Patienten gut
uberprufen (112). Aufgrund der Gefahr der Retinopathie durch die Antimalarika
sind regelmallige Augenarztkontrollen unerlasslich (113). Bei SSc scheint Hyd-
roxychloroquin besonders bei Gelenkbeteiligung positive Effekte zu haben (114).
Azathioprin findet schon seit Jahren Verwendung in der immunmodulierenden
Therapie der Kollagenosen. Die Wirksamkeit der Therapie ist vor allem fur den
SLE erwiesen, Azathioprin wird hier insbesondere in der Langzeitbehandlung der
Lupus Nephritis eingesetzt (115). AuRerdem kann es die Lungenfunktion bei
SSc-Patienten verbessern oder zumindest stabilisieren (116).
Mycophenolat-Mofetil hemmt ein Enzym der Purinsynthese und wirkt relativ spe-
zifisch auf B- und T-Lymphozyten (117). Bei den Kollagenosen zeigt es bei Lun-

genbeteiligung stabilisierende oder sogar verbessernde Effekte auf die
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Lungenfunktion, aulRerdem wird es effektiv zur Behandlung der Lupusnephritis
eingesetzt (118, 119). Die Vertraglichkeit ist relativ gut, es kdnnen aber Leuko-
penien und gastrointestinale Beschwerden auftreten (118).

Methotrexat stimuliert die Freisetzung von antiinflammatorischem Adenosin in
entzindetem Gewebe und hemmt damit die autoimmunen Prozesse (120). Die
fur eine Immunsuppression bendtigte Dosis ist verglichen mit anderen Indikatio-
nen niedrig, in hdheren Dosen wird Methotrexat als Zytostatikum eingesetzt. Es
hemmt die DNA- und RNA-Polymerase und wird als falsches Substrat in die DNA
oder RNA eingebaut. Besonders Patienten mit dermaler Manifestation und Ge-
lenkbeteiligung scheinen gut auf die Therapie anzusprechen (121).

Ciclosporin wirkt Uber die Hemmung von Calcineurin, welches fur die Bildung von
Interleukin-2 in T-Helfer-Lymphozyten verantwortlich ist und bremst damit die Ak-
tivierung weiterer Lymphozyten (122). Es ist nephrotoxisch und hat negative Aus-
wirkungen auf kardiovaskulare Risikofaktoren (123). Beim SLE kann es zur
Behandlung der Lupusnephritis eingesetzt werden (124, 125). Bei der SSc be-
wirkt es eine Verbesserung oder Stabilisierung des Krankheitsverlaufs, beson-
ders der Manifestationen an Haut und Osophagus und der mikrovaskularen
Veranderungen (126, 127).

Cyclophosphamid bewirkt durch Alkylierung der DNA eine Hemmung der Zelltei-
lungsvorgange und der Lymphozytenproliferation und wirkt dadurch nicht nur als
Zytostatikum, sondern auch als Immunsuppressivum. Es wird zur Behandlung
der Lupus Nephritis eingesetzt und ist hierfur ebenso wirksam wie Mycophenolat-
Mofetil (128). Auch die Lungenfunktion bei SSc-Patienten mit Lungenbeteiligung
verbessert sich unter der Therapie (129).

Biologika

Biologika sind biotechnologisch hergestellte Medikamente, die mit Hilfe von bio-
logischen Organismen gewonnen werden. Die Medikamente wirken im Korper
uber spezifische Angriffspunkte an Zellen oder Botenstoffen und hemmen so die
Funktion von B- und T-Zellen oder Entzindungsmediatoren wie TNF-a und ver-
schiedene Interleukine. Das Ziel ist die fur den Krankheitsprozess verantwortli-

chen Strukturen anzugreifen und somit nicht nur die Symptome zu lindern,
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sondern den Krankheitsverlauf direkt zu beeinflussen. Das fur die Therapie des
SLE zugelassene Belimumab hemmt das B-Lymphozyten-Stimulator-Protein und
reduziert somit das Uberleben und die Ausdifferenzierung von B-Zellen (130,
131). Rituximab ist ein Antikdrper gegen das B-Lymphozytenantigen CD20 und
fur die Therapie der rheumatoiden Arthritis (RA) zugelassen (132). Es zeigt posi-
tive Effekte auf die Haut- und Lungenbeteiligung der SSc und wird auch zur Be-
handlung der Lupus Nephritis eingesetzt (133-135). Tocilizumab ist ein
Interleukin-6-Rezeptorantagonist und ebenfalls bisher nur flr die Therapie der
RA zugelassen, jedoch zeigte sich auch bei der Behandlung der SSc und des
SLE ein vielversprechendes Ansprechen (136-138). Die Therapie mit den Biolo-
gika ist mit hohen Kosten verbunden und es sind noch viele Studien n6tig um die
Sicherheit und Effektivitat der Medikation auch im Langzeitverlauf zu prufen
(139).

1.4 Depressionen bei chronischen Erkrankungen

Die Lebenszeitpravalenz fur Depressionen ist in Deutschland relativ hoch, des-
halb spielen Depressionen eine wichtige Rolle in der Gesellschaft und das recht-
zeitige Erkennen und die Behandlung sind entscheidend fur die Gesundheit und
Lebensqualitat der Bevolkerung (140). Der Einfluss auf das Gesundheitsempfin-
den der Patienten scheint bei Depressionen sogar starker zu sein als bei anderen
chronischen Erkrankungen (141). AuRerdem leiden besonders Menschen mit
chronischen somatischen Erkrankungen haufig zusatzlich unter Depressionen
und die Verlaufe der beiden Erkrankungen bedingen sich gegenseitig (142).
Umso wichtiger ist es, bei Patienten mit chronischen somatischen Erkrankungen
gezielt nach depressiven Symptomen zu fragen, diese zu behandeln und damit

den Krankheitsverlauf zu verbessern.

1.5 Fertilitat und Schwangerschaft

Erfolgreiche Schwangerschaften bei SSc-Patientinnen sind mit einer gut ange-
passten Medikation und engen Uberwachung méglich und haben abgesehen von
einer hoheren Fruhgeburtlichkeit und niedrigerem Geburtsgewicht relativ gute Er-
gebnisse im Gesamtuberleben von Mutter und Kind (143).
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Es ist schwierig eine Aussage uber die Fertilitat der SSc-Patientinnen zu treffen,
da diese nicht nur von der Erkrankung, sondern von zahlreichen anderen Fakto-
ren wie dem Alter der Mutter, der sexuellen Aktivitat und psychosozialen Aspek-
ten beeinflusst wird (144). Nach Anpassung dieser moglichen Einflussfaktoren
scheint Infertilitat bei SSc-Patientinnen nicht haufiger zu sein als bei gesunden
Kontrollprobanden (145), jedoch kann die Therapie, beispielsweise mit Cyclo-
phosphamid, negative Auswirkungen auf die Fertilitat haben (146).
SLE-Patientinnen haben eine hohere Rate an Fehlgeburten als die Normalbevol-
kerung, besonders bei begleitendem APS. Aullerdem ist Fruhgeburtlichkeit hau-
fig und die Neugeborenen sind oft klein bezogen auf das Reifealter. SLE-
Patientinnen haben im Schnitt weniger Kinder als Gesunde, wahrscheinlich spie-
len hier vor allem krankheitsbezogene Aspekte wie psychosoziale Faktoren oder
die Medikation, beispielsweise mit Cyclophosphamid eine wichtige Rolle. (147)
AuRerdem scheint auch die ovarielle Reserve bei den Patientinnen reduziert zu
sein (148). Das Anti-Muller-Hormon, welches ein Marker fur die Follikelreserve
im Eierstock ist, war bei den SLE-Patientinnen in Studien deutlich erniedrigt im
Vergleich zu Kontrollen (149, 150). Dies ist ein Hinweis darauf, dass der SLE
selbst negativen Einfluss auf die ovarielle Reserve und damit auch auf die Ferti-
litat der Patientinnen hat (150).

1.6 Sexuelle Dysfunktion

Beide Erkrankungen, die SSc und der SLE, kdnnen die Sexualitat der Patienten
beeintrachtigen. Fir die Lebensqualitat ist die Sexualitat ein wichtiger Aspekt, der
in der Wissenschaft leider haufig vernachlassigt wird. Der Schwerpunkt wird
meist auf Fertilitat, Schwangerschaft und Kontrazeption gelegt, die sexuelle
Funktion wird nicht erwahnt. (151)

Durch die bei Kollagenosen typische Vaskulopathie kommt es zur schlechteren
Durchblutung der Akren und damit auch der Genitalorgane. Bei Mannern ist eine
erektile Dysfunktion die Folge, aber auch Frauen kdnnen unter sexueller Dys-
funktion (SDF) leiden. Sowohl die SSc als auch der SLE betreffen deutlich hdu-
figer Frauen als Manner und beginnen meist im jungen bis mittleren Lebensalter.
Bei der SSc sind bis zu 85% Frauen betroffen (3), beim SLE sogar bis zu 90%
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(57). Dennoch gibt es nur wenige Arbeiten Uber die Auswirkungen der Erkran-
kungen auf die Sexualitat und damit auch auf die Lebensqualitdt von Frauen.
Leider wird besonders die SDF bei Frauen in der Medizin nur wenig thematisiert
und auch in der Gesellschaft wird dieses Thema gemieden.

In Deutschland gibt es derzeit noch keine Arbeiten zu diesem Thema. In anderen
Landern zeigte sich eine deutliche Beeintrachtigung der sexuellen Aktivitat und
Zufriedenheit durch rheumatische Erkrankungen.

Zielsetzung

Das Ziel dieser Arbeit war es, herauszufinden wie viele Frauen mit SSc und SLE
in Deutschland tatsachlich von einer SDF betroffen sind. Aul3erdem soll ein Ver-
gleich zwischen den beiden Patientengruppen angestellt werden und Vergleiche
zur Normalbevolkerung gezogen werden. Auch die Ergebnisse anderer Lander

wurden dann den Ergebnissen unserer Studie gegenubergestellt.
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2. Material und Methoden

2.1 Ethik

Der Ethikantrag wurde unter der Projektnummer 708/2015BO2 bei der Ethik-
Kommission an der Medizinischen Fakultat der Eberhard-Karls-Universitat und
am Universitatsklinikum Tubingen eingereicht und im Februar 2016 genehmigt.
Alle Teilnehmerinnen wurden Uber die Studie aufgeklart und haben ihr schriftli-
ches Einverstandnis gegeben.

2.2 Das Patientenkollektiv

Rekrutierung und Zeitraum

Die Rekrutierung der Patientinnen erfolgte Uber die Rheumatologischen Ambu-
lanzen der Universitatskliniken Tubingen und Wurzburg. Im Zeitraum von Marz
2016 bis Juli 2017 wurden insgesamt 171 Patientinnen rekrutiert, von diesen lit-
ten 83 Patientinnen an SSc und 88 Patientinnen an SLE. In Tubingen konnten
118 der 171 Patientinnen rekrutiert werden, die Ubrigen 53 Patientinnen wurden

in Wirzburg in die Studie aufgenommen.

Einschlusskriterien

In die Studie eingeschlossen werden konnten volljahrige Patientinnen mit gesi-
cherter Diagnose einer SSc oder eines SLE. Die Diagnosesicherung erfolgte an-
hand der ACR-/EULAR-KIlassifikationskriterien fur SSc (17) beziehungsweise
mittels der ACR-Klassifikationskriterien fur SLE (73). Es wurden die Daten von
den Patientinnen erhoben, die nach ausfuhrlicher mundlicher und schriftlicher In-
formation ihr Einverstandnis schriftlich erklart haben.

Ausschlusskriterien

Nicht eingeschlossen wurden Patientinnen, die keine schriftliche Einverstandnis-
erklarung abgegeben haben oder aus medizinischen Grinden ausgeschlossen
werden mussten. Zu diesen zahlen die vorherige Bestrahlung des kleinen Be-
ckens und vorangegangene Operationen mit Narben und Verwachsungen im Ge-
nitalbereich, die die sexuelle Erregbarkeit einschranken.
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Datenerhebung
Die Datenerhebung bestand aus zwei Teilen: Der Erhebung von Informationen
aus der Patientenakte und einem von den Patientinnen ausgefulltem Fragebo-

gen.

2.3 Erfassung von Daten aus der Patientenakte
Die Informationen zu den Patientinnen wurden aus den aktuellen Arztbriefen der
Rheumatologischen Ambulanzen in Tubingen und Wurzburg entnommen.
Es wurden folgende Daten aus den Patientenakten entnommen:
e Diagnose zum Zeitpunkt der Datenauswertung
e GroBe und aktuelles Gewicht der Patientinnen
e Medikation: qualitativ erfasst wurden die Kategorien Glucocorticoide,
Antimalarika, Biologika (Belimumab, Rituximab, Tocilizumab), Cyclo-
phosphamid und sonstige Basistherapeutika
e Krankheitsausprégung: fur die SSc wurde zusatzlich zur Diagnose die
Krankheitsauspragung anhand der Einteilung in eine limitiert kutane
Form und eine diffus kutane Form dokumentiert
e qualitative Erfassung des Autoantikérperstatus abhangig von der Di-
agnose:
= SSc: ANA, ACA, Scl-70, RNAP-III
= SLE: ANA, Anti-dsDNA, Anti-Sm, Anti-SSA, Anti-SSB

Dokumentation der Krankheitsmanifestationen anhand diagnoseab-

hangiger Kategorien, die Bewertung erfolgte qualitativ (Ja/ Nein)
= SSc:
> gastrointestinal: Osophagusmotilitatsstérungen, Reflux, Obsti-
pation, Stuhlinkontinenz
» Lunge: Lungenfibrose, Alveolitis
» Herz: Perikarderguss, Herzrhythmusstérungen durch SSc, ein-
geschrankte Pumpfunktion durch SSc
> Nieren: eingeschrankte Nierenfunktion durch SSc
» pulmonal-arterielle Hypertonie
» digitale Ulzera
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» Arthritis/Tendinitis
= SLE:
» Haut: typische Hautmanifestationen des SLE
» Nieren: Nephritis im Rahmen des SLE, eingeschrankte Nieren-
funktion durch SLE
» Arthritis/Tendinitis
»> Zytopenie
» ZNS-Manifestationen

2.4 Erfassung von Daten aus dem Fragebogen

Es wurden ein selbsterstellter allgemeiner Fragebogen und drei standardisierte

und validierte Fragebdgen in deutscher Sprache eingesetzt.

2.4.1 allgemeiner Fragebogen (siehe Appendix I)

Der erste, selbstentworfene Teil des von den Patientinnen ausgefullten Fragebo-

gens erfragte Informationen zu

ethnischer Herkunft (Aus welchem Land stammen Sie urspringlich?)
Krankheitsbeginn und Dauer

Bildungsstand (Ich habe nie die Schule besucht oder ohne Abschluss
verlassen / Hauptschule, Realschule oder abgeschlossene Lehre / all-
gemeine Hochschulreife, Abitur oder Fachhochschule / Abschluss ei-
ner  Fachhochschule, Techniker- oder Meisterschule /
Hochschulabschluss (Magister, Diplom, Staatsexamen) oder hdher)
Familienstand (feste Partnerschaft ja/nein; Kinder ja/nein)

eventuelle Schwangerschaften und eventuelle Fehlgeburten
Rauchgewohnheiten (zum Zeitpunkt der Befragung und in der Ver-
gangenheit)

der Patientinnen.

AuRerdem beinhaltete er allgemeine Fragen zur Sexualitat, zur sexuellen Aktivi-

tat oder Grunden fur eine sexuelle Inaktivitat der Patientinnen, zu Veranderungen

der Sexualitat durch die Erkrankung und zur Teilnahme an gynakologischen Vor-

sorgeuntersuchungen.
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Nehmen Sie die empfohlenen gynakologischen Vorsorgeuntersuchungen
wahr? (Ja / Nein / sehr unregelmalflig)

Wann waren Sie das letzte Mal beim Frauenarzt?

Aus welchen Grunden gehen Sie nicht oder nur sehr unregelmaflig zum
Frauenarzt? (Die Untersuchung ist schmerzhaft. / Die Untersuchungsin-
strumente sind immer viel zu kalt. / Das lohnt sich bei mir sowieso nicht. /
Ich bin zu alt fur frauenarztliche Untersuchungen. / Es ist mir peinlich.)

Ist Ihnen bewusst/ bekannt, dass das Risiko fur Krebserkrankungen der
weiblichen Geschlechtsorgane bei Patientinnen mit SSc/ SLE erhoht ist?
(Ja/Nein)

Wurde bisher jemals das Thema Sexualitat von einem lhrer betreuenden
Arzte aufgegriffen? (Ja/ Nein)

Halten Sie das Thema Sexualitat im Hinblick auf Ihre Erkrankung rele-
vant? (Ja/ Nein)

Besteht aus lhrer Sicht der Bedarf oder der Wunsch das Thema Sexualitat
vermehrt zu thematisieren? (Ja/ Nein)

Wann war lhre erste Periode?

Falls Sie schon in den Wechseljahren sind, in welchem Alter ist die Peri-
ode ausgeblieben?

In welchem Alter hatten Sie das erste Mal Geschlechtsverkehr?

Wie haufig haben Sie aktuell ca. pro Woche Geschlechtsverkehr? (gar
kein Geschlechtsverkehr/ 1-2mal/ 3-4mal/ ofter als 4mal

Was sind Grunde fur fehlenden Geschlechtsverkehr? (kein Partner/ kein
Interesse an sexueller Aktivitat/ andere Gesundheitsprobleme/ Gesund-
heitszustand des Partners/ Beschwerden im Rahmen der SSc/ SLE)
Falls Beschwerden im Rahmen der SSc/ SLE vorliegen, wodurch werden
diese hauptsachlich verursacht? (Bewegungseinschrankung im Bereich
des Beckens/ Schleimhauttrockenheit/ Schmerzen beim Geschlechtsver-
kehr/ vaginale Enge/ andere Ursache)

Hat sich lhre Sexualitat seit dem Eintreten der Erkrankung verandert? (we-
niger Sex/ mehr Sex/ verschlechtertes Lustempfinden/ verbessertes Lust-
empfinden/ aufgrund eingeschrankter Belastbarkeit kann ich nicht so aktiv
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sein wie gewunscht/ mein Selbstbewusstsein hat sich durch die Erkran-

kung verandert/ Ich finde keinen Partner aufgrund meiner Erkrankung)

2.4.2 Female Sexual Function Index (FSFI) (siehe Appendix Il)

Der FSFI ist ein in den USA von Rosen et al. (152) entwickelter Fragebogen in
englischer Sprache zur sexuellen Funktion bei Frauen. Die Gultigkeit und Zuver-
lassigkeit des FSFI in deutscher Sprache wurde von Berner et al. (153) Uberpruft
und bestatigt. Der FSFI ist ein aus 19 Fragen bestehender Selbsttest mit sechs
verschiedenen Kategorien. Dazu gehoren Lust (Frage 1-2), Erregung (Frage 3-
6), Lubrikation (Frage 7-10), Orgasmus (Frage 11-13), Befriedigung (Frage 14-
16) und Schmerzen (Frage 17-19).

Die sechs Kategorien werden unterschiedlich stark gewertet und die einzelnen
Punktwerte dementsprechend mit einem bestimmten Faktor multipliziert um ei-
nen Gesamtwert zu erhalten (152). Die Kategorien kdnnen aber auch einzeln
ausgewertet werden (152). In Tabelle 4 sind die einzelnen Kategorien und Werte
fur die Auswertung aufgefuhrt.

In der Arbeit der Entwickler des FSFI wird von einem optimalen cut-off von <26,55
ausgegangen, um zwischen Frauen mit und ohne SDF zu differenzieren (154).
Mithilfe dieses cut-off wurde die sexuelle Funktion unserer Patientinnen bewertet.
Um auch einen Vergleich mit anderen Arbeiten mit einem cut-off < 19 zu ermdg-

lichen, erfolgte auch eine Bewertung des FSFI mit diesem Grenzwert (155).

Tabelle 4: Auswertung des FSFI nach Rosen (152)

Kategorie Fragen Punktwerte Faktor Min. Punktzahl Max. Punktzahl
Lust 1-2 1-5 0,6 1,2 6,0

Erregung 3-6 0-5 0,3 0 6,0

Lubrikation 7-10 0-5 0,3 0 6,0

Orgasmus 11-13 0-5 0,4 0 6,0
Befriedigung 14-16 0(1)-5 0,4 0,8 6,0

Schmerzen 17-19 0-5 0,4 0 6,0

Gesamt 2,0 36,0
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2.4.3 Qualisex Fragebogen (siehe Appendix III)

Der Qualisex Fragebogen (156) wurde 2012 gemeinsam mit Patienten entwickelt
um den Einfluss der RA auf die Sexualitat zu bewerten. Er besteht aus zehn Fra-
gen, welche psychologische Aspekte, Paar-/Beziehungsfragen und Fragen zu
physischen Problemen im Rahmen der Sexualitat beinhalten. Die zehn Fragen
konnen auf einer Skala von 0-10 bewertet werden, wobei 0 gar nicht und 10 sehr
beeintrachtigt bedeutet, die zehnte Frage wird umgekehrt bewertet (157). Am
Ende wird aus allen Fragen ein Durchschnittswert berechnet, dieser lag bei der
RA bei 3,3 Punkten (156). Die Fragen konnen aber auch einzeln oder in ihren
Kategorien beurteilt werden. Der Fragebogen besteht aus zwei allgemeinen Fra-
gen, einer Frage zur Auswirkung der Medikation auf die Sexualitat, zwei Fragen
zur Selbstwahrnehmung, zwei Fragen zu Beziehung und Partnerschaft, zwei Fra-
gen zu korperlichen Einschrankungen im Rahmen der Sexualitat und einer Frage
zur Zufriedenheit mit der eigenen Sexualitat (156). Die Fragen beziehen sich je-
weils auf den Zeitraum der letzten drei Monate (156).

Der von unseren Patientinnen beantwortete Fragebogen enthalt leicht abgean-
derte Fragen, die auf die SSc beziehungsweise den SLE zugeschnitten sind. So
ist ein Vergleich der Einschrankung der Lebensqualitat und Sexualitat durch SSc
und SLE maoglich.

2.4.4 Beck’s Depression Inventory (BDI) (siehe Appendix V)

Um eine maoglicherweise zusatzlich vorliegende Depression zu erfassen wurde
das Depressions-Inventar von Beck als weltweit anerkanntes Instrument der De-
pressionsdiagnostik angewendet (158, 159).

Die Erstfassung des Depressions-Inventar von Beck wurde 1961 entwickelt und
seitdem mehrfach revidiert. Die erste revidierte Version, der BDI-IA, wurde 1979
herausgegeben und wird in der Literatur meist vereinfacht als BDI bezeichnet.
Sie ist der Originalversion sehr ahnlich, jedoch wurde die zu beurteilende Zeit-
spanne auf eine Woche einschlieRlich des Befragungstages verlangert und man-
che Fragen umformuliert um doppelte Verneinungen zu verhindern. (160)
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Es werden 21 depressionstypische Symptome anhand von jeweils vier Aussagen
unterschiedlichen Schweregrads erfasst. Daraus ergibt sich eine Gesamtpunkt-
zahl von maximal 63 Punkten.

Je nach Gesamtpunktzahl kann die Stimmung der Patienten klassifiziert werden:
(161, 162)

0-9 Punkte: klinisch unauffallig

10-16 Punkte: milde Depression

17-29 Punkte: mittlere Depression

30-63 Punkte: schwere Depression

2.5 Berechnung des Body-Mass-Index

Anhand von Korpergewicht und Korpergrofle wurde mit der Formel
BMI _Korpergewicht [kg]

(KorpergroRe [m])? der Body Mass Index (BMI) berechnet. Abhangig vom be-

rechneten BMI wurden die Patientinnen in sechs von der WHO definierte BMI-

Klassen eingeteilt (Tabelle 5).

Tabelle 5: BMI-Klassen nach WHO

Untergewicht BMI <18,5
Normalgewicht 18,5 < BMI <25
Praadipositas 25 <BMI <30
Adipositas Grad 1 30 <BMI <35
Adipositas Grad 2 35 < BMI <40
Adipositas Grad 3 BMI > 40

2.6 Auswertung
Alle erfassten Daten wurden in einer Tabelle mit dem Programm Microsoft
Excel® fur Mac gesammelt und mit dem Statistikprogramm SPSS® fur Mac aus-

gewertet. Die Diagramme wurden mit Excel® oder SPSS® erstellt.

Deskriptive Auswertung
Fur die deskriptive Auswertung wurden die Mittelwerte +Standardabweichung
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(SD) fur metrische Variablen und die Prozentwerte fur kategoriale Variablen an-

gegeben.

Statistische Testverfahren

Als statistische Testverfahren wurden der t-Test bei unabhangigen Stichproben,
der Chi-Quadrat-Test nach Pearson und der exakte Fisher-Test eingesetzt.
Zum Vergleich der Mittelwerte der metrischen Variablen wurde der t-Test bei un-
abhangigen Stichproben verwendet.

Zum Vergleich von kategorialen Variablen wurde der Chi-Quadrat-Test nach
Pearson verwendet. Bei 2x2 Kreuztabellen wurde die Korrektur von Yates ange-
wandt, bei Haufigkeiten kleiner gleich funf wurde der exakte Test nach Fisher
verwendet. Das Signifikanzniveau wurde auf 0,05 (5%) festgelegt.

2.7 Ziele der Studie

2.7.1 Primares Ziel
Das primare Ziel der Studie war die Erfassung der Haufigkeit einer SDF bei Pa-

tientinnen mit SSc und SLE in Deutschland.

2.7.2 Sekundare Ziele

Zu den sekundaren Zielen gehorte die Erfassung der Haufigkeit von sexueller
Inaktivitat bei den SSc- und SLE-Patientinnen und das Untersuchen moglicher
Ursachen. Das Vergleichen der beiden Patientengruppen untereinander, mit Ge-
sunden und mit Daten von Patientinnen aus anderen Landern war ein weiteres
Ziel, ebenso die Erfassung moglicher Korrelationen zwischen SDF, Krankheits-
manifestationen und einer Depression. Eine weitere Absicht war es die wahrge-

nommenen gynakologischen Vorsorgeuntersuchungen zu erfassen.
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3. Ergebnisse

3.1 Das Patientenkollektiv

Insgesamt wurden die Daten von 171 Patientinnen ausgewertet, darunter 83 Pa-
tientinnen mit SSc und 88 Patientinnen mit SLE (Abbildung 1).

Es wurden Daten von 59 Patientinnen mit SSc und von 59 Patientinnen mit SLE
ausgewertet, die in der Rheumatologischen Ambulanz des Universitatsklinikums
Tubingen betreut werden. Zudem wurden Patientinnen aus Wurzburg rekrutiert
und deren Daten ausgewertet. Darunter waren 24 Patientinnen mit SSc und 29
Patientinnen mit SLE.

= SSc

SLE
51,46%

Abbildung 1: Haufigkeitsverteilung der Diagnosen im Patientenkollektiv

Funfzig (60,2%) der SSc-Patientinnen litten an der limitiert kutanen Form, der
IcSSc, 33 (39,8%) Patientinnen konnten der diffus kutanen Form, der dcSSc, zu-

geordnet werden.

3.2 Nachgewiesene Antikorper bei den Patientinnen

Antikorperstatus der SSc-Patientinnen (Tabelle 6)

Bei 63 (75,9%) der 83 SSc-Patientinnen konnten ANA nachgewiesen werden.
Bei 23 Patientinnen (27,7%) konnten ACA im Serum nachgewiesen werden und
39 Patientinnen (47%) hatten nachweisbare Scl-70. Der Rheumafaktor war bei
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vier Frauen (4,8%) positiv und bei einer Patientin (1,2%) konnten RNAP-III nach-

gewiesen werden.

Tabelle 6: Nachgewiesene Antikdrper bei den SSc-Patientinnen
(Mehrfachnennungen mdglich)

63 (75,9%)
23 (27,7%)
39 (47,0%)
1(1,2%)
4 (4,8%)

Antikorperstatus der SLE-Patientinnen (Tabelle 7)

Bei 80 (90,9%) der 88 SLE-Patientinnen konnten ANA nachgewiesen werden.
Anti-dsDNA konnten bei 62 Frauen (70,5%) im Serum nachgewiesen werden.
Positive Titer fur Anti-SSA zeigten sich bei 29 Patientinnen (33,0%), fur Anti-SSB
bei elf Patientinnen (12,5%). Bei zehn Frauen (11,4%) konnten Anti-Sm nachge-

wiesen werden, der Rheumafaktor war bei sieben Patientinnen (8,0%) positiv.

Tabelle 7: Nachgewiesene Antikorper bei den SLE-Patientinnen
(Mehrfachnennungen mdglich)

80 (90,9%)
7 (8,0%)

62 (70,5%)
10 (11,4%)
29 (33,0%)
11 (12,5%)

3.3 Krankheitsmanifestationen

Krankheitsmanifestationen bei den SSc-Patientinnen (Tabelle 8)

Krankheitsmanifestationen an den Gelenken und/oder Sehnen hatten 57 Patien-
tinnen (68,7%), Probleme mit digitalen Ulzerationen bestanden bei 46 Patientin-
nen (55,4%). Gastrointestinale Manifestationen traten bei 44 (53,0%) der 83 SSc-

w
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Patientinnen auf. Bei 43 Patientinnen (51,8%) hatte sich die Krankheit auch an
der Lunge manifestiert, sechs Patientinnen hatten eine durch die SSc bedingte
pulmonal-arterielle Hypertonie. Kardiale Manifestationen waren bei 13 (15,7%)
der Patientinnen zu finden, renale Manifestationen bei drei Patientinnen (3,6%).

Tabelle 8: Manifestationen der SSc (Mehrfachnennungen mdglich)

44 (53,0%)
43 (51,8%)
13 (15,7%)
3 (3,6%)

6 (7,2%)

46 (55,4%)
57 (68,7%)

Krankheitsmanifestationen bei den SLE-Patientinnen (Tabelle 9)

Manifestationen des SLE an der Haut traten bei 67 Patientinnen (76,1%) auf. Die
Gelenke und/oder Sehnen waren ebenfalls bei 67 Patientinnen (76,1%) betrof-
fen. Sechsundvierzig (52,3%) der insgesamt 88 SLE-Patientinnen hatten ein zy-
topenisches Blutbild. Renale Manifestationen waren bei 38 Patientinnen (43,2%)
zu finden. Bei 15 der Patientinnen (17,0%) zeigte der SLE auch Manifestationen

im zentralen Nervensystem.

Tabelle 9: Manifestationen des SLE (Mehrfachnennungen mdglich)

38 (43,2%)
67 (76,1%)
67 (76,1%)
46 (52,3%)
15 (17,0%)
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3.4 Medikation der Patientinnen

125 der Patientinnen (73,1%) wurden zum Zeitpunkt der Datenerhebung oder
davor mit Basistherapeutika therapiert. Zu diesen zahlen Azathioprin, Myco-
phenolat-Mofetil, Methotrexat, Leflunomid und Ciclosporin. Die Antimalariamittel
und Cyclophosphamid wurden in dieser Auswertung extra aufgefuhrt. Corticoste-
roide kamen bei 114 Patientinnen (66,7%) zum Einsatz, Antimalarika bei 105 Pa-
tientinnen (61,4%). Vierundflnfzig Patientinnen (31,6%) hatten
Cyclophosphamid erhalten und 32 Patientinnen (18,7%) wurden mit Biologika
behandelt.

Medikation der SSc-Patientinnen (Tabelle 10)

Von den 83 SSc-Patientinnen wurden 51 (61,4%) mit Basistherapeutika behan-
delt, 37 (44,6%) mit Corticosteroiden und 24 (28,9%) mit Antimalarika. Cyclo-
phosphamid wurde bei 29 Patientinnen (34,9%) angewendet, Biologika bei 14
Patientinnen (16,9%).

Medikation der SLE-Patientinnen (Tabelle 10)

Von den 88 SLE-Patientinnen wurden 74 (84,1%) mit Basistherapeutika behan-
delt, 77 (87,5%) mit Corticosteroiden und 81 (92,0%) mit Antimalarika. Cyclo-
phosphamid wurde bei 25 Patientinnen (28,4%) angewendet, Biologika bei 18
Patientinnen (20,5%).

Tabelle 10: Medikation der Patientinnen

Gesamt (n=171) SSc (n=83) SLE (n=88)
Antimalarika 105 (61,4%) 24 (28,9%) 81 (92,0%)
Biologika 32 (18,7%) 14 (16,9%) 18 (20,5%)
Basistherapeutika 125 (73,1%) 51 (61,4%) 74 (84,1%)
Corticosteroide 114 (66,7%) 37 (44,6%) 77 (87,5%)
Cyclophosphamid 54 (31,6%) 29 (34,9%) 25 (28,4%)
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3.5 Herkunft der Patientinnen

Deutschland wurde von 141 (82,5%) Patientinnen als Herkunftsland angegeben,

weitere haufig genannte Lander waren ltalien (4,1%), Bosnien-Herzegowina
(2,3%) und die Turkei (2,3%). Bei der SSc ist der Anteil der Patientinnen die ur-

sprunglich aus Deutschland stammen mit 86,7% hoher als beim SLE mit 78,4%.

Von den SSc-Patientinnen stammen jeweils 2,4% aus lItalien und Rumanien.

5,7% der SLE-Patientinnen kommen urspringlich aus ltalien, jeweils 3,4% aus

Bosnien-Herzegowina und der Turkei (Tabelle 11).

Tabelle 11: Herkunftslander der Patientinnen

1(0,6%)
4 (2,3%)

1(0,6%)
7 (4,1%)
2 (1,2%)
1(0,6%)
2 (1,2%)
2 (1,2%)
3 (1,8%)
1(0,6%)
1(0,6%)
4 (2,3%)
1(0,6%)

141 (82,5%)
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1(1,2%)
1(1,2%)
72 (86,7%)
1(1,2%)

2 (2,4%)
1(1,2%)

0 (0%)

0 (0%)
1(1,2%)

2 (2,4%)
0 (0%)
1(1,2%)
1(1,2%)

0 (0%)

0 (0%)
3 (3,4%)
69 (78,4%)
0 (0%)

5 (5,7%)
1(1,1%)
1(1,1%)

2 (2,3%)
1(1,1%)
1(1,1%)
1(1,1%)

0 (0%)

3 (3,4%)
1(1,1%)



3.6 Alter der Patientinnen

Die Patientinnen waren zwischen 20 und 77Jahren alt, das mittlere Alter betrug
43,9 Jahre (+ 12,48) (Abbildung 2).

20—
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Abbildung 2: Histogramm zur Verteilung des Alters der Patientinnen

Das Alter der Erstmanifestation der Erkrankung der Patientinnen lag zwischen
acht und 63 Jahren, vier Patientinnen machten keine Angabe zum Erkrankungs-

alter. Im Durchschnitt war das Erkrankungsalter bei 32,4 Jahren (+ 12,93). (Ab-
bildung 3)
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Abbildung 3: Histogramm zur Verteilung des Erkrankungsalters der Patientinnen

Die Krankheitsdauer lag damit zwischen 0 und 44 Jahren, im Durchschnitt bei
11,6 Jahren (+ 9,40). Fir vier Patienten konnte aufgrund des fehlenden Erkran-

kungsalters keine Krankheitsdauer berechnet werden.

Alter der Patientinnen nach Diagnosegruppen (Tabelle 12)

Das Durchschnittsalter der insgesamt 83 SSc-Patientinnen zum Befragungszeit-
punkt lag bei 48,5 Jahren (+11,07), das Durchschnittalter der SLE-Patientinnen
bei 39,65 Jahren (+12,29). Dieser Unterschied konnte als signifikant nachgewie-
sen werden (p=0.000).

Das Erkrankungsalter der insgesamt 83 SSc-Patientinnen lag im Mittel bei 38,51
Jahren (+12,0). Bei den SLE-Patientinnen lag das Durchschnittalter bei Erstma-
nifestation der Erkrankung bei 26,70 Jahren (+11,08). Dieser Unterschied konnte
als signifikant nachgewiesen werden (p=0.000).

Die SSc-Patientinnen waren zum Zeitpunkt der Befragung schon durchschnittlich
9,85 Jahre (+8,40) krank. Die mittlere Krankheitsdauer der SLE-Patientinnen
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zum Befragungszeitpunkt war 13,17 Jahre (+10,02). Dieser Unterschied war

ebenfalls signifikant (p=0,021).

Tabelle 12: Alter der Patientinnen getrennt nach Diagnosegruppen im Vergleich

_ 48,46 +11,07 39,65 +12,29 < 0.001
38,51 +12,0 26,70 +11,08 < 0.001
(n=80) (n=87)
9,85 +8,40 13,17 +10,02 0.021
(n=80) (n=87)

3.7 BMI der Patientinnen

Von drei Patientinnen war GrolRe oder Gewicht nicht bekannt. Die BMI-Werte der

ubrigen 168 Patientinnen lagen zwischen 16,73""—% und 40,23 k—“'i. Der mittlere
m m

BMI-Wert war 24,73 5 (+ 4,93).

Zwolf der Patientinnen (7,0%) hatten Untergewicht, 91 Frauen (53,2%) waren
normalgewichtig und 38 Frauen (22,2%) waren Ubergewichtig beziehungsweise
praadipds. Eine Adipositas Grad 1 konnte bei 19 Patientinnen (11,1%) nachge-
wiesen werden und eine Adipositas Grad 2 bei sieben Patientinnen (4,1%). Nur
eine Patientin (0,6%) litt unter einer Adipositas Grad 3 (Tabelle 13, Abbildung 4).

Tabelle 13: BMI-Klassen der Patientinnen, gesamt und getrennt nach Diagnosen

_ 12 (7,0%) 8 (9,6%) 4 (4,5%)
_ 91 (53,2%) 42 (50,6%) 49 (55,7%)
_ 38 (22,2%) 22 (26,5%) 16 (18,2%)
_ 19 (11,1%) 7 (8,4%) 12 (13,6%)
I ¢ 20 ser
I © 0 0% 10
I 5 24N 101
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Abbildung 4: BMI-Klassen aller Patientinnen; absolute Haufigkeit auf Saulen angegeben

BMI der SSc-Patientinnen (Tabelle 13)
Bei den SSc-Patientinnen lag der mittlere BMI bei 24,19% (+4,33). Untergewicht

hatten acht Frauen (9,6%), normalgewichtig waren 42 Frauen (50,6%) und
praadipds waren 22 Frauen (26,5%). Eine Adipositas Grad 1 war bei sieben Pa-
tientinnen (8,4%) zu finden, eine Adipositas Grad 2 bei zwei Patientinnen (2,4%).

BMI der SLE-Patientinnen (Tabelle 13)
Bei den SLE-Patientinnen lag der mittlere BMI bei 25,23% (£5,41). Untergewicht

hatten vier Frauen (4,5%), normalgewichtig waren 49 Frauen (55,7%) und praadi-
pos waren 16 Frauen (18,2%). Eine Adipositas Grad 1 war bei zwolIf Patientinnen
(13,6%) zu finden, eine Adipositas Grad 2 bei funf Patientinnen (5,7%) und eine
Adipositas Grad 3 bei einer Patientin (1,1%).
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3.8 Rauchverhalten der Patientinnen

Hundertfinfzig der Patientinnen (87,7%) gaben an Nichtraucher zu sein, 20 Pa-
tientinnen (11,7%) rauchten und eine Patientin machte keine Angabe zu ihrem
Rauchverhalten. Von den 83 SSc-Patientinnen sind 78 Frauen (94%) Nichtrau-
cherinnen und nur finf (6%) Raucherinnen. Von den 88 SLE-Patientinnen sind
72 (81,8%) Nichtraucherinnen, 15 (17%) rauchen und zu einer Patientin liegt

keine Angabe vor.

3.9 Bildungsabschluss der Patientinnen

Zu ihrem Bildungsabschluss machten sieben der Patientinnen (4,1%) keine An-
gabe. Eine Patientin (0,6%) gab an, dass sie keinen Abschluss hatte, 99 Patien-
tinnen (57,9%) gaben einen Hauptschul- bzw. Realschulabschluss oder eine
abgeschlossene Lehre als hochsten Bildungsabschluss an.

Die allgemeine Hochschulreife/ Abitur oder Fachhochschulreife wurde von 25
Patientinnen (14,6%) genannt. Nur sieben Patientinnen (4,1%) haben eine Fach-
hochschule, Techniker- oder Meisterschule abgeschlossen. Zweiunddreilig Pa-
tientinnen (18,7%) gaben einen Hochschulabschluss (Magister, Diplom,

Staatsexamen) oder einen héheren Bildungsabschluss an (Tabelle 14).

7(41%)  3(3,6%) 4 (4,5%)
1(0,6%) 0 (0%) 1(1,1%)
99 (57,9%) 47 (56,6%) 52 (59,1%)

Tabelle 14: Hochster Bildungsabschluss der Patientinnen

25 (14,6%) 12 (14,5%) 13 (14,8%)

7(41%) 4(4,8%)  3(34%)

32 (18,7%) 17 (20,5%) 15 (17,0%)
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3.10 Familienstand der Patientinnen

In einer festen Partnerschaft befanden sich zum Zeitpunkt der Befragung 135
Patientinnen (78,9%), 36 Patientinnen (21,1%) hatten keinen festen Partner.
Von den 83 SSc-Patientinnen hatten 66 Frauen (79,5%) zum Zeitpunkt der Be-
fragung einen festen Partner, von den 88 SLE-Patientinnen hatten 69 Frauen
(78,4%) einen festen Partner. Dieser Unterschied war nicht signifikant (p=
>0.999) (Tabelle 15).

Tabelle 15: Zahl der Patientinnen mit oder ohne feste Partnerschaft

Gesamt SSc SLE Signifikanz

(n=171) (n=83) (n=88) (p-Wert)
Ja 135 (78,9%) 66 (79,5%) 69 (78,4%) .
Nein 36 (21,1%) 17 (20,5%) 19 (21,6%)

Von den insgesamt 171 Patientinnen gaben 101 Patientinnen (59,1%) an, Kinder
zu haben, 70 Patientinnen (40,9%) waren kinderlos. Von den 83 SSc-Patientin-
nen hatten 57 Frauen (68,7%) Kinder, von den 88 SLE-Patientinnen hatten 44
(50%) Kinder. Hier liegt ein signifikanter Unterschied vor (p=0.020) (Tabelle 16).

Tabelle 16: Anzahl der Patientinnen mit oder ohne Kinder

Gesamt SSc SLE Signifikanz
(n=171) (n=83) (n=88) (p-Wert)
Ja 101 (59,1%) 57 (68,7%) 44 (50%) 0.020
Nein 70 (40,9%) 26 (31,3%) 44 (50%)

Zur Anzahl der Kinder machte eine Frau keine Angabe, 47 Frauen (27,5%) gaben
an nur ein einziges Kind zu haben, 44 Frauen (25,7%) waren Mutter von zwei
Kindern und sieben Patientinnen (4,1%) hatten jeweils drei Kinder. Nur zwei
(1,2%) der 171 Patientinnen waren Mutter von vier Kindern.

Von den SSc-Patientinnen hatten 27 Frauen (32,5%) ein Kind, 30 Frauen
(36,1%) zwei oder mehr Kinder. Von den SLE-Patientinnen hatten 20 Frauen
(22,7%) nur ein Kind, 23 Frauen (26,1%) zwei oder mehr Kinder.
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Im Durchschnitt hatte jede SSc-Patientin 1,11 Kinder (+0,94) und jede SLE-Pa-
tientin 0,83 Kinder (+£0,99). Dieser Unterschied ist nicht signifikant (p=0.060) (Ta-
belle 17).

Tabelle 17: Anzahl der Kinder

1(0,6%)
70 (40,9%)
47 (27,5%)

0 (0%)
26 (31,3%)
27 (32,5%)

1(1,1%)
44 (50,0%)
20 (22,7%)

44 (25,7%) 26 (31,3%) 18 (20,5%)
7 (4,1%) 3 (3,6%) 4 (4,5%)
2 (1,2%) 1(1,2%) 1(1,1%)
1,11 £0,94 0,83 +0,99 0.060

Die Frage nach Fehlgeburten wurde von 50 Patientinnen (29,2%) nicht beant-
wortet, 89 Frauen (52%) gaben an bisher keine Fehlgeburten gehabt zu haben.
Zweiunddreilig Frauen (18,7%) hatten Fehlgeburten, zehn von ihnen bereits
mehr als einmal.

Von den 83 SSc-Patientinnen hatten 13 Frauen (15,6%) bereits eine oder zwei
Fehlgeburten. Von den 88 SLE-Patientinnen hatten 19 Frauen (21,5%) bereits

eine oder bis zu vier Fehlgeburten (Tabelle 18).

Tabelle 18: Anzahl der Fehlgeburten

50 (29,2%)

20 (24,1%)

42

30 (34,1%)

89 (52,0%) 50 (60,2%) 39 (44,3%)
22 (12,9%)  9(10,8%) 13 (14,8%)
8 (4,7%) 4 (4,8%) 4 (4,5%)
1(0,6%) 0 (0%) 1(1,1%)
1(0,6%) 0 (0%) 1(1,1%)
0,27 40,57 0,48 +0,84  0.110



3.11 Gynakologische Vorsorgeuntersuchungen

Die gynakologischen Vorsorgeuntersuchungen wurden nach eigener Angabe
von 139 Patientinnen (81,3%) regelmaflig wahrgenommen. Sehr unregelmafig
wurden die Untersuchungen von 19 Frauen (11,1%) wahrgenommen. Nur neun
Frauen (5,3%) gaben an die gynakologischen Vorsorgenuntersuchungen nicht
zu nutzen, 4 Patientinnen (2,3%) machten keine Angabe zur RegelmaRigkeit ih-
rer Frauenarztbesuche (Tabelle 19).

Tabelle 19: Regelmafigkeit der gynakologischen Vorsorge

4 (2,3%) 1(1,2%) 3 (3,4%)
9 (5,3%) 4 (4,8%) 5 (5,7%)
139 (81,3%) 67 (80,7%) 72 (81,8%)
19 (11,1%) 11(13,3%) 8 (9,1%)

Haufiger Grund fur unregelmafige Frauenarztbesuche war die Schmerzhaftigkeit
der Untersuchung. AuRerdem meinten einige Patientinnen, dass es ihnen pein-
lich sei zum Frauenarzt zu gehen oder es sich bei ihnen sowieso nicht lohnen
wirde. Auch genannt wurden Zeitmangel und Vergesslichkeit als Griinde fir un-
regelmafige Vorsorgeuntersuchungen, sowie die unangenehm kalten Untersu-

chungsinstrumente (Tabelle 20).

Tabelle 20: Griinde fir die UnregelmaRigkeit

_ 12 (7,0%) 8 (9,6%) 4 (4,5%)
_131 (76,6%) 61 (73,5%) 70 (79,5%)
BRI © ¢ S60% 46w
2 (1,2%)
ISR * ¢ 4eew oW
I © 0> 24%) 46w
I ' 05Y) 1026 00w
R ¢ (0 1020 zew
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Der Zeitraum seit dem letzten Frauenarztbesuch lag zwischen einer Vorsorgeun-
tersuchung am Tag der Befragung und 14 Jahren, drei Frauen machten keine
Angabe zum Zeitraum seit inrem letzten Vorsorgetermin. Im Durchschnitt war die

letzte gynakologische Untersuchung 10 Monate (+19,52) her.

3.12 Risikobewusstsein fur gynakologische Krebserkrankungen
Funfundfunfzig Patientinnen (32,2%) war bewusst, dass sie durch ihre Grunder-
krankung ein erhohtes Risiko fur gynakologische Krebserkrankungen haben, 107
Patientinnen (62,6%) hatten kein Risikobewusstsein. Von 9 Frauen (5,3%) wurde
keine Angabe zu dieser Thematik gemacht.

Von den SSc-Patientinnen war 24 Frauen (28,9%) das erhdhte Risiko fur gyna-
kologische Krebserkrankungen bewusst, unter den SLE-Patientinnen waren es
31 Frauen (35,2%). Dieser Unterschied war nicht signifikant (p=0.635) (Tabelle
21).

Tabelle 21: Risikobewusstsein fir gynakologische Krebserkrankungen bei den Patien-
tinnen

Gesamt SSc SLE Signifikanz
(n=171) (n=83) (n=88) (p-Wert)
keine Angabe 9 (5,3%) 4 (4,8%) 5 (5,7%)
Nein 107 (62,6%) 55 (66,3%) 52 (59,1%) 0.635
Ja 55 (32,2%) 24 (28,9%) 31 (35,2%)

3.13 Umgang mit dem Thema Sexualitat

Die Patientinnen wurden im Fragebogen gefragt, ob jemals einer ihrer betreuen-
den Arzte das Thema Sexualitat bei ihnen angesprochen hétte. Nur bei 21 Pati-
entinnen (12,3%) war dies der Fall. Hundertneunundvierzig Patientinnen (87,1%)
gaben an, dass dieses Thema nie zur Sprache kam, eine Patientin machte keine
Angabe zu dieser Frage (Tabelle 22).
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Tabelle 22: Haufigkeit des Themas Sexualitat in Arzt-Patienten-Gesprachen

1(0,6%) 0 (0%) 1(1,1%)
149 (87,1%) 75(90,4%) 74 (84,1%) 0.357
21 (12,3%) 8 (9,6%) 13 (14,8%)

Von unseren Patientinnen halten jedoch 89 Frauen (52%) das Thema Sexualitat
im Hinblick auf ihre Erkrankung fur relevant (Tabelle 23).

Tabelle 23: Relevanz des Themas Sexualitat fur die eigene Erkrankung

3 (1,8%) 1(1,2%) 2 (2,3%)
79 (46,2%) 40 (48,2%) 39 (44,3%) 0.861
89 (52%) 42 (50,6%) 47 (53,4%)

Viele Frauen (32,7%) wurde sich sogar wiinschen, dass es vermehrt thematisiert
wird (Tabelle 24).

Tabelle 24: Bedarf das Thema Sexualitat mehr zu thematisieren

12 (7%) 1(1,2%) 11 (12,5%)
103 (60,2%) 51 (61,4%) 52 (59,1%) 0.012
56 (32,7%) 31 (37,3%) 25 (28,4%)

Umgang mit dem Thema Sexualitadt in den beiden Patientengruppen

Nur acht (9,6%) der 83 SSc-Patientinnen gaben an, dass das Thema Sexualitat
von ihren behandelnden Arzten schon mal thematisiert wurde. Bei den SLE-Pa-
tientinnen waren es 13 (14,8%) bei denen das Thema schon mal angesprochen
wurde (p=0.357) (Tabelle 22). Relevant in Bezug auf ihre Erkrankung halten das



Thema jedoch 42 (50,6%) der SSc-Patientinnen und 47 (53,4%) der SLE-Patien-
tinnen (p=0.861) (Tabelle 23). In keiner dieser Fragen gab es einen signifikanten

Unterschied zwischen den beiden Patientengruppen.
Einen Bedarf das Thema vermehrt zu thematisieren sahen 31 (37,3%) der SSc-

Patientinnen und 25 (28,4%) der SLE-Patientinnen. Dieser Unterschied ist signi-
fikant (p=0.011) (Tabelle 24).

3.14 Periode und Wechseljahre

Zu ihrer ersten Periode machten sechs (3,5%) der 171 Frauen keine Angabe. Die
anderen 165 Patientinnen hatte ihre erste Monatsblutung zwischen dem 11. und
19. Lebensjahr. Funf Frauen (2,9%) hatten ihre erste Periode bereits mit zehn
Jahren, 13 Frauen (7,6%) mit elf Jahren und 34 Frauen (19,9%) mit zwolIf Jahren.
Funfundvierzig Patientinnen (26,3%) hatte mit 13 Jahren ihre erste Menstruation
und 34 Frauen (19,9%) mit 14 Jahren. Bei 20 Frauen (11,7%) trat die erste Mo-
natsblutung mit 15 Jahren auf und 14 Patientinnen (8,2%) waren dabei 16 Jahre
alt oder alter. Das mittlere Alter bei der ersten Periode lag bei 13,28 Jahren
(£1,56). (Abbildung 5, Tabelle 25)
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Abbildung 5: Verteilung des Alters der Patientinnen bei der ersten Periode
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Sechsundsechzig Patientinnen (38,6%) waren schon oder sind in den Wechsel-
jahren und die Periode ist bereits ausgeblieben. Das Alter in dem die Periode
ausblieb wurde zwischen 20 und 60 Jahren angegeben. Im Mittel blieb bei diesen
66 Frauen die Periode mit 45,77 Jahren (+6,63) aus (Tabelle 25).

Das Alter beim ersten Geschlechtsverkehr lag zwischen 13 und 26 Jahren, 13
Frauen (7,6%) machten keine Angabe zu dieser Frage. Hundertvierzig (81,8 %)
der Frauen hatten mit 15-20 Jahren das erste Mal Sex. Das mittlere Alter beim
ersten Geschlechtsverkehr lag bei 17,53 Jahren (+2,16) (Tabelle 25).

Tabelle 25: Alter bei der ersten Periode, dem Beginn der Wechseljahre und dem ersten
Geschlechtsverkehr der Patientinnen im Vergleich zwischen den Patientengruppen
Gesamt SSc SLE Signifikanz

(n=171) (n=83) (n=88) (p-Wert)
Alter bei erster Periode 13,28 +1,56 13,31 +£1,51 13,25 +1,61 0.788
Alter beim Ausbleiben 45,77 +6,63 47,02 +5,58 43,43 +7,84 0.035
der Periode
Alter beim ersten Ge- 17,53 +2,16 17,80 +2,14 17,28 +2,17 0.130
schlechtsverkehr

Bei den SSc-Patientinnen lag das mittlere Alter beim Eintreten der Menstruation
bei 13,31 Jahren (+1,51), bei den SLE-Patientinnen bei 13,25 Jahren (+1,61).
Der Unterschied ist nicht signifikant (p=0.788). Das mittlere Alter beim Ausblei-
ben der Periode lag bei den SSc-Patientinnen bei 47,02 Jahren (+5,58), bei den
SLE-Patientinnen bei 43,43 Jahren (+7,84). Dieser Unterschied konnte als sig-
nifikant nachgewiesen werden (p=0.035). Das Alter beim ersten Geschlechtsver-
kehr lag bei den SSc-Patientinnen im Mittel bei 17,80 Jahren (+2,14), bei den
SLE-Patientinnen bei 17,28 Jahren (+2,17). Es liegt kein signifikanter Unter-
schied vor (p=0.130) (Tabelle 25).

3.15 Aktuelle sexuelle Aktivitat

Zur aktuellen Haufigkeit von Geschlechtsverkehr machten zwei Patientinnen
(1,2%) keine Angabe, 58 Patientinnen (33,9%) gaben an aktuell gar keinen Ge-
schlechtsverkehr zu haben. Neunundneunzig Patientinnen (57,9) hatten zum
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Zeitpunkt der Befragung 1-2mal pro Woche Sex, zehn Patientinnen (5,8%) 3-
4mal pro Woche und zwei Frauen (1,2%) o6fter als 4mal pro Woche. Insgesamt
waren also 111 (64,9%) der 171 Frauen sexuell aktiv und 58 (33,9%) sexuell
inaktiv (Abbildung 6, Tabelle 26).

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

OO/O ——— L

Gesamt SSc SLE

m keine Angabe garnicht ®m1-2mal m3-4 mal mdfter als 4 mal

Abbildung 6: Aktuelle Haufigkeit von Geschlechtsverkehr pro Woche in der gesamten
Patientengruppe und getrennt nach Diagnosen

Aktuelle sexuelle Aktivitat bei SSc-Patientinnen

Von den 83 SSc-Patientinnen machten zwei (2,4%) keine Angabe zu ihrer aktu-
ellen sexuellen Aktivitat. Neunundzwanzig Frauen (34,9%) gaben an zur Zeit kei-
nen Geschlechtsverkehr zu haben, 52 der 83 SSc-Patientinnen (62,6%) gaben
regelmafligen Geschlechtsverkehr an und waren somit aktuell sexuell aktiv (Ab-
bildung 6, Tabelle 26). Beschwerden im Rahmen der SSc wurden von 19 Patien-
tinnen (22,9%) als Grund fir fehlenden Geschlechtsverkehr angegeben (Tabelle
27).

Aktuelle sexuelle Aktivitat bei SLE-Patientinnen

Von den 88 SLE-Patientinnen gaben 29 Frauen (33,0%) an, zur Zeit keinen Ge-
schlechtsverkehr zu haben. Von den 88 SLE-Patientinnen gaben 59 (67,0%) re-
gelmalligen Geschlechtsverkehr an und waren somit sexuell aktiv (Abbildung 6,
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Tabelle 26). Beschwerden im Rahmen des SLE wurden von 18 Patientinnen

(20,5%) als Grund fur fehlenden Geschlechtsverkehr angegeben (Tabelle 27).

Tabelle 26: aktuelle Haufigkeit von Geschlechtsverkehr pro Woche

Gesamt SSc SLE

(n=171) (n=83) (n=88)
keine Angabe 2 (1,2%) 2 (2,4%) 0 (0%)
gar nicht 58 (33,9%) 29 (34,9%) 29 (33,0%)
1-2mall 99 (57,9%) 47 (56,6%) 52 (59,1%)
3-4mal 10 (5,8%) 4 (4,8%) 6 (6,8%)
oOfters als 4mal 2 (1,2%) 1(1,2%) 1(1,1%)
sexuell aktiv 111 (64,9%) 52 (62,6%) 59 (67,0%)

Der meistgenannte Grund fur fehlenden Geschlechtsverkehr war das von 48
Frauen (28,1%) genannte mangelnde Interesse an sexueller Aktivitat. Weitere
Grunde fur fehlenden Geschlechtsverkehr waren bei 29 Patientinnen (17%) der
fehlende Partner und bei elf Patientinnen (6,4%) der Gesundheitszustand des
Partners. Bei 37 Patientinnen (21,6%) stellten die Beschwerden im Rahmen der
SSc beziehungsweise des SLE einen Hinderungsgrund fur Geschlechtsverkehr
dar. Bei 15 Patientinnen (8,8%) spielten auch andere Gesundheitsprobleme eine
Rolle. Bei den Griunden fur fehlenden Geschlechtsverkehr sind keine signifikan-
ten Unterschiede zwischen den SSc- und den SLE-Patientinnen nachweisbar
(Tabelle 27).
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Tabelle 27: Grinde fur fehlenden Geschlechtsverkehr, Mehrfachnennungen moglich

29 (17%) 14 (16,9%) 15(17%) > 0.999
48 (28,1%) 25(30,1%) 23 (26,1%) 0.682
15(8,8%) 6 (7,2%)  9(10,2%)  0.691

11 (6,4%) 4 (4,8%) 7 (8%) 0.601

37 (21,6%) 19 (22,9%) 18 (20,5%) 0.841

3.16 Die Sexualitat beeintrachtigende Beschwerden durch die syste-

mische Sklerose/ den systemischen Lupus erythematodes

Als Beschwerden im Rahmen der rheumatologischen Grunderkrankung wurde
von 70 Patientinnen (40,9%) die Schleimhauttrockenheit genannt, 48 Patientin-
nen (28,1%) hatten Schmerzen beim Geschlechtsverkehr und 31 Patientinnen
(18,1%) hatten Probleme durch vaginale Enge. Von 29 Patientinnen (17%) wurde
die Bewegungseinschrankung im Bereich des Beckens als hinderlich genannt.
Als weitere die Sexualitat beeintrachtigende Beschwerden im Rahmen der Grun-
derkrankung wurden Mdudigkeit, Schmerzen nach dem Geschlechtsverkehr,
Atemnot, vaginaler Juckreiz, vermindertes Lustempfinden und Gelenkschmerzen
genannt (Abbildung 7).
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Abbildung 7: Die Sexualitét beeintrachtigende Beschwerden durch die rheumatologische
Grunderkrankung, in der gesamten Patientengruppe und getrennt nach Diagnosen;
Mehrfachnennungen waren moglich; relative Haufigkeit am Ende der Balken

3.17 Veranderungen der Sexualitat seit Beginn der Erkrankung

Eine Veranderung ihrer Sexualitat seit dem Eintreten der Erkrankung berichteten
84 Patientinnen (49,1%) (Tabelle 28).

Tabelle 28: Haufigkeit der Veranderung der Sexualitat seit Eintreten der Erkrankung

_ 6 (3,5%) 4 (4,8%) 2 (2,3%)
_ 81 (47,4%) 35 (42,2%) 46 (52,3%) 0.306
_ 84 (49,1%) 44 (53,0%) 40 (45,5%)

Achtundflinfzig (33,9%) von ihnen hatten nun weniger Sex als vor Erkrankungs-

beginn, zwei (1,2%) von ihnen mehr. Das Lustempfinden hat sich bei 63 Patien-

tinnen (36,8%) seit dem Eintreten der Erkrankung verschlechtert, zwei



Patientinnen (1,2%) berichten dagegen von einem verbesserten Lustempfinden.
Zwanzig Patientinnen (11,7%) geben an aufgrund der eingeschrankten Belast-
barkeit durch die Erkrankung (insbesondere Atemnot) nicht mehr so sexuell aktiv
sein zu konnen wie gewunscht. Veranderungen im Selbstbewusstsein, die Aus-
wirkungen auf die Sexualitat haben konnen, haben 32 Patientinnen (18,7%) seit
dem Eintreten der Erkrankung bemerkt. Lediglich eine Patientin (0,6%) berichtet
aufgrund ihrer Erkrankung keinen Partner zu finden (Tabelle 29).

Tabelle 29: Veranderungen der Sexualitat seit dem Eintreten der Erkrankung, Mehrfach-
nennungen moglich

Gesamt SSc SLE

(n=171) (n=83) (n=88)
Weniger Sex 58 (33,9%) 32 (38,6%) 26 (29,5%)
Mehr Sex 2 (1,2%) 1(1,2%) 1(1,1%)
Verschlechtertes Lustempfinden 63 (36,8%) 33 (39,8%) 30 (34,1%)
Verbessertes Lustempfinden 2 (1,2%) 0 (0%) 2 (2,3%)

Beeintrachtigung durch eingeschrankte 20 (11,7%) 11 (13,3%) 9 (10,2%)
Belastbarkeit (ins. Atemnot)

Verandertes Selbstbewusstsein 32 (18,7%) 15 (18,1%) 17 (19,3%)
Kein Partner aufgrund der Erkrankung 1 (0,6%) 0 (0%) 1(1,1%)

3.18 Female Sexual Function Index

Die Fragen des FSFI wurden von insgesamt 160 Patientinnen beantwortet. EIf
Frauen beantworteten die Fragen nicht oder nur unzureichend. Von den 83 SSc-
Patientinnen haben 76 Frauen die Fragen des FSFI vollstandig beantwortet, von
den 88 SLE-Patientinnen haben 84 Frauen die Fragen des FSFI vollstandig be-
antwortet.

Von unseren 171 Patientinnen gaben 58 Frauen (33,9%) sexuelle Inaktivitat an.
Zwei Frauen (1,2%) machten keine Angabe zu ihrer aktuellen sexuellen Aktivitat,
111 Patientinnen (64,9%) gaben an aktuell sexuell aktiv zu sein. Eine der 111
sexuell aktiven Patientinnen beantwortete die Fragen des FSFI nicht vollstandig
und konnte deshalb nicht mit ausgewertet werden.
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Far die Ubrigen 110 sexuell aktiven Patientinnen ergab sich ein mittlerer Gesamt-
wert des FSFI von 26,28 (+5,14). Die Werte lagen zwischen 12,3 und 35,0. Bei
Verwendung des cut-offs von <26,55 nach Rosen hatten 52 Frauen (46,8%) eine
SDF. Bei Verwendung des in der Literatur teilweise auch verwendeten cut-off
<19, ergab sich eine SDF bei 9,8% der SSc-Patientinnen und 10,2% der SLE-

Patientinnen.

In der Altersgruppe der 18 — 29Jahrigen gab es 21 sexuell aktive Patientinnen
(70,0%), von diesen hatten acht Frauen (38,1%) ein Gesamtergebnis des FSFI
<26,55 und damit eine SDF. In dieser Altersgruppe lag die mittlere Gesamtpunkt-
zahl des FSFI bei 26,87 (+5,02). In der Altersgruppe der 30 — 39Jahrigen gab es
29 sexuell aktive Patientinnen (72,5%), von diesen hatten neun Frauen (31,0%)
ein Gesamtergebnis des FSFI <26,55 und damit eine SDF. In dieser Altersgruppe
lag die mittlere Gesamtpunktzahl des FSFI bei 27,84 (+4,21). In der Altersgruppe
der Uber 40-Jahrigen gab es 60 sexuell aktive Patientinnen (59,4%), von diesen
hatten 35 Frauen (58,3%) ein Gesamtergebnis des FSFI <26,55 und damit eine
SDF. In dieser Altersgruppe lag die mittlere Gesamtpunktzahl des FSFI bei 25,32
(+5,44). (Abbildung 8, Tabelle 30)

Tabelle 30: Ergebnisse der sexuell aktiven Patientinnen im FSFI nach Altersgruppen
sortiert. FUr die SDF wurde der cut-off nach Rosen (<26,55) verwendet.
Gesamt 18-29 Jahre 30-39 Jahre >40 Jahre

(n=110) (n=21) (n=29) (n=60)
Gesamtergebnis 26,28 +5,14 26,87 £5,02 27,84 +4,21 25,32 +£5,44
Mittelwert +SD
Patientinnen mit = 52 (46,8%) 8 (38,1%) 9 (31,0%) 35 (58,3%)
SDF
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Abbildung 8: Anteil der Patientinnen mit SDF unter den sexuell aktiven Patientinnen;
nach Altersgruppen und Diagnosen getrennt; farbig dargestellt der Anteil der Patientin-
nen mit SDF, grau dargestellt der Anteil der Patientinnen ohne SDF

3.18.1 Vergleich der Ergebnisse der Patientengruppen im FSFI

Von den 83 SSc-Patientinnen machten zwei Frauen (2,4%) keine Angabe zu ih-
rer sexuellen Aktivitat, 29 Frauen (34,9%) gaben an, aktuell sexuell nicht aktiv zu
sein. Zweiundfunfzig (62,6%) der SSc-Patientinnen waren sexuell aktiv. Eine der
52 sexuell aktiven SSc-Patientinnen beantwortete die Fragen des FSFI nicht aus-
reichend und konnte nicht mit in die Auswertung eingeschlossen werden. Fur die
verbliebenen 51 sexuell aktiven SSc-Patientinnen ergab sich ein mittlerer Ge-
samtwert des FSFI von 25,53 (+5,06). Die Werte lagen zwischen 12,3 und 34,0.
Mit <26,55 als cut-off hatten insgesamt 25 der sexuell aktiven SSc-Patientinnen
(49,0%) eine SDF.

Von den 88 SLE-Patientinnen gaben 29 Frauen (33,0%) sexuelle Inaktivitat an,
59 Patientinnen (67,0%) gaben an aktuell sexuell aktiv zu sein. Fur die 59 sexuell
aktiven SLE-Patientinnen ergab sich ein mittlerer Gesamtwert des FSFI von
26,92 (+5,17). Die Werte lagen zwischen 15,1 und 35,0. Mit <26,55 als cut-off

hatten insgesamt 27 der sexuell aktiven SLE-Patientinnen (45,8%) eine SDF.
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Die Unterschiede zwischen den beiden Patientengruppen sind nicht signifikant.
Auch im Vergleich der einzelnen Altersgruppen gibt es keine signifikanten Unter-
schiede zwischen den Patientinnen mit SSc und den Patientinnen mit SLE.

Tabelle 31: Vergleich der Ergebnisse der sexuell aktiven Patientinnen im FSFI nach Di-
agnosen getrennt. Fir die SDF wurde der cut-off nach Rosen (<26,55) verwendet.

- T

26,92 £5,17 0.158

25 (49,0%) 27 (45,8%) 0.881

Die Verwendung eines alternativen cut-offs <19 zum Vergleich mit anderen Ar-
beiten, ergab eine SDF bei 9,8% der sexuell aktiven SSc-Patientinnen und 10,2%

der sexuell aktiven SLE-Patientinnen.

Tabelle 32: Vergleich der sexuell aktiven Patientinnen im FSFI nach Diagnosen getrennt
unter Verwendung des cut-off <19

25,53 £5,06 26,92 £5,17

5 (9,8%) 6 (10,2%)

3.18.2 Auswertung der einzelnen Kategorien des FSFI

Die sechs Kategorien Lust, Erregung, Lubrikation, Orgasmus, Befriedigung und
Schmerzen des FSFI kdnnen auch getrennt voneinander ausgewertet werden.
Diese kdnnen nach Verrechnung mit dem fir diese Kategorie vorgegebenen Fak-
tor mit maximal sechs Punkten bewertet werten.

Fir alle Patientinnen (n=160) gemeinsam ergab sich in der Kategorie Lust ein
Mittelwert von 2,91 (+1,20), in der Kategorie Erregung 3,94 (+1,69) und in der
Kategorie Lubrikation 4,13 (+1,90). In der Kategorie Orgasmus ergab sich fiir alle
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Patientinnen ein Mittelwert von 3,89 (+1,81), in der Kategorie Befriedigung ein
Mittelwert von 3,80 (+1,68) und in der Kategorie Schmerzen 3,87 (+1,98).

Schliel3t man alle sexuell inaktiven Patientinnen aus den Berechnungen aus,
ergibt sich fur die sexuell aktiven Patientinnen (n=110) ein Mittelwert von 3,21
(£1,08) in der Kategorie Lust, ein Mittelwert von 4,57 (+1,04) in der Kategorie
Erregung, ein Mittelwert von 4,78 (+1,27) in der Kategorie Lubrikation, ein Mittel-
wert von 4,64 (+1,08) in der Kategorie Orgasmus, ein Mittelwert von 4,54 (+0,92)
in der Kategorie Befriedigung und ein Mittelwert von 4,53 (+1,41) in der Kategorie

Schmerzen.

Auswertung der einzelnen Kategorien des FSFI nach Diagnosen (Tabelle 33)
Bei den SSc-Patientinnen war der Mittelwert in der Kategorie Lust mit 2,65
(£1,13) niedriger als der Mittelwert der SLE-Patientinnen mit 3,14 (+1,22). Dieser
Unterschied konnte als signifikant nachgewiesen werden (p=0.008). In der Kate-
gorie Erregung erreichten die SSc-Patientinnen einen Mittelwert von 3,80
(£1,71), der Mittelwert der SLE-Patientinnen war mit 4,07 (+1,66) hoher. Dieser
Unterschied konnte nicht als signifikant nachgewiesen werden (p=0.304). In der
Kategorie Lubrikation lag der Mittelwert der SSc-Patientinnen bei 3,96 (+1,92),
der Mittelwert der SLE-Patientinnen lag bei 4,29 (+1,88). Der Unterschied war
nicht signifikant (p=0.273). Die Mittelwerte der Kategorie Orgasmus lagen bei
3,80 (+1,84) bei den SSc-Patientinnen und 3,98 (+1,79) bei den SLE-Patientin-
nen (p=0.535). In der Kategorie Befriedigung lag der Mittelwert der SSc-Patien-
tinnen bei 3,65 (+1,73), der Mittelwert der SLE Patientinnen war hoher und lag
bei 3,94 (+1,64). Der Unterschied konnte nicht als signifikant nachgewiesen wer-
den (p=0.264). In der Kategorie Schmerzen erreichten die SSc-Patientinnen ei-
nen Mittelwert von 3,70 (+2,03), die SLE-Patientinnen erreichten dagegen einen
Mittelwert von 4,02 (+1,94) (p=0.315).
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Tabelle 33: Vergleich aller Patientinnen nach Diagnosen in den einzelnen Kategorien

Gesamt SSc SLE Signifikanz
(n=160) (n=76) (n=84) (p-Wert)
Lust 2914120 2,65+1,13 3,14 £1,22 0.008
(Mittelwert + SD)
Erregung 3,94 £+1,69 3,80 +1,71 4,07 £1,66 0.304
(Mittelwert + SD)
Lubrikation 413 +1,90 3,96 +£1,92 4,29 +1,88 0.273
(Mittelwert + SD)
Orgasmus 3,89 +1,81 3,80 +1,84 3,98 +£1,79 0.535
(Mittelwert + SD)
Befriedigung 3,80 +1,68 3,65 +1,73 3,94 +1,64 0.264
(Mittelwert + SD)
Schmerzen 3,87 £1,98 3,70 £2,03 4,02 £1,94 0.315

(Mittelwert + SD)

Auswertung der einzelnen Kategorien des FSFI fur die sexuell aktiven Pati-
entinnen nach Diagnosen (Tabelle 34)

Bei den sexuell aktiven SSc-Patientinnen war der Mittelwert in der Kategorie Lust
mit 3,02 (+1,06) niedriger als der Mittelwert der sexuell aktiven SLE-Patientinnen
mit 3,38 (£1,08) (p=0.088). In der Kategorie Erregung erreichten die SSc-Pati-
entinnen einen Mittelwert von 4,42 (+1,07), der Mittelwert der SLE-Patientinnen
war mit 4,71 (+1,00) hoher (p=0.141). In der Kategorie Lubrikation lag der Mittel-
wert der sexuell aktiven SSc-Patientinnen bei 4,69 (+1,22), der Mittelwert der
SLE-Patientinnen lag bei 4,87 (+1,31) (p=0.465). Die Mittelwerte der Kategorie
Orgasmus lagen bei 4,49 (+1,11) bei den SSc-Patientinnen und 4,76 (+1,03) bei
den SLE-Patientinnen (p=0.139). In der Kategorie Befriedigung lag der Mittelwert
der SSc-Patientinnen bei 4,48 (+0,88), der Mittelwert der SLE-Patientinnen war
hoher und lag bei 4,58 (+0,96) (p=0.571). In der Kategorie Schmerzen erreichten
die sexuell aktiven SSc-Patientinnen einen Mittelwert von 4,41 (+1,37), die se-
xuell aktiven SLE-Patientinnen erreichten dagegen einen Mittelwert von 4,63
(+1,45) (p=0.437). Es konnten keine signifikanten Unterschiede zwischen den

Patientengruppen in den einzelnen Kategorien nachgewiesen werden.
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Tabelle 34: Vergleich der sexuell aktiven Patientinnen nach Diagnosen in den einzelnen

P
2
@
Q
o
=.
@
>

3,21 £1,08 3,02+1,06 3,38+ 1,08 0.088

3,60 (1,2-6,0)
4,57 +1,04 4,42 +1,07 471+1,00  0.141

4,65 (1,5-6,0)
4,78 +1,27 469+122 487+131 0465

5,40 (1,2-6,0)
4,64 +£1,08 449+1,11 4,76 +£1,03 0.193

4,80 (1,6-6,0)
4,54 +0,92 448 +088 4584096  0.571

4,80 (1,2-6,0)
4,53 +1,41 441+137 463+145 0437

4,80 (0,0-6,0)

3.19 Qualisex Fragebogen

Der Qualisex Fragebogen mit Fragen zu Lebensqualitat und Sexualitat wurde
von 17 (9,9%) der 171 Patientinnen nicht oder nur unzureichend beantwortet,
was bedeutet, dass mehr als eine der zehn Fragen nicht beantwortet wurde. Die
ubrigen 154 Frauen (90,1%) erhielten Gesamtwerte zwischen 0 und 8,3 auf einer
Skala von 0-10, wobei 0 gar nicht und 10 sehr beeintrachtigt bedeutet. Der Mit-
telwert lag bei 3,08 (+2,35), also im unteren Drittel. Der Mittelwert der SSc-Pati-
entinnen lag bei 2,98 (+2,23), der Mittelwert der SLE-Patientinnen bei 3,16
(£2,45). Zwischen den beiden Patientengruppen bestehen keine signifikanten
Unterschiede.
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Auswertung der Einzelfragen des Qualisex Fragebogens (Tabelle 35)

Die Fragen des Qualisex Fragebogens wurden auch einzeln ausgewertet, wobei
0 gar nicht und 10 sehr beeintrachtigt bedeutet, die zehnte und letzte Frage wird
umgekehrt bewertet. Bei der Einzelauswertung wurden auch unvollstandige Fra-
gebogen beachtet, die aus der Gesamtauswertung ausgeschlossen wurden,
weshalb die Anzahl der Patientinnen zwischen den einzelnen Fragen variiert.
Die zehnte Frage zur Zufriedenstellung der eigenen Sexualitat wird umgekehrt
bewertet, weshalb hier ein hoher Mittelwert eine gro3ere Zufriedenheit ausdrucki.
Bei dieser Frage erreichten die Patientinnen mit einem Mittelwert von 4,76
(£3,51) den numerisch héchsten Zahlenwert, die SSc-Patientinnen erzielten ei-
nen Mittelwert von 4,87 (+3,30) und die SLE-Patientinnen von 4,67 (+3,70).

Die geringste Beeintrachtigung ihrer Sexualitat erlebten die Patientinnen durch
ihre aufgrund der rheumatischen Grunderkrankung erhaltenen Therapie, was der
numerisch niedrigste Mittelwert bei der zweiten Frage des Qualisex Fragebogens
zeigt. Insgesamt erreichten die Patientinnen hier einen Mittelwert von 2,00
(£3,03), die SSc-Patientinnen einen Wert von 1,86 (+2,82) und die SLE-Patien-
tinnen einen Wert von 2,13 (+3,20). Die grof3te Beeintrachtigung der Sexualitat
gaben die Patientinnen durch die aufgrund der Grunderkrankung bestehende er-
hohte Mudigkeit an. Dies druckt sich im hohen Mittelwert der neunten Frage aus.
Hier erreichten die Patientinnen einen Mittelwert von 4,73 (+3,73), fur die SSc-
Patientinnen ergab sich der Mittelwert 4,57 (+3,56) und fur die SLE-Patientinnen
4,87 (+£3,89). Zwischen den Ergebnissen der beiden Patientengruppen besteht

bei keiner der Fragen ein signifikanter Unterschied.
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Tabelle 35: Auswertung der Einzelfragen des Qualisex Fragebogens aller Patientinnen
zusammen und nach Diagnosen getrennt mit Vergleich der beiden Diagnosegruppen

3,15 + 3,57 3,03 £3,50 3,25 +3,65 0.698
- (n=157) (n=73) (n=84)

2,00 £3,03 1,86 +2,82 2,13 +£3,20 0.589

2,67 +3,36 2,71 +3,44 2,63 +£3,30 0.874
- (n=156) (n=73) (n=83)

3,38 £3,58 3,29 £3,45 3,46 +3,72 0.768
- (n=156) (n=73) (n=83)

2,42 + 3,08 2,29 +3,02 2,53 +3,14 0.632
- (n=155) (n=72) (n=83)

2,18 £3,13 1,88 £2,89 2,44 +3,32 0.262
- (n=156) (n=72) (n=84)

2,87 £3,54 2,61+3,34 3,08 £3,71 0.408
- (n=155) (n=72) (n=83)

2,79 £3,37 2,87 £3,35 2,72 £3,40 0.787
- (n=153) (n=70) (n=83)

4,73 £3,73 4,57 +3,56 4,87 +3,89 0.622
- (n=155) (n=72) (n=83)

4,76 +3,51 4,87 +3,30 4,67 £3,70 0.726

3,08 £2,35 298 +2,23 3,16 +2,45 0.625
- (n=154) (n=70) (n=84)

Auswertung der sechs Kategorien des Qualisex Fragebogens (Tabelle 36)

Die zehn Fragen des Qualisex Fragebogens lassen sich in sechs Kategorien ein-
teilen. Die Fragen eins und vier als allgemeine Fragen zur Beeinflussung der Se-
xualitdt durch die Grunderkrankung, die zweite Frage zur Auswirkung der
Medikation auf die Sexualitat, die Fragen drei und sieben zu Veranderungen der
Selbstwahrnehmung der Patientinnen, die Fragen funf und sechs zu Verande-

rungen in der Partnerschaft durch die Erkrankung, die Fragen acht und neun zu
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physischen Beschwerden in Bezug auf die Sexualitat und die zehnte Frage zur
Zufriedenstellung durch die Sexualitat.

Die starkste Beeintrachtigung ihrer Sexualitat erlebten die Patientinnen durch die
korperlichen Einschrankungen wie Schmerzen und Mudigkeit im Rahmen der Er-
krankung. Hier erreichten die Patientinnen insgesamt einen Mittelwert von 3,75
(£3,10). In der Kategorie zur allgemeinen Beeintrachtigung der Sexualitat durch
die Grunderkrankung erreichten die Patientinnen einen Mittelwert von 3,27
(+3,41). Eine geringere Beeintrachtigung erlebten die Patientinnen in Bezug auf
ihre Selbstwahrnehmung (Mittelwert 2,77 +£2,99) und eine noch geringere Beein-
trachtigung durch die Erkrankung in der Kategorie Partnerschaft und Beziehung
(Mittelwert 2,31 +2,88). Den numerisch niedrigsten Mittelwert und damit die ge-
ringste Beeintrachtigung erreichten die Patientinnen in der Kategorie zum Ein-
fluss der Medikation auf die Sexualitat mit einem Mittelwert von 2,00 (+3,03).
Den hochsten Mittelwert (4,76 +3,51) erreichten die Patientinnen in der Katego-
rie zur Zufriedenstellung durch die eigene Sexualitat, die umgekehrt bewertet
wird. Zwischen den Ergebnissen der SSc-Patientinnen und der SLE-Patientinnen
bestehen keine signifikanten Unterschiede in den einzelnen Kategorien.
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Tabelle 36: Auswertung des Qualisex Fragebogens in sechs Kategorien, mit Angabe der
beinhalteten Fragen, fir die gesamte Patientengruppe und getrennt nach Diagnosen mit

Vergleich der beiden Diagnosegruppen

Gesamt SSc SLE Signifikanz
(p-Wert)

Allgemein (1, 4) 3,27 +3,41 3,16 £3,32 3,37 +3,51 0.695
(Mittelwert + SD) (n=156) (n=73) (n=83)

Medikation (2) 2,00 £3,03 1,86 +2,82 2,13 £3,20 0.589
(Mittelwert + SD) (n=149) (n=69) (n=80)
Selbstwahrnehmung (3, 7) 2,77 £2,99 2,68 +2,93 2,86 +3,05 0.718
(Mittelwert + SD) (n=155) (n=72) (n=83)

Partnerschaft (5, 6) 2,31 +2,88 2,11 £2,73 2,47 +3,01 0.445
(Mittelwert + SD) (n=154) (n=71) (n=83)

physische Beschwerden 3,75+3,10 3,69 +2,98 3,80 +3,21 0.828
(8,9) (n=153) (n=70) (n=83)

(Mittelwert + SD)

Zufriedenheit (10) 4,76 £3,51 4,87 £3,30 4,67 3,70 0.726
(Mittelwert + SD) (n=150) (n=69) (n=81)

3.20 Beck's Depression Inventory

Von den insgesamt 171 Patientinnen konnten die Fragen des Depressions In-
ventars nach Beck bei vier Patientinnen (2,3%) nicht ausgewertet werden, da sie
nur unzureichend oder nicht beantwortet waren. Insgesamt wurden damit die Er-
gebnisse von 167 Frauen ausgewertet. Neunundsechzig Frauen (41,3%) erhiel-
ten fur die von ihnen ausgewahlten Antwortmoglichkeiten 0-9 Punkte und waren
damit klinisch unauffallig, 52 Patientinnen (31,1%) erhielten 10-16 Punkte und
hatten demnach eine milde Depression. Eine mittlere Depression mit 17-29
Punkten konnte bei 37 Frauen (22,2%) klassifiziert werden, eine schwere De-
pression (30-63 Punkte) wurde bei neun Patientinnen (5,4%) festgestellt.

Vergleich der Patientengruppen (Tabelle 37)

Vier (4,8%) der SSc-Patientinnen hatten die Fragen des BDI nicht oder nur un-
zureichend beantwortet und konnten deshalb nicht klassifiziert werden. Alle SLE-
Patientinnen hatten die Fragen des BDI beantwortet und ihre Ergebnisse konnten
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klassifiziert werden. Somit konnten insgesamt die Ergebnisse von 79 SSc-Pati-
entinnen und 88 SLE-Patientinnen ausgewertet werden.

Von den SSc-Patientinnen waren 35 Frauen (44,3%) klinisch unauffallig, unter
den SLE-Patientinnen waren 34 Frauen (38,6%) klinisch unauffallig (p=0.558).
Eine milde Depression wurde bei 27 SSc-Patientinnen (34,2%) und bei 25 SLE-
Patientinnen (28,4%) festgestellt (p=0.525). Von den insgesamt 83 SSc-Patien-
tinnen hatten zwolf (15,2%) eine mittlere Depression (17-29 Punkte), unter den
88 SLE-Patientinnen waren es 25 Frauen (28,4%) mit mittlerer Depression
(p=0.062). Funf (6,3%) der SSc-Patientinnen und vier (4,5%) der SLE-Patientin-
nen hatten eine schwere Depression (p=0.737). Insgesamt konnte mit einem cut-
off >10 bei 98 (58,7%) unserer 167 Patientinnen mit auswertbarem BDI eine vor-
liegende Depression nachgewiesen werden. Die Haufigkeit depressiver Symp-
tome bei den SSc-Patientinnen lag bei 55,7%, bei den SLE-Patientinnen bei
61,4%. Es konnten keine signifikanten Unterschiede zwischen den beiden Pati-

entengruppen nachgewiesen werden.

Tabelle 37: Einteilung der Stimmung der Patientinnen nach den Ergebnissen des BDI

Gesamt SSc SLE Signifikanz
(n=171) (n=83) (n=88) (p-Wert)
Klinisch unauffallig 69 (40,4%) 35 (44,3%) 34 (38,6%) 0.558
(0-9 Punkte)
Milde Depression 52 (30,4%) 27 (34,2%) 25 (28,4%) 0.525

(10-16 Punkte)
Mittlere Depression 37 (21,6%) 12 (15,2%) 25 (28,4%) 0.062
(17-29 Punkte)
Schwere Depression 9 (5,3%) 5 (6,3%) 4 (4,5%) 0.737
(30-63 Punkte)
Depression Gesamt 98 (58,7%) 44 (55,7%) 54 (61,4%) 0.558
(10-63 Punkte)
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3.21 Vergleiche zwischen Patientinnen mit sexueller Dysfunktion und

ohne sexuelle Dysfunktion

In der Gruppe der Patientinnen mit SDF sind 48,1% der Patientinnen an SSc
erkrankt und 51,9% der Patientinnen an SLE. In der Gruppe ohne SDF sind nur
44,8% SSc-Patientinnen und 55,2% SLE-Patientinnen. Dieser Unterschied
konnte nicht als signifikant nachgewiesen werden (p=0.881). Die Dauer seit Be-
ginn der Erkrankung liegt bei den Patientengruppe mit SDF im Mittel bei 11,50
Jahren (+9,44), bei der Gruppe ohne SDF begann die Erkrankung im Schnitt erst
vor 10,89 Jahren (+9,10). Der Unterschied war nicht signifikant (p=0.734). Das
Durchschnittsalter der Patientinnen mit SDF liegt mit 44,77Jahren (+11,96) Uber
dem der Patientinnen ohne SDF mit 39,67 Jahren (+10,81). Der Unterschied
konnte als signifikant nachgewiesen werden (p=0.021). Der Mittelwert des Er-
krankungsalter liegt in der Gruppe der Patientinnen mit SDF bei 33,27 Jahren
(£12,09), in der Gruppe der Patientinnen ohne SDF liegt das mittlere Erkran-
kungsalter bei 29,12 Jahren (+11,70) (p=0.072).

Von den Patientinnen mit SDF hatten 67,3% dermale Manifestationen, in der Pa-
tientengruppe ohne SDF waren es 63,8% (p=0.852). Manifestationen der Ge-
lenke traten bei 76,9% der Patientinnen mit SDF und bei 72,4% der Patientinnen
ohne SDF auf (p=0.747). In der Patientengruppe mit SDF waren 55,8% der Pati-
entinnen bereits in der Menopause, in der Gruppe ohne SDF waren es nur 15,5%.
Dieser Unterschied konnte als signifikant nachgewiesen werden (p<0.001). Von
den Patientinnen mit SDF litten 71,2% unter einer Depression, von den Patien-
tinnen ohne SDF konnte nur bei 46,4% der Patientinnen eine Depression klassi-
fiziert werden, Dieser Unterschied konnte als signifikant nachgewiesen werden
(p=0.016) (Tabelle 38).
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Tabelle 38: Vergleiche zwischen Patientinnen mit und ohne SDF

48,1/ 51,9
11,50
+9,44
44,77
+11,96
33,27
+12,09

35 (67,3%)
40 (76,9%)
29 (55,8%)
37 (71,2%)
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44,8/ 55,2
10,89
+9,10
39,67
+10,81
29,12
+11,70

37 (63,8%)
42 (72,4%)
9 (15,5%)
26 (46,4%)
(n=56)

0.881
0.734

0.021

0.072

0.852

0.747

<0.001
0,016



4. Diskussion

In Deutschland gibt es bisher noch keine Arbeiten zum Einfluss der rheumatolo-
gischen Erkrankungen SSc und SLE auf Sexualitat und Depressionen und auch
im Klinikalltag wird das Thema haufig vernachlassigt. Unsere Studie bietet neue
Erkenntnisse zur Beeintrachtigung der Sexualitat von Patientinnen mit SSc und
SLE und zu Zusammenhangen der SDF mit einer depressiven Symptomatik der
Patientinnen und anderen patientenspezifischen Parametern.

Wir fanden bei fast der Halfte (46,8%) unserer Patientinnen eine SDF. Dies zeigt,
dass nicht nur einzelne Patientinnen von diesen Einschrankungen betroffen sind,
sondern dieses Thema eine hohe Wichtigkeit in der Betreuung und Sicherung
der Lebensqualitat der Patientinnen hat. Daruber hinaus soll diese Arbeit zeigen
in welchen weiteren, mit der Erkrankung in Zusammenhang stehenden, Aspek-
ten sich die in unsere Studie aufgenommenen Patientinnen mit SSc oder SLE

von Gesunden, aber auch voneinander, unterscheiden.

Obwohl der SLE etwa 10mal haufiger auftritt als die SSc (2, 56), sind von unseren
Patientinnen 48,5% von SSc betroffen und 51,5% vom SLE. Dieses Verhaltnis
spiegelt nicht die Haufigkeit der Erkrankungen wieder, sondern entspricht dem
Schwerpunkt unserer Kliniken mit einer spezialisierten SSc-Sprechstunde.

In unserem Patientenkollektiv litten 60,2% der SSc-Patientinnen an der IcSSc
und nur 39,8% an der diffus kutanen Form. In der Literatur wurde dieses Verhalt-
nis sogar mit 4,7:1 in der englischen Bevolkerung beschrieben (163). Grund fur
diesen Unterschied konnte sein, dass die erwahnte Studie das Auftreten der bei-
den Auspragungen der Erkrankung in der Gesamtbevdlkerung verglichen hat,
unser Patientenkollektiv sich aber aus Patientinnen zweier Universitatskliniken

zusammensetzt, wo haufig schwerer betroffene Patienten betreut werden.

Die Antikérperkonstellationen der SSc-Patientinnen in unserem Patientenkollek-
tiv unterschieden sich teilweise von den in der Literatur beschrieben Haufigkei-
ten. ANA und RNAP-III waren bei einem kleineren Anteil unserer Patientinnen

nachgewiesen als in der Literatur beschrieben (75,9% vs. 94-98%; 1,2% vs. 10-
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14%), nachweisbare ACA waren bei unseren Patientinnen etwas haufiger doku-
mentiert als in anderen Arbeiten beschrieben (27,7% vs. 23%) (46-49).

Unsere SLE-Patientinnen hatten seltener nachweisbare Anti-SSB im Serum, als
in der Literatur beschrieben (12,5% vs. 45%), ansonsten unterschieden sich die
Werte hier nicht auffallig von den in anderen Arbeiten beschriebenen Ergebnis-
sen (105).

Grunde fur die unterschiedlichen Angaben in unserer Studie im Vergleich zu an-
deren Arbeiten kdonnten unterschiedliche Grenzwerte fur positive Titer und unter-
schiedliche Testverfahren in verschiedenen Laboren sein. Im Rahmen unserer
Studie wurden aulierdem keine Antikdrper neu bestimmt, sondern nur die bereits
im Krankheitsverlauf getesteten und in der Krankenakte vermerkten Laborwerte
beschrieben. Dagegen werden bei Studien, deren Ziel die Beschreibung der An-
tikorperkonstellation ist, meist gezielt die einzelnen Antikorper getestet.

Die am haufigsten aufgetretenen Manifestationen der SSc waren bei unseren
Patientinnen, die in der Literatur ahnlich haufig beschriebenen, Manifestationen
an Gelenken und Sehnen (68,7% vs. 40-80%) (35). Auch digitale Ulzerationen
und kardiale Manifestationen traten bei unseren Patientinnen ebenso haufig auf
wie in der Literatur beschrieben (55,4% vs. 50%; 15,7% vs. 15-35%) (8, 164,
165). Gastrointestinale Manifestationen werden in anderen Arbeiten als die Hau-
figsten beschrieben, traten bei unseren Patientinnen aber deutlich seltener auf
(53% vs. 90%) (22). Auch pulmonale Manifestationen, einschlieB3lich der pulmo-
nal-arterielle Hypertonie, lagen bei unseren Patientinnen seltener vor, als in an-
deren Arbeiten beschrieben (51,8% vs. 62,1%; 7,2% vs. 9-12%) (166-168).
Ebenso trat die in anderen Arbeiten vergleichsweise haufig beschriebene renale
Beteiligung bei unseren Patientinnen nur sehr selten auf (3,6% vs. 20-25%) (32).
Die haufigsten Manifestationen des SLE waren bei unseren Patientinnen die Ma-
nifestationen an Gelenken und Sehnen und an der Haut, die bei unseren Patien-
tinnen haufiger auftraten als in anderen Arbeiten angegeben (76,1% vs. 65%)
(76, 87). Zytopene Veranderungen und eine Beteiligung des ZNS lagen bei un-

seren Patientinnen seltener vor, als in der Literatur beschrieben (52,3% vs. 65%;
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17% vs. 20-70%) (89, 169). Renale Manifestationen traten bei unseren Patien-
tinnen ahnlich haufig auf, wie in anderen Arbeiten beschrieben (43,2% vs. 40-
70%) (78).

Dass einige Manifestationen bei unseren Patientinnen seltener auftreten als in
der Literatur beschrieben, deutet auf eine gute Einstellung der Therapie und eine
gute Uberwachung des Krankheitsverlaufs mit friihzeitigem Erkennen von Kom-
plikationen hin.

Von unseren Patientinnen gaben insgesamt 17,0% einen Migrationshintergrund
an. Das statistische Bundesamt berichtet einen Anteil an Einwohnern mit Migra-
tionshintergrund von 22,5% in Deutschland (170). Ein Grund far den geringeren
Anteil an Menschen mit Migrationshintergrund in unserer Patientengruppe
konnte die Sprachbarriere sein. Das Beantworten des ausfuhrlichen Fragebo-
gens stellte sicher flr einige in der deutschen Sprache noch unsichere Patientin-
nen ein Hindernis dar. Auch kulturelle Griinde konnten fur die Nichtteilnahme an
unserer Studie mit sehr intimen Fragen Uber die Sexualitat der Patientinnen ent-
scheidend sein.

Aulerdem spielen auch regionale Unterschiede eine Rolle. So nimmt beispiels-
weise die Pravalenz der SSc in Europa von Norden nach Suden zu und auch
beim SLE zeigen sich regionale Unterschiede (171). Hierbei haben Umweltfakto-
ren, aber auch die Genetik Bedeutung, weshalb die Herkunft der Patientinnen
Einfluss auf die Zusammensetzung unseres Patientenkollektivs haben konnte
(172). Die SLE-Pravalenz ist beispielsweise in Italien besonders hoch (173), dies
konnte ein Grund fur die im Vergleich zur deutschen Normalbevolkerung (4,1%
vs. 1,0%) (172) hohe Quote an Frauen italienischer Herkunft in unserem Patien-
tenkollektiv sein.

Unsere SSc-Patientinnen waren mit durchschnittlich 38,51 Jahren (+12,0) bei
Erkrankungsbeginn deutlich jinger als die Patientinnen in anderen Arbeiten bei
Erkrankungsbeginn. In der Literatur liegt das Durchschnittsalter bei Erkrankungs-
beginn mit SSc fur Frauen bei 46,0 Jahren (+15,8) (174).
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Bei unseren SLE-Patientinnen fallt dasselbe auf. Auch sie sind mit durchschnitt-
lich 26,70 Jahren (+11,08) bei Erkrankungsbeginn jlinger als die Patientinnen in
vergleichbaren Studien mit 33,6 Jahren (+14,3) (175). Grund fur den Altersun-
terschied konnte unser Patientenkollektiv der Universitatskliniken mit Schwer-

punkt SSc sein.

Der mittlere BMI-Wert unserer Patientinnen lag bei 24,73 % , in der deutschen

Bevdlkerung liegt der mittlere BMI der Frauen deutlich hoher bei 26,5 % (176).

In der Normalbevolkerung ist der Anteil der Untergewichtigen unter den Frauen
mit nur 2,3% beschrieben (176), von unseren Patientinnen haben 7,0% Unterge-
wicht. Auch bei dem Anteil der Frauen mit Adipositas gibt es einen deutlichen
Unterschied zwischen unseren Patientinnen und der Normalbevdlkerung. In un-
serem Patientenkollektiv haben 15,8% der Frauen eine Adipositas des Grades I-
lll, in der allgemeinen Bevolkerung sind es 23,9% (176). Unsere Patientinnen
sind also insgesamt deutlich schlanker als die Normalbevolkerung, bis hin zum
Untergewicht. Hauptursache hierfur ist sicher die rheumatologische Erkrankung
und die damit verbundenen gastrointestinalen Beschwerden. Auch in anderen
Arbeiten ist Untergewicht bei den Patientinnen beschrieben, haufig in Zusam-
menhang mit schweren Krankheitsverlaufen insbesondere der gastrointestinalen
Beteiligung (177). Ein Grund fiir weniger Ubergewicht kdnnte sein, dass Men-
schen mit einer chronischen Erkrankung haufig mehr auf ihren Korper und eine

gesunde Ernahrung achten (178).

Von unseren Patientinnen waren 11,7% Raucherinnen, unter den SSc-Patientin-
nen waren es nur 6%, bei den SLE-Patientinnen 17%. Nach Daten des Robert-
Koch-Instituts rauchen in Deutschland 26,9% der 18-79-jahrigen Frauen taglich
oder gelegentlich (179). Damit liegt der Raucheranteil unter unseren Patientinnen
weit unter dem der deutschen Normalbevolkerung. Grund dafur sind wahrschein-
lich die negativen Auswirkungen des Rauchens auf den Krankheitsverlauf, wes-
halb der Verzicht auf Nikotin den Patientinnen immer wieder nahegelegt wird
(180, 181).
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Wir erfragten bei unseren Patientinnen den hochsten erreichten Bildungsab-
schluss. Zur Bildung in Deutschland sind keine in gleicher Art differenzierten Da-
ten zum Vergleich verfugbar. In dem Bericht ,Bildung in Deutschland 2014*
finden sich Angaben zur Bildung der Uber 15-jahrigen deutschen Frauen (182),
getrennt nach ihrem schulischen Abschluss und ihrem beruflichen Abschluss.

Aufgrund der unterschiedlichen Klassifizierung ist es schwierig die Daten unserer
Patientinnen mit den Daten zur Bildung der deutschen Frauen miteinander zu
vergleichen. Tendenziell haben unsere Patientinnen aber einen ahnlichen oder
hoheren Abschluss als die Allgemeinbevilkerung. Am leichtesten lasst sich dies
beim Hochschulabschluss beobachten, einen solchen haben 18,7% unserer Pa-
tientinnen, in der Allgemeinbevolkerung sind es nur 11,7%. Denkbar ware, dass
gebildetere Frauen eher bereit sind, an wissenschaftlichen Studien teilzuneh-
men, weil sie mit dem Vorgehen bei wissenschaftlichen Arbeiten vertraut sind

und einen Nutzen darin sehen.

In der deutschen Bevdlkerung liegt der Anteil der Frauen mit Kindern bei den 20-
75-Jahrigen je nach Altersgruppe bei 9-88%, bei den Uber 35-jahrigen liegt der
Anteil der Frauen mit Kindern bei etwa 80% (183). Von unseren Patientinnen
haben zum Befragungszeitpunkt nur 59,1% Kinder.

Die zusammengefasste Geburtenziffer in Deutschland ist in den letzten Jahren
gestiegen und lag im Jahr 2015 bei 1,50 Kindern pro Frau (184). Unsere Patien-
tinnen erzielten deutlich niedrigere Werte, im Durchschnitt hat bis zum jetzigen
Zeitpunkt jede unserer SSc-Patientinnen 1,11 Kinder (+0,94) und jede unserer
SLE-Patientinnen 0,83 Kinder (+0,99) bekommen. Jedoch konnen diese Werte
nicht direkt miteinander verglichen werden, da die vom statistischen Bundesamt
berechnete zusammengefasste Geburtenziffer die durchschnittliche Kinderan-
zahl angibt, die eine Frau im Laufe ihres Lebens bekommt, die Familienplanung
moglicherweise bei manchen Patientinnen aber noch nicht abgeschlossen ist.
Insgesamt scheinen unsere Patientinnen aber seltener Mutter zu sein und durch-
schnittlich weniger Kinder zu haben als die Allgemeinbevolkerung. Andere Arbei-

ten berichten ebenfalls von einer, verglichen mit gesunden Frauen, verminderten
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durchschnittlichen Kinderanzahl bei den Patientinnen (147). Die Therapie der Pa-
tientinnen, beispielsweise mit Cyclophosphamid, kann negative Auswirkungen
auf die Fertilitat der Patientinnen haben und beim SLE spielt auRerdem die ver-
minderte ovarielle Reserve eine Rolle (146). Wichtig fur eine geplante Schwan-
gerschaft sind die Stabilitat der Erkrankung und eine gute Einstellung einer in der
Schwangerschaft vertretbaren Therapie. Ist dies nicht maglich, sollte eine
Schwangerschaft zur Sicherheit der Patientin vermieden werden (185). Auch
diese Faktoren konnen Einfluss auf die bei den Patientinnen aufgefundene nied-
rige Geburtenrate haben.

Das mittlere Alter bei der ersten Periode lag bei unseren Patientinnen bei 13,28
Jahren. Die Ergebnisse des Kinder- und Jugendgesundheitssurveys von 2007
gaben fur das Alter der ersten Periode einen Median von 12,8 Jahren an. Das
Alter bei der ersten Blutung war abhangig von Sozialstatus und Migrationshinter-
grund, wobei Madchen mit hohem Sozialstatus und ohne Migrationshintergrund
ihre erste Periode tendenziell spater bekamen. Aul3erdem wurden Zusammen-
hange zwischen dem BMI und dem Reifestatus festgestellt. (186)

Unsere Patientinnen lagen damit ber dem Altersmedian in Deutschland. Grinde
hierfur konnten Zusammenhange mit dem BMI sein, denn hier lagen unsere Pa-
tientinnen zumindest zum Zeitpunkt der Datenerhebung deutlich unter dem
Durchschnitt der Normalbevolkerung.

Bei einem Teil unserer Patientinnen ist die Periode schon ausgeblieben, dies ge-
schah im Durchschnitt mit 45,77 Jahren. Bei gesunden deutschen Frauen be-
ginnt die Menopause zwischen 40 und 58 Jahren, im Mittel mit 51 Jahren (187).
Damit liegen unsere Patientinnen deutlich unter dem Durchschnitt. Ein niedriger
BMI und eine geringe Anzahl an Schwangerschaften konnen das frihere Eintre-
ten der Menopause begunstigen, dies trifft beides bei unseren Patientinnen zu
(187, 188). Aber naturlich stehen vor allem auch die Auswirkungen der Grunder-
krankung im Zusammenhang mit der frihen Menopause. Sowohl bei SSc-Pati-
entinnen, als auch bei SLE-Patientinnen ist in der Literatur bereits das fruhere
Eintreten der Menopause beschrieben (189, 190). Bei den SSc-Patientinnen in
unserem Patientenkollektiv blieb die Periode im Mittel mit 47,02 Jahren aus, bei
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den SLE-Patientinnen bereits mit 43,43 Jahren. Dieser signifikante Unterschied
konnte durch die mangelnde ovarielle Reserve beim SLE verursacht sein (148).
Umgekehrt sind aber auch Zusammenhange zwischen dem frihen Eintreten der
Menopause und einem erhohten Risiko fur SLE beschrieben (191).

Das mittlere Alter unserer Patientinnen beim ersten Geschlechtsverkehr unter-
schied sich mit 17,5 Jahren nicht auffallig von dem mittleren Alter der in der Lite-
ratur beschriebenen Allgemeinbevolkerung mit 17,6 Jahren (192).

Schon seit langem ist bekannt, dass Patientinnen mit Kollagenosen wie der SSc
und dem SLE ein erhohtes Risiko fur Krebserkrankungen im Vergleich zu Ge-
sunden haben (193, 194). Dies trifft auch fur gynakologische Krebserkrankungen
zu, insbesondere das Risiko fur Brustkrebs ist erhoht (194, 195).

Nur 32,2% unserer Patientinnen war dieses durch ihre Grunderkrankung erhohte
Risiko fur gynakologische Krebserkrankungen bewusst. Unter den SSc-Patien-
tinnen waren es nur 28,9%, unter den SLE-Patientinnen immerhin 35,2%.

Es ist sicherlich nicht hilfreich den durch ihre Grunderkrankung ohnehin schon
belasteten Patientinnen Angst vor einer Krebserkrankung zu machen, jedoch
kann das Bewusstsein fur ein erhohtes Risiko auch zur regelmafigen Wahrneh-
mung der Vorsorgeuntersuchungen beitragen. Von unseren Patientinnen gaben
81,3% an, die gynakologischen Vorsorgeuntersuchungen regelmafig wahrzu-
nehmen. Eine Telefonumfrage der Kassenarztlichen Bundesvereinigung ergab,
dass in Deutschland nur 52,4% der Einwohner die verschiedenen angebotenen
Vorsorgeuntersuchungen regelmafig wahrnehmen (196). Fur die Wahrnehmung
allein der gynakologischen Vorsorgeuntersuchungen in Deutschland sind keine
Daten verfugbar. Verglichen mit der generellen Wahrnehmung von Vorsorgeun-
tersuchungen in der Bevolkerung schnitten unsere Patientinnen gut ab, dennoch
ist eine regelmafige Anbindung der Patientinnen an die verschiedenen Fachbe-

reiche weiterhin ein Ziel.
Im allgemeinen Fragebogen mit Fragen zur Sexualitat gaben 64,9% unserer Pa-

tientinnen eine regelmafige sexuelle Aktivitat an. Zum Vergleich mit der sexuel-

len Aktivitat von gesunden Frauen in Deutschland mussen mangels einer
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gesunden Kontrollgruppe in unserer Studie Werte aus der Literatur verwendet
werden, zum Beispiel die Ergebnisse aus der Studie zur Validierung der deut-
schen Version des FSFI (153). Hierfur wurden der FSFI und einige weitere Fra-
gen zur Sexualitat von 1243 deutschen Frauen auf der Internetseite des
Informationszentrums fur Sexualitat und Gesundheit e.V. beantwortet und aus-
gewertet. Nur 5,9% dieser Frauen gaben an aktuell gar keinen Geschlechtsver-
kehr zu haben, die Ubrigen 94,1% der Patientinnen waren zum Zeitpunkt der
Befragung regelmafig sexuell aktiv (153). Eine Studie zur sexuellen Dysfunktion
bei Medizinstudentinnen in Deutschland ergab mit einem Anteil sexuell aktiver
Frauen von 97,3% ahnliche Ergebnisse (197). Damit liegt der Anteil sexuell akti-
ver Frauen unter unseren Patientinnen weit unter den Vergleichswerten gesun-
der Frauen.

Eine Studie in Kanada ergab, dass Patientinnen mit SSc sexuell weniger aktiv
waren als die Frauen der Kontrollgruppe (41% vs. 64%) und nur 16% der sexuell
aktiven SSc-Patientinnen gaben keine sexuellen Einschrankungen an (198).
Auch bei den SLE-Patientinnen ist eine geringere sexuelle Aktivitat im Vergleich
zu Kontrollgruppen (74% vs. 96%) in der Literatur beschrieben (199).

Die sexuell aktiven SSc-Patientinnen (62,6%) in unserem Patientenkollektiv er-
reichten einen mittleren Gesamtwert im FSFI von 25,53, bei 49% konnte eine
SDF gezeigt werden. Die sexuell aktiven SLE-Patientinnen (67,0%) erreichten
einen mittleren Gesamtwert im FSFI von 26,92, von ihnen hatten nur 45,8% eine
SDF.

Eine zum Vergleich hinzugezogene Befragung deutscher Medizinstudentinnen
ergab einen mittleren Gesamtwert des FSFI von 28,6 (+4,5) und die Pravalenz
einer SDF von 32% unter Verwendung des cut-offs nach Rosen von <26,55
(197). Hierbei ist zu beachten, dass die Medizinstudentinnen im Hinblick auf Alter
und medizinische Vorbildung nicht unserem Patientenkollektiv entsprechen.
Mangels Daten gesunder Frauen im FSFI in Deutschland sollen die Ergebnisse
dieser Arbeit im Folgenden dennoch zum Vergleich herangezogen werden.
Weitere Arbeiten beschreiben die mit anderen Testverfahren ermittelte Pravalenz
der SDF unter den 20-80-jahrigen Frauen in Deutschland mit 32-38% (200, 201).

73



Die Unterschiede zwischen unseren rheumatologischen Patientinnen und den
gesunden Frauen sind damit sehr deutlich.

Auch andere Studien zeigten anhand des FSFI eine hohe Pravalenz sexueller
Dysfunktion bei Patientinnen mit SSc und SLE. Eine Studie aus den Niederlan-
den berichtet von einer Pravalenz von 70% bei SSc-Patientinnen unter Verwen-
dung des cut-offs nach Rosen (155, 202). Eine Arbeit aus Italien beschrieb eine
SDF bei 44% der SSc-Patientinnen sogar unter Verwendung eines cut-off <19,
womit nur bei 9,8% unserer Patientinnen eine SDF nachweisbar war (155). Wei-
tere Arbeiten zeigten auch im Vergleich zu gesunden Kontrollen eine hohe Pra-
valenz sexueller Dysfunktion unter den SSc-Patientinnen (203).

Auch Studien zum SLE zeigten eine hohere Beeintrachtigung der Sexualitat bei
den Patientinnen als bei gesunden Frauen. Eine spanische Studie berichtet von
einer SDF bei 45,9% der Patientinnen, im Vergleich zu 28,9% bei der Kontroll-
gruppe (204). Eine andere Arbeit berichtet von einer SDF-Pravalenz von 52,5%
bei den SLE-Patientinnen in Taiwan (205). Eine Metaanalyse, die insgesamt 236
SLE-Patientinnen aus Taiwan und Spanien einschloss, zeigte einen signifikanten
Unterschied fur den Gesamtwert des FSFI (p= 0.001) zwischen den SLE-Patien-
tinnen und der Kontrollgruppe (206). Studien zur sexuellen Beeintrachtigung
beim SLE zeigten, dass der Grad der sexuellen Beeintrachtigung mit der
Schwere der Erkrankung zusammenhangt, die genauen Ursachen sind noch un-
klar (199). Der groRte Risikofaktor fur niedrige FSFI-Ergebnisse scheinen Gefal3-
veranderungen zu sein, aber auch die Krankheitsaktivitat des SLE und
Zyklusunregelmafigkeiten spielen eine Rolle (205).

Die Werte unserer sexuell aktiven Patientinnen in den einzelnen Kategorien sind
vergleichbar mit den Ergebnissen aus Studien in anderen Landern (202, 205)
und niedrig im Vergleich zu den Ergebnissen von gesunden Studentinnen in
Deutschland (197). Die Ergebnisse der Kategorie Lust waren bei unseren Pati-
entinnen numerisch am starksten beeintrachtigt. Der Mittelwert unserer SSc-Pa-
tientinnen war hier etwas niedriger als der Mittelwert der Patientinnen bei der zum
Vergleich hinzugezogenen Studie (3,02 vs. 3,1 £1,2) (202). Der Mittelwert unse-

rer SLE-Patientinnen war dagegen etwas hoher als der in der Literatur erwahnte
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Mittelwert (3,38 vs. 3,1 £0,9) (205). Der Medianwert unserer Patientinnen lag in
dieser Kategorie bei 3,6 und entspricht damit dem Medianwert der gesunden Me-
dizinstudentinnen (3,6 (1,2-6,0)) (197).

In der Kategorie Befriedigung lag der Mittelwert unserer SSc-Patientinnen deut-
lich Uber dem Mittelwert der Teilnehmer der anderen Studie (4,48 vs. 4,0 +1,5)
(202). Der Mittelwert unserer SLE-Patientinnen lag jedoch unter dem in der Lite-
ratur angegeben Wert (4,58 vs. 4,9 +1,1) (205). Der Median unserer Patientinnen
lag mit 4,8 deutlich unter dem Median der gesunden Frauen mit 5,2 (1,2-6,0)
(197).

In den Kategorien Erregung, Lubrikation, Orgasmus und Schmerzen erreichten
unsere SLE-Patientinnen hohere Werte als unsere SSc-Patientinnen. Jedoch er-
zielten beide Patientengruppen bessere Ergebnisse als die Patientinnen in den
zum Vergleich herangezogenen Studien (202, 205). In den Kategorien Erregung
(4,65 vs. 5,1 (1,2-6,0)), Lubrikation (5,4 vs. 5,7 (1,2-6,0)) und Schmerzen (4,8 vs.
5,2 (1,2-6,0)) lag der Median unserer Patientinnen deutlich unter dem Median der
gesunden Medizinstudentinnen in Deutschland (197).

Wenn man die Ergebnisse der einzelnen Unterkategorien betrachtet, fallt auf,
dass es einen deutlichen Unterschied zwischen den sexuell aktiven Patientinnen
und der gesamten Patientengruppe in der Kategorie Lust gibt. Dieser Unter-
schied fallt besonders bei den SSc-Patientinnen auf. Die sexuell aktiven SSc-
Patientinnen erreichten in dieser Kategorie einen Mittelwert von 3,02, alle SSc-
Patientinnen gemeinsam einen Wert von 2,65. Die SLE Patientinnen erreichten
dementsprechend Werte von 3,38 und 3,14. Der Unterschied zwischen den SSc-
Patientinnen und den SLE-Patientinnen ist dabei signifikant. Das mangelnde
Lustempfinden bei den Patientinnen scheint also ein wichtiger Grund fir die feh-
lende sexuelle Aktivitat bei den Patientinnen zu sein und besonders die SSc-
Patientinnen zu beeintrachtigen. Auch andere Arbeiten beschreiben ahnlich nied-
rige Werte der SSc-Patientinnen in der Kategorie Lust, wenn das gesamte Pati-
entenkollektiv betrachtet wird. Eine Arbeit aus ltalien gibt beispielsweise einen
Wert von 2,78 (+1,56) fur diese Kategorie an (207).

75



Der Qualisex-Fragebogen wurde entwickelt um den Einfluss der rheumatoiden
Arthritis auf die Sexualitat zu ermitteln. Auf einer Skala von 0 bis 10 geben nied-
rige Werte eine geringe Beeintrachtigung der Sexualitat an, hohe Werte eine
starke Beeintrachtigung. Die Patienten mit RA, die den Fragebogen als erstes
beantworteten, erreichten hierbei einen Mittelwert von 3,3 (+2,5) (156). Der Mit-
telwert unserer Patientinnen lag etwas niedriger bei 3,08. Unsere SSc-Patientin-
nen erzielten nur einen Mittelwert von 2,98, die SLE-Patientinnen erreichten
einen Mittelwert von 3,16. Dieses Ergebnis legt nahe, dass die SSc-Patientinnen
am wenigsten, aber auch unsere SLE-Patientinnen weniger sexuelle Beeintrach-
tigungen erleben als die Patientinnen mit RA, an denen der Fragebogen getestet
wurde. In einer anderen Arbeit wurden die Einschrankungen der Sexualitat bei
Patientinnen mit SSc untersucht und mit einer Kontrollgruppe aus Patientinnen
mit SLE und RA verglichen. Die Autoren beschreiben zwar ahnliche Beeintrach-
tigungen im Lustempfinden, der sexuellen Zufriedenheit und der Haufigkeit von
Geschlechtsverkehr in den Patientengruppen, jedoch bestehen Unterschiede
beispielsweise in der Anzahl und Intensitat von Orgasmen. Die Beeintrachtigung
durch die SSc wird als schwerwiegender beschrieben, als die durch den SLE
oder die RA. (190)

Maoglicherweise sind unsere SSc-Patientinnen weniger beeintrachtigt als das bei
den Patientinnen in anderen Studien der Fall ist, denn auch beim FSFI schnitten
unsere Patientinnen etwas besser ab, als Patientinnen in anderen Studien. Je-
doch muss auch beachtet werden, dass der Qualisex Fragebogen fur RA-Pati-
enten entwickelt wurde und fur den Einsatz bei Patientinnen mit SSc und SLE

nicht validiert ist.

Die Auswertung der einzelnen Kategorien des Qualisex Fragebogens ergab fur
die Zufriedenheit mit der eigenen Sexualitat einen Mittelwert von 4,76, wobei O
uberhaupt nicht zufriedenstellend und 10 sehr zufriedenstellend bedeutet.

Am wenigsten negativen Einfluss auf die Sexualitat hat aus Sicht der Patientin-
nen die Medikation, die sie als Therapie der SSc oder des SLE erhalten. Die
Ergebnisse des Qualisex Fragebogens zeigten, dass unsere Patientinnen die
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groflte Beeintrachtigung ihrer Sexualitat in den korperlichen Beschwerden ihrer
Erkrankung, wie Schmerzen und Mudigkeit, erleben.

Auch im allgemeinen Teil unseres Fragebogens wurden die korperlichen Be-
schwerden im Rahmen der Grunderkrankung von unseren Patientinnen als ein-
schrankend im Bezug auf ihre Sexualitat wahrgenommen. Von 21,6% unserer
Patientinnen wurde die rheumatologische Grunderkrankung als Grund fur fehlen-
den Geschlechtsverkehr angegeben, aber auch die Patientinnen, die trotz Er-
krankung sexuell aktiv waren bemerkten Einschrankungen oder Veranderungen
ihrer Sexualitat durch die Erkrankung.

Besonders die Schleimhauttrockenheit war ein haufig genanntes Problem, sie
wurde von insgesamt 40,9% der Patientinnen angegeben, vermehrt waren hier
die SSc-Patientinnen betroffen (43,4% vs. 38,6%). In einer anderen Studie be-
richteten sogar 71,4% der SSc-Patientinnen von vaginaler Trockenheit, bis hin
zu Ulzerationen (190). Schmerzen beim Geschlechtsverkehr gaben insgesamt
28,1% unserer Patientinnen an, auch hier waren die SSc-Patientinnen etwas
haufiger betroffen (28,9% vs. 27,3%). In einer anderen Studie berichteten 56%
der SSc-Patientinnen von Schmerzen beim Geschlechtsverkehr (190). In einer
Studie in den USA wurde bei 53% der weiblichen Patienten als Folge vaginaler
Trockenheit, Ulzerationen und Schmerzen beim Geschlechtsverkehr eine ver-
minderte Anzahl und Intensitat an Orgasmen beschrieben (190).

Seit dem Eintreten ihrer Erkrankung haben 49,1% unserer Patientinnen Veran-
derungen ihrer Sexualitdt bemerkt, dies wurde deutlich haufiger von den SSc-
Patientinnen berichtet (63% vs. 45,5%). In einer Studie in Tunesien gaben sogar
80% der SSc-Patientinnen eine Veranderung der Sexualitat durch die Erkran-
kung an (208). Von unseren Patientinnen berichteten 33,9% seit dem Eintreten
der Erkrankung weniger Sex zu haben als zuvor, besonders betroffen sind auch
hier die SSc-Patientinnen (38,6% vs. 29,5%). In einer anderen Arbeit wird eine
Verminderung in der Haufigkeit des Geschlechtsverkehrs bei 52,4% der SSc-
Patientinnen beschrieben (190). Auch die Verschlechterung des Lustempfindens
seit Erkrankungsbeginn ist ein haufig genanntes Problem, besonders bei unse-
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ren Patientinnen mit SSc (39,8% vs. 34,1%). Andere Arbeiten geben eine Ver-
schlechterung des Lustempfindens bei 56-80% der SSc- Patientinnen an (190,
208).

Obwohl Studien gezeigt haben, dass Patientinnen mit SSc oder SLE mehr Be-
eintrachtigungen in ihrer Sexualitat erleben als Patientinnen mit anderen chroni-
schen Erkrankungen wie HIV oder gynakologischen Krebserkrankungen, wird
das Thema Sexualitat von Arzten bei diesen Patientinnen nur selten thematisiert
(209). Dabei ist es wichtig, dass Arzte eine Bereitschaft zeigen lber dieses
Thema zu reden, da es den Patientinnen selbst oft unangenehm ist ihre Prob-
leme anzusprechen (210). Nur bei 12,3% unserer Patientinnen wurde das Thema
Sexualitat jemals von einem ihrer betreuenden Arzte angesprochen. Uber die
Halfte der Frauen (52%) halten das Thema Sexualitat jedoch im Hinblick auf ihre
Erkrankung relevant und 32,7% wurden sich wunschen, dass es vermehrt the-

matisiert wird.

Die Studie zur Gesundheit Erwachsener in Deutschland (DEGS1) untersuchte
die Pravalenz depressiver Symptome in der deutschen Bevolkerung mithilfe des
,Patient Health Questionnaire” (PHQ-9) und stellte bei 10,2% der Frauen eine
depressive Symptomatik fest (140). Insgesamt konnten bei Verwendung des BDI
mit einem cut-off >10 (162) bei 58,7% unserer Patientinnen depressive Symp-
tome gezeigt werden, die von einer milden bis hin zur schweren Depression rei-
chen konnen. Von unseren SSc-Patientinnen erreichten 55,7% einen Wert >10
im BDI, bei den SLE-Patientinnen waren es sogar 61,4%. Damit liegt die Pra-
valenz depressiver Symptome in unserem Patientenkollektiv deutlich hoher als
in der Allgemeinbevodlkerung. Bei Patienten mit SSc wurde auch in anderen Ar-
beiten ein erhohtes Auftreten depressiver Symptome beschrieben. Bei Verwen-
dung des BDI mit dem auch von uns verwendeten cut-off >10 werden in der
Literatur Pravalenzen von 50-65% angegeben (211-213). Eine Metaanalyse
zeigte, dass die Pravalenz depressiver Storungen bei Patienten mit SLE in der

Literatur zwischen 17-75% variiert, aber in jedem Fall erhoht ist (214). Vergleich-
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bare Studien zur Haufigkeit depressiver Symptome bei SLE-Patienten zeigte mit-
hilfe eines cut- off =10 im BDI Pravalenzen von 16,6-34,6% (215, 216). Andere
Studien erbrachten unter Verwendung hoherer cut-off-Werte im BDI Pravalenzen
von 38,6-60% (217, 218). Generell entwickeln Patienten mit chronischen soma-
tischen Erkrankungen haufiger Depressionen als Menschen ohne chronische
Krankheiten und andersherum hat auch die Depression negative Auswirkungen
auf den Gesundheitsstatus und den Verlauf der somatischen Erkrankung (141,
142).

Die Vergleiche zwischen unseren Patientinnen mit und ohne SDF ergaben, dass
zwischen den beiden Gruppen ein signifikanter Unterschied im Alter und in der
Pravalenz depressiver Symptome besteht. Aullerdem sind signifikant mehr
Frauen der Patientengruppe mit SDF bereits in der Menopause, als in der Gruppe
ohne SDF. Auch andere Arbeiten berichten eine Korrelation zwischen dem Alter
und den Ergebnissen des FSFI, generell ist bekannt, dass die Haufigkeit sexuel-
ler Dysfunktion im Alter zunimmt (155, 219). Bei Frauen spielt im héheren Alter
naturlich auch die Menopause eine Rolle. In der Menopause erleben die Frauen
einige physische und psychische Veranderungen, die Einfluss auf die Sexualitat
haben, beispielsweise die Verminderung der zirkulierenden Ostrogene (220). Be-
sonders eine frihzeitige Menopause, wie es bei einigen unserer Patientinnen der
Fall ist, scheint Einfluss auf die sexuelle Funktion zu haben (221).

Einige Studien haben gezeigt, dass es Zusammenhange zwischen der sexuellen
Funktion und Depressionen gibt. So kann eine sexuelle Dysfunktion ein Symptom
der Depression sein, andererseits kann aber auch die medikamentdse Therapie
einer Depression negative Auswirkungen auf die sexuelle Funktion haben oder
die sexuelle Dysfunktion eine depressive Symptomatik auslosen (204, 222, 223).
Eine Studie mit chinesischen SLE-Patientinnen bezeichnet die Depression sogar

als einen der Hauptfaktoren fur sexuelle Dysfunktion (224).
Zusammenfassend zeigen die Ergebnisse, dass es auch bei unseren Patientin-

nen eine erhebliche Beeintrachtigung der Sexualitat gibt, wobei die SSc-Patien-

tinnen etwas starker betroffen sind als die SLE-Patientinnen. Depressionen
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wurden als eine Komponente beeintrachtigter Sexualitat identifiziert und eine
hohe Pravalenz depressiver Symptome wurde sowohl bei unseren Patientinnen,
als auch in anderen Arbeiten beschrieben (211, 214, 225).

Die Relevanz des Themas wird durch die aufgefundenen Pravalenzen deutlich.
Fir eine ganzheitliche Betreuung der Patientinnen und zur Sicherung der Le-
bensqualitat ist es wichtig, dass das Thema Sexualitat mehr in den Blick der be-
treuenden Arzte gerat und mit den Patientinnen thematisiert wird. Um den
Gesprachseinstieg in dieses sensible Thema zu erleichtern kann ein kurzer Fra-
gebogen, wie beispielsweise der Qualisex Fragebogen, hilfreich sein. Der ge-
meinsam mit Patienten urspringlich fur die RA entwickelte Fragebogen wurde
auch unter dem Aspekt entwickelt die Kommunikation Uber Sexualitat zwischen
Arzt und Patient zu erleichtern (156). Hilfreich fur den Gesprachseinstieg kann
es auch sein, die Patientin Uber die Haufigkeit sexueller Dysfunktion bei ihrer
Erkrankung zu informieren, um ihr das Gefuhl zu geben, mit ihrem Problem nicht
allein zu sein. Dies kann fur die Patientin entlastend sein, wenn sie unter diesem
scheinbaren Versagen leidet und die Schuld bei sich oder ihrem Partner sucht.
Weiterfuhrend sollte immer Hilfe angeboten werden, in Form von Gesprachen,
moglicherweise auch mit dem mitbetroffenen Partner und, insofern dies maoglich
ist, in Form von symptomatischen Therapiemdoglichkeiten. Trockenheit und
Schmerzen beim Geschlechtsverkehr lassen sich beispielsweise mithilfe von fett-
haltigen Cremes behandeln, Phosphodiesterase-5-Inhibitoren verbessern die
Lubrikation und die genitale Sensibilitat, Bupropion und Apomorphin bewirken
durch ihre dopaminerge Wirkung eine Steigerung der Libido (200, 226-228).
Aufgrund der erhohten Pravalenz depressiver Symptome bei den SSc- und SLE-
Patientinnen und den beschriebenen Zusammenhangen zwischen Sexualitat
und Depressionen sollte auch danach gezielt gefragt werden. Dies kann mithilfe
standardisierter Screeninginstrumente wie dem General Health Questionnaire
(GHQ), der Aktuellen Stimmungsskala (ASTS) oder dem Becks Depression In-
ventory for Primary Care (BDI-PC) geschehen, die zum Erkennen psychischer
Erkrankungen bei vorbestehenden somatischen Erkrankungen besonders geeig-

net sind (229). Der BDI-PC ist eine gekurzte Version des von uns verwendeten
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BDI mit nur sieben Fragen und beinhaltet nur die kognitiven und affektiven Symp-
tome der Depression (230). Alternativ kann der zeitsparende ,Zwei-Fragen-Test"
verwendet werden, der auch in der S3-Leitlinie zu Unipolaren Depression emp-
fohlen wird und gut in das Patientengesprach eingebunden werden kann (231,
232).

Die dargestellten Zusammenhange zwischen sexueller Dysfunktion und Depres-
sionen machen klar, wie wichtig eine ganzheitliche Betreuung bei Patientinnen
mit chronischen Erkrankungen, speziell SSc und SLE ist, um eine langfristige
Sicherung der Lebensqualitat zu gewahrleisten. Es ist entscheidend fur die qua-
litative Versorgung der Patientinnen, dieses Thema mehr in den Blickpunkt der

behandelnden Arzte zu bringen und es offener zu thematisieren.
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5. Zusammenfassung

Die Systemische Sklerose (SSc) und der Systemische Lupus Erythematodes
(SLE) sind Autoimmunerkrankungen aus der Gruppe der Kollagenosen, die
durch Veranderungen der Haut und Schleimhaute, der Gelenke und der inneren
Organe Einfluss auf die Gynakologie und Sexualitat der Patienten haben und zur
sexuellen Dysfunktion (SDF) fuhren konnen.

Hauptziel dieser Arbeit war es herauszufinden, wie viele Frauen in Deutschland
tatsachlich von einer SDF betroffen sind, die Ergebnisse der SSc mit denen des
SLE zu vergleichen und einen Vergleich zur Normalbevolkerung und zu Ergeb-
nissen anderer Landern anzustellen. AuRerdem wurde auch das Auftreten von
Depressionen im Zusammenhang mit SDF bei den Patientinnen untersucht.

In die Studie aufgenommen wurden insgesamt 171 Patientinnen mit SSc oder
SLE, die im Zeitraum 03/ 2016 bis 07/ 2017 in den Rheumatologischen Ambu-
lanzen der Universitatskliniken Tubingen und Wurzburg betreut wurden. Zur Er-
fassung des Patientenkollektivs wurde ein Fragebogen mit allgemeinen Fragen
zu Lebensstil und Sexualitat erstellt. Zur Einschatzung der sexuellen Funktion
und Zufriedenheit wurden der Female Sexual Function Index (FSFI) und der Qua-
lisex Fragebogen als standardisierte Fragebogen verwendet. Der Beck’s Depres-
sion Inventory (BDI) wurde zur Erfassung einer zusatzlich vorliegenden
Depression eingesetzt. Aus den Patientenakten wurden des weiteren Informati-
onen zu Allgemeinzustand, Krankheitsauspragung und Medikation der Patientin-
nen entnommen.

Als statistische Testverfahren wurde der t-Test bei unabhangigen Stichproben,
der Chi-Quadrat-Test nach Pearson und der exakte Fisher-Test eingesetzt.

Die Auswertung des FSFI und der allgemeinen Fragen zeigte eine deutliche Ein-
schrankung der sexuellen Aktivitat und Zufriedenheit. Nur insgesamt 64,9% der
Patientinnen gaben regelmafige sexuelle Aktivitat an. Als Grund fur ihre sexuelle
Inaktivitat nannten 22,9% der SSc-Patientinnen und 20,5% der SLE-Patientinnen
ihre rheumatologische Grunderkrankung. Entscheidend sei vor allem das von
36,8% der Patientinnen genannte verminderte Lustempfinden seit Krankheitsbe-
ginn. Die Auswertung des FSFI ergab einen mittleren Gesamtwert von 26,28.
Unter Verwendung des cut-offs nach Rosen (154) zeigte der FSFI bei 46,8% der
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Patientinnen eine SDF. Bei den SSc-Patientinnen waren 49% und bei den SLE-
Patientinnen 45,8% von einer SDF betroffen. In der Literatur finden sich unter
gesunden Frauen Pravalenzen einer SDF von 32-38% (197, 200, 201). Auch an-
dere Arbeiten zeigten hohe Pravalenzen einer SDF unter den SSc- und SLE-
Patientinnen, auch im Vergleich zu gesunden Kontrollen (155, 202-206).

Bei der Auswertung des Qualisex Fragebogens zur Beeintrachtigung der Sexua-
litat durch die Grunderkrankung ergab sich insgesamt ein Mittelwert von 3,08,
wobei 0 gar nicht und 10 sehr beeintrachtigt bedeutet. Unsere Patientinnen er-
reichten damit einen niedrigeren Mittelwert, als die Patientinnen mit rheumatoider
Arthritis, deren Ergebnis in der Arbeit der Entwickler des Fragebogens beschrie-
ben wurde (3,08 vs. 3,3) (156). Die Auswertung der einzelnen Kategorien ergab,
dass die Patientinnen die grofte Beeintrachtigung ihrer Sexualitat durch physi-
sche Beschwerden, wie Mudigkeit und Schmerzen, im Rahmen ihrer Grunder-
krankung erleben.

Mithilfe des BDI konnte bei 57,3% der Patientinnen eine milde bis schwere De-
pression klassifiziert werden. Eine Veranderung der Stimmung lag somit wie er-
wartet haufiger als in der Allgemeinbevdlkerung vor (57,3% vs. 10,2%) (140).
Auch andere Arbeiten berichten von einem vermehrten Auftreten von Depressi-
onen bei SSc- und SLE-Patientinnen (211-216).

Ein Vergleich aller Patientinnen mit SDF mit den Patientinnen ohne SDF zeigte
signifikante Unterschiede zwischen den beiden Patientengruppen im mittleren
Alter (44,77 J. vs. 39,67 J.), in der Haufigkeit einer bereits eingetretenen Meno-
pause (55,8% vs. 15,5%) und in der Haufigkeit einer, mithilfe des BDI klassifizier-
ten, depressiven Symptomatik (71,2% vs. 46,4%).

Nur 12,3% der Patientinnen gaben an, dass das Thema Sexualitat jemals in ei-
nem Arzt-Patienten-Gesprach thematisiert wurde, die Mehrheit der Patientinnen
(52%) sahen das Thema Sexualitat jedoch als relevant im Rahmen der Grunder-
krankung und viele der Patientinnen wurden sich von arztlicher Seite mehr Infor-
mationen dazu winschen.

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie machen deutlich, was auch schon Ar-
beiten aus anderen Landern gezeigt haben. Patientinnen mit SSc und SLE erle-
ben eine erhebliche Beeintrachtigung ihrer Sexualitdt. Diese steht im
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Zusammenhang mit einer depressiven Symptomatik, welche wiederum den
Krankheitsverlauf ungunstig beeinflussen kann. Die in dieser Arbeit beschriebe-
nen Pravalenzen fur sexuelle Dysfunktion und Depressionen bei den Patientin-
nen machen klar, wie wichtig eine ganzheitliche Betreuung von Patienten mit SSc
und SLE ist. Entscheidend fur die qualitative Versorgung der Patientinnen ist es,
dieses Thema mehr in den Blickpunkt der behandelnden Arzte zu bringen und es
im Patientengesprach offen zu thematisieren.
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7. Anhang

7.1 Appendix |

Allgemeine Fragen

B bdh =

Wie alt sind Sie? Jahre
Wie alt waren Sie als |hre Erkrankung ausbrach? Jahre

Aus welchem Land stammen Sie urspringlich?

Was entspricht am ehesten Ihrem hochsten Bildungsabschluss?
o Ich habe die Schule nie besucht oder ohne Abschluss verlassen
o Hauptschule, Realschule oder abgeschlossene Lehre
o Allgemeine Hochschulreife/ Abitur oder Fachhochschulreife
o Abschluss einer Fachhochschule, Techniker- oder Meisterschule
o Hochschulabschluss (Magister, Diplom, Staatsexamen) oder hoher
Rauchen Sie? ©Ja o Nein
a. Ich habe friher geraucht und zwar ca. Schachteln fur insge-
samt Jahre
b. Wenn ja, wie viel rauchen Sie? [Eine Packung entspricht 20 Zigaretten]
o 0 bis 10 Zigarette pro Tag
o 11 bis 20 Zigaretten pro Tag
o 21 bis 40 Zigaretten pro Tag
o mehr als 40 Zigaretten pro Tag
Seit wann: Lebensjahr

Haben Sie Kinder? o Ja o Nein
a. Falls Ja, wie viele Kinder haben Sie?
b. Wie oft waren Sie Schwanger?

c. Hatten Sie Fehlgeburten? o Ja; falls ja: wie viele: o Nein

Nehmen Sie die empfohlenen gynakologischen Vorsorgeuntersuchungen

war?

o Ja o Nein o sehr unregelmalig

Wann waren Sie das letzte Mal beim Frauenarzt? Vor Mona-
ten/Jahren
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9. Aus welchen Grunden gehen Sie nicht oder sehr unregelmafig zum Frauen-
arzt?
O Die Untersuchung ist schmerzhaft

Die Untersuchungsinstrumente sind immer viel zu kalt

Das lohnt sich bei mir sowieso nicht

Ich bin zu alt fur frauenarztliche Untersuchungen

O 0 0O O

Es ist mir peinlich

10.1Ist Innen bewusst/bekannt, dass das Krebserkrankungen der weiblichen Ge-
schlechtsorgane, bei Patientinnen mit Systemsklerose/SLE gehauft vorkom-

men kdnnen?

o Ja o Nein

Fragen zur Sexualitat

Erektile Dysfunktion (Erektionsprobleme) bei Mannern wird haufig thematisiert,
auch bei Systemsklerose und SLE. Bei Frauen mit chronischen Erkrankungen
wird dieses Thema haufig ignoriert.

11.Wurde bisher jemals das Thema Sexualitat von einem |hrer betreuenden
Arzte aufgegriffen?
O Ja
I Nein
12.Halten Sie das Thema Sexualitat in Hinblick auf Ihre Erkrankung fur rele-
vant?
O Ja
I Nein
13.Besteht aus lhrer Sicht der Bedarf oder der Wunsch Sexualitat vermehrt zu
thematisieren?
O Ja
I Nein
14.Befinden Sie sich in einer festen Partnerschaft? oJa o Nein

15.Wann war lhre erste Periode: Jahre
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16.Falls Sie schon in den Wechseljahren sind, in welchem Alter ist die Periode

ausgeblieben: Jahre

17.In welchem Alter hatten Sie das erste Mal Geschlechtsverkehr?
Jahre
18.Wie haufig haben Sie aktuell ca. pro Woche Geschlechtsverkehr?
o gar kein Geschlechtsverkehr
o1-2
o 3-4
o Ofters als 4-mal pro Woche
19.Grunde fur fehlenden Geschlechtsverkehr:
0 kein Partner
0 kein Interesse an sexueller Aktivitat
o andere Gesundheitsprobleme
o Gesundheitszustand des Partners
o Beschwerden im Rahmen der Sklerodermie/ des SLE
20.Falls Beschwerden im Rahmen der Sklerodermie/des SLE, wodurch werden
diese hauptsachlich verursacht? (Mehrere Nennungen maoglich)
0 Bewegungseinschrankung im Bereich des Beckens
[0 Schleimhauttrockenheit
0 Schmerzen beim Geschlechtsverkehr
O Vaginale Enge
O Andere Ursache:

21.Hat sich ihre Sexualitat seit Eintreten der Erkrankung verandert
O Ja [J Nein
O Falls ja, inwiefern (Mehrfachnennung moglich):
O Ich habe weniger Sex als fruher
L Ich habe mehr Sex als vor der Erkrankung
0 Mein Lustempfinden hat sich verschlechtert
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O

Mein Lustempfinden hat sich verbessert

O Aufgrund eingeschrankter Belastbarkeit (ins. Atemnot) kann
ich nicht so sexuell aktiv sein wie gewunscht

O Mein Selbstbewusstsein hat sich durch die Erkrankung veran-

dert

O Ich finde keinen Partner aufgrund meiner Erkrankung

7.2 Appendix Il
Fragebogen fiir Frauen bezuglich der Sexuellen Dysfunktion [FSFI]

Diese Fragen beziehen sich auf ihr Sexualverhalten sowie ihren sexuellen Re-
aktionszyklus. Bei der Beantwortung dieser Fragen gelten folgende Definitio-
nen:

Geschlechtsverkehr

Ist definiert als vaginale Penetration durch den Partner (Eindringen des Part-
ners)

Sexuelle Aktivitat

Beinhaltet Geschlechtsverkehr, Zartlichkeiten, Vorspiel und Masturbation
(Selbstbefriedigung)

Sexuelle Stimulation

Beinhaltet Situationen wie Liebesspiele mit dem Partner, Betrachten erotischer
Bilder oder Sexualfantasien

Sexuelles Verlangen oder Interesse ist ein Gefuhl, welches das Verlangen
nach sexuellen Erfahrungen, Offensein fur das sexuelle Angebot eines Partners
und das Nachdenken bzw. Fantasieren uber Sex miteinschlieft.

Die Fragen beziehen sich auf den Zeitraum innerhalb der letzten 4 Wochen

1. Wie oft haben Sie sexuelles Verlangen oder Interesse verspurt?
(5) o Fast immer oder immer

(4) o Meistens (viel ofter als die Halfte der Zeit)

(3) o Manchmal (etwa die Halfte der Zeit)

(2) o Selten (viel weniger als die Halfte der Zeit)

(1) o Fast nie oder nie

O
O
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. Wie hoch wirden Sie den Grad lhres sexuellen Verlangens bzw. Interesses
einschatzen?
(5) o sehr hoch
4) o hoch
3) o mittelmalig
2) o niedrig
1) o sehr niedrig

(4)
(3)
(2)
(1)

. Wie oft haben Sie sich wahrend einer sexuellen Aktivitat oder des Ge-

schlechtsverkehrs sexuell erregt gefuhlt?

(0) o Keine sexuelle Aktivitat
(5) o Fast immer oder immer
(4) o Meistens (viel ofter als die Halfte der Zeit)
(3) o Manchmal (etwa die Halfte der Zeit)
(2) o Selten (viel weniger als die Halfte der Zeit)
(1) o Fast nie oder nie

. Wie hoch wirden Sie den Grad lhrer sexuellen Erregung wahrend einer se-
xuellen Aktivitat oder des Geschlechtsverkehrs beurteilen?
(0) o Keine sexuelle Aktivitat
(5) o sehr hoch
(4) o hoch
(3) o mittelmalig
(2) o niedrig
(1) o sehr niedrig

. Wie zuversichtlich waren Sie wahrend einer sexuellen Aktivitat oder des Ge-

schlechtsverkehrs erregt zu werden?
(0) o keine sexuelle Aktivitat
(5) o AulRerordentlich
(4) o sehr
(3) o mittelmalig
(2) o wenig
(1) o sehr wenig bis gar nicht

. Wie oft wurde lhre sexuelle Erregung wahrend einer sexuellen Aktivitat oder
des Geschlechtsverkehrs befriedigt?

0) o Keine sexuelle Aktivitat

(
(
(4
(
(
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(1) o Fast nie oder nie

7. Wie oft wurden Sie wahrend einer sexuellen Aktivitat oder des Geschlechts-
verkehrs lubriziert (,feucht®)?
(0) o Keine sexuelle Aktivitat
(5) o Fast immer oder immer
(4) o Meistens (viel ofter als die Halfte der Zeit)
(3) o Manchmal (etwa die Halfte der Zeit)
(2) o Selten (viel weniger als die Halfte der Zeit)
(1) o Fast nie oder nie

8. Wie schwierig war es fur Sie wahrend einer sexuellen Aktivitat oder des Ge-
schlechtsverkehrs lubriziert (,feucht®) zu werden?
(0) o Ich habe keinen Geschlechtsverkehr versucht
(1) o AuRerst schwierig
(2) o Sehr schwierig
(3) o Schwierig
(4) o Ein bisschen schwierig
(5) o Nicht schwierig

9. Wie oft konnten Sie ihre Lubrikation (,feucht sein“) wahrend einer sexuellen
Aktivitat oder des Geschlechtsverkehrs aufrechterhalten?
(0) o Keine sexuelle Aktivitat
(5) o Fast immer oder immer
(4) o Meistens (viel ofter als die Halfte der Zeit)
(3) o Manchmal (etwa die Halfte der Zeit)
(2) o Selten (viel weniger als die Halfte der Zeit)
(1) o Fast nie oder nie

10.Wie schwierig war es fur Sie lhre Lubrikation (,feucht sein®) wahrend einer

sexuellen Aktivitat oder des Geschlechtsverkehrs aufrecht zu erhalten?
(0) o Ich habe keinen Geschlechtsverkehr versucht

(1) o AuRerst schwierig

(2) o Sehr schwierig

(3) o Schwierig

(4) o Ein bisschen schwierig

(5) o Nicht schwierig

11.Wie oft hat eine sexuelle Aktivitat oder Geschlechtsverkehr zum Orgasmus
gefuhrt?
(0) o Keine sexuelle Aktivitat
(5) o Fast immer oder immer
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(4
(3
(2
(1

o Meistens (viel ofter als die Halfte der Zeit)
o Manchmal (etwa die Halfte der Zeit)

o Selten (viel weniger als die Halfte der Zeit)
o Fast nie oder nie

N— N N N

12.Wie schwierig war es fur Sie wahrend einer sexuellen Aktivitat oder des Ge-
schlechtsverkehrs einen Orgasmus zu erreichen?
(0) o Ich habe keinen Geschlechtsverkehr versucht
(1) o AuRerst schwierig
(2) o Sehr schwierig
(3) o Schwierig
(4) o Ein bisschen schwierig
(5) o Nicht schwierig
13. Wie zufrieden waren Sie mit lhrer Fahigkeit wahrend einer sexuellen Aktivi-
tat oder des Geschlechtsverkehrs einen Orgasmus zu erreichen?
(0) o keine sexuelle Aktivitat
(5) o AulRerordentlich
(4) o sehr
(3) o mittelmalig
(2) o wenig
(1) o sehr wenig bis gar nicht

14. Wie zufrieden waren Sie mit dem Mal3 an emotionaler Nahe zu lhrem Part-
ner wahrend einer sexuellen Aktivitat?

(0) o keine sexuelle Aktivitat
(5) o AulRerordentlich
(4) o sehr
(3) o mittelmalig
(2) o wenig
(1) o sehr wenig bis gar nicht

15. Wie zufrieden waren Sie mit der sexuellen Beziehung zu Ihrem Partner?
(0) o keine sexuelle Aktivitat
(5) o AulRerordentlich
(4) o sehr
(3) o mittelmalig
(2) o wenig
(1) o sehr wenig bis gar nicht

16. Wie zufrieden waren Sie mit lnrem Sexualleben allgemein?
(0) o keine sexuelle Aktivitat
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(5) o AulRerordentlich
(4) o sehr

(3) o mittelmalig
(2) o wenig

(1) o sehr wenig bis gar nicht

17.Wie oft haben Sie Unbehagen oder Schmerz wahrend der vaginalen Penet-
ration empfunden?
(0) o Keine sexuelle Aktivitat
(1) o Fast immer oder immer
(2) o Meistens (viel ofter als die Halfte der Zeit)
(3) o Manchmal (etwa die Halfte der Zeit)
(4) o Selten (viel weniger als die Halfte der Zeit)
(5) o Fast nie oder nie

18. Wie oft haben Sie Unbehagen oder Schmerz nach der vaginalen Penetra-
tion empfunden?

(0) o Keine sexuelle Aktivitat

(1) o Fast immer oder immer

(2) o Meistens (viel ofter als die Halfte der Zeit)

(3) o Manchmal (etwa die Halfte der Zeit)

(4) o Selten (viel weniger als die Halfte der Zeit)

(5) o Fast nie oder nie

19. Wie hoch wurden Sie den Grad an Unbehagen oder Schmerz wahrend o-
der nach der vaginalen Penetration einschatzen?

(0) o Keine sexuelle Aktivitat

(1) o sehr hoch

(2) o hoch

(3) o mittel

(4) o niedrig

(5) o sehr niedrig

7.3 Appendix Ill

Qualisex - Fragebogen zu Sexualitat

Die folgenden Fragen beziehen sich darauf, inwieweit die Systemsklerose
(SSc) oder der systemische Lupus (SLE) Ihre Sexualitat beeinflusst. Bitte kreu-

zen Sie jeweils die Zahl an, die am ehesten |hre Erfahrung oder Probleme in
den letzten 3 Monaten widerspiegelt.
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1. Hat sich Ihr Gesundheitszustand in den letzten 3 Monaten negativ auf |hre

Sexualitat ausgewirkt?

Uber-
haupt
nicht

0

1

2

10

Sehr
negativ

2. Hat sich die Therapie, die Sie gegen den SSc/SLE erhalten, in den letzten 3

Monaten negativ auf lhre Sexualitat ausgewirkt?

Uber-
haupt
nicht

0

1

2

3

4

5

6

7

10

Sehr
negativ

3. Haben Sie in den letzten 3 Monaten einen Libidoverlust (Libido = Verlangen
nach Geschlechtsverkehr) verspurt, der mit lInrem Gesundheitszustand in

Zusammenhang stand?

Uber-
haupt
nicht

0

1

2

10

Sehr
starker
Verlust

4. War in den letzten 3 Monaten lhre sexuelle Leistungsfahigkeit durch lhren
Gesundheitszustand beeintrachtigt?

Uber-
haupt
nicht

0

1

2

3

4

5

10

Sehr
beein-
trachtigt

5. Hat sich in den letzten 3 Monaten |hr Gesundheitszustand negativ auf lhre

Paarbeziehung ausgewirkt?

Uber-
haupt
nicht

0

1

2

3

10
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6. Hat sich Ihr Selbstwertgefuhl innerhalb Ihrer Paarbeziehung in den letzten

drei Monaten verschlechtert?

Uber-
haupt
nicht

10

Sehr ver-
schlech-
tert

7. Haben Sie sich in den letzten drei Monaten durch lhre Erkrankung sexuell
weniger attraktiv gefuhlt?

Uber-
haupt
nicht

0

1

2

3

10

viel
weniger
attraktiv

8. War in den letzten drei Monaten lhre Sexualitat durch Schmerzen im Rah-

men der SLE/SSc beeintrachtigt?

Uber-
haupt
nicht

0

1

2

3

4

10

Sehr be-
eintrach-
tigt

9. War in den letzten drei Monaten lhre Sexualitat durch Mudigkeit beeintrach-

tigt?

Uber-
haupt
nicht

10

Sehr be-
eintrach-
tigt

10.War ihre Sexualitat in den letzten 3 Monaten insgesamt zufriedenstellend?

Uber-
haupt
nicht

0

1

2

3

4

5

6

7

8

9

10
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7.4 Appendix IV

Fragen zum psychischen Befinden [BDI]

Dieser Fragebogen enthalt 21 Gruppen von Aussagen. Bitte lesen Sie jede
Gruppe (von A bis U) sorgfaltig durch. Suchen Sie dann die eine Aussage in jeder
Gruppe heraus, die am besten beschreibt, wie Sie sich in dieser Woche ein-
schlieBBlich heute geflhlt haben und kreuzen Sie die dazugehdrige Ziffer (0, 1, 2
oder 3) an. Falls mehrere Aussagen einer Gruppe gleichermalen zutreffen, kon-
nen Sie auch mehrere Ziffern markieren. Lesen Sie auf jeden Fall alle Aussagen
in jeder Gruppe, bevor Sie lhre Wahl treffen.

(0)o Ich bin nicht traurig

(Mo Ich bin traurig

(2)o Ich bin die ganze Zeit traurig und komme nicht davon los

(3) o Ich bin so traurig oder unglucklich, dass ich es kaum noch ertrage

(0) o Ich sehe nicht besonders mutlos in die Zukunft

(Mo Ich sehe mutlos in die Zukunft

(2)o Ich habe nichts, worauf ich mich freuen kann

(3) o Ich habe das Gefuhl, dass die Zukunft hoffnungslos ist und dass
die Situation nicht besser werden kann

0)o Ich fuhle mich nicht als Versager

(1o Ich habe das Gefuhl ofters versagt zu haben als der Durchschnitt

(2)o Wenn ich auf mein Leben zurickblicke, sehe ich blof3 eine Menge
Fehlschlage

(3) o Ich habe das Gefuhl als einziger Mensch ein volliger Versager zu
sein

(0) o Ich kann die Dinge genauso genief3en wie fruher

(Mo Ich kann die Dinge nichtmehr so geniel3en wie fruher

(2)o Ich kann aus nichts mehr eine echte Befriedigung ziehen

(3) o Ich bin mit allem unzufrieden oder davon genervt

(0) o Ich habe keine Schuldgeflihle

(Mo Ich habe haufig Schuldgefuhle

(2)o Ich habe fast immer Schuldgeflihle

(3) o Ich habe immer Schuldgefuhle
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(0)o Ich habe nicht das Gefuhl gestraft zu sein

(Mo Ich habe das Gefuhl vielleicht gestraft zu sein

(2)o Ich erwarte bestraft zu werden

(3) o Ich habe das Gefuhl bestraft zu sein

(0)o Ich bin nicht von mir enttauscht

(Mo Ich bin von mir enttauscht

(2)o Ich finde mich furchterlich

(3) o Ich hasse mich

(0) o Ich habe nicht das Gefuhl, schlechter zu sein als andere

(Mo Ich kritisiere mich wegen kleiner Fehler und Schwachen

(2)o Ich mache mir die ganze Zeit Vorwurfe wegen meiner Mangel

(3) o Ich gebe mir fur alles Schuld, was schiefgeht

(0)o Ich denke nicht daran mir etwas anzutun

(Mo Ich denke manchmal an Selbstmord, wirde es aber nie tun

(2)o Ich mochte mich am liebsten umbringen

(3) o Ich wirde mich umbringen, wenn ich die Gelegenheit dazu hatte

(0)o Ich weine nicht ofters als fruher

(Mo Ich weine jetzt mehr als fruher

(2)o Ich weine jetzt die ganze Zeit

(3)o Fraher konnte ich weinen, aber jetzt kann ich es nichtmehr, ob
wohl ich es mochte

(0)o Ich bin nicht reizbarer als sonst

(Mo Ich bin jetzt leichter verargert oder gereizt als fruher

(2)o Ich fuhle mich andauernd gereizt

(3)o Die Dinge, die mich friher geargert haben, berthren mich jetzt
nicht mehr

(0)o Ich habe nicht das Interesse an Menschen verloren

Ich interessiere mich jetzt weniger fur Menschen als fruher
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Ich habe mein Interesse an anderen Menschen zum grof3ten Teil
verloren

(3) o Ich habe mein ganzes Interesse an anderen Menschen verloren

(0) o Ich bin so entschlussfreudig wie immer

(Mo Ich schiebe Entscheidungen jetzt ofters auf als fruher

(2)o Es fallt mir jetzt schwerer als frGher Entscheidungen zu treffen

(3) o Ich kann Uberhaupt keine Entscheidungen mehr treffen

(0)o Ich habe nicht das Gefuhl, schlechter auszusehen als friher

(Mo Ich mache mir Sorgen, dass ich alt und unattraktiv aussehe

(2) o Ich habe das Gefuhl, dass Veranderungen an meinem Aussehen
auftreten, die mich hasslich machen

(3) o Ich finde mich hasslich

(0)o Ich kann so gut arbeiten wie fruher

(Mo Ich muss mir einen Ruck geben, bevor ich Tatigkeiten in Angriff
nehme

(2)o Ich muss mich zu jeder Tatigkeit zwingen

(3) o Ich bin unfahig zu arbeiten

(0) o Ich schlafe so gut wie sonst

(Mo Ich schlafe nichtmehr so gut wie friher

(2) o Ich wache 1 bis 2 Stunden fruher auf als sonst und es fallt mir
schwer wieder einzuschlafen

(3) o Ich wache mehrere Stunden fruher auf als sonst und kann nicht
mehr einschlafen

(0)o Ich ermude nicht starker als sonst

(Mo Ich ermide schneller als fruher

(2)o Fast alles ermUdet mich

(3) o Ich bin zu mude, um etwas zu tun

(0) o Mein Appetit ist nicht schlechter als sonst

(Mo Mein Appetit ist nichtmehr so gut wie fruher

(2) o Mein Appetit hat stark nachgelassen
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(3) o Ich habe Uberhaupt keinen Appetit mehr

(0)o Ich habe in der letzten Zeit kaum an Gewicht verloren

(Mo Ich habe mehr als 2 Kilo abgenommen

(2)o Ich habe mehr als 5 Kilo abgenommen

(3) o Ich habe mehr als 8 Kilo abgenommen

Ich esse absichtlich weniger um abzunehmen: Ja o Nein o

(0)o Ich mache mir keine grof3eren Sorgen um meine Gesundheit als
sonst

(1o Ich mache mir Sorgen um korperliche Probleme wie Schmerzen,
Magenbeschwerden oder Verstopfungen

(2)o Ich mache mir so grol3e Sorgen um korperliche Probleme, dass es
mir schwerfallt an etwas Anderes zu denken

(3) o Ich mache mir so grof3e Sorgen um gesundheitliche Probleme,
dass ich an nichts Anderes mehr denken kann

(0)o Ich habe in der letzten Zeit keine Anderung meines Interesses an
Sex bemerkt

(Mo Ich interessiere mich weniger fur Sex als fruher

(2)o Ich interessiere mich jetzt viel weniger fur Sex

(3) o Ich habe das Interesse an Sex vollig verloren
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