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Abstract

Deutsche Version

Diese Diplomarbeit untersucht Frauen mit chronischen Schmerzen im Hals-Kopf- Bereich
und beschéftigt sich daher ndher mit zwei unterschiedlichen Krankheiten, die beide schwer
therapierbar sind: der temporomandibuldren Dysfunktion (TMD) und dem seltenen Eagle-
Syndrom. Studien von Lennon et al. (1989) haben gezeigt, dass TMD Patientinnen, die
sich in Behandlung begeben, aufgrund ihrer Erkrankung hiufig eine Stigmatisierung
wahrnehmen, die sich negativ auf soziale Beziechungen auswirken kann. Ausgehend von
dieser Erkenntnis beabsichtigte diese Diplomarbeit zu kléren, ob dies auch auf Eagle-
Syndrom Patientinnen zutrifft. Die Forschungsfrage lautete: ,,Fiihlen sich Eagle-Syndrom
Patientinnen aufgrund ihrer Krankheit dhnlich gebrandmarkt wie TMD Patientinnen und

erleben sie dadurch nachteilige Konsequenzen in ihrem Sozialleben?

Dazu wurde eine weltweit zugingliche quantitative Befragung unter beiden
Patientinnengruppen durchgefiihrt. Insgesamt nahmen 63 weibliche Teilnehmerinnen aus
Afrika, Asien, Australien, Europa und Nordamerika daran teil (42 ES, 21 TMD). Die
Ergebnisse zeigen, dass es keinen Unterschied in der Wahrnehmung eines Stigmas
zwischen den beiden Erkrankungen gibt. Auch Eagle-Syndrom Patientinnen fiihlen sich
aufgrund ihrer Schmerzen stigmatisiert und entfremdet. Sie weisen eine hohe Anzahl an
involvierten Arztlnnen auf (14), sind weniger zufrieden mit ihrem Sozialleben und haben
eine geringere soziale Interaktion. Zudem erleben beide Patientinnengruppen stark

ausgeprigte soziale und emotionale Einsamkeit.

Durch Aufkldrungskampagnen konnte man den Bekanntheitsgrad des Eagle-Syndroms
erhohen, die klinische Vorgehensweise verbessern, sowie Heilungsmdglichkeiten

weiterentwickeln. Damit lieBen sich viele der negativen Folgen verhindern.



Englische Version

This diploma thesis examines women with chronic pain in the throat-head region and
therefore focusses on two different diseases: the temporomandibular disorder (TMD) and
the rare Eagle-Syndrome. Studies of Lennon et al. (1989) demonstrated that TMD patients
who seek treatments often perceive stigmatization as a result of their disease, which can
negatively affect social relationships. This diploma thesis aims to investigate if this also
holds true for patients suffering from the Eagle-Syndrome. The ultimate research question
was: ,,Do Eagle-Syndrome patients feel as stigmatized as TMD patients because of their

disease and does this have negative consequences on their social life?

For this purpose, a quantitative survey was conducted and accessible for both patient
groups all over the world. Overall, 63 female participants of Africa, Asia, Australia,
Europe and North America participated (42 ES, 21 TMD). The results demonstrate that
there is no difference in the perception of stigma with regard to both diseases. Eagle-
Syndrome patients also feel stigmatized and estranged due to their pain. They show a high
number of variously consulted health professionals (14), are less satisfied with their social
life and have a lower social interaction. Furthermore, both patient groups experience severe

social and emotional loneliness.

Public campaigns could raise the level of awareness of the Eagle-Syndrome and improve
the clinical approach as well as the development of further, possible cures. This might also
be an important step in avoiding a number of negative consequences caused by this

disease.
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1 Einleitung

Diese Diplomarbeit befasst sich mit Personen, die unter chronischen Schmerzen leiden und
ihr Leben daher auf auBBergewohnliche Art bewéltigen miissen. Fiir die sozialpsychologische
Untersuchung zur Stigmatisierung und deren Einfluss auf soziale Beziehungen wurden zwei
Erkrankungen im Gesichts-/Hals-/Nacken-/Kopfbereich ausgewihlt: das seltene ,,Eagle-
Syndrom* (=ES) und die haufigere temporomandibuldre Dysfunktion (=TMD). Die Wahl
fiel deshalb auf diese zwei Erkrankungen, da beide Schmerzen in einer dhnlichen

korperlichen Region auslosen, jedoch unterschiedliche Symptome und Ursachen haben.

Eine Studie der amerikanischen Wissenschaftlerin Mary Clare Lennon der City University
of New York zeigte 1989, dass TMD Patientinnen, die sich in klinische Behandlung
begeben, anfillig flir Stigmatisierung sind und daher oft angespannte soziale Beziehungen

fiihren (Lennon et al. 1989).

Ausgehend von dieser Erkenntnis soll das weitgehend unbekannte Eagle-Syndrom
hinsichtlich seines Stigmatisierungspotentials und den damit verbundenen Auswirkungen

auf das Sozialleben der Betroffenen gepriift werden.

Diese Studie ist die erste Erforschung weltweit, die sich mit den sozialpsychologischen
Aspekten des Eagle-Syndroms befasst. Bei der Datenerhebung wurde daher auf eine
moglichst uneingeschrinkte Zugénglichkeit zur Untersuchung geachtet, sodass Patientinnen
aus allen Kontinenten daran teilnehmen konnten. Personliche Betroffenheit und der Wunsch

nach Aufklarung haben den AnstoB fiir die Auseinandersetzung mit der Thematik geliefert.

Die Diplomarbeit gliedert sich in zwei Hilften. Der Theorieteil beabsichtigt es, iiber den
aktuellen Forschungsstand der beiden Krankheiten zu informieren. Nach der klinischen
Einordnung zu Beginn widmet sich der theoretische Part hauptsdchlich der
Patientinnengruppe mit einer temporomandibulédren Storung, da es zum Eagle-Syndrom bis
zum gegenwirtigen Zeitpunkt nur vereinzelt medizinische Fallstudien gibt. Die Literatur
basiert somit vorwiegend auf Erkenntnissen iiber TMD. Der Theorieteil ist mit wortlichen
Zitaten von TMD Betroffenen angereichert, um eine mdglichst authentische Einsicht in das
Leben der Erkrankten zu gewidhren. Die Lebensbedingungen der zweiten

Patientinnengruppe des Eagle-Syndroms sollen im empirischen Teil analysiert werden.
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Die Arbeit ist wie folgt aufgebaut:

Zunichst wird das Themengebiet ,,Chronischer Schmerz und seine Bedeutung fiir beide
Untersuchungsgruppen behandelt (Kapitel 2). Es folgt eine Erorterung iiber Stigmatisierung
und wie diese bei chronisch kranken Menschen zustande kommt, die iiber lange Zeit nach
geeigneten Therapieverfahren suchen (Kapitel 3). AnschlieBend wird dargestellt, welche

Folgen chronischer Schmerz fiir das Sozialleben der Patientinnen haben kann (Kapitel 4).

Nach dem Theorieteil folgt der empirische Part. Zu Beginn werden Methodik und
Operationalisierung der explanativen Untersuchung im Detail beschrieben (Kapitel 5). Die
Ergebnisse bilden das Herzstliick der Arbeit und sind ausfiihrlich dokumentiert und
interpretiert (Kapitel 6). In einer Diskussion werden Problemstellung und Hypothese
endgiiltig geklért, sowie die Forschungsfrage beantwortet (Kapitel 7). Zuletzt resiimiert eine
Zusammenfassung die wichtigsten Erkenntnisse, deren Relevanz fiir die Wissenschaft
abschlielend beleuchtet wird. Nach dem Literaturverzeichnis (Kapitel 8) befinden sich am

Schluss der Arbeit im Anhang die verwendeten Fragebogen (Kapitel 9).

Da sich die Untersuchungsgruppen ausschlielich aus Frauen zusammensetzen, wird in der
Arbeit groftenteils von weiblichen Personen gesprochen. Somit ist es beabsichtigt, dass

gegenderte Formulierungen nur selten vorkommen.
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2 Chronischer Schmerz — Zwei Krankheiten im Fokus

Schmerz ist laut Weltschmerzorganisation (IASP= International Association for the Study
of Pain) ein Sinnes- und Gefiihlserlebnis, das als unangenehm empfunden wird und mit einer
potentiellen oder tatsdchlichen Gewebsschidigung zusammenhéngt (Schmidt & Struppler
1982). Geht man von jenen Schmerzen aus, die kdrperlich erlebt werden (in Abgrenzung zu
»seelischen Schmerzerfahrungen wie Heimweh, Liebeskummer, etc.), so hat Schmerz als
physisches Phdnomen dennoch bedeutende emotionale Aspekte. Schmerz ist nimlich weit

mehr als eine rein sinnliche Wahrnehmung von Reizen (Kroner-Herwig 1996).

Schmerz kann grundsétzlich in mehrere Formen kategorisiert werden. Um der Ausarbeitung
der vorliegenden Studie folgen zu konnen, ist es wichtig zwischen zwei Arten zu

differenzieren:

Zum einen gibt es den akuten Schmerz, welcher eine lebensnotwendige Funktion fiir den
Menschen darstellt, da er ihn iiber bedrohliche Vorginge in/an seinem Korper wie
Verletzungen, Entziindungen oder Wunden informiert. Zum anderen gibt es den
chronischen Schmerz, welcher dadurch bestimmt ist, dass er {iber einen ldngeren Zeitraum

(laut Merskey 1984 mind. 3 Monate) bestehen bleibt.

Die beiden Schmerzformen unterscheiden sich somit in der Bestindigkeit ihrer Symptome.
Akute Schmerzsignale verschwinden in der Regel so rasch wie sie aufgetreten sind, sobald
die Reizung abgeklungen und die Wunde verheilt ist. Bei chronischem Schmerz hingegen
halten die Schmerzen an, obwohl sie keine Warnfunktion mehr fiir das Individuum

darstellen. Sie erzeugen somit ein eigenes Krankheitsbild.

Die vorliegende Untersuchung fasst zwei Krankheiten ins Auge, welche fiir gewdhnlich
einen chronischen Verlauf haben, zumal sie schwer behandelbare Schmerzen auslésen. Das
Augenmerk soll somit auf die Bedeutung der chronischen Schmerzform gelegt werden.
Dauerhafter Schmerz kann alle Lebensbereiche der Betroffenen beeintrichtigen, da ihr
Alltag durch das Schmerzerleben erheblich beeinflusst wird. Zudem ist anhaltender Schmerz
nicht nur auf physischer Ebene, sondern auch in psychosozialem Kontext eine dulerst

negative Erfahrung fiir die Leidenden (Kosinski et al. 2005).
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Aufgrund zahlreicher Studien weill man heute, dass chronischer Schmerz betriachtlichen
Distress auslost. Dieser kann wiederum zu Angst, Wut, Depression, Schlafstérungen,
Einsamkeit, einer signifikant niedrigeren Lebensqualitdt und einem veridnderten Selbstbild
sowie einer gewandelten Identitét fiihren (Hazaveh & Hovey 2018; Hoffman & Meier 2002;
Carson et al. 2005).

In den folgenden Abschnitten soll nun ein Einblick in den Forschungsstand der beiden

Erkrankungen gegeben werden, die fiir diese Ausarbeitung relevant sind.
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2.1 Das Eagle-Syndrom

2.1.1 Definition und Epidemiologie

Das Eagle-Syndrom ist eine organische Erkrankung im Halsbereich und z&hlt zur Gruppe
der ,rare diseases” (=seltenen Erkrankungen). Beim Eagle-Syndrom, auch genannt
Stylohyoid-Syndrom, handelt es sich um einen verldngerten Knochenfortsatz (lat.:
Processus styloideus) oder/und um eine Verkalkung/Verkndcherung eines Bandes (/at.:
Ligamentum stylohyoideum), das von der Basis des Schldfenbeins zum Zungenbein fiihrt
(Osterreichische Medizinische Gesellschaft fiir Neuraltherapie und Regulationsforschung
2016). Normalerweise betrdgt die Linge des Knochenfortsatzes 2,5 - 3cm. Alles, was
dariiber hinausgeht, kann zu schmerzhaften Symptomen des Eagle-Syndroms fiithren (Eagle

1937).

Abbildung 1: Normaler Processus styloideus (links) vs. Verlingerter Processus styloideus (rechts)’

Es wird angenommen, dass in etwa 4% der Bevolkerung einen verlédngerten Griffelfortsatz
haben, allerdings leidet nur ein geringer Prozentanteil (in etwa 4% der 4%) an dessen

Symptomen. Somit liegt die Betroffenheitsrate des Syndroms bei 0,16% (Ilguy et al. 2005).

Meist sind Menschen mittleren Alters von 30 — 40 Jahren davon betroffen, hauptsichlich
Frauen. Die Knochenfortsétze konnen beidseitig verldngert sein, was aber nicht automatisch

heif3t, dass die Schmerzen nicht auch nur einseitig auftreten konnen (Strauss & Glaser 1985).

! Quelle Abbildung 1: https://www.spine-health.com/conditions/neck-pain/neck-pain-eagle-syndrome
(6.5.2018).
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Es werden grundsétzlich 2 Arten des Syndroms unterschieden. Beim ,,Klassischen Eagle-
Syndrom* kommt es wegen des kalzifizierten Bandes/des iiberlangen Knochens zu einer
Kompression der naheliegenden Hirnnerven, die wiederum Schmerzen und diverse
Symptome ausldst. Das sogenannte ,,Styloid-Carotid Syndrom* wird ebenfalls durch den
Knochensporn verursacht, welcher in diesem Fall Druck auf die umliegenden
Halsschlagadern ausiibt. Durch die mechanische Einwirkung werden diese einquetscht und

es tauchen diverse unspezifische Symptome auf (Soldati et al. 2013).

2.1.2 Ursache und Symptomatik

Zu den Symptomen des (Klassischen) Eagle-Syndroms zihlen laut Osterreichischer

Medizinischer Gesellschaft fiir Neuraltherapie und Regulationsforschung (2016):

e unklare Halsschmerzen

e atypische Gesichtsschmerzen

e Palpationsschmerz (=Druckdolenz im Bereich des Kieferwinkels)

e Globusgefiihl (=Fremdkorpergefiihl in der Kehle, das besonders hinderlich beim
Schlucken ist)

Charakteristisch sind nach Taheri et al. (2014) neben Halsentziindungen und konstanten

Rachenschmerzen im Bereich der Mandeln auch:

e Dysphagie (lat.: Schluckstorung)
e Dysphonie (lat.: Stimmstorung)
e Husten

e Verdnderungen in der Stimme

e Otalgie (lat.: Ohrschmerzen)

e Nackenschmerzen, Kopfschmerzen, Schwindel
sowie nach Baugh und Stocks (1993):

e Schmerzen bei Kopfrotation und Nackenbewegung &

e Schmerzen bei Zungenbewegung/streckung
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Oft tritt auch laut Osterr. Med. Gesellsch. f. NT und RT (2016) gemeinsam mit den
beschriebenen Symptomen die sogenannte Hyoidtendinopathie auf, unter welcher eine

Fehlfunktion der Zungenbeinmuskulatur im Hals verstanden wird.

Abbildung 2: Schmerzlokalisation des Eagle-Syndroms’

Aufgrund der heiklen anatomischen Strukturen, die den Knochen umgeben, erfihrt die
Erkrankung eine besonders komplexe klinische Bedeutung. Der Knochenfortsatz liegt nahe
der internen Jugularvene (=Drosselvene) sowie zwischen der inneren und &duBeren
Halsschlagader, welche den Schidel, die oberen Halsorgane (Kehlkopf, Schilddriise,
Rachen) und die harte Hirnhaut versorgen. Vom Fortsatz fithren drei verschiedene Muskeln
weg, die jeweils von drei unterschiedlichen Nerven innerviert werden. Zudem befinden sich

5 wichtige Hirnnerven um den Processus styloideus, die da wéren (von Piekartz 2015):

e Nervus facialis (lat.: Gesichtsnerv, 7. Hirnnerv)

e Nervus glossopharyngeus (lat.: Zungen-Rachennerv, 9. Hirnnerv)

e Nervus hypoglossus (lat.: Unterzungennerv/Zungenschlundnerv, 12. Hirnnerv)

e Nervus spinalis accessorius (lat.: accessorius=hinzutretend, versorgt den Trapez- und

Kopfnickermuskel, 11. Hirnnerv)

2 Quelle Abbildung 2: http://pocayo.com/Tutorial/topic-194/Atlas-of-Uncommon-Pain-Syndromes-35.html
(5.5.2019).
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e Nervus vagus (lat.: vagari=umherschweifen, groffter Nerv des Parasympathikus,
versorgt u.a. iiber Aste die Rachenmuskulatur, Kehlkopfmuskeln, Schleimhéute der
Stimmritze, Geschmacksrezeptoren, den Vorhof des Herzens, Lunge, Magen, Leber,

Nieren u.v.m., 10. Hirnnerv)

STYLOID PROCESS

GLOSSOPHARYNGEAL
NERVE

ACCESSORY NERVE

INTERNAL JUGULAR VEIN

INTERNAL AND
EXTERNAL

1, f, LARYNGEAL
SYMPATHETIC NERVE X 4/ 71 NERVES

CAROTID ARTERY

S

HINAFARCORQ

Abbildung 3: Anatomische Struktur rund um den Griffelfortsatz’

Wie bereits angeschnitten fiihrt die Uberléinge des Knochens zu einem mechanischen Druck
auf die benachbarten Strukturen. Es kommt zu eciner Stimulation der Nerven, welche
Irritation und Schmerzsignale auslost und im néchsten Schritt eine Entziindung provoziert
(Taheri 2014). Da mehrere Nerven, Muskelgruppen und auch BlutgefdBe gleichzeitig davon
betroffen sein konnen, gibt es eine Vielzahl an diversen Symptomen, was die Diagnostik

erschwert.

Uber die eigentliche Ursache der Erkrankung ist in der Literatur wenig bekannt, zumal der
Prozess der Knochenentstehung noch ungeklart ist. Vermutet werden mogliche Faktoren wie
angeborene Verldngerung, Verknocherung des sehnedhnlichen Bandes aufgrund
unbekannter Prozesse oder der Wuchs eines Knochengewebes am Ansatz der Sehne

(Murtagh et al. 2001).

3 Quelle Abbildung 3: https://www.researchgate.net/figure/ICA-and-its-relation-to-cranial-nerves-IXth-Xth-
XlIth-and-sympathetic-chain-bracket fig5 308882035 (6.5.2019).
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Andere Theorien diskutieren Knochenfrakturen durch Trauma, welche wiederum den Druck
auf die umliegenden Strukturen (Nerven, Muskeln, Blutgefifle) ausiiben konnen,
entziindliche Verdnderungen oder Irritationen der Rachenschleimhaut - auch durch
Mandeloperationen und den damit entstehenden Narben. Die exakte Ursache bleibt jedoch

mehr oder minder unverstanden (Murtagh et al. 2001).

2.1.3 Diagnostik und Therapieanséitze

Im besten Fall sollte im Zuge einer physikalischen Untersuchung nach passender
Schmerzbeschreibung und Anamnese der Patientin/des Patienten durch Palpation (Abtasten
des neuralgischen Bereiches) der Verdacht auf einen verldngerten Processus styloideus
erhoben werden konnen. Bildgebende Verfahren wie ein Panoramardntgen werden gerne
dazu verwendet, um den Verdacht zu bestitigen (Murtagh et al. 2001). Als zuverldssigste
Diagnosemethode hat sich die dreidimensionale CT-Aufnahme des Hals-Schidel-Bereiches
erwiesen, welche exakten Aufschluss iiber die tatsdchliche Linge der Knochenfortsitze

sowie iiber ihre Angulation (=Winkelung) geben kann (Bouzaidi et al. 2013).

Abbildung 4: Verlingerter Processus styloideus/ Abbildung 5: Beidseitige Knochenfortsdtze
Kalzifiziertes Ligamentum stylohyoideum,
Seitenansicht’

4 Quelle Abbildung 4 & 5: http://www.hasznaltmobil.info/mmp/s/stylohyoid-ligament-ossification/
(5.5.2019).
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Abbildung 6: Angulation des Fortsatzes 5

Als Behandlungsmaflnahme werden nach Von Piekartz (2015) konservative
Herangehensweisen eher einer Operation vorgezogen, zumal diese mit einem gewissen
Risiko verbunden ist. So sollen Infiltrationen von Steroiden oder Lokalanésthetika dazu
dienen, die Schmerzregion lokal zu betduben. Auch Beruhigungsmittel oder antidepressive
Medikamente gelten als ein moglicher Ansatz, um die Schmerzreize zu ddmpfen. Die
konventionellen, nichtoperativen Methoden haben sich allerdings als ineffizient erwiesen
(Ceylan 2008).

Greift eine konservative Schmerztherapie also nicht, ist eine Resektion (=Entfernung) des
iiberlangen Knochens bzw. eine chirurgische Kiirzung des verkndcherten Bandes im Zuge

einer Operation indiziert (Osterr. Med. Gesellsch. f. NT und RT 2016).

3 Quelle Abbildung 6: Von Piekartz,Harry J. M. Kiefer, Gesichts- und Zervikalregion. 2015.
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Aufgrund der heiklen Anatomie des Hals-Schédelbereiches ist diese jedoch nicht
ungefahrlich. So gibt es zwei Moglichkeiten, den Eingriff durchzufiihren. Zum einen konnen
die Knochen extraoral durch Schnitte am dufleren Halsbereich entfernt werden, zum anderen
gibt es den Weg einer intraoralen Operation iiber die Mundhdhle. Die intraorale Technik gilt
in der Literatur als prekédrer, zumal sie ein hdheres Risiko an Infektionen birgt und unter

einem geringen Sichtfeld durchgefiihrt werden muss (Strauss 1979).

A

; : 6
Abbildung 7 Intraorale OP Abbildung 8: Extraorale OP’

Die breite Palette an unterschiedlichen Symptomen sowie die geringe Prdvalenz in der
Bevolkerung und der damit einhergehend geringe Bekanntheitsgrad des Syndroms
verzogern meist die Diagnosefindung. Immer wieder werden die Symptome von ArztInnen
mit Zahnschmerzen oder einer TMJ — Storung verwechselt (Blackett et al. 2012). Nach
Angaben mehrerer Studien wird das Eagle-Syndrom daher oft {ibersehen oder falsch

diagnostiziert (Prasad et al. 2002).

Viele PatientInnen haben bis zu ihrer richtigen Diagnose jahrelange Leidenswege hinter sich
und weisen eine hohe Frequenz an Arztbesuchen auf, da sie nach Erkldrungen und Losungen

fiir ihre Beschwerden suchen.

¢ Quelle Abbildung 7: http://www.omjournal.org/IssueText.aspx?issId=84 (6.5.2018).

" Quelle Abbildung 8: https://www.peertechz.com/Otolaryngology-Rhinology/AOR-3-135.php (6.5.2018).
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2.2 Temporomandibulire Dysfunktion

2.2.1 Definition und Epidemiologie

Bei der temporomandibulidren Dysfunktion, kurz TMD, auch bekannt als TMJ
(temporomandibular joint dysfunction), handelt es sich um einen Sammelbegriff von
Fehlfunktionen im Bereich des Kiefergelenks (lat.. mandibula= Unterkiefer), ausgehend
vom Schléfenbein (lat.: temporo). Die temporomandibulédre Dysfunktion gehort zur Gruppe
der muskuloskeletalen Storungen und verursacht Schmerzen in der orofazialen Region,
welche nicht durch Zahnschmerzen erkléart werden konnen (Bell 1989). Unter TMD versteht
man eine Funktionsstorung, von der entweder die Muskeln des Kauapparats, das
Kiefergelenk selbst oder beides betroffen sind (McNeill 1993). Zahlreiche Subkategorien
erschweren die Begriffsbestimmung und somit auch die Diagnostik. In der Literatur findet
man viele Kriterien, nach denen die einzelnen Formen eingeordnet werden koénnen.
Irritierend kann allerdings sein, dass diese Art von Gesichtsschmerzen oftmals auch mit der
Abkiirzung CMD in Zusammenhang gebracht wird. Diese leitet sich vom englischen
Ausdruck ,craniomandibular dysfunction her, ist zum Teil mit einer &hnlichen
Symptomatik verbunden, schlieft aber gleichzeitig Schmerzen im Bereich des gesamten
Schidels (lat.: cranium) mitein. Fiir die vorliegende Arbeit wird ausschlieBlich die
Bezeichnung der temporomandibuldren Dysfunktion (TMD) verwendet, da diese

spezifischer ist und nicht wie CMD die Schmerzlokalisation auf den ganzen Kopf ausweitet.

Die Erkrankung tritt hdufiger bei Frauen auf (Drangsholt & LeResche 2009) und trifft meist
Menschen im Alter zwischen 20 und 40 Jahren (Wright & North 2009). In etwa 33% der
Bevdlkerung haben zumindest ein TMD Symptom im Laufe ihres Lebens. Ca. 3,7% — 7%
der Bevolkerung leiden an derart starken Symptomen, dass sie drztliche Behandlung
aufsuchen (Wright & North 2009). In dieser vorliegenden Studie setzen sich die
Zielpersonen aus der zuletzt erwdhnten Gruppe zusammen. Das sind jene Patientinnen, die

aufgrund intensiver bestehender Schmerzen nach geeigneten Therapiemallnahmen suchen.
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2.2.2 Ursache und Symptomatik

Die Literatur beschreibt mehrere Formen symptomatischer Anzeichen und mdgliche

Erkldrungen fiir das Auftreten dieser.

Zur geldufigsten Form z&hlt hier die Diskusverlagerung mit Reposition. Es handelt sich
dabei um eine Fehlstellung des Kiefergelenks, bei der es hdufig bei dessen Benutzung zu
Gerduschen wie dem Gelenkknacken oder einem eingeschrinkten Bewegungsumfang
kommen kann. Die wenigsten Menschen mit dieser Diagnose empfinden diese Fehlstellung
jedoch als so storend oder einschrinkend, als dass sie sich behandeln lassen wiirden (Wright

2010).

Anders verhilt es sich bei den sogenannten ,,Myofaszialen Schmerzen®, welche eine Form
von Muskelschmerzen im Bereich des Kiefers sind. Diese stellen dabei die hiufigste
Diagnose dar (Sato et al. 1997). Patientlnnen, die darunter leiden, suchen am 6ftesten nach
geeigneten Therapieverfahren. Die Schmerzen werden als Druckgefiihl oder als dumpf
beschrieben, konnen aber auch als pulsierend und pochend erlebt werden (Fricton 2007). Sie

treten vorwiegend in den SchlieBmuskeln des Mundbereiches auf, welche da wiren:

Masseter (lat.: Kaumuskel), Temporalis (lat.: Schldfenmuskel) und Pterygoideus medialis
(lat.: innerer Fliigelmuskel). Diese sind beim Ertasten sensibel, zumal dort auch meist

empfindliche Triggerpunkte angesiedelt sind (Sciotti et al. 2001).

Temporalis
muscle

Temporal
bone

Temporomandibular
joint
Mandible

Masseter muscle

Abbildung 9: Schmerzlokalisation der TMD?®

8 Quelle Abbildung 9: http://maxremedial.com/blog/2015/10/16/tmj-the-sneaky-symptom (6.5.2019).
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Neben dieser Art von Muskelerkrankungen gibt es noch weitere Formen wie die Myositis,
bei der es sich um eine Entziindung der Kaumuskulatur durch eine Infektion oder ein Trauma
handelt, oder Myospasmus, bei welcher es zu starken Krampfen in der Kieferregion
aufgrund von Muskelkontraktion kommt, und noch einige andere Subkategorien und
Myalgien, bei denen manchmal nur geringe Unterscheidungsmerkmale zu verzeichnen sind

(Wright 2010).

Eine andere Kategorie, die hier noch erwdhnt werden sollte, da sie oft in Verbindung mit
chronischen Schmerzen in der fazialen Region gebracht wird, genaugenommen aber von der
temporomandibuldren Stérung abzugrenzen ist, bilden atypische Gesichtsschmerzen und
Trigeminusneuralgien, die durch nozizeptive Reize zustande kommen. Es wird
angenommen, dass eine Kompression des 5. Hirnnervs namens Trigeminus (lat.:
Drillingsnerv) meist einseitige, scharf stechende, intensiv brennende, neuropathische

Schmerzen in einem oder allen 3 Asten des Nervs verursachen kann (Zakrzewska 2002).

In einer Untersuchung hat man auBBerdem herausgefunden, dass PatientInnen, die an einer
temporomandibuldren Dysfunktion leiden, vermehrt auch einen verlédngerten Processus

Styloideus haben (de Andrade et al. 2012).

Wie aus der obigen Auflistung hervorgeht, betrifft die Schmerzlokalisation aller
beschriebenen Symptome vorrangig das Gesicht, den Kiefer, den Bereich um die Ohren,
kann aber bis zur Zunge, zum Nacken, dem oberen Koptbereich sowie zu den Schultern

ausstrahlen.

Mechanische Schmerzausloser sind somit jegliche Bewegungen, die in diesem Bereich
stattfinden: Kauen, Essen (besonders von harten Mabhlzeiten), Sprechen, Géhnen,

Zahneknirschen (=Bruxismus), u.v.m. ,...

Da allerdings die urspriingliche Herkunft dieser Erkrankung unbekannt ist, wird
angenommen, dass die Schmerzen neben biologischen Ursachen auch psychogene Ausloser
haben konnen. Die psychosoziale Verfassung der TMD PatientInnen spielt somit eine nicht

zu unterschitzende Rolle.
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Wittink (2002) beschreibt in seiner Untersuchung zu chronischem Schmerz, dass
Schmerzerlebnisse genauso von emotionalen Mechanismen getriggert werden konnen. Es
wurden daher =zahlreiche Studien durchgefiihrt, die den Zusammenhang von

psychopathologischen Faktoren und Schmerzen in der orofazialen Region untersuchen.

Dass Stress in enger Wechselwirkung mit temporomandibuléren Beschwerden steht, ist
leicht nachvollziehbar. Bei anhaltenden Stresssituationen oder éngstlichem Befinden kann
es zu Alarmreaktionen im Korper kommen, welche mit einer erhohten Muskelaktivitét
einhergehen. Diese wirkt sich wiederum auf die myofaszialen Schmerzen aus, welche von
TMD PatientInnen verstarkt wahrgenommen werden (Yemm 1976). Genau diese Spirale

von chronischem Schmerz und Stress fiihrt oft zu katastrophisierendem Verhalten.

Risikofaktoren, an TMD zu erkranken, sind neben Muskelhyperaktivitit, Stress und Angst
auBBerdem (physikalische) Traumata, Depressionen, belastende Lebensereignisse und
vulnerable Personlichkeitstypen. Da Frauen die Krankheit wie erwihnt hdufiger trifft als
Minner, zdhlt das biologisch weibliche Geschlecht ebenso zu den beitragenden

Risikofaktoren. (Zakrzewska 2002).

Somit bleibt festzuhalten, dass sowohl korperliche Dispositionen als auch negative
Emotionen das Schmerzempfinden von TMD Patientinnen beeinflussen konnen.
AbschlieBend sei jedoch erwihnt, dass Schmerzen in der Kopfregion eine besondere
psychologische Bedeutung beigemessen wird, da das Gesicht essentiell fiir
zwischenmenschliche Begegnungen, die Kommunikation und das eigene Selbstbewusstsein

ist (Dionne et al. 2009).

Abbildung 10: Schmerzhaltung bei Beschwerden im Gesicht’

? Quelle Abbildung 10: selbstaufgenommenes Foto vom Modell Nadine Rosenberger
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2.2.3 Diagnostik und Therapieansétze

Aus vorangegangener Beschreibung sollte deutlich geworden sein, wie schwierig es fiir
medizinische Fachkrifte ist, bei TMD zu einer exakten Diagnose zu gelangen bzw. die
Symptome gezielt zu behandeln. Weil Schmerzen in der fazialen Region nicht immer exakt
einem Krankheitsbild zuordenbar sind, sind sowohl die Diagnosefindung, als auch die
Therapiemoglichkeiten herausfordernd. Nicht selten kommt es daher vor, dass PatientInnen,

die an Gesichtsschmerzen leiden, mehrere Diagnosen erhalten (Wright 2010).

Als Untersuchungsmethoden gelten fiir gewdhnlich neben Palpation auch Radiographie,
Arthroskopie und Magnetresonanz. Die American Dental Association empfiehlt bei einer
temporomandibuldren Dysfunktion ausschlielich konservative Behandlungsmethoden
(Griffiths 1983). Uber die Effektivitit von Operationen ist noch nicht genug bekannt. Als
gingige Mallnahmen gelten Antidepressiva und psychologische Betreuung (Zawreska
2002). Aber auch gezielte Physiotherapie kann mitunter eine Erleichterung der Beschwerden
bewirken. So fiihren laut Medlicott & Harris (2006) aktive Ubungen und manuelle

Mobilisation im Zuge physiotherapeutischer Intervention oft zu einer Verbesserung.

Um den bestmoglichen Therapieerfolg fiir den/die PatientIn zu erzielen, wire allerdings eine

Kooperation mehrerer Berufsfelder erstrebenswert (Neff 2003).

Laut einer qualitativen Studie von Mohr et al. iiber Schmerzerfahrungen bei chronischem
Gesichtsschmerz (2011) kommt es auf Seiten der Patientenschaft vermehrt zu
Unzufriedenheit und Leidensdruck, sowie zu einem problematischen Arzt-Patienten-
Verhéltnis, welches die Behandlungsmallnahmen zusitzlich verkompliziert. Die
Betroffenen leiden besonders stark unter ihrer Situation, da die von ihnen als korperlich
empfundenen Schmerzen, oft von dem in ihrem medizinischen Befund beschriebenen
Zustand abweichen (Neff et al. 2003). Da psychogene Faktoren auch als eine der moglichen
Ursachen gelten, fiihlen sich PatientInnen teilweise nicht genug ernstgenommen. So wurde
bei der Studie von Lennon et al. (1989) von 151 Teilnehmerinnen mehr als der Hélfte bereits
gesagt, sie bilden sich die Schmerzen bloB ein. Die Erkrankten nehmen den Schmerz jedoch
als korperliches Symptom wahr und suchen aufgrund dessen nach zufriedenstellenden
Diagnosen, die ihre Beschwerden erklidren (Kotarba 1983), sowie nach wirksamen

Behandlungsmdglichkeiten, die ihnen ihre Schmerzen nehmen.
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Oft jedoch stoBBen sie dabei an eine Grenze und ihre Versuche bleiben erfolglos. Es kommt
zu immer hiufigerem Arztwechsel auf der einen Seite und mangelndem Vertrauen auf der
anderen. Dieser Mechanismus macht die Patientenschaft so anfillig flir Stigmatisierung,

welche im anschlieBenden Kapitel genauer erldutert werden soll.

29



3 Stigmatisierung

3.1 Begriffsklarung

Unter Stigmatisierung versteht man einen komplexen Prozess von sozialer Interaktion
zwischen einer ,,normalen®, nicht gekennzeichneten Person und einer Person, die eine
evidente oder vermeintliche ,,Kennzeichnung* hat. Eine derartige ,,Markierung* definiert
diese Person als fehlerhaft, unvollkommen oder unerwiinscht. Das Kennzeichen kann
physischer Natur sein, wie beispielswiese duflerlich entstellt zu sein, oder anhand von
Verhalten, Herkunft, Biographie sowie Gruppenzugehorigkeit zugeschrieben werden (Jones

et al. 1984).

Personen mit einem derartigen ,,Kennzeichen wird oft weniger Respekt entgegengebracht,
da sie in speziellen Situationen negative Reaktionen in Menschen hervorrufen (Goffman
1963). Hinzu kommt, dass der Prozess der Stigmatisierung mit einer Stereotypisierung
einhergeht. Damit ist gemeint, dass es anhand von sehr oberflichlichen Informationen zu
Generalisierungen der Personlichkeitseigenschaften kommt. So gibt es eine Tendenz dazu,
der Person, an der eine Schwiche entdeckt wird, eine Vielzahl an weiteren Méngeln zu

unterstellen (Goffman 1963).

3.2 Die Stigma-Anfilligkeit von TMD

Lennon, Link, Marbach und Dohrenwend (1989) haben in ihrer Studie {iber das Stigma von
chronischem Gesichtsschmerz belegt, dass sich die Mehrheit der Teilnehmerinnen aufgrund
threr Schmerzen entfremdet und missverstanden fiihlt. Die Wahrnehmung eines Stigmas
entsteht bei den Betroffenen der Studie zu Folge zum einen durch die Anzahl der
verschiedenen konsultierten ArztInnen, zum anderen durch den Fakt, dass den Patientinnen
oft von diesen Arztlnnen gesagt wird, ihre Schmerzen seien bloB Einbildung. Die Tatsache,
dass die Symptome der temporomandibuldren Dysfunktion nicht biomedizinisch erklarbar
sind und daher oft als psychogen gelten, beinhaltet zusétzlich das Potential der
Stigmatisierung. Die Wahrnehmung einer derartigen Kennzeichnung kann zu einer
Beeintrachtigung der sozialen Beziehungen fiihren, welche im anschlieBenden Kapitel

erortert wird.
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Zunichst soll allerdings auf die Problematik der Stigmatisierung eingegangen werden. Um
beide Seiten — sowohl Patientenschaft als auch Arzteschaft — verstehen zu konnen, muss
veranschaulicht werden, warum es fiir medizinische Fachkrifte naheliegend ist, die
Symptome einer temporomandibuliren Dysfunktion auf psychologische Griinde
zurilickzufiihren. Im Anschluss wird das Dilemma aus Sicht der PatientInnen betrachtet, um
zu verdeutlichen, vor welchen Herausforderungen diese gestellt sind. In diesem

Zusammenhang werden schlieBlich Quellen des Stigmas angefiihrt.

3.2.1. Wer sich weshalb in klinische Behandlung begibt

Schmerz ist ein subjektives Erleben, das von jedem Individuum anders wahrgenommen
wird. Diese Tatsache macht es schwierig, Schmerzen verallgemeinert zu kategorisieren.
SchlieBlich lésst es sich nicht {iberpriifen, wie qualvoll ein und dasselbe Symptom fiir zwei
verschiedene Menschen ist. Was man allerdings in Untersuchungen feststellen konnte, ist,
dass sich nicht alle Betroffenen mit einer temporomandibuléren Dysfunktion gleich stark
von ihren Schmerzen beeintrachtigt fithlen. Beachtet man den Aspekt, dass die Erkrankung
TMD in unterschiedlichen Erscheinungsformen auftritt — wie bereits im vorigen Kapitel
erlautert — so erscheint es plausibel, dass das Schmerzempfinden der einzelnen Symptome

bei jedem Menschen anders ausfillt.

Dennoch hat eine Studie von Marbach und Lipton (1978) ergeben, dass das
Krankheitsverhalten bei Menschen mit TMD/Gesichtsschmerzen auch von psychosozialen
und soziodemografischen Faktoren abhingt — sprich Aspekten, die nicht unmittelbar mit den
physischen Signalen des Korpers zu tun haben. Aus der Tatsache, dass sich nur ein geringer
Prozentanteil der TMD Betroffenen in Behandlung begibt, wihrend ein weit groferer das
nicht als nétig empfindet, ergibt sich die Frage, welche Menschen es sind, die medizinische
Hilfe suchen. Marbach und Lipton haben dazu Patientlnnen an einer TMJ Klinik der
Columbia University School of Dental and Oral Surgery auf soziokulturelle Hintergriinde
untersucht. Sie haben festgestellt, dass sich die soziodemografischen und -kulturellen Profile
der behandlungssuchenden Patientenschaft dabei erheblich von jenen der NichtpatientInnen

einer anderen Studie unterscheiden.
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Abgesehen von soziokulturellen Variablen, sind Menschen mit einer temporomandibulidren
Storung, die unter groferem Stress stehen, eher dazu geneigt, sich in Behandlung zu
begeben. Das lédsst sich dadurch erkldren, dass die Behandlungssuche vom eigentlichen
stressausldsenden psychosozialen Problem des Menschen ablenkt. Die Konzentration auf
die Schmerzbekdmpfung wird als weniger bedrohlich empfunden, als sich der
problematischen Lebenslage zu stellen (Marbach et al.). Um dem personlichen Stress des
Privatlebens zu entkommen, wenden sich Menschen mit Gesichtsschmerzen also lieber thren
korperlichen Signalen zu, als sich mit der Unzufriedenheit iiber ihre Lebenssituation
auseinander zu setzen. Die Symptome bieten Gelegenheit und Ausrede zugleich, vor den

privaten Schwierigkeiten zu fliichten (Marbach & Lipton 1978).

So gaben in der Studie an der TMJ Klinik der Columbia University School 62 % der
Untersuchten an, dass ihre Symptome erstmalig nach einem gravierenden Lebensereignis
aufgetreten sind (Marbach & Lipton 1978). Aufgrund einer anderen Untersuchung von
Molin et al. (1973) weill man, dass solche kritischen Lebenseinschnitte oft Depressionen und
Angstzustinde nach sich ziehen, welche wiederum die Schmerztoleranz beeinflussen und

Menschen dazu bringen, Kliniken aufzusuchen.

Inwiefern sich diese Personen dann eingestehen, dass es einen Zusammenhang ihrer
wahrgenommenen korperlichen Schmerzen mit dem einschneidenden Lebensereignis gibt,
héngt wiederum vom Umfeld ab, in dem sie aufgewachsen sind. Hier ist man wieder bei der

soziodemografischen Studie von Marbach und Lipton (1978):

Wurde toleriert, dass man emotionale Probleme zum Ausdruck bringt, féllt es den
Erkrankten grundsdtzlich leichter, dies zu duBlern und eine mogliche psychologische
Erkldrung durch die medizinische Fachkraft zu akzeptieren. Hat der/die Patientln einen
soziokulturellen Hintergrund, in dem eine AuBerung von emotionalem Stress unerwiinscht
war, ist eine derartige Interpretation des Arztes seiner/ihrer Gesichtsschmerzen irritierend

und angstauslosend und schwécht die Arzt-Patienten-Beziehung (Marbach & Lipton 1978).

Wie bereits ausgefiihrt steht der Kiefer- und Mundbereich in enger Verbindung mit
zwischenmenschlichen und emotionalen Aspekten und ist somit eine geeignete
Projektionsfliche fiir psychologische Konflikte (Sandler & Dare 1970). Die
Schmerzlokalisation des Kiefers hat aufgrund dessen eine hohe symbolische Bedeutung, da
hier (ungeldste) psychologische Konflikte auf somatischer Ebene zum Ausdruck kommen

konnen (Barsky & Klerman 1983).
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Dies mag ein moglicher Erkldrungsansatz sein, warum manche
GesichtsschmerzpatientInnen nicht auf konventionelle Therapieverfahren ansprechen,
zumal das eigentliche Problem woanders zu suchen ist. Werden die Lebensumstdnde der
Betroffenen bei der Befundaufnahme nicht beriicksichtigt, kann dies dazu fiihren, dass sich

trotz klinischer Behandlung keine Besserung bei den PatientInnen einstellt.

Zusammenfassend kann also gesagt werden, dass neben physischen Faktoren sowohl
psychologische als auch sozioepidemiologische Aspekte entscheidend dafiir sind, ob
Menschen mit TMD Symptomen medizinische Versorgung in Anspruch nehmen oder nicht.
Diese Erkenntnis birgt allerdings die Gefahr, den erlebten Schmerz der PatientInnen
grundsétzlich in Frage zu stellen. An dieser Stelle muss erwdhnt werden, dass die
Teilnehmerlnnen der Studie von Marbach & Lipton (1978) nicht repridsentativ fiir alle
Betroffene sind, zumal diejenigen, bei denen therapeutische Interventionen greifen, davon
ausgeschlossen sind. SchlieBlich wurden bewusst Patientlnnen gewihlt, die mindestens
schon bei 3 verschiedenen Arztlnnen (Zahnarzt/Facharzt/HNO/Orthopide/Chirurg) in
Behandlung waren und Schmerzen {iber einen Zeitraum von mind. 6 Monaten hatten. Um
ein generelles Profil fiir GesichtsschmerzpatientInnen erstellen zu kénnen, miissten weitere

Messungen in anderen soziografischen Gegenden durchgefiihrt werden.

Die oben beschriebenen Griinde dienen allenfalls der Erkldrung, warum medizinisches
Personal dazu verleitet ist, das Problem der TMD PatientInnen bei psychologischen Faktoren
zu suchen. Dies fiihrt gleich zur Uberleitung zu den Quellen des Stigmas der

temporomandibuldren Dysfunktion.
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3.3 Quellen des Stigmas bei chronischem Gesichtsschmerz

3.3.1. Die Unerklirbarkeit der Schmerzen von TMD

Ein wesentlicher Grund, weshalb es zu einer Wahrnehmung von Stigmatisierung seitens der
TMD PatientInnen kommen kann, ist laut dem Artikel ,,Losing/Saving Face — Quellen von
Stigma (...)“, ebenso publiziert von Marbach, Lennon, Link und Dohrenwend (1990) die
unbekannte Ursache von TMD. Die ungekldrte Pathogenese (=Krankheitsentstehung)
erschwert das medizinische Management und fithrt daher in vielen Féllen dazu, dass
ArztInnen sagen, die Patientlnnen wiirden iibertreiben, simulieren oder sich den Schmerz
sogar blo einbilden (Lennon et al. 1989). Es kann also zu pejorativem Labeling kommen,

welches die néchste Gefahrenquelle ist.

3.3.2. Klinisches Labeling

Da DoktorInnen keine biomedizinische Erklarung fiir die Schmerzen der Hilfesuchenden
haben, schreiben sie die Ursache hiufig psychologischen Griinden zu. Dies kann duflerst
frustrierend fiir die Erkrankten sein, da diese sich dann so fiihlen, als wiirden sie fiir ihr Leid

beschuldigt werden (Lennon et al. 1989).

Der Ausdruck ,,psychogen® ist nimlich bereits eine Art ,,Label®, welches impliziert, dass
Betroffene den Schmerz selbst verursacht haben. Er vermittelt den Eindruck, dass sie
eigentlich fahig dazu sein miissten, den Schmerz selbst zu kontrollieren, wenn sie nicht
wegen persOnlicher Schwichen daran scheitern wiirden (Lennon et al. 1989). TMD
Patientlnnen erleben den Schmerz jedoch als etwas, das auBlerhalb ihrer Kontrolle liegt.
Deshalb sind psychologische Erkldrungen unbrauchbar und abwertend fiir sie (Lennon et al.
1989). Eine junge Frau mit TMD hat sich dazu in einer Mail-Umfrage von Marbach und
Lipton (1987) folgendermallen geduBert (aus dem Englischen iibersetzt):

., Ich bin erst 21 Jahre alt und war bereits bei mehr als 30 Arzten, wovon die Hiilfte

derer mir auf so viele Weisen gesagt hat, dass ich ,verriickt‘ wire. *

Fiir die Erkrankten ist ihr Schmerz ein Problem des Korpers und nicht der Psyche (Kotarba
1983). Viele PatientInnen lehnen daher die psychogene Begriindung ab und machen sich auf
die Suche nach anderen Erklarungen, die fiir sie stimmiger sind. Laut Marbach und Lipton

(1987) empfinden Gesischtschmerzpatientlnnen die Arztgespriche oft als angespannt.
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Arztlnnen sind Autorititspersonen fiir PatientInnen. Erhalten TMD Betroffene
geringschitzige Erkldrungen von solch méchtigen Personen wie ihnen, kann die Interaktion
als spannungsreich erachtet werden (Salter et al. 1983). So kommt es hiufig zu einem
schwierigen Arzt-Patientenverhiltnis sowie zu einer gestorten Kommunikation zwischen

den beiden Parteien.

Mohr, Von Piekartz und Hotze (2011) haben dazu an der Hochschule Osnabriick in ihrer
Studie liber Schmerzerfahrung und Schmerzverhalten bei chronischem Gesichtsschmerz
qualitative Interviews gefiihrt. Die Auswertung hat ergeben, dass sowohl die fehlende
Aufklirung iiber die Schmerzen seitens der Arzte, als auch die mangelnde interdisziplinire
Kommunikation zwischen den einzelnen Berufsgruppen die Zusammenarbeit zwischen Arzt
und Patient erschwert. Dadurch wird auch der Therapieablauf beeintrachtigt. Aufféllig bei
den Interviews war die unterschiedliche Begriindung fiir den schlechten Krankheitsverlauf

der Probandinnen. So suchten manche den Fehler bei sich selbst:

w[...] Also, man macht auch negative Erfahrungen, bei denen ich auch
wahrscheinlich durch 50 % oder vielleicht auch 70 % selbst dafiir verantwortlich
bin! Weil ich ein Mensch bin, der sich auch nicht so richtig traut zu sagen, wie
schlecht es ihm so geht. Also, ich habe das auch immer mehr so mit mir selber
abgemacht, sodass ich nicht von den Medizinern erwarten konnte, dass die das auch

‘

so wahrnehmen, wie ich das geschildert habe.

Andere wiederum schrieben die Chronifizierung und den Schweregrad ihrer orofazialen

Schmerzen der drztlichen Behandlung zu:

,»Das hat man einmal vermurkst, [...] Und da steht man dann ja allein da! Und
ich meine, ich habe im GrofSen und Ganzen keine Angst vor Arzten! (Weinerlich). Ja,

man méchte ja nur Hilfe bekommen, man mochte die Schmerzen weghaben! [...]

Einige der Interview-Teilnehmerinnen waren au3erdem der Meinung, ihre Schmerzen wéren

schwicher geblieben, hitte man sie rascher an ein spezialisiertes Fachgebiet iberwiesen.

,, Wenn ich schnellere Hilfe bekommen hdtte, ob ich dann wirklich

so tief'in diese Schmerzwelt hdtte eintauchen miissen?

35



Die Teilnehmerinnen der Studie von Mohr, Von Piekartz und Hotze (2011) gaben ebenso

an, sich vom medizinischen Personal nicht ernst genommen zu fiihlen.

., Nach dem Motto, die Frau spinnt, die hat das alles nur getrdumt! Wahrscheinlich
habe ich mir das ja auch alles selbst ausgedacht, wohl habe ich mir auch die Zihne
selbst abgeschliffen! (lacht). [...] Und dann denke ich, warum erkennt ein HNO-Arzt
nicht den Zusammenhang [...] Er sagt, er kann sich das nicht vorstellen. [...] Ja, und
dann schreibt er der Krankenkasse, dass ich mich gegen die drztliche Diagnose

sperre und ich nicht therapierbar wire!“

Uber eine Unzufriedenheit mit dem Gesundheitssystem sprachen auch ProbandInnen einer
anderen Studie. Diese berichteten davon, dass ihnen nicht aufmerksam zugehort wurde, und
dass sie den Eindruck hatten, ihre Beschwerden wiren ein sehr nerviges Problem fiir
MedizinerInnen. Sie beklagten sich {iber verzogerte Diagnosen, entgegengebrachte
Ablehnung und Desinteresse seitens der Arzteschaft. Diese Komponenten waren unter
anderem ausschlaggebend dafiir, dass sie sich nicht ausreichend unterstiitzt und im Stich

gelassen flihlten (Hazaveh & Hovey 2018).

Analysiert man die Aussagen von Betroffenen, hort man sowohl die Kapitulation als auch
den Kampf dabei heraus. Es erinnert an eine Art innere Zerrissenheit. Patientlnnen sind
gespalten zwischen dem Wunsch einer Verdnderung ihrer Situation im Sinne einer
Besserung ihres Gesundheitszustandes und gleichzeitig dem Frust, dass sie keiner ihrer
Versuche diesem Wunsch nédher bringt. Es wirkt wie ein ewiger Kampf, der in Kauf
genommen wird, obwohl das Ziel aussichtslos erscheint. Dieses vergebliche Bestreben steht

im Spannungsfeld mit der Akzeptanz, sich dem zu Schmerz zu beugen.

Hazaveh & Hovey (2018) wiesen darauf hin, dass diese Ungewissheit, in der sich
PatientInnen befinden, zusammen mit den anhaltenden Symptomen jeglichen Aspekt ihres
taglichen Lebens nachteilig beeinflussen. Die Betroffenen hidngen sprichwdrtlich in der Luft.
Im Englischen bezeichneten die Studiendurchfiihrenden diesen Zustand als ,,Limbo®.
Ubersetzt man den Ausdruck wortwoértlich ins Deutsche, bedeutet er auch so viel wie

»Schwebezustand®, ,,Vorholle®, oder ,,Gefangenschaft®.

So duBerte sich eine ihrer ProbandInnen dazu (aus dem Englischen iibersetzt):
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., Es waren 9 Monate... Es kostete mich 9 Monate, bis ich einen Termin dort bekam
[Spezialklinik] und endlich herausfand, dass ich an dem litt und nicht an dem ...
(tiefer Atemzug) wir probierten so viele viele viele viele Medikamente

Unglaublich... Ich hab aufgehort, mitzuzdihlen (Lachen). Und ich lebe schon damit
seit... Ich meine, es ist nicht so schlecht, aber ich kimpfe wirklich 24 Stunden am

“«

Tag.

Der Wunsch der PatientInnen nach einer Diagnose, die ihre korperlichen Missempfindungen
bestitigt, sowie eine geeignete Therapieform dafiir zu finden, ist so grof3, dass ein Arzt nach
dem anderen aufgesucht wird. Das pejorative Labeling fiihrt also zum sogenannten ,,Doctor-

Hopping*, welches zugleich die nichste Ursache fiir Stigmatisierung sein kann.

3.3.3. Exzessive Suche nach medizinischer Hilfe

Die Auslegung, ihre Schmerzen wiren nur in ihrem Kopf, erzeugt in vielen Betroffenen das
Verlangen, andere davon zu iiberzeugen, dass ihr Schmerz tatsichlich real ist. Die extensive
Suche nach medizinischer Hilfe kann allerdings selbst Ursprung fiir die Entstehung eines

Stigmas sein, wenn sie erfolglos bleibt (Lennon et al. 1989).

Dass Menschen klinische Behandlungen in Kauf nehmen, zeigt nach auflen hin prinzipiell
das Interesse, wieder gesund werden zu wollen (Parsons 1951). Die Leidenden sind bemiiht,
den Grund ihrer Schmerzen ausfindig zu machen und etwas dagegen zu unternehmen.
Kommt es jedoch immer wieder zu Misserfolgen der Behandlungsversuche, was bei TMD
meist der Fall ist, wird das oft als Schwiche des/der jeweiligen PatientIn ausgelegt. So kann
es dazu kommen, dass vom Umfeld angezweifelt wird, dass der/die PatientIn wirklich
gewillt ist, gesund zu werden. Die urspriingliche Motivation der Patientlnnen, die
Schmerzen zu belegen, um einer Stigmatisierung zu entkommen, kann also ironischerweise
genau zum gegenteiligen Effekt fiihren, ndmlich dass sie sich stigmatisiert fithlen (Lennon

et al. 1989).

Eine Teilnehmerin der Studie (Lennon et al. 1989) hat diese Erfahrung folgendermaflen

beschrieben (aus dem Englischen iibersetzt):
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., Ich hatte jetzt ein realistisches Ziel, nimlich die Ursache fiir meinen Schmerz zu
finden und ihn loszuwerden. Ich hatte auch einen personlichen Hintergedanken. Ich
musste beweisen, dass ich nicht ,,verriickt” bin. Doch es fiihrte lediglich zu einer
Wiederholung des Musters. Das geschah, weil eine Anzahl von anderen Arzten, die
ich aufsuchte, fiir eine gewisse Periode mit mir arbeiteten, irgendwann frustriert
waren und zum Entschluss kamen, dass mein Problem psychosomatisch sei, und nicht

physiologisch. *

Je intensiver also die Suche der Patientenschaft nach Erkldrungen ihrer Symptome ist, desto
hoher ist die Wahrscheinlichkeit auf pejoratives Labeling zu stoBen, sowie
Behandlungsmisserfolge zu erleben (Lennon et al. 1989). Dieses Suchverhalten tragt somit
zur Stigmatisierung bei. Je ldnger die Krankenakte, desto hoher die Anfilligkeit fiir ein
Stigma. Die PatientInnen wollen die Bestétigung ihrer kdrperlichen Leiden, doch je mehr
sie diese anstreben, desto stirker besteht die Gefahr, sich stigmatisiert zu fithlen. Es kommt

zu einem Teufelskreis.

Unerklarbarkeit der
Gesichtsschmerzen

Stigmatisierung

Exzessive Suche
nach medizinischer Klinisches Labeling
Hilfe

Abbildung 11: Die Entstehung des Stigmas von chronischem Gesichtsschmerz
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In der Studie von Lennon at el. (1989) kam es auch zu dem Phinomen, dass PatientIlnnen
mit der Zeit selbst ihre eigene geistige Gesundheit in Frage stellten. Diese Selbstzweifel
waren verbunden mit der Angst, die Labels ,,Simulant* oder ,,Hypochonder* kénnten doch

ihre Berechtigung haben.
(aus dem Englischen iibersetzt):

., Ich ging zu 6 verschiedenen Arzten. Keiner fand heraus, was falsch mit mir war.
Ich wurde sehr deprimiert und zuriickgezogen... Jeder sagte mir, ich brduchte einen

‘

Psychiater. Ich begann ihnen zu glauben.

Unabhéngig davon, ob die Patientlnnen die psychologischen Interpretationen ihrer
DoktorInnen akzeptieren oder nicht, konnen solche Auslegungen, wenn sie diese vermehrt
horen, dazu fiihren, dass sie sich gebrandmarkt, unverstanden und frustriert fiihlen (Lennon
et al. 1989). Sie entwickeln mit der Zeit die Ansichten, dass andere glauben, ihr Leid ldge
an ihrer eigenen Charakterschwéche oder an Makeln ihrer Personlichkeit. Sie fiihlen sich
also stigmatisiert. Marbach et al. (1990) haben in ihrer Studie ,,Losing/Saving face* des
weiteren angedeutet, dass die Wahrnehmung eines Stigmas und dem damit verbundenen
niedrigen Selbstwertgefiihl, der Hoffnungslosigkeit und Hilflosigkeit sogar zu einer
Verdnderung der Immunfunktion fiihren konnte. Dazu miissten allerdings noch weitere
Studien gemacht werden. Was allerdings bereits bewiesen ist, ist die Tatsache, dass sich
Patientlnnen mit einer orofazialen Dysfunktion als Folge von Stigmatisierung oft
entfremdet, entwertet und von anderen abgegrenzt fithlen. Inwiefern sich das Stigma daher
auch auf'soziale Beziehungen und die Lebensqualitédt im Allgemeinen der davon Betroffenen

auswirken kann, soll im nédchsten Kapitel erlautert werden.

Psychologische
Interpretation der
Arzteschaft
|
I I I I
Angespannte soziale Hoffnungslosigkeit/ Niedriges Entfremdung/
Bezichungen Hilflosigkeit Selbstwertgefiihl Abgrenzung

Abbildung 12: Mogliche Folgen einer psychologischen Interpretation der Arzteschaft
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4 (Sozial)leben, Verlust und Einsamkeit chronisch kranker

Menschen

Im folgenden Kapitel soll ein Einblick gegeben werden, unter welchen verdnderten
Bedingungen Menschen ihr Leben mit chronischen Gesichtsschmerzen managen. Dabei
wird besonders das diirftige Sozialleben der Personen beleuchtet und beschrieben, inwiefern
Beziehungen unter den Umstinden der temporomandibuldren Dysfunktion und ihren
Begleiterscheinungen strapaziert werden. Zugleich werden die Mdglichkeiten der
Erkrankten diskutiert, mit ihrer Einschrinkung im Bekanntenkreis umzugehen. Ebenso soll
deutlich gemacht werden, inwiefern klinische und soziale Stigmatisierung in diesem
Zusammenhang fiir TMD PatientInnen eine Rolle spielt. Eine abschlieBende Ausfiihrung
iiber krankheitsbedingte Verluste im Leben der chronisch Kranken im Allgemeinen soll
verdeutlichen, warum korperliche und psychische Belastungen mit einer niedrigeren
Lebensqualitét einhergehen und hiufig zu Selbstwertkrisen fithren (Hazaveh & Hovey 2018;
Charmaz 1983).

4.1 Einfluss von Stigmatisierung auf soziale Bezichungen

TMD Patientlnnen, die ihre Erkrankung als stigmatisierend erleben, sind nicht nur der
Gefahr von negativem Labeling durch medizinische Fachkrifte ausgesetzt, sondern auch der
moglichen Ablehnung der Menschen in ihrer Umgebung, die Notiz von ihrem
Krankheitsgeschehen machen. Patientlnnen sind schlieBlich nicht losgeldst aus ihrem
sozialen Umfeld. Nun stellt sich die Frage, wie sie in der Offentlichkeit und im Privatleben
mit ihrer Erkrankung umgehen. Dass Stigmatisierung im gesundheitlichen Kontext auch
Konsequenzen auf soziale Beziehungen haben kann, haben Lennon et al. (1989) in ihrer
Studie ,,The Stigma of Chronic Facial Pain and It’s Impact on Social Relationships” gezeigt.
Sie stellten fest, dass die Qualitdt der sozialen Beziehungen aufgrund mehrerer Faktoren

negativ beeinflusst werden kann.
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4.1.1. Sticma Management Strategien

Natiirlich mochten die Patientlnnen so gut es geht, negativer Bewertung durch ihre
Mitmenschen entkommen. Somit liegt die Entscheidung bei ihnen, wie sie mit ihrer
Schmerzerfahrung und den Therapieversuchen nach auflen hin umgehen. Lennon et al.
(1989) haben dargelegt, dass es im sozialen Kontext zwei géngige Strategien gibt, mit TMD
umzugehen. Entweder man hilt die Behandlungsversuche vor anderen geheim, oder man
offenbart sie ihnen, mit der Absicht, AuBlenstehende dariiber genauer zu informieren. Der
Versuch, andere Personen aufzuklidren geht mit der Hoffnung einher, von ihnen verstanden

zu werden (Lennon et al. 1989).

Beide Methoden — sowohl Offenlegung als auch Geheimhaltung — sind allerdings keine
Garantie dafiir, dass sich die Erkrankten nicht trotzdem entfremdet fiithlen. Lennon et al.
(1989) sehen einen Grund in der Unsichtbarkeit der Schmerzen. Dies bedeutet zwar, dass
man die orofaziale Stérung gut vor anderen verstecken kann, zumal es keine markanten
optischen Hinweise im duBleren Erscheinungsbild gibt (wie das beispielsweise bei
Ubergewicht, Amputationen, Gesichtslihmung, Hautausschléigen der Fall ist). Jedoch kann
auch das Geheimhalten der Schmerzen sehr ausgrenzend sein. So hat eine Studie {iber
Epilepsie gezeigt, dass allein das ,,Passing® - also das stille Vorbeigehen an anderen
Personen isolierend sein kann, weil die Erkrankten insgeheim wissen, dass sie anders als die

anderen sind (Schneider & Conrad 1986).

Entscheidet man sich hingegen dafiir, seine Erkrankung und die Suche nach wirksamen
Behandlungen offenzulegen, riskiert man von anderen enttduscht oder missverstanden zu
werden. Aullenstehende konnen das Ausmal} des Leides nie zur Génze nachvollziehen. Die
Tatsache, dass orofaziale Schmerzen fiir andere nicht sichtbar sind, erschwert zudem deren
Kommunizierbarkeit (Wolf et al. 2008). Die TeilnehmerInnen in der genannten Studie gaben
an, ihre Bekannten hétten den Eindruck, sie wiirden gar keine Schmerzen erleiden, oder sie
wiren ohnehin gesund und intakt. Der zentrale Faktor ist dabei, dass den PatientInnen oft
kein Glauben geschenkt wird, weil dulerlich keine Anzeichen von Krankheit zu erkennen

sind (Hazaveh & Hovey 2018):

(aus dem Englischen iibersetzt):
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. Manchmal ist es so frustrierend... So frustrierend weil Leute nicht sehen kénnen,
dass ich krank bin. Sie schauen mich an und denken, ich sehe gut aus. Ich mag es

nicht, wenn Leute glauben, ich tue nur so, als wdr ich krank. *

Berichten die Betroffenen ihren Freundlnnen jedoch von ihrer vergeblichen Suche nach
medizinischer Betreuung, oder beschweren sich gar iiber die Schmerzen, riskieren sie als
Hypochonder abgestempelt zu werden - oder noch schlimmer, sie gelten nach auf3en hin als
unfdhig, ihre Schmerzen in den Griff zu bekommen, weil alle Behandlungen fehlschlagen

(Lennon et al. 1989).

So erzdhlt eine TMD-Betroffene der Stigma- Studie, die sich einer erfolglosen

Kieferoperation unterzogen hat (aus dem Englischen tibersetzt):

,Ich war so beschdimt es den anderen zu erzdhlen, denn wie sagst du jemandem,

dass du eine Operation hattest, aber sie nicht funktioniert hat. *

(Anmerkung von Lennon et al. (1989): Diese Patientin suchte ihren Chirurgen nie wieder
auf, da sie ihm sonst sagen hitte miissen, dass die Operation ihren Schmerz nicht behoben
hat. Sie beschreibt es wie folgt: ,, Ich hatte Angst, er wiirde dann sagen, dass ich mir all

‘

diesen Schmerz nur eingebildet habe. *

4.1.2. Schmerzbedingte Isolation & Einsamkeit

Hat man Schmerzen, wirkt sich das auch auf die Freude am Leben aus. So ist es
nachvollziehbar, dass Menschen, die unter starken Schmerzen leiden, oft kein Interesse an
Dingen haben, die anderen sonst Gliicksgefiihle bescheren. Darunter fallen besonders
Aspekte des Soziallebens. Unternehmungen mit Freunden verlieren ihren Reiz, der
Bekanntenkreis wird vernachldssigt, Begegnungen mit anderen Menschen in der
Offentlichkeit sind unangenehm. Eine Schmerzmedikation ist dabei keine Dauerldsung fiir
die PatientInnenn. So erklirten ProbandInnen der Studie von Hazaveh & Hovey (2018), dass
eine permanente Tabletteneinnahme nicht von Nutzen wire, da die Arzneien sie so langsam

machten.
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Die schlechte korperliche Verfassung beeintriachtigt jedoch den Lebensalltag der Personen
erheblich und behindert somit auch die Teilnahme am Sozialleben. Da die Intensitét der
Gesichtsschmerzen variieren kann, sind sie meist nicht vorhersehbar (Lennon et al. 1989).
Daher fiihren die Schmerzen hiufig zu einem sozialen Riickzug. Als Folge daraus entsteht
bei vielen Erkrankten ein Gefiihl sozialer Ausgrenzung. Die Betroffenen fiihlen sich
ausgeschlossen aus der Gesellschaft und nicht mehr Teil ihres Freundeskreises. Das fehlende
Zugehorigkeitsgefiihl und der Glaube, vollig allein mit seinen Problemen zu sein, verursacht
Einsamkeit. Gesichtsschmerzpatientlnnen wollen ihr Leid oft nicht nach auBlen hin
kommunizieren, fithlen sich aber genau dadurch dann unverstanden. Probandinnen der
Studie von Mohr et al. (2011) schreiben das Gefiihl der Exklusion selbst einer geringen

Anteilnahme des sozialen Umfeldes zu:

,Nein, [...] man mag da nicht driiber sprechen, weil viele kennen es ja nun auch

nicht! [...] Konnen das auch nicht begreifen, die verstehen das einfach nicht!“

Das ausbleibende Interesse wird von den Patientinnen oftmals als Ablehnung der eigenen

Person gedeutet:

,»Na am Besten sagt man gar nichts mehr! [...] Nein, nicht weil es wehtut, sondern
weil die Leute es ja auch nicht mehr horen wollen. Und man mag da ja auch nicht

«

mehr driiber sprechen.

In einer anderen phdnomenologischen Studie berichtete eine Person davon, freiwillig auf die
Unterstiitzung ihrer Freunde zu verzichten und diese ganz bewusst nicht in ihre

Schmerzerfahrung miteinzubeziehen (Hazaveh & Hovey 2018):
(aus dem Englischen iibersetzt):

,,Ich meine, manche meiner Freunde sind hilfsbereit, aber ich will nicht permanent
tiber meine Schmerzen sprechen. Der springende Punkt, weshalb du deine Freunde
triffst, ist doch was anderes zu machen. Ich denke, ich habe ein gutes Support-
Netzwerk um mich, aber ich denke, es liegt daran, weil ich nie tiber meinen Schmerz
spreche. Ich bin mir nicht sicher, ob sie mir noch beistiinden, wenn ich tiber meinen

Schmerz sprechen wiirde. *
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Zwischenmenschlichen Interaktionen wird oft aus dem Weg gegangen, weil die Angst vor
einer Zurlickweisung immer groBer wird. Hazaveh & Hovey (2018) sehen einen
ausschlaggebenden Aspekt dafiir in der Ungldubigkeit, die das soziale Umfeld oftmals
gegeniiber der erkrankten Person hegt. In der eben genannten Studie erzdhlten die
ProbandInnen, dass ihnen Skepsis aus dem Freundeskreis entgegengebracht wird, oder selbst
nahestehende Familienmitglieder an ihren Schmerzen zweifeln. Die Problematik sahen sie
darin, dass es den Personen aus ihrem Umkreis schwerfalle, ihr Leid nachzuvollziehen, da
sie selbst nie an derartigen Schmerzen gelitten haben (Hazaveh & Hovey 2018). Die
Erkrankten empfinden das wiederum als Mangel an Verstdndnis und fiihlen sich verurteilt.
Sie verspliren den Drang, sich flir ihre Beschwerden rechtfertigen zu miissen. Die
Patientlnnen in der Studie sprachen in diesem Zusammenhang auch von einer

Verschlimmerung ihres Leides, wenn sie anderen ihre Erkrankung erkldren mussten.
(aus dem Englischen iibersetzt):

,,Das Schlimmste daran mit dieser Krankheit leben zu miissen, ist, wenn Leute mich
mit dieser gewissen Ungldubigkeit ansehen. Ich hasse es, wenn andere tiber mich
urteilen. Wenn du Krebs hast, wird dir so viel Empathie entgegengebracht, aber bei
meiner Krankheit scheint das niemanden zu kiimmern. Ich meine, blof3 weil ich keine

‘

sichtbaren Zeichen einer Erkrankung habe, heifit das nicht, dass ich nicht krank bin.

Uberwiegt die Furcht auf Unverstindnis zu stoBen, behalten Personen ihre orofazialen
Schmerzen fiir sich. Diese Strategie grenzt Betroffene allerdings weiter von ihren geliebten

Menschen ab. So duBlerten sich ProbandInnen dazu wie folgt (Hazaveh & Hovey 2018):
(aus dem Englischen iibersetzt):

,,Ich meine natiirlich heifgt das, dass es Aktivitditen gibt, die ich nicht machen kann
und dass ich manchmal Freunden absagen muss und ich bin mir nicht sicher, ob die
Leute das immer verstehen und realisieren, dass es nicht deshalb ist, weil ich
unzuverldssig bin, sondern weil es mir manchmal nicht gut geht. Aber anstatt den
Leuten zu sagen, dass ich Schmerzen habe, lasse ich mir eben irgendwelche Ausreden

¢

einfallen.
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Manchen Betroffenen erscheint es zudem sicherer, sich ganz aus ihrem sozialen Netzwerk
zurlickzuziehen. Sie bevorzugen es, allein zu sein und entscheiden sich freiwillig fiir die
Isolation. Die amerikanische Soziologin Kathy Charmaz hat in ihrem Artikel ,,Loss of self:
a fundamental form of suffering in the chronically ill“ auf die gesellschaftlichen
Rahmenbedingungen verwiesen, die es chronisch kranken Menschen erschweren, ein
,hormales* Leben zu fiihren. Den Grund sieht sie hauptsidchlich darin, dass die Betroffenen
diese gesellschaftlichen Konzepte nicht hinterfragen, sondern einfach als gegeben
annehmen. Die Welt ist ein Ort, der fiir gesunde und aktive Menschen konstituiert ist.
Personen mit chronischen Erkrankungen oder korperlichen Beeintrachtigungen messen sich
an den Mafstiben, die bloB fiir ,,Gesunde* gelten und spiiren zugleich die Notwendigkeit,
sich aus dieser Welt, die bloB fiir die ,,Gesunden* gemacht ist, zuriickzuziehen. Charmaz
schlussfolgert, dass die erkrankten Menschen ihr Leben deshalb selbst stirker einschrénken,
als dies sein miisste. Sie nehmen immer weniger am Leben teil, tun dies eigentlich zu ithrem
eigenen Schutz, aber verzichten dadurch in Wahrheit auf viele schone, lebenswerte Dinge.
Zudem erfolgt dieser Riickzug auf Kosten ihres Selbstbildes, das damit nimlich zunehmend

verloren geht (Charmaz 1983). Dariiber wird im Folgekapitel diskutiert.

Der Fakt, dass Patientlnnen einen Grofteil ihrer Zeit mit medizinischen Therapien
verbringen, verstirkt laut Charmaz‘ Studie zusitzlich die Isolation. Die Betroffenen sind
dadurch abgegrenzt von anderen und biindeln ihre gesamte Aufmerksamkeit wieder auf sich

selbst. Dadurch fiihlen sie sich wiederum einsam.

Sollten Patientinnen, um ihren gesellschaftlichen Status zu bewahren, doch von Zeit zu Zeit
sozialen Aktivititen nachgehen, kommt es laut Mohr et al. (2011) zu einer nach aulen
gerichteten Schmerzunterdriickung. Die TeilnehmerInnen nehmen eine Verschlechterung
ithres Zustandes fiir soziale Unternehmungen in Kauf, obwohl ihnen bereits im Vorhinein

bewusst ist, dass ihre Beschwerden danach schlimmer sind:

,.Ja, ich mache dann schon mal was. Aber Sie haben recht, ja, es ist schon eine
gewisse Angst da. Aber ich weif3 es ja auch. Wenn ich dies oder das mache, danach
hast du wieder mehr Schmerzen! Aber ich mache es eben von Zeit zu Zeit, weil ich ja

auch nicht total isoliert leben mochte.
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Weil die Schmerzen im oro- und kraniofazialen Bereich sowohl Sprache als auch Mimik
funktionell behindern, ist nach Mohr et al. (2011) auch die verbale und nonverbale
Kommunikation beeintrachtigt. Bis auf eine Probandin betonten alle Teilnehmerinnen in den
qualitativen Interviews die verdnderte Sprache, aber auch Gesichtsstruktur bei mimischen
Ausdriicken. Manche Patientinnen gaben sogar an, verbale Kommunikation aufgrund der

Schmerzen zu vermeiden (Mohr et al. 2011).

4.1.3. Unzufriedenheit in sozialen Bezichungen

Nun liegt es auf der Hand, dass es nicht nur im nidheren Umfeld zu Herausforderungen im
Umgang mit der stigmatisierten Erkrankung kommen kann, sondern auch im engeren
(Familien)-Kreis bzw. im Zusammenleben mit anderen Personen. Lennon et al. (1989) haben
in dieser Hinsicht einen Zusammenhang zwischen der Unzufriedenheit in intimen

Beziehungen und der Entfremdung aufgrund der Schmerzerfahrung bewiesen.

So stellte sich heraus, dass in ihrer Studie von 151 Teilnehmerinnen, jene, die mit einem
Freund zusammenwohnten, oder verheiratet waren und starke Schmerzen hatten, sowie sich

in einem hohen Ma@} entfremdet fiihlten, sehr unzufrieden mit der Beziehung waren.

Single-Patientinnen, die hohe Werte von Entfremdung aufwiesen, waren gleichzeitig auch
unzufrieden mit ihrem Beziehungsleben, unabhidngig vom Schmerzgrad. Ebenso hat man bei
Singles einen Zusammenhang zwischen der Stigma-Management Strategie der
,,Offenlegung und der Unzufriedenheit im Sozialleben festgestellt. Das bedeutet, dass jene
Single-Patientinnen der Studie, die anderen von ihrer Schmerzerfahrung und ihrem
Bemiihen um effektive Therapien erzédhlten, dazu tendierten unzufriedener in intimen
Beziehungen zu sein. Sie wiren stets dem Risiko ausgesetzt auf Ablehnung zu stof3en, sollten
sie ihre potentiellen Partnerlnnen in ihre Krankheitsgeschichte einweihen (Lennon et al.

1989).

Was die Unterstiitzung im Zusammenleben anbelangt, hat man in der Studie
herausgefunden, dass entfremdete Patientinnen stirker auf die Hilfe der Haushaltsmitglieder
zahlten, als weniger entfremdete (Lennon et al. 1989). Dass stigmatisierte Personen eher
engen Angehorigen vertrauen als den Menschen auflerhalb ihres Haushaltes, haben die

Autoren vor der Studiendurchfiihrung aus folgendem Grund angenommen:
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BeziehungspartnerInnen, die der erkrankten Person sehr nahe stehen, erleben die
zermiirbende Behandlungssuche hautnah mit und wissen auch besser Bescheid iiber die
zahlreichen Facetten des Schmerzes, als Leute auB3erhalb des Haushaltes, mit denen die
erkrankte Person nur oberfldchlich zu tun hat. Somit gingen die Autoren der Studie davon
aus, die Erkrankten wiirden nicht riskieren, von anderen, die nur einen Teil davon
mitbekommen, abgelehnt zu werden oder sich negativen Reaktionen auszusetzen (Lennon

et al. 1989).

Wenn auch der Zusammenhalt in intimen Bindungen groBer ist, so ist die Beziehung
indessen einer groflen Belastungsprobe ausgesetzt, die fiir beide Beteiligten beschwerlich

ist. So schreibt Hilbert (1984) dariiber (aus dem Englischen tibersetzt):

,,Dennoch ist diese Abhdngigkeit von jenen, die eingeweiht sind, potentiell belastend
fiir beide - Leidenden und deren Unterstiitzer, weil, egal wie nah andere einen stehen
maogen, sie konnen einem nicht vom Schmerz befreien und schon gar nicht konnen sie

3

ihn zur Gdnze nachfiihlen.
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4.2 Lebensqualitiat chronisch kranker Menschen

Ein Leben mit chronischen Schmerzen zu fiihren ist eine tégliche Herausforderung.
Menschen, die darunter leiden, miissen ihren gesamten Tagesablauf unter widrigen
Umsténden bewiltigen. So ist es laut Wolft et al. (2008) fiir Betroffene bereits anstrengend,
genug Kraft fiir hygienische Routinen aufzubringen, ja sogar in der Frith aus dem Bett zu
kommen. Héusliche Pflichten miissen oft schmerzbedingt vernachléssigt und externe Hilfe
in  Anspruch genommen werden. Nicht selten wird der Job, aber auch
Lieblingsbeschéftigungen, denen man frither mit Freude nachgegangen ist, aufgegeben. Da
die korperliche Verfassung tagesabhidngig und nicht kalkulierbar ist, konnen chronisch
kranke Menschen auch schwer vorausplanen (Wolf et al. 2008). Lange Ruhepausen vor oder
nach Aktivititen miissen dabei miteingerechnet werden. Die anhaltenden Schmerzen
hindern Menschen daran, ein intaktes Sozialleben zu fithren und ihren Zielen und Traumen
nachzugehen. Resignation und Passivitit sind oft die Folge (Wolf et al. 2008). Es kommt zu
sozialem Riickzug, oftmals verbunden mit Depressionen, Desillusion und stark ausgepréigter

Hoffnungslosigkeit.

In den vorigen Kapiteln wurde die Auswirkung von Stigmatisierung auf das Sozialleben von
TMD Patientlnnen thematisiert. In den nédchsten Punkten soll ndher auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit eingegangen und jene Faktoren beschrieben werden,
die diese beeintrichtigen. Es werden Aspekte von dauerhaftem Schmerz und dessen Einfluss

auf die Lebensgestaltung sowie das Mindset der GesichtsschmerzpatientInnen beleuchtet.

4.2.1. Desillusionierung

Schmerz ist ein Gefiihlszustand, den der Mensch von Natur aus vermeiden will. Tritt er auf,
zieht er die gesamte Aufmerksamkeit der Person, die ihn erlebt, auf sich. Er verursacht
Unwohlsein und Unbehagen. Als logische Konsequenz mdchte sich die Person aus diesem
Zustand befreien. Es ist ein natiirliches Bediirfnis des Menschen, schmerzfrei zu sein.
Gelingt dies liber ldngere Zeit nicht, kommt es meist zu Enttduschung und Frustration. Viele

Menschen werden desillusioniert und verzweifelt.
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Ein zentraler beitragender Faktor zur Desillusionierung chronisch kranker Menschen ist die
empfundene Hoffnungslosigkeit. Viele PatientInnen mit orofazialen Schmerzen beschreiben
dieses Gefiihl, als wiren sie vom Schmerz gefangen oder als wire der Schmerz eine Art
Bestrafung (Wolf et al. 2008). Diese Hoffnungslosigkeit fiihrt wiederum oft zu Resignation
und Frust. Die Hoffnung auf eine Besserung der Beschwerden oder auf ein besseres Leben
im Allgemeinen wird schwicher. Der Glaube daran, gesund zu werden, oft sogar ganz
aufgegeben. Eine resignierende Haltung ist vor allem in Bezug auf die Zukunft zu bemerken.
Als man in der Studie von Wolf et al. (2008) Patientlnnen zum Thema ,,Zukunft* befragte,
wechselten diese sofort das Thema oder ignorierten die Frage. Aussagen diesbeziiglich

waren grundsdtzlich negativ-

(aus dem Englischen iibersetzt):

‘

., Es gibt keine Zukunft fiir mich, so viel hab * ich verstanden. *

In der Studie von Wolf et al. (2008) stellte sich der Schmerz an sich als ein allumfassendes
Phénomen heraus. Er spielt die dominierende Rolle im Alltag der PatientInnen und habe die
grofite Macht iiber das gesamte Leben. Thr Leben sei vom Schmerz bestimmt (aus dem

Englischen iibersetzt):

,,Ich habe keine anderen Probleme in meinem Leben, nicht ein einziges. Nein, absolut

nicht. Hab ich nicht. Der Schmerz ist mein Problem. Mm.”

In den qualitativen Interviews von Mohr et al. (2011) gaben alle Patientinnen ausnahmslos
an, dass sich ihr Leben mit Beginn der Schmerzen schlagartig gedndert habe und seither das
gesamte Leben auf den Schmerz ausgerichtet sei. Auch berichteten sie allesamt, dass sich

thre Ziele im Leben durch die orofazialen Schmerzen verdandert héitten.

,, Ohne die Schmerzen wiirde ich ganz anders leben! [ ...] Weil alles, was ich mache,

ist anders als das, wie ich es sonst machen wiirde, wenn ich gesund wdre! “ (weint). *
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AuBerdem wurde aufgrund der dauerhaften Schmerzen im Gesicht eine Verédnderung im
Verhalten in Bezug auf destruktive Handlungen bemerkt. So war es einer Person
beispielsweise gleichgiiltig, starke Tabletten zu schlucken, obwohl sie wusste, dass sie diese
wegen einer Unvertriglichkeit eigentlich nicht nehmen durfte (Wolf et al. 2008). Sie du3erte

sich dazu folgendermafen (aus dem Englischen iibersetzt):

113

., Ich dachte: “Es ist mir egal. Dann muss ich eben sterben.’

4.2.2. Verluste

Hazaveh & Hovey haben in ihrer phdnomenologischen Studie (2018) dokumentiert, dass es
bei Menschen mit orofazialen Schmerzen meist zu verschiedenen Formen von Verlust
kommt. So kristallisierten sich hauptsiachlich vier Arten heraus: Jobverlust, Identititsverlust,
das Unvermdgen Genuss beim Essen empfinden zu kdnnen, sowie das Verlorengehen der
Freude an sozialen Aktivititen teilzunehmen. Die letzten beiden Punkte erscheinen
plausibel, zumal bereits mehrfach erortert wurde, weshalb sich das Sozialleben der
Schmerzleidenden wéhrend der Erkrankung zum Schlechten verdndert. Auch die
Unfahigkeit, Essen genieflen zu konnen ist wenig iiberraschend, da die Schmerzen in der
Kieferregion auftreten und besonders intensiv bei mechanischer Belastung sind. Somit
gelten die nidchsten Absitze der vorliegenden Arbeit den ersten beiden Formen: Verlust des

Jobs sowie der eigenen Identitét.
Jobverlust

Wenn die Schmerzen und ihre Folgen die Patientlnnen so weit bringen, dass sie
krankheitsbedingt ihren Beruf aufgeben miissen, kann das in vielerlei Hinsicht
problematisch sein. Der Ausstieg aus dem Berufsleben bedeutet immer eine Umstellung in
finanzieller Hinsicht. So sind viele chronische SchmerzpatientInnen einer gro3en Belastung
ausgesetzt. Diese entsteht einerseits dadurch, dass die Aufgabe einer Arbeitsstelle
gleichzeitig eine Anderung im Haushaltsbudget mit sich bringt, welche sich wiederum in
den meisten Féllen auf den Lebensstandard niederschlidgt. Andererseits werden auch viele
kostenintensive Behandlungen nicht von den Krankenkassen tibernommen und miissen
somit privat beglichen werden. Nach Aussagen einiger Gesichtsschmerzpatientinnen in der
Studie von Mohr et al. (2011) wurden teilweise unsachgemife Therapien durchgefiihrt, die
iiberfliissig waren und zu hohen Ausgaben fiihrten. Die Patientinnen stiinden unter gro3em
finanziellen Druck.
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,Und hat dazu ein Vermogen gekostet! Wirklich! [...] Und die geeigneten
Therapeuten hier im Ort, die sind alle privat! (Wiitend). Oder iiber neun Monate

Wartezeit fiir Kassenpatienten. Da kann ich doch nicht warten mit!“

Abgesehen von der finanziellen und existenziellen Bedeutung des Berufes, fallen auch mit
dessen Verlust die Aufgaben und Pflichten, welcher dieser mit sich brachte, im Leben der
Menschen plotzlich weg. Das Gefiihl, wirksam, bedeutsam und niitzlich zu sein, fehlt. Die
Anerkennung fiir die erbrachten Leistungen und die Erfolgserlebnisse im beruflichen
Bereich bleiben aus. Viele Personen empfinden dies als gro3e Einbuf3e und leiden darunter.
In der Studie von Hazaveh & Hovey (2018) behaupteten einige ProbandInnen in diesem
Zusammenhang sich nicht mehr wieder erkennen zu konnen. Sie hatten Schwierigkeiten,

sich mit der Person zu identifizieren, die sie vor dem Schmerz waren:
(aus dem Englischen iibersetzt):

,,Meine Krankheit hat wirklich verdndert, wie ich iiber mich selbst denke. Wenn der
Schmerz aufflammt, fiihle ich mich so schwach und hilflos. Ich war friiher eine sehr
selbstbewusste Person, aber jetzt fiihle ich mich einfach nutzlos und ich bin so traurig
dariiber, dass ich meinen Job aufgeben musste. Ich meine, ich habe gewissermafien
akzeptiert, dass ich nicht mehr arbeiten kann, aber jetzt, wo ich nicht mehr arbeite,
kann ich erst recht nicht viel im Haus tun, weil ich mich permanent miide fiihle und
unter den Schmerzen leide. Ich vermisse wirklich mein altes Leben und die Person,

‘

die ich einmal war.*

Verlust von Selbstidentitét

Kathy Charmaz, die amerikanische Soziologin, hat sich eingehend mit dem Verlust des
Selbst von chronisch Kranken beschiftigt. In diesem Kontext beschreibt sie, dass es fiir diese
Art von Verlust vor allem auf die Werte ankommt, durch die das Selbstbild gebildet wird.
In Gesellschaften und Weltansichten, in denen der Selbstwert beispielsweise an harte Arbeit,
Leistung, oder Verantwortung gekniipft ist, hinterfragen Kranke ihren eigenen Wert, sobald
sie diesen Prinzipien nicht mehr gerecht werden konnen. Bekommt man eine Krankheit, sind
aber genau diese Faktoren die ersten, die verschwinden. Menschen verlieren sowohl die

bewusste Kontrolle iiber ihr Leben, als auch die eigene Aktionsfahigkeit.
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Sind sie nicht fdhig ein ,,normales* Leben zu fiihren, das den Idealen, auf denen ihr
Selbstbild beruht, entspricht, beginnt ihr Selbst zu brockeln (Charmaz 1983). Sie geben sich
selbst die Schuld dafiir und denken schlecht {iber sich. Nicht nur die Selbstachtung nimmt
allméhlich ab, sondern die Selbstbilder 16sen sich auf, ohne dass dabei gleichwertige neue

entwickelt werden. Mit anderen Worten: sie verlieren sich selbst (Charmaz 1983).

Ursachen des Selbstidentititsverlustes sieht Charmaz in der eingeschrinkten
Lebensfiihrung. Der Alltag chronisch kranker Menschen ist unterbrochen von Arztterminen,
medizinischen Behandlungen und durchpflogen von wiederkehrenden Schmerzperioden.
Menschen konnen nicht mehr das tun, was sie einmal gemacht haben. Oft konnen sie ihre
personlichen Interessen nicht mehr verfolgen oder den eigenen Zielen nicht mehr nachgehen.
Fillt vieles davon weg, woriiber man sich einst definiert hat, wird die Identitét, die man
glaubte zu haben, erheblich erschiittert und das Bild von sich selbst gezwungenermallen
verdndert. Zudem erinnert die Gebundenheit an medizinische Verfahren die Menschen ganz
besonders an diese limitierte Freiheit und fiihrt ihnen ihre eigene Unselbststindigkeit vor
Augen. Manche PatientInnen (beispielsweise Dialysepatientlnnen) hatten den Eindruck, die
Behandlungen wiirden ihr Leben beherrschen (Strauss & Glaser 1975). Diese immense
Abhidngigkeit von &dulleren BehandlungsmaBnahmen ist ein steter Beweis flir den
Kontrollverlust iiber das eigene Leben und fiihrt schlieBlich zum Verlust des eigenen Selbst
(Charmaz 1983). Die Patientlnnen erleben sich selbst als passiv, machtlos und

schicksalsergeben.

Einen weiteren Ursprung von negativer Selbstwahrnehmung bildet Kathy Charmaz zufolge
die Spiegelung der Verhaltensweisen anderer Menschen. Dies bedeutet, dass jegliches
Verhalten der anderen Personen auf sich selbst bezogen wird. Da chronisch Kranke héufig
thre Sozialkontakte minimieren, kommt es nur selten zu zwischenmenschlichen
Interaktionen. Laut Charmaz ist daher ein Routinecheck beim Arzt filir viele chronisch
Kranke schon ein besonderes Event fiir. Es erscheint naheliegend, dass die Arzt-Patienten-
Beziehung somit eine auflergewdhnliche Wichtigkeit fiir das Selbstwertgefiihl der
Schmerzleidenden hat. Wie die Betroffenen iiber sich selbst denken, hdngt ndmlich stark
davon ab, wie mit ihnen umgegangen wird. AuBerungen und Umgangsformen der
medizinischen Fachkraft bilden die Basis fiir ihre Selbsteinschdtzung, zumal es wenig
Kontaktmdglichkeiten mit anderen Menschen gibt. Werden die Patientlnnen von
MedizinerInnen ernst genommen, kommt es zu einer positiven Spiegelung. In diesem Fall

fallt es den Erkrankten leichter, ein besseres Bild von sich selbst aufrecht zu halten.

52



Schenken ihnen jedoch die Arztlnnen - also ausgerechnet die Personen, die fiir sie einen
besonders hohen Stellenwert haben - keinen Glauben oder zweifeln an ihren Aussagen,
konnen selbst die kiirzesten Begegnungen zu Infragestellung und tiefen Erschiitterungen des

eigenen Selbst flihren (Charmaz 1983).
Ein Arzt hat sich dazu folgendermaf3en geduf3ert:
(aus dem Englischen iibersetzt):

,,Die konnen meine beildufigste, gedankenloseste Bemerkung oder Andeutung fiir die

absolute Macht halten und als eine direkte Spiegelung ihrer selbst.

Selbstreflexion und Spiegelung erfolgen jedoch nicht nur bei Begegnungen mit Menschen
aus dem Gesundheitsbereich, sondern auch bei jenen aus dem Familienkreis. Auch hier kann
es zu Spannungen kommen. Beziehungen von chronisch kranken Menschen sind aufgrund
der krankheitsbedingten erschwerenden Faktoren oft voller Konflikte und tragen zu
negativen Selbstkonzepten bei. So ist es nicht immer die soziale Einsamkeit, welche durch
den geringfiigigen Kontakt mit der AuBBenwelt entsteht, die den Erkrankten zu schaffen
macht, sondern oftmals die erlebte emotionale Einsamkeit. Menschen mit Schmerzen fithlen
sich oft allein und unverstanden, obwohl sie genug Leute um sich haben, die sich um sie
kiimmern. Dies passiert unter anderem, weil in gewissen Situationen iiber sie hinweg
entschieden wird oder sie beispielsweise bei logistischen Uberlegungen so behandelt
werden, als wiren sie ein ,,Problem™. Um den Status als ,gleichwertige” Person
beizubehalten und auch als solche wahrgenommen zu werden, muss stindig gekdmpft

werden (Charmaz 1983).

AuBerdem leiden die Erkrankten darunter, dass sie nahestehende Personen belasten. Sie sind
abhéngig von ihnen, auf ihre Unterstiitzung angewiesen und fiihlen sich nutzlos. Sie
schidmen sich dafiir, anderen zur Last zu fallen. Auch das wirkt sich letztendlich negativ

darauf aus, was sie von sich selbst halten (Charmaz 1983).

Ebenso kommt es vor, dass kranke Personen von Familienmitgliedern diskreditiert werden,
da sie deren Erwartungen aufgrund der krankheitsbedingten Einschrankung nicht erfiillen
(Charmaz 1983). So entsteht bei beiden Seiten Enttduschung. In Phasen, in denen die
Schmerzleidenden eigentlich die meiste Unterstiitzung und groftmoglichstes Verstindnis

ihrer Liebsten briuchten, fithlen diese sich wiederum nicht genug von ihnen wertgeschitzt.
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Die Angehorigen fassen es moglicherweise als unaufmerksam auf, wenn die erkrankte
Person nicht auf ihre Bediirfnisse eingeht oder Aufgaben nicht mehr {ibernimmt, fiir die sie
frither zustéindig war. Die Angehdrigen interpretieren das als eine Art Gleichgiiltigkeit ihnen
gegeniiber. Fiihrt die erkrankte Person nicht ihre gehabte Rolle aus, wird sie oft von anderen
unter Druck gesetzt. Es wird von ihr erwartet und gefordert, wieder wie frither zu
,funktionieren“. Da das in den meisten Féllen nahezu unméglich ist, zweifeln Angehorige
manchmal an der Motivation ihrer Mitmenschen und werfen diesen vor, den Schmerz oder
die Miidigkeit blof als Ausrede zu verwenden, um ihren Verpflichtungen nicht nachgehen
Zu mussen.

Paradevorwiirfe aus der qualitativen Studie von Charmaz (1983) sind:

(aus dem Englischen iibersetzt):

., Du tust nicht genug, du bemiihst dich nicht genug, du verwendest es als Ausrede.

Solche Anschuldigungen konnen chronisch kranke Menschen sehr verletzen und negative

Selbstbilder noch verfestigen.

Hier ein grafischer Uberblick iiber die einzelnen Kategorien, die bei chronisch Kranken dazu

fithren kdnnen, dass das urspriingliche Selbstbild zerfillt:

Eingeschrinktes Soziale Isolation & Entwertung seines Verlust seines
Leben & Spicoelun Selbst & Last fiir |—>| urspriinglichen
Abhingigkeit piegelung andere Selbstbildes

Abbildung 13: Faktoren fiir den Verlust seiner Identitdt bei chronischer Evkrankung
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Allerdings gibt es auch das gegenteilige Phdnomen in sozialen Beziehungen. So wissen oft
Angehorige schon gut tiber die Facetten des Schmerzes ihrer Liebsten Bescheid und kénnen
in gewissen Situationen duflere Anzeichen sogar besser deuten, als die Betroffenen selbst.
Nehmen nahestehende Personen alarmierende Signale an ihren Lieben wahr, kdnnen sie
diese im Vorhinein warnen und sie so vor Verschlimmerungen ihrer Beschwerden bewahren.
In der Studie von Charmaz gab eine junge Frau an, ihre Mutter wire in der Offentlichkeit
wachsamer als sie selbst und hétte sie schon oft vor peinlichen Situationen gerettet, in denen

sie keine Kontrolle mehr {iber ihren Korper hatte (Charmaz 1983).

Besonders tragisch erscheint jener letzte Aspekt aus Charmaz Artikel: Unabhéngig vom
sozialen Zusammenspiel mit anderen Personen, sind zuweilen das gréfite Problem fiir die
Abwertung der eigenen Person, die Erkrankten selbst. Manchmal zerbrockelt ndmlich das
Selbstkonzept weniger wegen der unerfiillten Erwartungen anderer, sondern deshalb, weil
die erkrankten Personen ihren eigenen Erwartungen nicht gerecht werden, die oft sogar
hoher sind, als die der anderen (Charmaz 1983). Schaffen es chronisch Kranke nicht, alles
so zu erledigen, wie sie das von friiher gewohnt waren, tendieren sie dazu, sich grobe
Selbstvorwiirfe zu machen. Sie vergleichen sich mit ihren fritheren Leistungsstandards und
fiihlen sich dann schlecht, wenn sie diese nicht mehr erreichen (Charmaz 1983). Es kommt
zu Selbstanklage und starken Schuldgefiihlen. Die Schmerzleidenden halten sich fiir
Versager und verurteilen sich fiir ihr Scheitern. Laut Kathy Charmaz neigen sie dazu, sich
bei anderen fiir ihr Ungeniigen und ihre Diirftigkeit zu entschuldigen. Sie tun dies aus der
Uberzeugung heraus, sie wiren erst ein vollstindiger Mensch, wenn sie voll und ganz
,funktionierten. So entschuldigen sie sich in weiterer Folge fiir ihre Existenz und tragen

damit zu ihrer eigenen Entwertung als Mensch bei (Charmaz 1983).

Insgesamt betrachtet ldsst sich festhalten, dass chronisch kranke Menschen einem starken
Leidensdruck ausgesetzt sind. Sie miissen nicht nur mit den anhaltenden korperlichen
Missempfindungen umgehen, sondern auch mit den psychosozialen Begleiterscheinungen
in threm Alltag zurechtkommen. Emotionale und soziale Einsamkeit, sowie Isolation und
Riickzug aus dem aktiven Leben machen die Welt der Erkrankten immer kleiner. Zu
finanzieller Problematik kommen die Verluste von Freude an sozialen Unternehmungen und
kulinarischem Genuss, negative Selbstwahrnehmung und das Auflésen von positiven

Selbstbildern, bis hin zur Infragestellung der eigenen Identitét und seines Wertes als Mensch.
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Mangelndes Mitgefiihl von nahestehenden Personen verursacht den Erkrankten tiefes Leid
(Hazaveh & Hovey 2018). Besonders Gesichtsschmerzpatientlnnen erfahren eine
Entfremdung durch den Schmerz. Die unsichtbaren, unerklérbaren Symptome grenzen die
Betroffenen ab und erzeugen Gefiihle der Stigmatisierung. TMD Patientlnnen, die nach
Therapiemaflinahmen suchen, leiden aufgrund der schwer behandelbaren Schmerzen hiufig
unter Desillusionierung und Hilflosigkeit. Die Erkrankung geht sehr oft mit einer deutlich

niedrigeren Lebensqualitdt einher und beeinflusst soziale Beziehungen meist negativ.

Die Angaben des vorliegenden Theorieteils stiitzten sich grofteils auf Studien, die
Patientinnen mit einer temporomandibuldren Storung untersuchten, da das Eagle-Syndrom
sehr unbekannt ist und es bis dato wenig wissenschaftliches Material dazu gibt. Weil die
Schmerzlokalisation beim Eagle-Syndrom &hnlich wie bei der temporomandibulédren
Dysfunktion ist, lassen sich die beiden Erkrankungen gut miteinander vergleichen. Der
Unterschied des Eagle-Syndroms zur TMD ist jedoch, dass es beim Eagle-Syndrom eine
biomedizinisch erkldrbare Ursache fiir die Krankheitsentstehung gibt — ndmlich iiberlange
Knochenfortsdtze im Hals. Aufgrund der Seltenheit und des geringen Bekanntheitsgrades
des Eagle-Syndroms sind Betroffene allerdings bei der Suche nach einer Diagnose, sowie
nach geeigneten Behandlungen vor &dhnlichen Herausforderungen wie TMD — PatientInnen
gestellt. Daher folgt im empirischen Teil die Untersuchung der beiden Gruppen mit dem
Ziel, einen Erkenntnisgewinn fiir das Eagle-Syndrom und sein potentielles Stigma sowie

dessen Einfluss auf das Sozialleben der Betroffenen zu erreichen.
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S Empirische Studie

Die bisherigen Kapitel haben den aktuellen Stand der Forschung im Gebiet der beiden
chronischen Erkrankungen des Kopf-/Hals- und Nacken-Bereiches dargelegt. Es wurden
Blickpunkte der Stigmatisierung anhand von Fachliteratur behandelt und deren Einfluss auf
die Lebensqualitit sowie die sozialen Beziehungen der TMD PatientInnen beleuchtet. Der
Fokus wurde dabei auf die temporomandibulédre Dysfunktion gelegt, zumal diese weit besser
erforscht ist, als das Eagle-Syndrom, von dem bisher nur vereinzelt Studien existieren. Die
wenigen Artikel und Fallstudien iiber das Eagle-Syndrom thematisierten lediglich den
klinischen Verlauf und etwaige chirurgische Interventionen. Diese Untersuchung widmet
sich den sozialpsychologischen Aspekten der seltenen Erkrankung und ist somit die erste

ithrer Art, die sich mit au3ermedizinischen Faktoren auseinandersetzt.

Nach dem eingehenden Theorieteil erfolgt nun die empirische Untersuchung der
Diplomarbeit. Diese beabsichtigt es, neue Erkenntnisse des Eagle-Syndroms zu erlangen und
hat sich zum Ziel gesetzt, den Wissenstand in diesem Feld zu erweitern. Die Auswertung
basiert auf quantitativen Fragebogen, welche online durchgefiihrt wurden und daher einer

breiten Masse an Patientinnen aus der ganzen Welt zugénglich waren.

5.1 Problemstellung und Forschungsfrage

Gegenstand der entstehenden Diplomarbeit soll die potentielle Wahrnehmung eines Stigmas
von Eagle-Syndrom-Patientinnen mit chronischen Schmerzen im Hals-, Nacken, Kopf- und
Gesichtsbereich sowie ihr moglicher Einfluss auf soziale Bezichungen sein. Die geplante
Untersuchung fasst dabei zwei Patientengruppen ins Auge: jene, die am wenig-erforschten
Eagle-Syndrom (auch Stylohyoid-Syndrom) erkrankt sind wund jene, die an
temporomandibuldren Stérungen (abgekiirzt TMD), leiden. Es soll herausgefunden werden,
ob es Unterschiede oder Gemeinsamkeiten in der Wahrnehmung eines Stigmas zwischen

den beiden Patientengruppen gibt.

Studien von Lennon, Link, Marbach und Dohrenwend (1989 und 1990) haben ndmlich
gezeigt, dass ein GroBteil jener TMD Patientinnen, die versuchen ihre temporomandibuldren
Schmerzen und orofaziale Dysfunktion klinisch behandeln zu lassen, héufig eine

Stigmatisierung durch medizinische Fachkrifte und andere Menschen wahrnimmt.
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Da es keine biomedizinisch erkldrbare Ursache fiir das Entstehen dieser Art von
Gesichtsschmerzen gibt, gelten diese hdufig als psychogen bedingt (Zakrzewska 2002).
Betroffene nehmen den Schmerz jedoch als korperliches Symptom wahr und suchen daher
oft nach zufriedenstellenden Diagnosen, die ihre Schmerzen erkliren (Kotarba 1983), sowie
nach (konventionellen) Behandlungsmdglichkeiten. Beide Versuche bleiben groBtenteils
erfolglos und konnen pejoratives Labeling daher noch verstirken. Durch verschiedene
Faktoren wie der Haufigkeit von Arztkonsultationen oder dem Fakt, dass viele dieser
Patientinnen von ihren Arzten gesagt bekommen, ihre Schmerzen wiren Einbildung,
entsteht nach Lennon et al. (1989) bei Betroffenen oft die Wahrnehmung eines Stigmas. Laut
Studie fiihlt sich die Mehrheit dieser Gruppe aufgrund ihrer Schmerzerfahrung entfremdet
und unverstanden. Je nach sozialem Kontext entwickeln die TMD Betroffenen zwei
verschiedene Management — Strategien, damit umzugehen: die Offenlegung ihrer
Behandlungsversuche, oder deren Geheimhaltung vor anderen. Die Untersuchung verweist
aullerdem auf einen Zusammenhang zwischen dem Grad der Entfremdung (mitunter auch

des Schmerzes) und empfundener Unzufriedenheit in intimen Beziehungen.

Aufgrund bestehender Theorie von Lennon et al. (1989) wird in der Untersuchung dieser
Diplomarbeit davon ausgegangen, dass die Probandinnen der aktuellen TMD Gruppe auch
an Stigmatisierung leiden. Das Augenmerk der Studie liegt demnach auf der zweiten
Patientinnengruppe des Eagle Syndroms, bei der zum gegenwirtigen Zeitpunkt noch keine

Daten dazu existieren.

Im Unterschied zu temporomandibuldren Dysfunktion gibt es fiir das Eagle-Syndrom
allerdings eine organische Ursache, ndmlich einen oder zwei verldngerte(n) Knochen im
Halsbereich (Blackett et al. 2012). Dennoch sind Eagle-Syndrom Patientinnen vor
vergleichbaren Herausforderungen wie TMD Patientinnen gestellt, zumal sie chronische
Schmerzen in einer dhnlichen Region haben: Rachenschmerzen, Halsentziindungen, Schluck
—und Stimmstoérungen, Fremdkdrpergefiihl ect. Viele unter ihnen weisen ebenso eine hohe
Frequenz an Arztbesuchen auf. Diese kann vor allem auf die Seltenheit der Krankheit
zurlickgefiihrt werden. Sie wird in der Literatur mit einer Pravalenz von 0,16% beschrieben
(Ilguy et al. 2005). Hinzu kommen die damit verbundenen Schwierigkeiten fiir medizinische

Fachkrifte, die richtige Diagnose zu stellen, sowie die Krankheit zu behandeln.
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Im vorliegenden Teil soll nun untersucht werden, ob Eagle-Syndrom Patientinnen aus oben
genannten Griinden ebenfalls anfillig fiir Stigmatisierung und den daraus resultierenden
Folgen fiir soziale Beziehungen sind. Es ergeben sich folgende Forschungsfrage und
Unterpunkte:

Fiihlen sich ES Patientinnen aufgrund ihrer Krankheit dhnlich gebrandmarkt wie
TMD Patientinnen und erleben sie dadurch nachteilige Konsequenzen in ihrem

Sozialleben?

» Zeigen sich Unterschiede hinsichtlich der empfundenen Stigmatisierung in den
beiden Populationen?

» Gibt es Parallelen in sozialer Zufriedenheit/Interaktion und Einsamkeit zwischen den
zwel Patientinnengruppen?

> Wirkt sich die Anzahl der Arzte auf die Wahrnehmung eines Stigmas aus Sicht der
ES & TMD Probandinnen aus?

» Welche Zusammenhénge gibt es zwischen empfundener Stigmatisierung und dem

Sozialleben der Patientinnen?
5.2 Zielsetzung und Hypothesen:

Um Aufschluss dariiber geben zu konnen, inwiefern sich Eagle-Syndrom Patientinnen im
Vergleich zu TMD Patientinnen stigmatisiert fithlen und ob ihr Sozialleben davon

beeinflusst wird, werden in der vorliegenden Diplomarbeit folgende Hypothesen iiberpriift:

Nullhypothese (Ho):

Die Krankheit hat (im Unterschied zu TMD Patientinnen) keinen Einfluss auf die
Wahrnehmung einer etwaigen Stigmatisierung von Eagle-Syndrom Patientinnen und

verursacht daher auch keine negativen Konsequenzen fiir deren soziale Beziehungen.

Alternativhypothese (H;):

Die Krankheit erzeugt (dhnlich wie bei TMD Patientinnen) eine Wahrnehmung eines
Stigmas bei Eagle-Syndrom Patientinnen, welche wiederum negative Auswirkungen auf

deren soziale Bezichungen mit sich bringt.
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Ziel:

Die Studie beabsichtigt einerseits zu kliren, ob ES Erkrankte dhnlich wie jene Gruppe der
TMD Patientinnen, die nach medizinischer Betreuung sucht, den allfdlligen Problemen einer
Stigmatisierung ausgesetzt sind und wenn ja, ob diese einen negativen Einfluss auf die
sozialen Beziehungen hat. Andererseits soll die Untersuchung einem tiefergehenden
Verstiandnis des Eagle-Syndroms dienen und im besten Falle einer potentiellen pejorativen

Kennzeichnung dieser Patientengruppe entgegenwirken.

5.3 Methodik

In diesem Abschnitt werden die einzelnen Planungsschritte der explanativen Untersuchung
ausformuliert und die Operationalisierung im Detail Schritt fiir Schritt beschrieben. Die
ausgewerteten Ergebnisse sind im Anschluss dokumentiert und interpretiert. In einer

Diskussion wird auf die vorab formulierten Problemstellungen abschlieBend eingegangen.

5.3.1. Theoretische Vorgehensweise:

Zunichst erfolgte die Fragebogenerstellung in einem online Programm. Die Umfrage setzte
sich aus mehreren Teilen zusammen, welche im Kapitel ,,Untersuchungsdesign® néher
beschrieben werden. Ein Aufklarungsbescheid wurde unter Beriicksichtigung der ethischen
Rahmenbedingungen fiir die teilnehmenden Patientinnen vorab erstellt. Darin wurde genau
beschrieben, was die Teilnehmerinnen in der Studie erwarten wiirde und wie diese abliefe.
Die Teilnahme war freiwillig und konnte jederzeit zwischendurch abgebrochen werden. Es
wurde darauf hingewiesen, dass die Daten ausschlieBlich wissenschaftlichen Zwecken
dienen, vertraulich behandelt werden und die Anonymitéit der Probandinnen in jedem Fall
gewihrleistet wird. Die Probandinnen wurden auflerdem iiber den Hintergrund der Studie
informiert und dariiber in Kenntnis gesetzt, dass diese an der Universitidt Wien durchgefiihrt
wird. Sie bekamen eine Kontaktadresse, an die sie sich fiir weitere Fragen wenden konnten.
Sie wurden darum gebeten, den Fragebogen sorgfiltig und nach bestem Wissen zu
beantworten. Zuletzt wurde betont, dass ihre Teilnahme wichtige Informationen fiir das zu

erforschende Gebiet liefern kann.
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Die Rekrutierung der Probandinnen geschah via online Social Media Webseiten (Support
Group der chronisch kranken Menschen). Dabei wurde jeweils ein Fragebogen den Eagle-
Syndrom Patientinnen zuginglich gemacht und einer den TMD Probandinnen. Die
Fragebogen waren ident. Der Aufruf zur Teilnahme sowie der Fragebogen selbst wurden in

englischer Sprache formuliert.

Nach einem Zeitraum von in etwa einem halben Jahr lagen genug Daten vor, sodass der
Zugang zu den beiden Fragebdgen geschlossen werden konnte. Es erfolgte die Auswertung
der gewonnenen Daten, sowie die Uberpriifung der Hypothesen. Die Ergebnisse sind in der
Diplomarbeit dokumentiert, werden verglichen und bezugnehmend auf die Fragestellung
diskutiert. Es wird auf die Grenzen der Studie hingewiesen, sowie auf ihre Bedeutung fiir
Betroffene, deren Umfeld und im klinischen Bereich. Am Ende der Diplomarbeit soll geklirt
sein, ob die zuvor formulierte Forschungshypothese vorldufig akzeptiert werden kann, oder

abgelehnt werden muss.

In einem ersten Schritt erfolgt die Darstellung der Merkmale beider Patientengruppen in
Deskriptivstatistiken. In einem zweiten Schritt werden die beiden Stichproben hinsichtlich
ihrer Unterschiede oder Gemeinsamkeiten untersucht, sowie auf Zusammenhénge einzelner
Merkmale von Probandinnen innerhalb derselben Population analysiert. Zum Vergleich wird
der Mittelwert gebildet, indem die erreichten Punkte der Items von den jeweiligen Skalen
addiert und dann durch die Anzahl der Items dividiert werden. Korrelationen der
verschiedenen Variablen werden berechnet. Mit Hilfe geeigneter Signifikanztests (t-Test
unabhingiger Stichproben) wird gepriift, ob die relevanten Messergebnisse mit der
Nullhypothese zu vereinbaren sind, oder nicht. Die Studie von Lennon et al. (1989) wird
zusétzlich zum Vergleich herangezogen. In einem letzten Schritt werden die Ergebnisse

beschrieben und gedeutet.

5.3.2. Ethische Rahmenbedingungen:

Gemal den ethischen Richtlinien der American Psychological Association (APA) und der
Ethikkommission der Universitit Wien wird auf die Wahrung der Integritidt der
Untersuchungsteilnehmerinnen geachtet. Die Patientinnen werden mit Respekt und
Aufrichtigkeit behandelt und es darf durch die Befragung keine negative Konsequenz fiir
diese entstehen. Es darf ihnen weder Schaden zugefiigt werden, noch darf die Befragung zu

sonst einem Nachteil auf Kosten ihrer Wiirde ausfallen.
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Die Daten diirfen ausschlieBlich zu (gesundheits)psychologischen, soziokulturellen und
klinischen Forschungszwecken verwendet werden. Die Aufbereitung der Daten erfolgte nur
nach expliziter Zustimmung der Probandinnen. Daher wurden diese auch zu Beginn
ausreichend tiber den Zweck der Studie aufgeklirt. Die Beschreibung zum Ablauf der Studie
erfolgte in einer fiir alle verstdndlichen Formulierung. Da die Befragung online stattfand,
war besonderer Wert auf Vertraulichkeit und Seriositét zu legen. Um den Teilnehmerinnen
Riickfragen zu ermoéglichen, wurde eine Kontaktadresse der Studiendurchfiihrenden
angegeben. Die Forschende ist sich ihrer Verantwortung bewusst und wird ausschlieBlich

zum grofftmoglichen Wohle aller Beteiligten handeln.
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5.4 Untersuchungsdesign:

Als Strategie der Datenerhebung wurde eine Querschnittsstudie mittels eines schriftlichen
Fragebogens gewéhlt. Es handelt sich dabei um eine quantitative, hypothesenpriifende,
deduktive Vorgehensweise. Die unabhidngige Variable ist in dieser Studie die Krankheit
(entweder TMD oder ES), wihrend das potentielle Erleben einer Stigmatisierung sowie

dessen Einfluss auf soziale Beziehungen die abhédngige Variable darstellt.

Zu Beginn des Fragebogens wurden Daten hinsichtlich soziodemografischer Merkmale
erhoben, die Aufschluss zu folgenden Angaben geben: Alter, Herkunft, Bildungsstand,
Partnerstatus/Familienstand, Arbeitsstatus, Beginn der Beschwerden/Dauer der Krankheit,
Zeitpunkt der Diagnose, Styloidektomie (=Entfernung des Knochenfortsatzes), also

Operationen im betroffenen Schmerzbereich.

In Anlehnung an die Studie von Lennon et al. (1989) wurde im Anschluss anhand eines
Fragebogens, dessen Teile sich bis auf die letzten beiden Abschnitte mehrheitlich auf deren

Datenerhebung stiitzen, Folgendes ermittelt:

e das Ausmal der Stigmatisierung (immer jeweils bei beiden Patientengruppen)

e das Patientinnen-Labeling

e der Ausprigungsgrad des Schmerzes

e die Zufriedenheit mit sozialen Beziehungen/sozialer Interaktion sowie Auspragung

von sozialer/emotionaler Einsamkeit

Messinstrumente:

o Stigma — Skalen
Anhand 4 verschiedener Skalen (von Link, Marbach und Lennon 1985 entwickelt)
wurde die potentielle Wahrnehmung eines Stigmas gemessen. Die Skalen widmen
sich dabei den Themenschwerpunkten: Zuschreibung von Personlichkeitsproblemen
(5 Ttems), Entfremdung (6 Items), Geheimhaltung der Krankheitsbehandlung (6
Items), Offenlegung der Krankheitsbehandlung (5 Items).
Die Kodierung dieser Skalen bewegt sich zwischen 6 Punkten (stimme voll und ganz

zu) und 1 Punkt (stimme tiberhaupt nicht zu).
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Item-Beispiele der Stigma-Skalen (aus dem Englischen iibersetzt):

(Anmerkung: Es wird bewusst der allgemeine Ausdruck ,,diese Art von Schmerzen* verwendet, um
den Fragebogen fiir beide Patientinnengruppen ES und TMD einheitlich zu gestalten. Bei Eagle-
Syndrom Patientinnen ist er ein Synonym fiir den Halsschmerz und die anderen Symptome. Bei den

Patientinnen mit einer temporomandibuléren Dysfunktion steht er fiir die Gesichts- Kieferschmerzen.)

Viele Leute gehen davon aus, dass eine Person, die an dieser Art von Schmerzen leidet, auch ein tiefsitzendes

psychologisches Problem hat.

Ein Problem bei dieser Art von Schmerzen ist, dass die Leute nicht glauben, dass es wirklich weh tut.

Ich wiinschte manchmal, die Leute konnten meinen Schmerz sehen.

Die meisten Leute haben keine Vorstellung davon, wie es ist, diese Art von Schmerzen zu haben.

Wenn ein Arbeitgeber weil}, dass eine Person eine Behandlungsvorgeschichte von dieser Art von Schmerzen hat,

wird er wahrscheinlich die Bewerbung iiberspringen zu Gunsten einer anderen.

Ich habe gelernt, dass es besser ist, fiir mich zu behalten, dass ich Schmerzen habe.

Nachdem ich mit der Behandlung fiir meine Art von Schmerzen begonnen habe, war ich dazu geneigt, andere

iiber die Erfahrung aufzukléren/zu erziehen.

Labeling — Messung
Anhand von 2 Fragen wurde einerseits die Anzahl der verschiedenen involvierten
Arzte erhoben und andererseits herausgefunden, ob der Untersuchungsteilnehmerin

bereits gesagt wurde, dass sie sich den Schmerz blof} einbilde.

Wie viele verschiedene medizinische Fachkréfte habe Sie seit Beginn Ihrer Erkrankung konsultiert? (Anzahl)

Waurde Thnen von einem Arzt gesagt, dass Sie sich den Schmerz blof einbilden? (Ja/Nein)

Messung des Schmerzgrades
Mit Hilfe 2 unterschiedlicher Messtechniken soll sowohl die Schmerzintensitét in
numerischer Angabe (0-10), als auch die erlebte schmerzbedingte Beeintrachtigung
im téglichen Leben aufgezeigt werden. Die Auswertung der Schmerzchronifizierung
erfolgt mittels eines Punktescores, der in unterschiedliche Grade eingeteilt wird.
Anders als bei Lennons Studie (1989) werden dafiir zwei zeitgeméfBe Messmethoden
herangezogen:

o Graded Chronic Pain Scale (Von Korff, Ormel et al. 1992) — 7 Items

o Visual Analogue Rating (Huskisson 1974)
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Abbildung 14: Visuelle Analoge Schmerz-Skala (VAS)"’

Messung von Zufriedenheit, Interaktion und Einsamkeit im Sozialleben
Dieser Teil der Untersuchung widmet sich dem Sozialleben der Patientinnen. Hierfiir
wird von Lennons Studie (1989) abgewichen, indem zwei andere, aktuellere Skalen
als Messtechnik verwendet werden.

o The Duke Social Support Index (nach Wardian et. al. 2013) mit 10 Items

o The De Jong Gierveld Loneliness Scale - short version (De Jong Gierveld

and Van Tilburg 2006) mit 6 Items

Beide Skalen sind inhaltlich in zwei Abschnitte unterteilt. Der Support Index erfragt
die soziale Zufriedenheit sowie die soziale Interaktion. Die Loneliness Skala misst

sowohl soziale als auch emotionale Einsamkeit.

Item-Beispiele der eben genannten Skalen (aus dem Englischen iibersetzt):

Haben Sie den Eindruck, dass Sie Ihre Familie und Freunde (d.h. Menschen, die Thnen wichtig sind) verstehen?

(Antwortmdglichkeiten: fast nie, manchmal, meistens)

Finden Sie, Sie haben eine definitive Rolle (klaren Platz) innerhalb Ihrer Familie und Ihres Freundeskreises?

(Antwortmoglichkeiten: fast nie, manchmal, meistens)

Ich fiihle eine allgemeine Leere. (Antwortmdglichkeiten: ja, mehr oder weniger, nein)

Ich vermisse Menschen um mich herum. (Antwortmdglichkeiten: ja, mehr oder weniger, nein)

Ich fiihle mich oft im Stich gelassen. (Antwortmdglichkeiten: ja, mehr oder weniger, nein)

10 Quelle Abbildung 14: https://www.physio-pedia.com/Numeric_Pain_Rating_Scale (12.5.2019).
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Stichprobe:

Die beiden Stichproben reprédsentieren dabei jeweils die Patientengruppe einer Krankheit.
Als Experimentalgruppe gelten Menschen mit Eagle Syndrom (ES), wihrend die
Kontrollgruppe aus Personen mit temporomandibuldrer Dysfunktion (TMD) besteht. Die
Kontrollgruppe bilden deshalb TMD Erkrankte, da frithere Studien von Lennon et al. (1989)
bereits zeigten, dass jene TMD Patientinnen, die aufgrund ihrer Gesichtsschmerzen vermehrt
Behandlungsversuche unternehmen, neben einer erhohten Stigma-Anfilligkeit auch hiufig
Verdnderungen in der Qualitét ihrer sozialen Beziehungen erleben. Im Idealfall sollten also

beide Patientengruppen aktiv auf der Suche nach geeigneten Therapiemdglichkeiten sein.

Um eine moglichst groBe Anzahl an Untersuchungsteilnehmerinnen fiir die Studie zu
gewinnen, wurden die Erkrankten beider Gruppen (ES und TMD) online iiber soziale
Netzwerke angeworben. Das digitale Zeitalter war in diesem Fall ein groer Vorteil der
Studie, zumal die ortliche Begrenztheit dadurch iiberwunden werden konnte. Das Besondere
der Untersuchung ist demnach, dass sie international zugédnglich war und Patientinnen aus
der ganzen Welt daran teilnehmen konnten. Aufgrund der erhohten Betroffenheit von
Frauen, beschrinkt sich die Untersuchung — genau wie die von Lennon et al. (1989) —

ausschlieBlich auf weibliche Teilnehmerinnen.

Teilnahmekriterien:

e Schmerzdauer von mindestens 1/2 Jahr (ab dem 6. Monat=Chronifizierung)

e In medizinischer Behandlung — befindend/gewesen/ auf der Suche nach
medizinischer Betreuung

e Weiblich

e Diagnose von ES oder TMD

Im Anschlusskapitel werden die Ergebnisse der Auswertung aufgelistet und in einem

néchsten Schritt interpretiert sowie diskutiert.
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6 Ergebnisse & Interpretation

In folgendem Kapitel sind die Statistiken dokumentiert.!! Es darf daran erinnert werden, dass
aus Platzgriinden (in den Tabellen) jeweils die Abkiirzungen ES fiir Eagle-Syndrom und

TMD fiir temporomandibuldre Dysfunktion verwendet werden.

6.1 Deskriptivstatistiken

An der Untersuchung nahmen insgesamt 63 Frauen teil. Darunter hatten 42 Probandinnen
das Eagle-Syndrom, welche die Experimentalgruppe bildeten. Fiir die Kontrollgruppe
konnte genau die Hilfte, also 21 TMD Patientinnen zur Studien-Teilnahme animiert werden.
Die Anzahl der ES Studienteilnehmerinnen ist im Vergleich zur Seltenheit der Erkrankung
relativ gro und daher erfreulich. (1 Teilnehmerin musste von der Auswertung
ausgeschlossen werden, da sie die Teilnahmekriterien nicht erfiillte. Diese ist von den obigen

Zahlen bereits abgezogen.)
Alter

Die meisten ES Teilnehmerinnen (40,5%) waren zwischen 41 und 50 Jahre alt, die
zweitmeisten (26,2%) waren noch alter, nimlich zwischen 51 und 60 Jahre. Fast 12% waren
iiber 60. 14,3% fielen in die Kategorie von 31-40. Nur 7,1% der ES Patientinnen in der

Studie gaben an, unter 30 zu sein.

In der TMD Kontrollgruppe war die Verteilung kontrdr. So gehorte fast die Hélfte der
Probandinnen (47,6%) der jiingsten Alterskategorie (unter 30) an. Die restlichen

Teilnehmerinnen teilten sich auf 2 andere Kategorien, ndmlich 31-40 und 41-50 auf.

Herkunft

Die ES Patientinnen der Untersuchung teilten sich auf 4 verschiedene Kontinente auf. Die
Mehrzahl der ES Teilnehmerinnen lebt in Nordamerika. Die anderen gaben an, in Europa

und Australien bzw. Neuseeland zu wohnen. 1 Probandin lebt in Afrika.

"' In den Beschreibungen wird aufgrund der besseren Uberschaubarkeit auf 1 Kommastelle gerundet, in den
Tabellen befinden sich die exakten Werte mit 2 Kommastellen.
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Das Pendant zu Amerika der Eagle-Syndrom Patientinnen, war bei der TMD Gruppe
Europa. So gab die Mehrheit der Gruppe an, auf dem europdischen Kontinent zu leben. Ein

weit kleinerer Teil lebt in Nordamerika und 2 Personen sind in Asien zuhause.

Tabelle 1: Herkunft der Probandinnen

ES TMD
Kontinent N % N %
Nordamerika 26 61,90% 5 23,81%
Europa 9 21,43% | 14 66,67%
Australien 6 14,29%
Afrika 1 2,38%
Asien 2 9,52%
Gesamt 42 100,00% | 21 100,00%

Die Nationalitdten betreffend splitteten sich die Teilnehmerinnen in sehr unterschiedliche
Kategorien. So stammt der GroBteil der ES Probandinnen urspriinglich aus den USA, andere
wiederum waren Kanadierinnen. Darunter waren aullerdem 1 Mexikanerin und 1 Native
American (Indigene Ureinwohnerin Amerikas). In Europa setzte sich die Eagle-Syndrom
Stichprobe aus Britinnen, Irinnen, Deutschen und Franzdsinnen zusammen. Auch
Probandinnen aus Holland, Italien, Slowenien, der Slowakei und 1 Teilnehmerin mit

urspriinglich indischer Nationalitidt nahmen an der Studie teil.

Die Nationalititen der TMD Probandinnen reichten von den Philippinen, dem Libanon,
Palistina, Polen, Finnland, Osterreich, England, Deutschland, bis hin zu Amerika, Kanada,

uvim.

Bildungsstand

Was auffillig bei beiden Gruppen war, ist der hohe Prozentanteil der Frauen mit einem

Universitits- oder College-Abschluss (45,2% bei ES & 61,9% bei TMD).
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Beziehungsstatus & Familienstand

Wihrend fast drei Viertel der ES Probandinnen (73,8%) verheiratet war, waren es bei TMD
in etwa nur ein Drittel (33,3%). Ebenso genau ein Drittel der TMD Patientinnen war single.
Der Kontrast der beiden Stichproben ist hochstwahrscheinlich auf die unterschiedliche
Altersaufteilung der Patientinnen zuriickzufiihren (Die TMD Kontrollgruppe setzte sich

groBtenteils aus einer weit jiingeren Altersgruppierung >30 zusammen).

Ahnlich verhilt es sich bei der Angabe zu eigenen Kindern. 61,9% der ES Frauen haben
bereits Kinder, wiahrend fast gleich viele (66,7%) der TMD Frauen keine haben.

Arbeitsstatus

Mehr als die Hiélfte (57,1%) der ES Patientinnen befand sich zum Zeitpunkt der
Studiendurchfiihrung in keinem bezahlten Arbeitsverhiltnis. Alle Teilnehmerinnen (100%)
gaben jedoch an, vor der Erkrankung in einem gewesen zu sein. Daraus ldsst sich schlieBen,
dass die Schmerzen einen erheblichen Einfluss auf die Arbeitsfdhigkeit der Betroffenen
haben. Mehr als jede 2. Erkrankte wird aufgrund der Beschwerden an der Ausiibung eines

Berufes gehindert.

Anders ist das Ergebnis der TMD Patientinnen. Hier befanden sich genau 2 Drittel (66,7%)
zum Zeitpunkt der Befragung in einem bezahlten Arbeitsverhdltnis und blof8 1 Drittel in
keinem. Somit kann schlussgefolgert werden, dass sich Gesichtsschmerzen weniger
drastisch auf die Arbeitsfahigkeit der Betroffenen auswirken, als die Symptome des Eagle

Syndroms.

Auspriagungsgrad des Schmerzes

e Zeitdauer des Schmerzes vom Krankheitsbeginn an

26,2% der Eagle-Syndrom Probandinnen litten seit mehr als 15 Jahren an den Schmerzen.
Exakt genauso viele (26,2%) gaben an, zwischen 5 und 10 Jahren Schmerzen zu haben. 19%
litten mehr als 10 Jahre an der Erkrankung und 21,4% zwischen 1 und 5 Jahren. Nur 7% der

ES Teilnehmerinnen hatte die Krankheit erst seit etwa einem halben Jahr.
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Bei den TMD Patientinnen der Studie hatte die Mehrheit (57,1%) zwischen 1 und 5 Jahren
Schmerzen. Die zweitgrofite Gruppe bildete mit 23,8% jene, die zwischen 5 und 10 Jahren
Schmerzen hatte. Im Vergleich zur ES-Gruppe litten viel weniger, ndmlich nur 9,5% seit
mehr als 15 Jahren an den Schmerzen. (Dies mag ebenso u.a. auf das junge Alter der TMD

Probandinnen der Studie zuriickzufiihren sein.)

Tabelle 2: Schmerzdauer seit Krankheitsbeginn

ES TMD
Schmerzdauer N % N %
> halbes Jahr 3 7,14% 1 4,76%
1 bis 5 Jahre 9 21,43% 12 | 57,14%
5 bis 10 Jahre 11 26,19% 5 23,81%
> 10 Jahre 8 19,05% 1 4,76%
> 15 Jahre 11 26,19% 2 9,52%
Gesamt 42 100,00% |21 | 100,00%

e Zeitspanne bis zur Diagnose

Der anschlieBenden Tabelle 3 ist zu entnehmen, wie lange es bei den Patientinnen der Studie
durchschnittlich gedauert hat, bis sie die richtige Diagnose erhielten. Die meistgewihlte
Antwortkategorie bei beiden Populationen war 1-5 Jahre. 26,2% der ES Probandinnen
mussten mehr als 10 Jahre auf ihre richtige Diagnose warten. Bei TMD hingegen war die

maximale Dauer 5-10 Jahre.

Tabelle 3: Zeitspanne bis zur Diagnose

ES TMD
Zeit bis zur Diagnose | N % N %
<1 Monat 3 7,14% 3 14,29%
< halbes Jahr 3 7,14% 7 33,33%
1 bis 5 Jahre 15 | 35,71% 9 42,86%
5 bis 10 Jahre 10 | 23,81% 2 9,52%
> 10 Jahre 11 |26,19% 0,00%
Gesamt 42 |100,00% |21 100,00%
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Tabelle 4 zeigt die Zeitspanne bis zur Diagnose, die Probandinnen durchschnittlich warten
mussten - wieder aufgeteilt nach den beiden Erkrankungen ES und TMD, diesmal geordnet
nach Kontinenten. Je nach Standort dauerte der Zeitraum bis zur Diagnose unterschiedlich
lang. Um eine allgemeine Aussage machen zu kdnnen, wie lange Erkrankte je nach
Kontinent durchschnittlich auf ihre Diagnose warten miissen, miisste die Stichprobe
allerdings weitaus grofer sein. Somit ist die Tabelle nicht verallgemeinerbar, gibt aber

detaillierten Aufschluss liber die Probandinnen der vorliegenden Diplomarbeit.

In Europa beispielsweise musste der GroBteil der dort ansdssigen ES Probandinnen (23,8%)
und fast die Hilfte (9,5%) aller européisch-stimmigen TMD Patientinnen zwischen 5 und
10 Jahre auf ihre Diagnose warten. Die hochste Antwortkategorie und somit léngste
Zeitspanne (mehr als 10 Jahre) waren bei den Eagle-Syndrom Probandinnen der Kontinente
Australien, Europa und Nordamerika jeweils die zweithdufigste Antwort bzw. in Australien
sogar gemeinsam mit einer anderen Kategorie die ersthiufigste - im Unterschied zu TMD,

denn da musste keine Person lidnger als 10 Jahre auf ihre Diagnose warten.

Tabelle 4: Zeit bis zur Diagnose geordnet nach Kontinenten

ES TMD
Zeit bis zur Diagnose N % N %
Nordamerika 26 61,90% 5 23,81%
<1 Monat 3 7,14%
< halbes Jahr 1 2,38% 3 14,29%
1 bis 5 Jahre 10 23,81% 2 9,52%
5 bis 10 Jahre 5 11,90%
> 10 Jahre 7 16,67%
Europa 9 21,43% 14 66,67%
<1 Monat 2 9,52%
< halbes Jahr 1 2,38% 3 14,29%
1 bis 5 Jahre 2 4,76% 7 33,33%
5 bis 10 Jahre 4 9,52% 2 9,52%
> 10 Jahre 2 4,76%
Australien 6 14,29%
< halbes Jahr 1 2,38%
1 bis 5 Jahre 2 4,76%
5 bis 10 Jahre 1 2,38%
> 10 Jahre 2 4,76%
Afrika 1 2,38%
1 bis 5 Jahre 1 2,38%
Asien 2 9,52%
<1 Monat 1 4,76%
< halbes Jahr 1 4,76%
Gesamt 42 100,00% | 21 100,00%
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e Heilungsversuch mittels chirurgischer Intervention

Fast 43% der ES Patientinnen gaben an, sich bereits am Hals operieren gelassen zu haben.
Die Mehrheit davon (66,7%) hat sich nur einer Operation unterzogen. 16,7% der
Teilnehmerinnen haben 2-3 Mal den Versuch gewagt und weitere 16,7% nahmen sogar mehr
als 3 Operationen in Kauf. Zur Frage, ob die chirurgische Kiirzung der Knochen die
Symptome behoben hat, gaben 61,1% an, dass nur manche Symptome gelindert wurden, sie
aber nach wie vor Schmerzen haben. Die anderen Teilnehmerinnen gaben verschiedene
Griinde an: dass die Schmerzen gleichblieben, dass die Schmerzen spéter wieder
auftauchten, dass es nach dem Eingriff sogar schlechter war uvm. Die Angaben waren
durchwegs negativ, was allerdings nicht iiberraschte, zumal die Voraussetzung zur

Studienteilnahme eine bestehende Schmerzproblematik war.

Dies zeigt, dass eine Operation beim Eagle-Syndrom zwar nicht immer von Erfolg
gezeichnet ist, aber dennoch in vielen Féllen von stark ausgepriagter Schmerzsymptomatik
bzw. langen/spitzen/storenden Knochenverldngerungen indiziert ist und auch durchgefiihrt

wird.

Im Vergleich dazu, haben sich ndmlich nur 19% der TMD Probandinnen dieser Studie einer
oder zwei Operationen unterzogen. Aber auch diese Teilnehmerinnen hatten zum Zeitpunkt

der Studienteilnahme noch Schmerzen.
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e Aktuelle Schmerzintensitit

Die durchschnittliche Schmerzintensitdt der Teilnehmerinnen in den letzten 24h vor
Studiendurchfiihrung lag bei beiden Populationen ungefahr bei 5,7 — also circa in der Mitte
der verwendeten analogen Schmerzskala. Die Skalen-Spannweite reichte von 0-10 (0 kein
Schmerz — 10 schlimmster Schmerz, den es gibt). Bei der Auswertung fiel auf, dass es keine
wirkliche Tendenz gab und die Schmerzintensitit des vergangenen Tages bei allen
Teilnehmerinnen sehr unterschiedlich ausfiel. Lediglich bei den TMD Frauen hatte ein

groBerer Teil in etwa eine Schmerzintensitit von 7 Punkten.

e Grad der Chronifizierung

Die Grade der Chronifizierung teilen sich in 4 verschiedene Kategorien, wobei 4 der hochste
Schweregrad ist und 1 der niedrigste. Die Grade zeigen an, wie sehr sich die Schmerzen
bereits chronifiziert haben und auf den Alltag der Patientinnen auswirken. Es wurde somit
sowohl die Schmerzintensitt, als auch die schmerzbedingte Beeintrachtigung auf das Leben

der Betroffenen gemessen.

An Tabelle 5 ist zu erkennen, dass die meisten Probandinnen sowohl bei ES als auch bei
TMD sehr hohe Grade der Schmerzchronifizierung aufwiesen, ndmlich vorwiegend Grad 3
und 4. Den hochsten Anteil des Schweregrads 4 haben mit 40,5% die Eagle-Syndrom
Patientinnen. 35,7% wurden Grad 3 zugeordnet. TMD Betroffene erreichten in der hochsten

Kategorie nur 19,1%, dafiir fielen mehr als die Hilfte (57,1%) in Schweregrad 3.

Tabelle 5: Klassifikation des Schmerzchronifizierungs-Grades

Grad der Schmerz- | ES TMD
chronifizierung N A N A

Grad 1 6 14,29% 2 9,52%
Grad 2 4 9,52% 3 14,29%
Grad 3 15 | 35,71% 12 | 57,14%
Grad 4 17 | 40,48% 4 19,05%
Gesamt 42 |100,00% |21 | 100,00%
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Sticma und sein Management

Die Zustimmung der Skala ,,Zuschreibung von Personlichkeitsproblemen® war bei der
Kontrollgruppe der TMD Patientinnen tendenziell um einige Prozent hdher, als die der ES
Patientinnen und liegt zwischen 31-50%. Die Zustimmung der ES Patientinnen variiert von

31-45%.

Auch bei der Entfremdungs-Skala haben die TMD Patientinnen bei einigen Items hohere
Prozent an Zustimmung als die Versuchsgruppe ES. Beim Item ,,Ich wiinschte manchmal,
die Leute konnten meinen Schmerz sehen® stimmten beispielsweise 95,5% der TMD
Probandinnen zu und ,,lediglich* 71,4% der ES Patientinnen, was allerdings immer noch
eine hohe Rate an Zustimmung ist. Die Eagle-Syndrom Patientinnen hatten dafiir eine hhere

Zustimmung (85,7%) beim Item ,,Ich fiihle mich oft ganz allein mit meinem Schmerz.*

Bei der Skala zur Geheimhaltung der Krankheitsbehandlung vergaben beide Stichproben die
hochsten Punkte beim Item: ,,Wenn ein Arbeitgeber weill, dass eine Person eine
Behandlungsvorgeschichte von dieser Art von Schmerzen hat, wird er wahrscheinlich die
Bewerbung iiberspringen zu Gunsten einer anderen.“ Ebenso gab die Hilfte der ES
Patientinnen und 63,6% der TMD Patientinnen an, gelernt zu haben, es wére besser, fiir sich

zu behalten, dass sie Schmerzen haben.

Die Skala zur Offenlegung der Krankheitsbehandlung erreichte in etwa zwischen 40 und
50% an Zustimmung. BloB ein Item lag bei beiden Gruppen mit weniger als 10% deutlich
darunter - dies thematisierte das Kennenlernen eines neuen Freundes, welchen man als erstes
iiber seine Schmerzen aufkldren wiirde. Die Zustimmung war hier sehr gering und deutet in

dieser Hinsicht eher auf die Geheimhaltungsstrategie hin.

Der Mittelwert der einzelnen Items liegt jeweils bei 3,5. Die Spannweite reichte von 1-6. Ist
der Wert groBer als 3,5 bedeutet dies, dass die Patientinnen die Items eher befiirworteten.
Von der Tabelle 8 ldsst sich ablesen, dass kein Wert die Mittelwertsgrenze unterschreitet.
Die Patientinnen beider Gruppen stimmten also tendenziell den Items zu. Sie unterscheiden
sich in dieser Hinsicht nicht. Somit kann der erste Teil der Forschungsfrage bereits mit ja

beantwortet werden:

ES Patientinnen fiihlen sich dhnlich stigmatisiert wie TMD Patientinnen.
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Tabelle 6: Zustimmung der Stigma-Skalen

ES TMD Differenz
Zustimmung Item Zustimmung Item o, ltem
% Mittelwert S % Mittelwert 5.D. M Lk

Zuschreibung von

Personlichkeitsproblemen

— Skala
22. Wenn Leute
mitbekommen, dass Sie
wegen lhrer Art von
Schmerzen behandelt 35,71% 3,6 1,8 31,82% 3,6 1,8 390% 00 0,0
wurden, beginnen sie nach
Schwichen lhrer
Personlichkeit zu suchen.
23. Viele Leute nehmen an,
dass diese Art von
Schmerzen zu haben, ein 33,33% 3,7 1,7 40,91% 3,7 1,8 -7,58% 0,0 -0,1
Anzeichen personlicher
Schwaiche ist.
24. Die meisten Leute
glauben, dass eine Person
mit lhrer Art von Schmerzen -
emotional genauso stabil ist S == Bl +>4°% 3.4 L 14,50%
wie der
Durchschnittsmensch.*R
25. Viele Leute gehen davon
aus, dass eine Person, die
an dieser Art von
Schmerzen leidet, auch ein | 45,24% 3,8 2,0 50,00% 3,8 1,7 -4,76% 00 0,3
tiefsitzendes
psychologisches Problem
hat.
26. Die Leute neigen dazu,
das Auftreten lhrer Art von
Schmerzen mit
psychiatrischen
Schwierigkeiten in
Verbindung zu bringen.

0,2 -03

45,24% 3,8 1,9 50,00% 3,8 1,8 -476% 00 0,1

Entfremdungs — Skala
27. Da ist ein Teil in mir, den
nur andere Menschen, die
meine Art von Schmerzen 88,10% 5,5 1,2 90,91% 5,5 09 -281% 00 0,2
erlebt haben, verstehen
konnen.
28. Ein Problem bei dieser
Art von Schmerzen ist es,
dass die Leute nicht 66,67% 4,8 1,7 81,82% 4,8 1,1
glauben, dass es wirklich
weh tut.
29. Ich wiinschte manchmal,
die Leute konnten meinen 71,43% 5,0 1,7 95,45% 5,0 0,7
Schmerz sehen.
30. Meine Art von
Schmerzen haben mich dazu
gebracht, mich ganz anders
als andere Menschen zu 80,95% 5,3 1,1 77,27% 5,3 1,3 3,68% 00 -0,2
fihlen.

15,15% 00 06

24,03% 00 09
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31. Die meisten Leute haben
keine Vorstellung davon,
wie es ist, diese Schmerzen
zu haben.

32. Ich fiihle mich oft ganz
alleine mit meinem
Schmerz.

Geheimhaltungs — Skala
33. Ich habe nahestehenden
Personen erzdhlt, es geheim
zu halten, dass ich wegen
meiner Art von Schmerzen
in Behandlung bin.
34. Wenn ich einen nahen
Bekannten hitte, der wegen
dieser Art von Schmerzen
behandelt wurde, wiirde ich
ihm/ihr raten, es nur
seinen/ihren engsten
Vertrauten zu erzdhlen.
35. Wenn ein Arbeitgeber
weil, dass eine Person eine
Behandlungsvorgeschichte
von dieser Art von
Schmerzen hat, wird er
wabhrscheinlich die
Bewerbung iiberspringen zu
Gunsten einer anderen.
36. Wenn ich glaube, dass
ein Arbeitgeber eine Person
wegen ihrer
Behandlungvorgeschichte
von dieser Art von
Schmerzen diskriminieren
konnte, wiirde ich mich
nicht fiir den Job bewerben.
37. Ich empfinde kaum die
Notwendigkeit geheim zu
halten, dass ich wegen
meiner Art von Schmerzen
behandelt wurde.*R
38. Ich habe gelernt, dass es
besser ist, fiir mich zu
behalten, dass ich
Schmerzen habe.

Offenlegungs — Skala
39. Ich habe es als gute Idee
empfunden, nahestehenden
Leuten dabei zu helfen,
verstehen zu kénnen, wie
Behandlungen fiir meine Art
von Schmerzen aussehen.

78,57%

85,71%

14,29%

14,29%

64,29%

59,52%

33,33%

50,00%

52,38%

5,2

5,4

2,5

2,5

4,6

4,6

3,5

4,1

4,4

13

1,0

1,8

1,7

1,7

1,7

1,9

1,6

1,7

90,91%

77,27%

18,18%

22,73%

72,73%

40,91%

22,73%

63,64%

40,91%

5,2

5,4

2,5

2,5

4,6

4,6

3,5

4,1

4,4

0,8

11

1,7

1,8

1,8

19

1,7

1,3

1,5

12,34%

8,44%

-3,90%

-8,44%

-8,44%

18,61%

10,61%

13,64%

11,47%

0,0

0,0

0,0

0,0

0,0

0,0

0,0

0,0

0,0

0,5

0,1

0,2

0,3

0,2
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40. Wenn ich mit

nahestehenden Personen

liber meine

Schmerzerfahrung spreche,

bemiihe ich mich 45,24% 4,0 1,8 54,55% 4,0 1,3 -931% 00 04
besonders, ihnen tiber die
Erlebnisse, die den Schmerz
ausgelost haben konnten,
zu erzdhlen.

41. Nachdem ich mit der
Behandlung fiir meine Art
von Schmerzen begonnen
habe, war ich dazu geneigt,
andere liber die Erfahrung
aufzukliren/zu erziehen.
42. Ich fiihle mich dazu
verpflichtet, die
Offentlichkeit tiber
Probleme, die diese Art von
Schmerzen involvieren,
aufklaren zu helfen.

43. Wenn ich einen neuen
Freund kennen lernen
wiirde, wiére eins der ersten
Dinge, die ich tun wiirde,
ihn/sie liber meine Art von
Schmerzen aufzukliren.

52,38% 4,5 1,5 54,55% 4,5 1,4 -2,16% 00 0,1

40,48% 3,9 1,5 40,91% 3,9 1,6 -0,43% 00 -01

7,14% 2,2 1,4 4,55% 2,2 1,2 260% 00 0,2

*R => Retourniert gerechnet

Labeling & Arztanzahl

Die Eagle-Syndrom Erkrankten der Studie suchten mit ca. 14 verschiedenen Arzten/Person
im Durchschnitt in etwa um 4 Arzte mehr auf, als TMD Patientinnen, deren Mittelwert
aufgerundet bei fast 10 liegt. Jedoch ist die Standardabweichung der Ergebnisse bei beiden
Gruppen relativ hoch. Diese betrdgt bei ES Patientinnen /5 und bei TMD Patientinnen 9, /.

AuBerdem besagt der t-Test, dass es keinen signifikanten Unterschied bei der Anzahl an
Arzten zwischen den beiden Versuchsgruppen gibt (¢(df=61)= 1.34; p= .19). Obwohl der
Durchschnitt bei den Eagle-Syndrom Patientinnen dieser Studie hdher ist, ist das Ergebnis
nicht signifikant verschieden. Hier spielt die Stichprobengrofe eine Rolle, da die TMD
Gruppe bloB halb so groB3 wie die ES Gruppe war. Es darf anhand des Ergebnisses also nicht
schlussgefolgert werden, dass ES Betroffene grundsitzlich mehr Arzte aufsuchen als TMD
Patientinnen. Schon darf jedoch aufgrund der hohen Werte festgestellt werden, dass beide
Gruppen eine hohe Anzahl an involviertem medizinischen Personal aufwiesen. Im Vergleich
zur Studie von Lennon et al. (1989), wo der Durchschnitt bei 6,5 Arzten lag, wiesen die

Probandinnen der vorliegenden Diplomarbeit eine weitaus groflere Anzahl auf.
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Besonders auffillig ist der Prozentsatz der Probandinnen, die von einem Arzt gesagt
bekommen haben, dass ihr Schmerz blof eingebildet wire. Er ist exakt gleich hoch bei
beiden Gruppen und liegt bei mehr als der Hélfte (52,4%). AuBBerdem ist interessant, dass
die Forscherlnnen Lennon et al. in ihrer Studie (1989) auf den exakt gleichen Prozentsatz
(52%) kamen. Folglich kann behauptet werden, dass durchschnittlich jede 2. ES & TMD
Patientin von ihrer medizinischen Fachkraft zu héren bekommt, ihre Beschwerden wiren
Einbildung. Dieser Fakt ist insofern wesentlich, als dass die Studie von Lennon et al. genau
vor 30 Jahren durchgefiihrt (1989) wurde und sich diese Vorgangsweise bis dato nicht

verandert hat.

Zufriedenheit und Interaktion im Sozialleben

Tabelle 7 zeigt die Zustimmung in Prozent der hchstmoglichen Antwortkategorie (immer
jeweils die beste Form von sozialer Interaktion/Zufriedenheit). Die beiden Gruppen
erreichten konstant relativ niedrige Werte an absoluter Zustimmung und haben somit eine
relativ geringe soziale Interaktion und eine geringe soziale Zufriedenheit. Es ist zu erkennen,
dass bei keinem einzigen Item zumindest die Hilfte der Eagle-Syndrom Patientinnen der
hochsten Kategorie zustimmten. Der einzig erreichte Hochstwert liegt bei den ES Erkrankten
bei 45,2%. Die Anzahl an Telefonanrufen von ES Betroffenen beispielsweise markiert mit
14,3% in der hochsten Kategorie eine geringe soziale Interaktion. TMD Betroffene liegen
mit 9,5% Zustimmung noch niedriger. Keine der Teilnehmerinnen (0%) nahm regelmifBig

an Gruppentreffen teil.

Auch bei der Zufriedenheit mit sozialer Unterstiitzung erreichten die Probandinnen
durchgehend niedrige Werte, wobei hier ES Betroffene in den meisten Antworten niedrigere
Werte als TMD Patientinnen erreichten. Nur 16,7% der ES Patientinnen fiihlen sich niitzlich
fiir Familie und Freunde im Unterschied zu TMD, wo der Prozentsatz bei 33,3 liegt, was
allerdings immer noch niedrig ist. Blof 2,4% der ES Patientinnen gaben an, die meiste Zeit
iiber zu wissen, was bei ihren Freunden und ihrer Familie los ist. Jeweils nur 19% aller

Teilnehmerinnen hétten das Gefiihl, ihnen wiirde zugehort werden.
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Tabelle 7: Sozialleben der Probandinnen

Prozent in hochster Antwortkategorie
Soziale Interaktion ES TMD Differenz
Anzahl an Leuten, auf die man glaubt, sich verlassen zu

. 42,86% 23,81% 19,05%
konnen
Anzahl an Besuchen in der vergangenen Woche 45,24% 61,90% -16,67%
Anzahl an Telefonanrufen in der vergangenen Woche 14,29% 9,52% 4,76%
Anzahl von (Gruppen)-Treffen in der vergangenen 0,00% 0,00% 0,00%
Zufriedenheit mit sozialer Unterstiitzung
Definierte Rolle innheralb der Familie und dem
i 19,05% 38,10% -19,05%
Freundeskreis
Sich nutzlich fihlen bei Familie und Freunden 16,67% 33,33% -16,67%
Familie und Freunde verstehen einen 38,10% 33,33% 4,76%
Das Gefiihl haben, das einem zugehort wird 19,05% 19,05% 0,00%
Zu wissen, was bei Familie und Freunden los ist 2,38% 9,52% -7,14%
Mit jemandem aus Familie oder Freundeskreis tGber die
28,57% 33,33% -4,76%

schlimmsten Probleme sprechen konnen

Die nichste Tabelle 8 veranschaulicht den Mittelwert der erreichten Prozent aller
Probandinnen der beiden Subskalen, gemessen an der maximal zu erreichender
Interaktion/Zufriedenheit. Dieser fiel besser aus, als die Zustimmung in Prozent der hochsten
Kategorie aus obiger Tabelle. Anhand der Tabelle 12 ist zu erkennen, dass TMD Erkrankte
mit fast 67% von maximaler Interaktion und 58,3% von maximaler Zufriedenheit noch um
minimale Prozent schlechter abschnitten, als ES Betroffene. Die Standardabweichung ist
hier bei beiden Gruppen allerdings relativ grof3 (um die 14-19%) AuBlerdem ist bei beiden
Gruppen die Zufriedenheit mit der sozialen Unterstiitzung geringer, als die soziale
Interaktionsrate. Das heif3t, der Kontakt mit anderen Menschen ist grofer als das Gefiihl, gut

aufgehoben zu sein.

Tabelle 8: Maximale soziale Interaktion/Zufriedenheit

ES TMD Differenz
Prozent S.D. Prozent S.D. Prozent S.D.
...von maximaler Interaktion 70,90% 18,52% 66,93% 19,84% 3,97% -1,32%
...von maximaler Zufriedenheit 60,12% 14,67% 58,33% 14,67% 1,79% 0,00%
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Einsamkeit

Tabelle 9 veranschaulicht die ausgeprigte Einsamkeit der beiden Patientinnengruppen
aufgespaltet in Alterskategorien. Soziale und emotionale Einsamkeit wurden hier zu einem
Gesamtscore zusammengezédhlt. Die Einteilung der Einsamkeitsgrade wird in 3

unterschiedliche Stufen aufgeteilt: nicht einsam, miBig einsam und sehr einsam.

An der Tabelle sowie an der Grafik kann man ablesen, dass beide Patientinnengruppen aller
Altersstufen (bis auf eine Ausnahme der ES Probandinnen zwischen 31 und 40) die hochsten
Prozent in der Kategorie ,,sehr einsam® aufwiesen. Im Durchschnitt war die Kontrollgruppe

TMD um einige Prozent einsamer, als die Versuchsgruppe ES.

Tabelle 9: Einsamkeit der Probandinnen nach Alter

nicht mifig

einsam einsam sehr einsam

ES 11,90% 28,57% 59,52%
<30 0,00% 33,33% 66,67%
31-40 33,33% 50,00% 16,67%
41-50 5,88% 17,65% 76,47%
51-60 9,09% 36,36% 54,55%

> 60 20,00% 20,00% 60,00%
TMD 4,76% 28,57% 66,67%
<30 0,00% 30,00% 70,00%
31-40 16,67% 16,67% 66,67%
41-50 0,00% 40,00% 60,00%
Gesamt 9,52% 28,57% 61,90%

41-50

31-40

TMD

<30

> 60 m nicht einsam

méfig einsam
51-60
m schr einsam

41-50

ES

31-40
<30

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Abbildung 15: Einsamkeit der Probandinnen nach Alter
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Die nichste Tabelle, sowie Grafik zeigen noch einmal die erreichten Einsamkeitswerte der
beiden Populationen, allerdings sortiert nach Grad der Schmerzchronifizierung. Hier l&sst
sich ablesen, dass Personen beider Gruppen mit hdchster Schmerzchronifizierung Grad 4 am
einsamsten sind. TMD Patientinnen dieser Kategorie gaben hier geschlossen (100%) an, sehr

einsam zu sein.

Tabelle 10: Einsamkeit nach Schmerzchronifizierung

nicht mifig

einsam einsam sehr einsam

ES 11,90% 28,57% 59,52%
Grad 1 16,67% 33,33% 50,00%
Grad 2 25,00% 50,00% 25,00%
Grad 3 13,33% 33,33% 53,33%
Grad 4 5,88% 17,65% 76,47%
TMD 4,76% 28,57% 66,67%
Grad 1 0,00% 50,00% 50,00%
Grad 2 0,00% 33,33% 66,67%
Grad 3 8,33% 33,33% 58,33%
Grad 4 0,00% 0,00% 100,00%
Gesamt 9,52% 28,57% 61,90%

Grad1

Grad 2
w
[¥9)
B nicht einsam
mafig einsam
Grad 1 .
B sehr einsam
Grad 2
o
=
.

Grad 3

Grad 4

0% 10% 20% 30% 40% S0% 60% 70% 80% 9S0% 100%

Abbildung 16: Einsamkeit nach Schmerzchronifizierung
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6.2 Inferenzstatistiken

6.2.1 Vergleich der beiden Stichproben

In Tabelle 15 sind die erreichten Mittelwerte der einzelnen 8 Skalen (4 Stigma - Skalen, 2
Skalen zum Sozialleben und 2 Skalen zur Einsamkeit) von beiden Stichproben mit ihrer
jeweiligen Standardabweichung aufgelistet. Es gibt keine signifikanten Unterschiede der
beiden Gruppen, was bedeutet, dass die Stigmatisierung sowie das beeinflusste Sozialleben

bei beiden Populationen zu verzeichnen ist.

Stigmatisierung — Mittelwerte (lila)

Der Mittelwert der einzelnen Items liegt jeweils bei 3,5 bzw. bei den 2 mittleren Skalen
(Entfremdung und Geheimhaltung) bei 4,5, da diese jeweils um 1 Item mehr enthielten. Die
Spannweite reichte von 1-6 Punkte pro Item und 6-30 bzw. 6-36 pro Skala. Die erreichten
Mittelwerte lagen allesamt bei beiden Gruppen iiber der Itemmitte und signalisieren somit

eine Zustimmung der wahrgenommenen Stigmatisierung.

Die Zustimmung der empfundenen Entfremdung und der Geheimhaltung der
Krankheitsbehandlung zeigt bei beiden Gruppen hohere Punkte, aber blo3 weil bei diesen
Skalen die Itemmitte bei 4,5 lag — insofern ist die Zustimmung in etwa als gleich hoch zu
werten wie bei den anderen 2 Skalen (Zuschreibung von Personlichkeitsproblemen und

Offenlegung der Krankheitsbehandlung), deren Itemmitte bei 3,5 lag.

Die Werte bei der Wahrnehmung einer Zuschreibung von Personlichkeitsproblemen sind bei
ES Betroffenen und TMD Betroffenen fast ident und nicht signifikant verschieden
(tdf=61)=-,01; p=.99).

Der Unterschied bei der Entfremdung ist minimal und nicht signifikant verschieden

(t(df=61)=-1,00; p=.32).

Bei der Managementstrategie ,,Geheimhaltung der Krankheitsbehandlung* sind die Werte
ebenfalls beinahe ident und nicht signifikant verschieden (#(df=61)=.22; p=.83).

Bei der Managementstrategie ,,Offenlegung der Krankheitsbehandlung® sind die Werte
ebenso nahezu gleich und nicht signifikant verschieden (¢(df=61)= .06, p=.95).
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Sozialleben — Mittelwerte (blau)

Die Spannweite der Skala zur sozialen Zufriedenheit reicht von 6-18. Ubernimmt man das
Berechnungssystem der obigen Skalen, ist die Itemmitte bei 12,5 anzusetzen. Die soziale
Zufriedenheit der Studienteilnehmerinnen ist also insgesamt betrachtet weder besonders

hoch, noch besonders niedrig (siche Tabelle 15).

Bei beiden Gruppen sind die Werte der sozialen Zufriedenheit dhnlich und nicht signifikant

verschieden (#(df=61)= .78, p=.44).

Die Spannweite der sozialen Interaktion liegt bei 4-12. Die Itemmitte lautet somit 8,5.
Diesen Mittelwert haben keine der beiden Populationen erreicht. Die soziale Interaktion der

Erkrankten ist also geringer als durchschnittlich.

Die Werte der sozialen Interaktion beider Gruppen unterscheiden sich nur sehr gering und

sind nicht signifikant verschieden (¢(df=61)= .46, p=.65).

Einsamkeit — Mittelwerte (griin)

Der Range reicht bei beiden Skalen zur emotionalen/sozialen Einsamkeit von 0-3. Ab 2 ist
somit die Einsamkeit markiert. Beide Gruppen liegen iiber dieser Itemmitte und sind somit

als einsam zu betrachten.

Die Werte der emotionalen Einsamkeit sind bei beiden fast gleich und nicht signifikant

verschieden (#(df=61)=-,32; p=.735).

Die Werte der sozialen Einsamkeit sind sehr dhnlich und nicht signifikant verschieden

(t(df=61)=-1,29; p=.20).
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Tabelle 11: Mittelwertvergleich von Stigmatisierung & Sozialleben/Einsamkeit von beiden Stichproben

Gruppenstatistik — Stigmatisierung & Sozialleben/Einsamkeit

Datenquelle N
Zuschreibung von ES 42
Personlichkeitsproblemen TMD 21
Entfremdung ES 42
TMD 21
Geheimhaltung ES 42
TMD 21
Offenlegung ES 42
TMD 21
Soziale Zufriedenheit ES 42
TMD 21
Soziale Interaktion ES 42

TMD

21

Std.- Standardfehler
Mittelwert Abweichung des Mittelwertes

1,41021 ,21760
1,30011 ,28371

,92086 ,14209

,60988 ,13309
1,15107 ,17761
1,20816 ,26364
1,10923 ,17116
1,16774 ,25482

3,334 514

3,570 ,779

1,760 272

1,761

,384
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6.2.2 Zusammenhinge der Variablen

Dieses Kapitel widmet sich den Korrelationen zwischen den einzelnen oben genannten Skalen
(Wahrnehmung einer Stigmatisierung und Sozialleben/Einsamkeit), sowie der Korrelation der

einzelnen Skalen mit der Anzahl an aufgesuchten Arzten.

Krankheit, Stigma & Sozialleben/Einsamkeit

Es galt herauszufinden, in welchem Zusammenhang die empfundene Stigmatisierung, die
Managementstrategien und das Sozialleben sowie die Einsamkeit der Patientinnen stehen und
ob es (sehr) signifikante Korrelationen gibt. (Anmerkung: bei der Bezeichnung ,,sozialer
Zufriedenheit/Interaktion” markiert das Minus vor der Zahl die empfundene

Unzufriedenheit/die geringe Interaktion)

Bei der Wahrnehmung von Zuschreibung von Personlichkeitsproblemen erwiesen sich bei den
Studienteilnehmerinnen sehr signifikante Korrelationen mit Entfremdung (= .50; p< .01),

sowie sozialer Zufriedenheit (r= -.48; p<.01) und emotionaler Einsamkeit (r=.38; p<.01).

Je groBer der Glaube an Zuschreibung von Personlichkeitsproblemen ist, desto stéirker
ausgeprigt sind Entfremdung und emotionale Einsamkeit, und desto geringer ist die

Zufriedenheit mit sozialen Beziehungen.

Bei der Entfremdung zeigten sich neben der oben genannten Zuschreibung von
Personlichkeitsproblemen (= .50, p< .01) noch sehr signifikante Korrelationen mit der
Geheimhaltungs-Strategie (r= .44; p< .01), aber auch mit der Offenlegungsstrategie (r=.35;
p<.01), ebenso mit sozialer Zufriedenheit (= -,47; p< .01), sowie sozialer Interaktion (= -
4,60; p< .01) und emotionaler Einsamkeit (= .68; p< .01). Signifikant ist die Korrelation von
Entfremdung und sozialer Einsamkeit (= .31; p<.035).

Je stirker die Entfremdung, desto gréBer ist nicht nur der Glaube, Personlichkeitsprobleme
zugeschrieben zu bekommen, sondern desto eher werden auch Geheimhaltungs- oder
Offenlegungsstrategien verwendet, desto geringer sind auflerdem die Zufriedenheit mit dem
Sozialleben, sowie die soziale Interaktion, und desto hoher ist dafiir die emotionale und soziale

Einsamkeit.
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Die Geheimhaltungs-Managementstrategie ging neben der sehr signifikanten Korrelation von
Entfremdung (r= .44, p< .01), auch sehr signifikant mit sozialer Zufriedenheit (r= -.36; p<

.01) und emotionaler Einsamkeit (r= .35, p< .01) einher.

Je mehr die Geheimhaltungsstrategie verwendet wird, desto hoher sind Entfremdung,

emotionale Einsamkeit und desto geringer ist die soziale Zufriedenheit.

Die Offenlegungsstrategie weist ebenso neben der sehr signifikanten Korrelation mit
Entfremdung (r= .35; p< .01), eine signifikante Korrelation von empfundener emotionaler

Einsamkeit auf (r=".31; p<.05).

Je mehr die Offenlegungsstrategie verwendet wird, desto hoher sind Entfremdung, sowie

emotionale Einsamkeit.

Soziale Zufriedenheit korreliert mit allen genannten Variablen, bloB nicht mit der

Offenlegungs-Strategie.

Soziale Interaktion korreliert neben den genannten Zusammenhéingen auch sehr signifikant mit

sozialer Zufriedenheit (r=.55; p<.01).

Je hoher die soziale Interaktion ist, desto hoher ist auch die soziale Zufriedenheit.

Emotionale Einsamkeit korreliert wie bereits oben enthalten mit allen genannten Variablen sehr

signifikant und mit der Offenlegungs-Managementstrategie signifikant.

Soziale Einsamkeit korreliert neben Entfremdung (= .31; p< .05) auch sehr signifikant mit
sozialer Zufriedenheit (r=-67; p< .01), sozialer Interaktion (r= -.41; p< .0I) und emotionaler

Einsamkeit (r=".50; p<.01),

Je hoher die soziale Einsamkeit ist, desto stirker ist nicht nur die Entfremdung, sondern auch
die emotionale Einsamkeit und desto geringer sind soziale Interaktion und soziale

Zufriedenheit.
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Korrelationen beider Patientinnengruppen

Social Loneliness Emotional

Social Interaction

Social

Satisfaction

Tabelle 12: Zusammenhénge beider Stichproben Attributionscore Estrangementscore _Secrecyscore disclosurescore _ Summe loneliness summe _ Subscale Subscale
Attributionscore Korrelation nach Pearson 1 496" 239 108 131 3777 -,185 - 478"
Signifikanz (2-seitig) ,000 ,059 ,400 ,306 ,002 ,146 ,000
N 63 63 63 63 63 63 63 63
Estrangementscore Korrelation nach Pearson 496" 1 438" 352" 313" 677" -,460" - 474"
Signifikanz (2-seitig) ,000 ,000 ,005 ,013 ,000 ,000 ,000
N 63 63 63 63 63 63 63 63
Secrecyscore Korrelation nach Pearson 239 438" 1 012 176 ,349” -134 -,363"
Signifikanz (2-seitig) ,059 ,000 ,927 ,169 ,005 ,296 ,003
N 63 63 63 63 63 63 63 63
disclosurescore Korrelation nach Pearson 108 352" 012 1 ,008 313" -,062 -,018
Signifikanz (2-seitig) ,400 ,005 ,927 ,952 ,013 ,631 ,889
N 63 63 63 63 63 63 63 63
Social Loneliness Summe Korrelation nach Pearson 131 313" 176 ,008 1 496" -411" -,666"
Signifikanz (2-seitig) ,306 ,013 ,169 ,952 ,000 ,001 ,000
N 63 63 63 63 63 63 63 63
Emotional loneliness summe Korrelation nach Pearson 3777 677" ,349” 313" 496" 1 -,483" -,636"
Signifikanz (2-seitig) ,002 ,000 ,005 ,013 ,000 ,000 ,000
N 63 63 63 63 63 63 63 63
Social Interaction Subscale Korrelation nach Pearson -,185 -,460" -134 -,062 -411" -,483" 1 551"
Signifikanz (2-seitig) ,146 ,000 ,296 ,631 ,001 ,000 ,000
N 63 63 63 63 63 63 63 63
Social Satisfaction Subscale Korrelation nach Pearson - 478" - 474" -,363" -,018 -,666" -,636" 551" 1
Signifikanz (2-seitig) ,000 ,000 ,003 ,889 ,000 ,000 ,000
N 63 63 63 63 63 63 63 63

**. Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,01 (2-seitig) signifikant.

*. Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,05 (2-seitig) signifikant.
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Arztanzahl, Label & Stigma

In untenstehender Tabelle 13 sieht man den signifikanten Zusammenhang zwischen der Anzahl
an aufgesuchten Arzten aller Studienteilnehmerinnen seit Krankheitsbeginn und der

Wahrnehmung von Zuschreibung von Personlichkeitsproblemen (= 32; p<.05).

Je mehr Arzte aufgesucht werden, desto stirker wird die Zuschreibung von

Personlichkeitsproblemen empfunden.

Sonst gab es keine signifikanten Zusammenhinge. Sind Patientinnen allerdings der Ansicht,
thnen werden Personlichkeitsprobleme zugeschrieben, wirkt sich das wiederum - wie bei den
Korrelationen oben beschrieben - auf die anderen Variablen aus. Da erwiesen sich ndmlich
Zusammenhdnge mit hoher Entfremdung und emotionaler Einsamkeit, sowie geringer
Zufriedenheit mit dem Sozialleben. Somit gibt es zwar keine direkte Korrelation mit der Anzahl

der konsultierten Arzte, allerdings kann diese sich indirekt auf die anderen Faktoren auswirken.

Tabelle 13: Arztanzahl seit Krankheitsbeginn

Zuschr. von
Personlichkeits- Soziale Emotionale = Soziale Soziale
problemen Entfremdung Geheimhaltung = Offenlegung  Einsamkeit Einsamkeit Interaktion Zufriedenheit
Anzahl Korrelation ,319° ,079 -,036 -,032 ,062 ,035 =117 -,062
aufgesuchter nach
Arzte seit Pearson
Krankheitsbeginn Signifikanz ,011 ,540 777 ,806 ,632 785 1361 1631
(2-seitig)
N 63 63 63 63 63 63 63 63

*. Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,05 (2-seitig) signifikant.
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Bei den ES Patientinnen gab es einen signifikanten Zusammenhang zwischen der Anzahl an

aufgesuchten Arzten und Zuschreibung von Personlichkeitsproblemen (7=.38 p< .05). Sonst

gab es keine signifikanten Zusammenhénge. Fiir die exakten Zahlen siehe Tabelle 14.

Tabelle 14: Zusammenhang Arztanzahl, Label, Stigma - ES-Gruppe

Zuschr. von

Personlichkeits- Soziale Emotionale = Soziale Soziale

problemen Entfremdung Geheimhaltung = Offenlegung  Einsamkeit Einsamkeit Interaktion = Zufriedenheit
Anzahl Korrelation ~ ,384" ,225 -,013 -,054 ,074 ,145 -,267 -,110
aufgesuchter nach
Arzte seit Pearson
Krankheits- Signifikanz ~ ,012 ,152 ,935 ,735 ,641 ,359 ,087 ,487
beginn (2-seitig)

N 42 42 42 42 42 42 42 42

*. Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,05 (2-seitig) signifikant.

Bei den TMD Patientinnen der Studie gab es hingegen einen signifikanten Zusammenhang

zwischen der Anzahl an aufgesuchten Arzten und der empfundenen Entfremdung der

Probandinnen (r= .52; p< .05). Sonst gab es keine signifikanten Zusammenhinge. Fiir die

exakten Zahlen sieche Tabelle 15.

Tabelle 15: Zusammenhang Arztanzahl, Label, Stigma - TMD-Gruppe

Zuschr. von
Personlichkeits- Soziale Emotionale = Soziale Soziale
problemen Enfremdung = Geheimhaltung Offenlegung  Einsamkeit Einsamkeit Interaktion = Zufriedenheit
Anzahl Korrelation ,125 -,522" -,139 ,028 174 -,320 ,327 ,005
aufgesuchter nach Pearson
Arzte seit Signifikanz (2- ,589 ,015 ,548 ,904 ,450 ,158 ,148 ,982
Krankheits- seitig)
beginn N 21 21 21 21 21 21 21 21

*. Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,05 (2-seitig) signifikant.
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Interessant ist diesbezliglich, dass die beiden Stichproben aufgesplittet analysiert - abhédngig
von der Arztkonsultation - jeweils eine unterschiedliche Form von Stigmatisierung
wahrnehmen. Wihrend ES Patientinnen den Eindruck haben, ihnen wiirden psychologische
Schwichen wie eine labile Personlichkeit und emotionale Unausgeglichenheit zugeschrieben
werden, so tendieren TMD Patientinnen dazu, sich ganz anders als alle anderen Menschen, also
entfremdet zu fiihlen. Eine mogliche Erkldrung fiir den Unterschied konnte sein, dass sich ES
Patientinnen ihres korperlichen Missempfindens sicherer sind, da sie eine organische Ursache

auf ihren Rontgen/CT-Bildern nachweisen kdnnen, sobald sie eine Diagnose haben.

Insofern ist es nachvollziehbar, dass sich TMD Patientinnen, die oft nur psychisch-bedingte
Erklarungen erhalten, unverstanden fiihlen, weil andere Menschen nicht unbedingt glauben
miissen, dass sie wirklich Schmerzen haben, zumal es keinen offensichtlichen Beweis dafiir

gibt.

Schlussfolgerung

Insgesamt betrachtet erwiesen sich dullerst viele (sehr) signifikante Zusammenhénge zwischen
Stigmatisierung und deren negativen Einfluss auf das Sozialleben. Somit kann auch der zweite

Teil der Forschungsfrage bejaht werden:

Durch die Wahrnehmung eines Stigmas erleben Eagle-Syndrom Patientinnen nachteilige

Konsequenzen in ihrem Sozialleben.

Die Unterpunkte der Forschungsfrage werden wie folgt beantwortet:

» Es zeigen sich keine signifikanten Unterschiede hinsichtlich der empfundenen
Stigmatisierung in den beiden Populationen (ES & TMD).

» Es gibt eindeutige Parallelen in sozialer Zufriedenheit/Interaktion und Einsamkeit
zwischen den zwei Patientinnengruppen.

> Die Anzahl der Arzte wirkt sich signifikant auf die Wahrnehmung eines Stigmas aus
Sicht der ES & TMD Probandinnen aus.

» Es gibt (sehr) signifikante Zusammenhinge (siche oben) zwischen empfundener

Stigmatisierung und dem Sozialleben der Patientinnen.
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6.3 Zusammenfassung

Bei beiden Krankheiten kommt es aus Sicht der Patientinnen zu einer erheblichen
Wahrnehmung eines Stigmas. Diese reicht von dem Empfinden, andere Menschen wiirden
einem Personlichkeitsprobleme, psychische Schwidchen und emotionale Instabilitit
zuschreiben, iliber Gefiihle der Entfremdung, Abgrenzung und dem ,,Anderssein-als-alle-
anderen” bis hin zur Aneignung diverser Managementstrategien, um mit der
Krankheitsbehandlung in der Offentlichkeit umzugehen. Der Eindruck, von anderen Leuten
stigmatisiert zu werden, wirkt sich bei beiden Patientinnengruppen negativ auf die
Zufriedenheit mit dem Sozialleben aus bzw. bringt eine geringere soziale Interaktion mit sich

und verursacht daher hohe soziale und emotionale Einsamkeit bei den Erkrankten.
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7 Diskussion

Die gewdhlten Stichproben der 5 Kontinente reprisentierten die jeweiligen
Patientinnengruppen (ES & TMD) insofern sehr gut, als dass beide Populationen sehr hohe
Grade an Schmerzchronifizierung, sowie eine lange Schmerzdauer und eine hohe Anzahl an
konsultierten Arzten aufwiesen. Wihrend in der Vergleichsstudie von Lennon et. al (1989) die
durchschnittliche Arztanzahl der TMD Patientinnen nur bei 6,5 lag, lagen die
Studienteilnehmerinnen der vorliegenden Diplomarbeit mit ca. 14 (ES) und 9,6 (TMD) deutlich
dariiber. Genau wie in der Studie von Lennon et al. haben auch mehr als die Hilfte aller
Patientinnen beider Gruppen in der vorliegenden Arbeit von einer medizinischen Fachkraft

gesagt bekommen, ihre Schmerzen wiren blof3 eingebildet.

Zusitzlich zeigten beide Gruppen der vorliegenden Studie eine lange Dauer an Wartezeit bis
zur richtigen Diagnose auf, was die Voraussetzung von empfundener Stigmatisierung bis hin
zu negativen Konsequenzen fiir das Sozialleben weiter begiinstigte. Diese Aspekte untermauern
einerseits die vorab beschriebenen Theorien der Literatur im ersten Teil der Diplomarbeit, und
waren andererseits eine ideale Ausgangslage, um die formulierte Forschungsfrage dieser Studie

zu beantworten, welche lautete:

Fiihlen sich ES Patientinnen aufgrund ihrer Krankheit &hnlich gebrandmarkt wie TMD

Patientinnen und erleben sie dadurch nachteilige Konsequenzen in ihrem Sozialleben?

In einem ersten Schritt wurde von der Hypothese ausgegangen, dass die TMD Patientinnen
dieser Studie (Kontrollgruppe) - ebenso wie die TMD Probandinnen in Lennons Studie (1989)
- eine Stigmatisierung erleben. Dies konnte bestétigt werden. AuBlerdem konnte ebenso
festgestellt werden, dass — wie angenommen — die TMD Patientinnen dieser Studie dadurch
keine besonders guten Werte an sozialer Zufriedenheit/Interaktion aufweisen, dafiir der

GroBteil aller TMD Patientinnen stark ausgeprédgte Einsamkeit empfindet.

Danach galt es zu untersuchen, ob Eagle-Syndrom Patientinnen (Versuchsgruppe) ebenso an
derartigen Erscheinungen leiden. Die Ergebnisse zeigten, dass es aufgrund der genannten
Faktoren (Chronifizierung, Schmerzdauer, Wartezeit bis zur Diagnose, Arztanzahl, vermutete
Einbildung ect.) auch bei den Eagle-Syndrom Probandinnen zu genau diesen Phdnomenen
(Stigmatisierung und negative Auswirkungen auf das Sozialleben) kommt. Somit kann die

postulierte Alternativhypothese (H) bestétigt werden:
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Die seltene Krankheit ,,Eagle-Syndrom* erzeugt (dhnlich wie die weitaus bekanntere Krankheit
TMD) die Wahrnehmung eines Stigmas bei Patientinnen, welche wiederum negative

Auswirkungen auf deren soziale Beziechungen mit sich bringt.

Es zeigten sich auffallend viele sehr signifikante Zusammenhénge zwischen den einzelnen
Variablen (Zuschreibung von Personlichkeitsproblemen, Entfremdung, Managementstrategien,
geringe soziale Zufriedenheit/Interaktion und stark ausgepridgte soziale/emotionale
Einsamkeit), sowie eine signifikante Korrelation von Arztanzahl und wahrgenommener

Zuschreibung von Personlichkeitsproblemen seitens der Patientinnen.

Dies verdeutlicht die Negativspirale, in der die Erkrankten hdufig gefangen sind. Da die oben
beschriecbenen Variablen alle stark miteinander korrelieren, fiihrt oft ein Phdnomen zum
néchsten. Somit wird eine Kettenreaktion ausgeldst, welche die Patientinnen immer tiefer in
die Misere eintauchen lédsst. Sucht eine Person aufgrund ihrer korperlichen Schmerzen nach
Hilfe, bekommt aber von ihrem Arzt mitgeteilt, dass die Symptome blof3 in ihrem Kopf seien,
wird diese sich missverstanden fithlen und weitere Arzte aufsuchen, wodurch sie sich
zunehmend dem Risiko anndhert, in die Schublade der ,,Hypochonder* gesteckt zu werden
(Lennon et al. 1989). Das Gefiihl der volligen Hilflosigkeit, Abgrenzung und des Andersseins
wirkt sich dann wiederum auf das Sozialleben aus. Die Person wird eventuell Schwierigkeiten
haben, auf andere Menschen zuzugehen, sich auf jemanden einzulassen, sich in Beziehungen
zu 6ffnen, geschweige denn wohlzufiihlen (Mohr et al. 2011). Hat sie ndmlich den Eindruck,
andere Menschen schreiben ihre korperlichen Beschwerden personlichen Schwichen,
psychiatrischen Problemen oder ihrer Vulnerabilitit zu, wird diese in hochstem Maf3 entfremdet
sein. Sie wird sich moglicherweise unfihig, makelhaft, beschimt oder schuldig fiihlen, zweifeln
und sich selbst in Frage stellen. AuBerdem wird sie anderen gegentiber vielleicht skeptisch oder
misstrauisch sein und soziale Interaktionen grundsitzlich meiden. Die Reduktion der
Sozialkontakte wird zu weniger Zufriedenheit mit dem Sozialleben fiihren und letztlich auch
mit sich selbst (Charmaz 1983). SchlieBlich ist anzunehmen, dass die Selbstwahrnehmung, das
eigene Selbstwertgefiihl sowie Selbstvertrauen und — bewusstsein stark von den beschriebenen
Faktoren beeinflusst werden. In diesem Kontext wére es spannend, gezielte Untersuchungen zu

diesen psychologischen Aspekten durchzufiihren.
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Die Einsamkeit kann jedenfalls innere Leere in der Person hervorrufen und wiederum weitere
Gefiihle der Stigmatisierung generieren. Die korperlichen und seelischen Schmerzen grenzen

die Person weiter ab und so beginnt das Spiel von vorne.

Die Studie der vorliegenden Diplomarbeit hat allenfalls gezeigt, dass sich TMD Patientinnen
aufgrund ihrer Dysfunktion 2019 - genau 30 Jahre nach der ersten Studie von Lennon (1989) -
nach wie vor gebrandmarkt fiihlen. Das macht klarerweise betroffen. Nun ist aber das eigentlich
Neuartige an dieser Arbeit die Erkenntnis, dass eine bisher kaum beachtete Patientinnenschaft,
nédmlich jene des weitgehend unbekannten Eagle-Syndroms ebenso unter Stigmatisierung sowie
einer damit einhergehenden verminderten Qualitédt des Soziallebens leidet. Die aktuelle Studie
hat somit erstmalig sozialpsychologische Begleitaspekte dieses Syndroms aufgedeckt, die

bisher noch nicht untersucht wurden.
Was also tun mit dieser Erkenntnis?

Dass Beschwerden einer temporomandibuldren Dysfunktion schwer behandelbar sind, zumal
sie zum Teil psychologische Ausldser haben kdnnen, weill man bereits aufgrund zahlreicher
Studien - wie im ersten Teil ausfiihrlich dargelegt. Es empfiehlt sich daher, TMD PatientInnen
mit viel Verstindnis und Feingefiihl {iber die moglichen Griinde und Ursachen dieser
Symptome aufzuklédren, damit diese sich medizinisch gut betreut filhlen. Wichtig ist hierbei,
dass sich die Patientlnnen ernstgenommen fiithlen. Somit kann vielleicht klinisches Labeling,
die Wahrnehmung eines Stigmas, sowie ein komplizierter, kostenintensiver Therapieverlauf
verhindert werden. Darliber hinaus wére natiirlich eine Kommunikation mehrerer
Berufsgruppen wiinschenswert, um die Kooperation zu erleichtern (Mohr et al. 2011). Es
empfiehlt sich MaBnahmen zu ergreifen, die zu einer Beschwerdelinderung der Betroffenen
beitragen konnten. Auch dariiber wurde bereits vielfach in wissenschaftlichen Magazinen
publiziert: spezialisierte Physiotherapien, psychotherapeutische Begleitma3inahmen und
Aufklarung sind hier von Bedeutung. Abgesehen davon sind mit Sicherheit

Selbsthilfegruppen/-foren eine gute Idee.
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Nun stellt sich allerdings vielmehr die Frage, welchen Nutzen die eben erwiesene Theorie

der Diplomarbeit in Bezug auf das Eagle-Syndrom haben soll.

Es beginnt mit der Diagnosestellung:

Das Eagle-Syndrom ist aufgrund seiner aulergewdhnlichen organischen Verdnderung an der
Schédelbasis (der verlingerten Knochenfortsitze) zwar mit Vorsicht zu behandeln, aber

zundchst einmal nicht schwer zu diagnostizieren.

So kann bereits mit einfachen bildgebenden Verfahren (Panoramardntgen, CT-Aufnahmen mit
Kontrastmittel) herausgefunden werden, ob eine liberlange Kalzifikation im Bereich des
Schldfen- und Zungenbeins vorliegt (Bouzaidi et al. 2013). Besteht also beim manuellen
Abtasten eine Druckempfindlichkeit im neuralgischen Bereich des Kieferwinkels, kann der
erste Verdacht erhoben werden. Stimmen zusitzlich die Bilder mit den beschriebenen
Symptomen der Patientin/ des Patienten iiberein, kann sehr rasch eine zuverldssige Diagnose

gestellt werden — theoretisch.

Die einzige Voraussetzung ist nimlich die Kenntnis des Arztes/der Arztin. Hier liegt bereits die
erste Hiirde begraben. Aufgrund der AuBergewohnlichkeit sowie der Seltenheit der
Erkrankung, kennen die wenigsten Arzte/Arztinnen dieses Syndrom. Dies ist kein Vorwurf an
die Arzteschaft, da der Grund dafiir bereits in der medizinischen Ausbildung zu suchen ist.
Kaum in einem (Anatomie-)Lehrbuch ist etwas zu dieser Erkrankung zu finden. Diese Tatsache
fiihrt dazu, dass Arzte/Arztinnen die beschriebenen Symptome ihrer PatientInnen nicht richtig
einordnen und folglich auch keine richtige Diagnose stellen konnen. Somit werden unzéhlige
medizinische Fachkrifte von den Patientlnnen aufgesucht, es flieBen Unmengen an Geld, das
Arzt-Patienten-Verhéltnis wird strapaziert und es entsteht groBer Leidensdruck sowie Frust auf
beiden Seiten. Es kommt zu ziellosen Untersuchungen, jahrelangen Diagnoseverzdgerungen,
jahrelanger Schmerzdauer bei Betroffenen, starker Chronifizierung der Schmerzen,
Einschrinkungen der Erkrankten im Alltag und einer massiv verschlechterten Lebensqualitit.
Kurz gesagt: Es entstehen gravierende Probleme, die moglicherweise verhindert werden

konnten.
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Nur wie?

Aufklirungsarbeit und 6ffentliche Kampagnen wiren hier gefragt. Wissen die Arzte und
Arztinnen erst einmal iiber die Existenz des Eagle-Syndroms Bescheid, konnen die richtigen
MaBnahmen schneller eingeleitet und eine mdgliche Heilung von Betroffenen bewirkt werden.
Man weill zwar, dass das Syndrom aufgrund der kndchernen Mutation an der Schédelbasis
prekér zu behandeln ist (Von Piekartz 2015; Ceylan 2008), (dies zeigt auch die hohe Anzahl an
vergeblich durchgefiihrten Operationseingriffen der Probandinnen dieser Studie), dennoch
besteht unter einigen Voraussetzungen die Moglichkeit einer Beschwerdefreiheit. Ist nimlich
die Nervenschiadigung durch die verkndcherten Sehnen/ {iberlangen Knochen, noch nicht zu
stark fortgeschritten, kann eine irreversible Verletzung der Hirnnerven/Muskelpartien
vermieden werden. Je kiirzer die Knochen ndmlich Druck auf die Nerven ausiiben, desto

geringer bleibt vermutlich der Schaden. Somit ist die Zeit bis zur Diagnose wesentlich.

So viel man heute weil3, konnen sich Nerven relativ gut regenerieren — blo kann es sehr lange
dauern und das Problem ist vor allem, dass iiber diesen komplexen anatomischen Bereich des
Halses vieles noch nicht genau erforscht ist (n. Prof. Dr. Harry von Piekartz — personliche

Kommunikation 2017-2019).

Wenn etwas Geld in die Forschung dieses klinischen Nischenbereichs investiert werden wiirde,
konnte man die unterschiedlichen Methoden zur Knochenentfernung noch weiter ausreifen,
sodass moglichst wenig Folgeschdden nach den Operationen entstehen. Auflerdem kdnnten
spezielle manuelle und physiotherapeutische Behandlungen vor und nach bzw. statt den
Operationen entwickelt werden. Denn aufgrund der Angaben der Patientinnen sowie eigener
Erfahrung lésst sich sagen, dass die alleinige Entfernung der Knochen, nicht automatisch eine
sofortige Schmerzfreiheit garantiert (n. Prof. Dr. Harry von Piekartz). Die Hirnnerven in diesem
Bereich sind aufgrund des langanhaltenden Drucks durch die Knochen oft nicht mehr
funktionsfdhig bzw. falsch programmiert und senden weiterhin Schmerzreize an das Gehirn,
obwohl der Ausloser (die Knochen) gar nicht mehr vorhanden ist. Deshalb sind die Nerven
nach der Knochenresektion zum Teil immer noch in ihrer Funktion beeintrachtigt. Nicht selten
liegen Neuropathien vor und es bestehen nach wie vor Schmerzen (n. Prof. Dr. Harry von
Piekartz). Dieses Phidnomen ist, vereinfacht gesagt, mit einer Amputation zu vergleichen, bei
der es auch hiufig nach Abnahme der schmerzverursachenden GliedmaBlen zu
Phantomschmerzen kommt. Zusétzlich konnen aber auch die neu entstandenen Narben

Schmerzen auslosen (n. Prof. Dr. Harry von Piekartz- personliche Kommunikation 2017-2019).
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Natiirlich ist die Resignation und Erniichterung bei Patientlnnen, die die gefdhrlichen
Operationen in Kauf nehmen, danach besonders grof3. Bleibt der Erfolg des Heilungsversuches
aus, sind die Betroffenen vielleicht sogar verzweifelter als zuvor, da jegliches Bemiihen

umsonst gewesen zu sein scheint.

Abgesehen von der Neuropathie, die durch die Knochen entsteht, ist zu noch beachten, dass es
bei den chirurgischen Interventionen zu tiefen Schnitten in diesem duBerst sensiblen, wichtigen
Halsbereich kommt. Die Schnitte haben eine Verdnderung der Halsstrukturen zur Folge
(abgestorbenes/unterversorgtes Gewebe bzw. durchtrennte kleine Nerven). Ist das
Narbengewebe verhirtet und nicht gut durchblutet, kann sich dies wiederum erneut negativ auf
die Nerven in dem Bereich auswirken (neurogene Komponente) (n. Prof. Dr. Harry von
Piekartz). Gerade aber jene Nerven und Muskeln, die dort verlaufen, sind so bedeutend fiir
basale menschliche Mechanismen wie Schlucken, Sprechen, Gesichts-Kopf-Kiefer-Nacken-
und Zungenbeweglichkeit ect., sowie das vegetative Nervensystem. Verheilen die Narben also
nicht gut, kommt es zu verklebtem Bindegewebe und angespannten Faszien, welche ernsthafte
neuromuskuldre, nervale Dysfunktionen nach sich ziehen konnen (n. Prof. Dr. Harry von
Piekartz). Zudem ist das Operationsgebiet anfillig fiir Entziindungen. Werden jene
PatientInnen, bei denen die Narbenheilung nicht optimal verlduft, nach den Operationen nicht

richtig betreut, kann der gewagte Heilungsversuch mittels einer Operation scheitern.

Zusammenfassend kann also gesagt werden, dass primér wichtig ist, bis zur Diagnose nicht
unndtig viel Zeit verstreichen zu lassen. Das soll nicht heillen, dass bei jedem Arztbesuch einer
Patientin/eines Patienten mit starken Halsschmerzen sofort eine Uberweisung an ein
Rontgeninstitut geschrieben werden soll. Die meisten Beschwerden im Hals-Nasen-Ohren
Bereich sind auf harmlose Infekte zuriickzufiihren, die baldigst wieder abklingen. Hailt die
Entziindung aber trotz Medikation {iber ldngere Zeit an und klagt der/die Betroffene nach wie
vor liber die diffusen Symptome, sollte die Mdglichkeit einer Nervenkompression aufgrund von
iiberschiissiger Knochensubstanz vom Arzt/von der Arztin in Betracht gezogen werden. Dies
ist vor allem wichtig, da man die Dunkelziffer der Erkrankung nicht kennt (n. Prof. Dr. Harry
von Piekartz). Das Eagle-Syndrom wird zwar mit einer geringen Betroffenheitsrate (0,16%)
beschrieben, aber man weill nicht, wie viele Menschen tatsdchlich daran leiden und

moglicherweise ein Leben lang undiagnostiziert bleiben.
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Wenn sich mehrere Berufsfelder vernetzen und interdisziplindre Kooperation von HNOs,
Kieferorthopéden, Zahnérzten, SportmedizinerInnen und Chirurgen stattfindet, kann man die
Zeitspanne bis zur Diagnose wesentlich verkiirzen und es tappen immer weniger hoffnungslose
Menschen im Dunkeln (n. Prof. Dr. Harry von Piekartz). Eine Schmerzchronifizierung und all
die damit verbundenen Faktoren wie die hohe Arztanzahl, die hohen Kosten, klinisches
Labeling, Stigmatisierung, Einsamkeit und angespannte soziale Beziehungen konnten

verhindert werden.

Erfolgt  zusdtzlich eine gute Kommunikation mit  Alternativmedizinerlnnen,
ChiropraktikerInnen, ausgebildeten Physiotherapeutlnnen, OsteopathInnen und LogopédInnen,

wird eine Beschwerdefreiheit der Betroffenen immer wahrscheinlicher.

Beachtet man das Faktum, dass ein GroBteil der Erkrankten der Studie eine sehr gute
Ausbildung hat und viele Patientinnen hoch qualifiziert sind, aber aufgrund ihrer Schmerzen
nicht arbeiten konnen, wird ebenso klar, dass eine Verbesserung ihres gesundheitlichen
Zustandes, gleichzeitig eine Verbesserung fiir andere Institutionen bedeuten wiirde. Werden
diese Menschen ndmlich wieder gesund, sind sie auch wieder arbeitsfahig und wirtschaftlich
produktiv, was fiir Krankenkassen und Versicherungen (somit dem Staat) eine erhebliche
finanzielle Entlastung bedeutet. Das Leid der Erkrankten wiirde erheblich vermindert und die
Lebensqualitét deutlich erhoht werden. Medizinischem Personal in Arztpraxen und Spitélern
ersparte man Arbeit und Miihe. Miissten die PatientInnen weniger Geld fiir Untersuchungen
ausgeben, konnten sie sich dafiir andere Dinge leisten, was wiederum forderlich fiir die

Wirtschaft wire.

Daher bleibt festzuhalten, dass bildungspolitische Initiativen zur Aufklérung liber das Eagle-
Syndrom fiir angehende Medizinstudierende ein sehr guter Ansatz fiir eine Verdnderung der
aktuellen Situation wiren. Zusitzlich wiren Offentlichkeitsarbeit und Medienkampagnen
duBerst wiinschenswert, um auch die praktizierenden Medizinerlnnen dariiber zu informieren.

Sind all die Bedingungen erfiillt, wire diese Erkrankung vielleicht schon bald gut heilbar.

98



7.1 Bedeutung fiir die Forschung

Die Besonderheit dieser ersten Studie zur Untersuchung sozialpsychologischer Aspekte der
zwei Erkrankungen liegt in ihrer groen demografischen Ausweitung iliber 5 Kontinente der
Welt. Das Anliegen der Arbeit war, die Schwierigkeiten und Herausforderungen, denen die
Patientinnen beider Gruppen ausgesetzt sind, aus der Perspektive der chronisch kranken
Personen zu beleuchten und somit mehr (gesellschaftliche) Akzeptanz zu erzeugen. Vielleicht
kann durch Aufklarungsarbeit sowie verdnderte klinische Vorgehensweise eine Verbesserung

fiir alle Beteiligten bewirkt werden.

An dieser Stelle sollte erwéhnt werden, dass sich in der Forschungsfrage dieser Diplomarbeit
nicht die Frage der Schuld stellt (weder fiir die Erkrankten selbst, noch fiir die Angehorigen
oder das medizinische Personal). Mit der Beantwortung der Forschungsfrage wird allenfalls die
erwiesene stigmatisierende Eigenschaft der zwei Erkrankungen aufgezeigt, welche sich aus den
beschriebenen Faktoren ergibt. Das Ziel dieser Studie war, das Spannungsfeld aufzuzeigen, in
dem sich die jeweiligen Parteien (Erkrankte, Familie- und Freundeskreis, ArztInnen) befinden,
sowie ein allumfassendes Verstindnis flir den Leidensdruck der Betroffenen beider
Krankheiten (Eagle-Syndrom und Temporomandibuldre Dysfunktion) zu bewirken. Ein
besonders tragendes Motiv dieser Studie war, den Bekanntheitsgrad der Rare Disease ,,Eagle-
Syndrom* zu erhéhen, um die Forschung auf diesem Gebiet voranzutreiben und eine eventuelle

Schmerzlinderung fiir Betroffene zu erreichen.
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Grenzen der Studie

Bei der Fragebogen-Erstellung hitte die Frage nach den Nationalititen besser formuliert
werden konnen, um ndher zu dokumentieren, aus welchem Bundes(staat) beispielsweise

amerikanisch-, asiatisch oder australisch-stimmige Teilnehmerinnen kommen.

Die Angaben zu den Jahren an Schmerzdauer hitte zudem eventuell anders aufgeteilt werden
konnen, da sich die Zahlen bei zwei Antworten iiberschneiden. Die Antworten zur
Schmerzdauer sind trotzdem als exakt zu werten, da die Teilnehmerinnen wéhlen konnten,

welcher Kategorie sie sich eher zugehorig fiihlen.

Ausblick fiir weitere Forschungsfragen

Aus den aussagekréftigen Ergebnissen ergeben sich zahlreiche neue relevante Fragestellungen
wie in etwa: Welche Lebensqualitit haben Eagle-Syndrom Patientinnen aufgrund des
eingeschrinkten Soziallebens und der stark empfundenen Einsamkeit? In wie fern wirkt sich
die empfundene Brandmarkung auf das Selbstwertgefiihl der Betroffenen aus? Neigen Eagle-
Syndrom Patientinnen wegen ihrer wahrgenommenen Stigmatisierung und Entfremdung zu

Angststorungen, Panikattacken oder geringerer Stressresistenz?

Das Gebiet ist in dieser Hinsicht noch lange nicht erschopft. Die vorliegende Diplomarbeit

liefert aber erste profunde Dokumentationen dazu.
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9 Anhang

Eidesstaatliche Erklirung

Ich erklére eidesstattlich, dass ich die vorliegende Arbeit selbstéindig angefertigt, keine
anderen als die angegebenen Hilfsmittel benutzt und alle aus ungedruckten Quellen,
gedruckter Literatur oder aus dem Internet im Wortlaut oder im wesentlichen Inhalt
iibernommenen Formulierungen und Konzepte gemél den Richtlinien wissenschaftlicher
Arbeiten zitiert, durch Fullnoten gekennzeichnet bzw. mit genauer Quellenangabe kenntlich

gemacht habe.

Ort, Datum, Unterschrift der Studierenden
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Aufkliarungsbescheid fiir Online-Rekrutierung

Dear women of this group!

I am a student of the University of Vienna (Austria, Europe) and I’ve experienced chronic
pain for a long period. This is the reason why the topic lies close to my heart. At the moment I
am completing my degree in Psychology. For my master thesis I am going to do an
investigation in people with chronic pain. I therefore created a questionnaire. I wanted to ask

you to take part in my study and to fulfill the questionnaire.

The participation is voluntary and can be abandoned when started. It will take about 10-15
minutes. All questions are formulated in English. Data is of course treated strictly
anonymously and will be used for scientific purposes only. For further information you can

contact me via email: nora.aigner@gmail.com

Criteria for participation:

e You are female

e You have a diagnosis of Eagle Syndrome/TMD

e You have been in pain for at least half a year & are still in pain

¢ You have been/are in (current) treatment or planning to do so

Please, only continue responding to this questionnaire if you meet the criteria. This
questionnaire should only be filled in once. Please answer the questions in the most sincere

way. Your participation could be very useful for research of health issues.

The link to my study:

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeIMcd470ONSW9seGVnavA3frVAdooql8Qv0l
SRUCY9gn710alw/viewform?usp=sf link

Fragebogen
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A s udy of the Univer it of Vienna

A study of the University of Vienna

The following que ionnaire i a very important part of my diploma thesis as | am going o do an

inve iga ion in people wi h chronic pain. | kindly a k you to answer the questions hone tly. The

par icipa ioni volun ar and will take about 10-15 minutes. Data is of course treated strictly

anon mou | an will be u ed for scientific purposes only. Please only continue if you agree that our
aawillbeu e confi enially for statistical purpose. Thank you for your contribution!

* Require

Please, only continue responding to this questionnaire if you
meet the following criteria: You are female, your iliness has
already been diagnosed, you have been in pain for at least half a
year, you have been/are in (current) treatment or planning to do
SO;

Contact details

For fur her informa ion ou can contact me via email: nora.aigner@gmail.com

Part 1: Demographic Items
Plea e choo e one op ion.

. 1. What is your age? *
Mark only one oval.

<30
3 -40
4 -50
5 -60
> 60

2. 2. On which continent do you live? *
Mark only one oval.

Europe

Nor h America
Sou h America
Au ralia
Africa

A ia

3. 3. What is your nationality? *

https://docs.google.com/form / / e e9ilV pnS7v26pib4bJbsj8XaN6iMESxbtjhgB97Y/edit
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4. 4. What is your highest level of education? *
Mark only one oval.

Less than high school graduate
High school graduate
Apprenticeship

University or college

Postgraduate

5. 5. What is your current marital/relationship status? *
Mark only one oval.

Single

In a relationship
Married/Defacto
Separated/Divorced

Widowed

6. 6. Do you live together with your/a partner? *
Mark only one oval.

Yes

No

7. 7. Do you have children? *
Mark only one oval.

Yes
No

8. 8. Are you currently in paid employment? *
Mark only one oval.

Yes
No

9. 9. Have you been employed before you have been taken ill? *
Mark only one oval.

Yes

No

https://docs.google.com/forms/d/1e_e9ilVtpnS7v26pib4bJbsj8XaN6iIMESxbtjhgB97Y/edit 2/11
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10. 10. Which best describes your current employment situation? *
Mark only one oval.

Working - Full Time

Working - Part Time

On (sick) leave but still employed

Temporarily laid off

Unemployed and looking for work

Wanting to work, but unemployed due to health related reason
Going to school/university

Keeping house or being home maker

Retired

Receiving/Awaiting approval for disability payments

Other:

Part 2: Pain

11. 11. For how long have you been in pain? *
Mark only one oval.

(More than) Half a year
Between 1 and 5 years
Between 5 and 10 years
More than 10 years

More than 15 years

12. 12. After your symptoms have started, how long did it take to receive your diagnosis? *
Mark only one oval.

Less than 1 month

Less than half a year
Between 1 and 5 years
Between 5 and 10 years

More than 10 years

13. 13. Have you done a surgery? *
Mark only one oval.

Yes Skip to question 14.
No Skip to question 16.

Additional Part 2a: Information on Surgery

14. 13a. How many surgeries have you already done? *
Mark only one oval.

1
2-3
More than 3

https://docs.google.com/forms/d/1e_e9ilVtpnS7v26pib4bJbsj8XaN6iIMESxbtjhgB97Y/edit 311
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15.

A study of the University of Vienna

13b. Has surgery relieved your pain? *
Mark only one oval.

Yes it fully relieved all of my symptoms but just for a certain period of time.
It just relieved some of my symptoms but | am still in pain.
No not at all. The pain is still the same.

Other:

Part 3: Pain - GCPS

16.

17.

18.

19.

https://docs.google.com/forms/d/1e_e9ilVtpnS7v26pib4bJbsj8XaN6iIMESxbtjhgB97Y/edit

14. How would you rate your pain on a 0-10 scale at the present time, this is right now, where
0 is 'no pain' and 10 is 'pain as bad as it could be'? *

Mark only one oval.

10

Pain
as
bad
as it
could
be

No
pain

15. In the past 6 months, how intense was your worse pain rated on a 0-10 scale (rated as
above)? *

Mark only one oval.

10

Pain
as
bad
as
could
be

No
pain

16. In the past 6 months, on average, how intense was your pain rated on a 0-10 scale (rated
as above)? (That is your usual pain at times you were experiencing pain.) *

Mark only one oval.

10

Pain
as
bad
as
could
be

No
pain

17. In the past six months, how much has this pain interfered with your daily activities rated
on a 0 to 10 scale where 0 is “no interference’ and 10 is “unable to carry on any activities”? *

Mark only one oval.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Unable
No to carry
interference on any
activities
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20. 18. In the past six months, how much has this pain changed your ability to take part in
recreational, social and family activities where 0 is “no change” and 10 is “extreme change”?

*

Mark only one oval.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No Extreme
Change O Q Q D Q Q O Q Q Q Q Change

21.19. In the past six months, how much has this pain changed your ability to work (including
housework) where 0 is “no change” and 10 is “extreme change”? *

Mark only one oval.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No Extreme
Change O Q Q D Q Q O Q Q Q Q Change

22. 20. About how many days in the last six
months have you been kept from your usual
activities (work, school or housework)
because of this pain? *

Please write down a whole number.

VAS

23. 21. How intense was your pain in the last 24 hours? *
Please rate on the scale from 0 to 10 where 0 is “no pain” and 10 is “worst pain possible”.

PAIN SCORE 0—-10 NUMERICAL RATING

LT ——

0 I 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No Moderate Worst
pain pain possible
pain

Mark only one oval.

0 1 2 3 4 5 6 7T 8 9 10
pgﬁQQOOOQQQQOQEg;Lm

Part 4

Please rate on the scale from 1 to 6 where 1 is “strongly disagree” and 6 is “strongly agree”.

https://docs.google.com/forms/d/1e_e9ilVtpnS7v26pib4bJbsj8XaN6iIMESxbtjhgB97Y/edit 5/11
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24. 22. When people learn that you have been treated for your type of pain, they begin to search
for flaws in your personality. *

Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

25. 23. Many people assume that having your type of pain is a sign of personal weakness. *
Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

26. 24. Most people believe that a person with your type of pain is just as emotionally stable as
the average person. *

Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

27. 25. Many people assume that a person who suffers from your type of pain has a deep-seated
psychological problem as well. *

Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

28. 26. People have a way of associating the occurrence of your type of pain with psychiatric
difficulties. *

Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

Part 5

Please rate on the scale from 1 to 6 where 1 is “strongly disagree” and 6 is “strongly agree”.

29. 27. There is a part of me that only other people who have experienced my type of pain can
understand. *

Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

https://docs.google.com/forms/d/1e_e9ilVtpnS7v26pib4bJbsj8XaN6iIMESxbtjhgB97Y/edit 6/11
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30. 28. One problem with having my type of pain is that people don't believe that you really hurt.

Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

31. 29. | have sometimes wished that people could see my pain. *
Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

32. 30. Having my type of pain has made me feel very different from other people. *
Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

33. 31. Most people have no idea what it is like to have my type of pain. *
Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

34. 32. | often feel totally alone with my pain. *
Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

Part 6
Please rate on the scale from 1 to 6 where 1 is “strongly disagree” and 6 is “strongly agree”.
35. 33. | have told people close to me to keep the fact of my treatment for my type of pain a

secret. *
Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

36. 34. If | had a close relative who had been treated for this type of pain, | would advise him/her
to tell only his/her most trusted friends. *

Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

https://docs.google.com/forms/d/1e_e9ilVtpnS7v26pib4bJbsj8XaN6iIMESxbtjhgB97Y/edit 711
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37. 35. If an employer knows that a person has a history of treatment for this type of pain, he will
probably pass over their application in favor of another applicant. *

Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

38. 36. If | thought an employer might discriminate against a person because of their history of
treatment for this type of pain, | would not apply for the job. *

Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

39. 37. I rarely feel the need to hide the fact that | have been treated for my type of pain. *
Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

40. 38. I've learned that it is best to keep the fact that | feel pain to myself. *
Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree
Part 7
Please rate on the scale from 1 to 6 where 1 is “strongly disagree” and 6 is “strongly agree”.
41. 39. | have found that it is a good idea to help the people close to me understand what

treatment for my type of pain involves. *
Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

42. 40. When | talk to people close to me about my experience with my type of pain, | make a
special effort to tell them about the experiences | have had that may have caused the pain. *

Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

43. 41. After | started treatment for my type of pain, | found myself educating others about the
experience. *

Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

https://docs.google.com/forms/d/1e_e9ilVtpnS7v26pib4bJbsj8XaN6iIMESxbtjhgB97Y/edit
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44. 42. | feel it is my duty to help educate the public about problems involving this type of pain. *
Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

45. 43. If | were to make a new friend, one of the first things | would do is educate him or her
about my type of pain. *

Mark only one oval.

Strongly disagree Strongly agree

Part 8: Information on Medical Consultation

46. 44. Since the onset of your pain, how many
different health professionals have you
consulted? *

Please write down a number.

47. 45. Have you been told by a doctor that your pain is imaginary? *
Mark only one oval.

Yes
No

Part 9

48. 46. Other than members of your family how many persons in your local area do you feel you
can depend on or feel very close to? *

Mark only one oval.

None
1-2 people
More than 2 people

49. 47. How many times during the past week did you spend time with someone who does not
live with you, that is, you went to see them or they came to visit you or you went out
together? *

Mark only one oval.

None
Once, twice

Three to seven or more times

50. 48. How many times did you talk to someone, friends, relatives or others on thetelephone in
the past week (either they called you, or you called them)? *

Mark only one oval.

None, once
Twice, three times, four times, five times

Six or more times

https://docs.google.com/forms/d/1e_e9ilVtpnS7v26pib4bJbsj8XaN6iIMESxbtjhgB97Y/edit
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51.

52.

53.

54,

55.

56.

57.

A study of the University of Vienna

49. About how often did you go to meetings of clubs, religious meetings, or other groups
that you belong to in the past week? *

Mark only one oval.

None, once
Twice, three times, four times, five times

Six or more times

50. Does it seem that your family and friends (i.e. people who are important to you)
understand you? *

Mark only one oval.
Hardly ever
Some of the time

Most of the time

51. Do you feel useful to your family and friends (i.e. people important to you)? *
Mark only one oval.

Hardly ever
Some of the time

Most of the time

52. Do you know what is going on with your family and friends? *
Mark only one oval.

Hardly ever
Some of the time

Most of the time

53. When you are talking with your family and friends, do you feel you are being listened to?

Mark only one oval.
Hardly ever
Some of the time

Most of the time

54. Do you feel you have a definite role (place) in your family and among your friends? *
Mark only one oval.

Hardly ever
Some of the time

Most of the time

55. Can you talk about your deepest problems with at least some of your family and friends?

Mark only one oval.

Hardly ever
Some of the time

Most of the time

Part 10

https://docs.google.com/forms/d/1e_e9ilVtpnS7v26pib4bJbsj8XaN6iIMESxbtjhgB97Y/edit

10/11



13.5.2019

58.

59.

60.

61.

62.

63.

A study of the University of Vienna

56. | experience a general sense of emptiness. *
Mark only one oval.

Yes
More or less

No

57. 1 miss having people around me. *
Mark only one oval.

Yes
More or less

No

58. | often feel rejected. *
Mark only one oval.

Yes
More or less

No

59. There are plenty of people | can rely on when | have problems. *

Mark only one oval.

Yes
More or less
No

60. There are many people | can trust completely. *
Mark only one oval.

Yes
More or less

No

61. There are enough people | feel close to. *
Mark only one oval.

Yes
More or less

No

My sincere gratitude for participating in my study!
I would like to express the best wishes for your health! | hope that you will soon be free of pain and fully
cured. Stay strong!

Powered by
E Google Forms

https://docs.google.com/forms/d/1e_e9ilVtpnS7v26pib4bJbsj8XaN6iIMESxbtjhgB97Y/edit
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