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Hintergrund

Endometriose ist eine der hadufigsten gynakologischen Erkrankungen von Madchen und Frauen wah-
rend der reproduktiven Lebensphase. Die Diagnosestellung ist durch einen erheblichen zeitlichen Ver-
zug nach Auftreten erster Symptome gekennzeichnet, der auf verschiedene gesellschaftliche, aber
auch versorgungsspezifische Faktoren zuriickzufihren ist. Ziel dieser Studie war die Bestimmung der
Diagnosepravalenz von Endometriose in Deutschland, die Untersuchung regionaler Haufungen sowie
die Entwicklung der Patientinnenzahlen mit ambulanten und belegéarztlichen Operationen im Zusam-
menhang mit Endometriose.

Methoden

Datengrundlage bildeten die bundesweiten krankenkassenibergreifenden Abrechnungsdaten gemaR
§ 295 SGB V (Quartal 1/2012 bis Quartal 1/2023). Die jahrliche Studienpopulation waren gesetzlich
krankenversicherte Maddchen und Frauen ab einem Alter von 10 Jahren mit mindestens einmaliger
Leistungsinanspruchnahme im Berichtsjahr. Als pravalent erkrankt wurden diejenigen Versicherten
definiert, bei denen eine gesicherte Endometriose-Diagnose (ICD-10-GM: N80) im Berichtsjahr doku-
mentiert wurde, die sich entweder in den patientinnenindividuellen drei Folgequartalen nochmals
bestatigte, die durch eine*n Fachéarztin*arzt kodiert wurde oder bei denen eine spezifische diagnosti-
sche oder operative Leistung abgerechnet wurde. Die Pravalenz wurde als Anteil derjenigen mit Endo-
metriose-Diagnose an der Studienpopulation im jeweiligen Berichtsjahr pro 1.000 Madchen und Frauen
ab 10 Jahren, sowohl roh als auch altersstandardisiert (Referenz: deutsche Bevolkerung zum Stichtag
31.12.2022), berechnet. Mittels Local Moran’s I-Analyse wurden raumlich autokorrelierte Kreisregio-
nen identifiziert. Neben der Beschreibung kodierter Endometriose-Lokalisationen erfolgte auRerdem
eine deskriptive Auswertung der durchgefiihrten ambulanten und belegérztlichen Operationen.
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Ergebnisse

Im Jahr 2022 war bei 339.718 von 35.602.313 weiblichen GKV-Versicherten ab 10 Jahren eine Endome-
triose-Diagnose entsprechend der Falldefinition dokumentiert; diese Patientinnen waren im Median
40 Jahre alt. Die bundesweite rohe Diagnosepravalenz stieg von 5,7 pro 1.000 Madchen und Frauen im
Jahr 2012 auf 9,5 im Jahr 2022 (relative Zunahme: +65 %). Die haufigsten spezifischen Lokalisationen
waren die Gebarmuttermuskelschicht (Adenomyose), das Beckenperitoneum und die Eierstocke. Auf
Ebene der Kassendrztlichen Vereinigungen variierte die Prdvalenz zuletzt um das 1,7-Fache; auf Krei-
sebene um den Faktor 12,2. In der Clusteranalyse wurde ein groRRes Cluster erhéhter Pravalenzwerte
in Nordniedersachsen und ein kleineres Cluster in der Region Mittelbaden identifiziert. Der Anteil der
Patientinnen mit OP-Leistungen war im Studienzeitraum konstant; die hdufigste Prozedur insgesamt
war die diagnostische Gebarmutterspiegelung und die haufigste chirurgische Prozedur war die laparo-
skopische Adhasiolyse am Darm.

Schlussfolgerung

Trotz einer im Zeitverlauf hdufigeren Diagnosestellung von Endometriose im vertragsarztlichen Bereich
im Studienzeitraum liegt die Diagnosepravalenz weiterhin deutlich unterhalb von Pravalenzschatzun-
gen und lasst daher eine hohe Dunkelziffer vermuten. Moégliche Griinde hierfiir kénnten einerseits
eine verzogerte Inanspruchnahme medizinischer Versorgung durch Patientinnen, andererseits auch
unzureichende Abrechnungsmoglichkeiten bei gleichzeitig hohem Anamneseaufwand im vertrags-
arztlichen Bereich, aber auch teilweise fehlende zeitliche Persistenz einmal gesicherter Endometriose-
Diagnosen sein.
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Abstract (English)

Endometriosis in outpatient care — regional and temporal trends in the period 2012 to 2022

Background

Endometriosis is one of the most common gynecological diseases in girls and women in the repro-
ductive phase of life, characterized by a broad spectrum of symptoms and varying degrees of intensity.
The diagnosis is characterized by a considerable delay, which can be attributed to various societal and
care-specific factors. The aim of this study was to determine the prevalence of diagnosed endome-
triosis in Germany, to investigate regional clusters and the development of patient numbers undergoing
outpatient surgery.

Methods

This study is based on nationwide claims data of statutory health insurance (SHI)-accredited physi-
cians and psychotherapists according to §295 Social Code Book 5 (SGB V) from the first quarter of
the year 2012 until the first quarter 2023. The annual study populations consisted of statutory health
insured girls and women aged 10 years and older with at least one billable contact in the respective
reporting year. Insured females were defined as having a prevalent disease if a diagnosis of endome-
triosis (ICD-10-GM: N80) in combination with the mandatory suffix “assured” was documented in the
reporting year, which was either confirmed again in the patient-specific three subsequent quarters,
was initially coded by a gynecologist, or for which a specific diagnostic or surgical service was billed.
The prevalence was calculated as the proportion of those with a validated endometriosis diagnosis
in the study population in the respective reporting year per 1,000 girls and women aged 10 and over,
both crude and age-standardized (reference: German population as of December 31st, 2022). Local
Moran's | analysis was used to identify spatially autocorrelated regions. In addition to the description
of coded endometriosis localizations, there was also a descriptive evaluation of the outpatient opera-
tions performed.

Results

In 2022, 339,718 out of 35,602,313 SHI-insured females aged 10 and older had a documented diagnosis
of endometriosis according to the case definition; these patients had a median age of 40 years. The
nationwide crude prevalence of diagnosed endometriosis rose from 5.7 per 1,000 females in 2012 to
9.5/1,000 in 2022; corresponding to a relative increase of +65%. The most common specific localiza-
tions were the myometrium (adenomyosis), the pelvic peritoneum and the ovaries. At the level of the
Associations of Statutory Health Insurance Physicians, the prevalence varied by a factor of 1.7 and
by a factor of 12.2 at district level. A large cluster of neighboring districts with high prevalence was
identified in the northern part of Lower Saxony and a second smaller one in the Mittelbaden region
(Baden-Wuerttemberg). The proportion of patients undergoing ambulatory surgery was constant
during the study period. The most common procedure overall was diagnostic hysteroscopy and the
most common surgical procedure was laparoscopic adhesiolysis of the bowel.

Conclusion

Despite the rise in diagnoses of endometriosis by SHI-accredited physicians in outpatient care during
the study period, the prevalence remains markedly lower than estimated, suggesting a high level of
underdiagnosis. Possible explanations for this could be delayed utilization of medical care by patients
on the one hand, insufficient billing options with simultaneously high anamnesis costs in the statutory
health insurance sector, but also a partial lack of persistence of endometriosis diagnoses once they
have been confirmed.
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e Die Jahrespravalenz einer diagnostizierten Endometriose stieg im Studienzeitraum 2012 bis 2022
kontinuierlich an, lag aber weiterhin deutlich unter epidemiologischen Pravalenzschatzungen.

e Ein Anstieg der Diagnosepravalenz ist auch auf kleinrdumiger Ebene zu beobachten, variiert aber

insbesondere auf Kreisebene stark.

e Aspekte, die im Zusammenhang mit der Versorgungsinanspruchnahme wie die Diagnosekodierun-
gen sowie ambulante und belegéarztliche Operationen stehen, deuten auf ein gestiegenes Bewusst-

sein fir Endometriose hin.

Hintergrund

Endometriose ist eine gutartige chronische gyna-
kologische Erkrankung, die durch die Ansiedelung
bzw. Bildung von gebarmutterschleimhautahnli-
chen Zellen auRerhalb der Gebarmutterhohle,
oft als Endometrioseherde bezeichnet, charak-
terisiert ist. Befinden sich diese Zellen in der
Muskelschicht der Gebadrmutter, spricht man
von Adenomyose. Die Zellherde unterliegen
den gleichen zyklischen hormonellen Anderun-
gen wie das Endometrium selbst und kénnen je
nach Lokalisation durch Verwachsungen, Ver-
klebungen oder Entziindungen unterschiedliche
Beschwerden bei den betroffenen Madchen und
Frauenverursachen. Dabeibesteht nicht notwen-
digerweise ein Zusammenhang zwischen dem
Schweregrad der Endometrioseherde und dem
Ausmal’ der Beschwerden. Am haufigsten finden
sich die Herde im Bauchfell, an den Eierstdcken,
Eileitern, der Darm- oder Harnblasenwand, sehr
selten auch in entfernteren Organen wie zum
Beispiel Lunge oder Gehirn. Symptomatisch zeigt
sich Endometriose insbesondere durch starke
bis starkste Schmerzen vor bzw. wahrend der
Menstruation oder beim Geschlechtsverkehr.
Auch Fertilitatsstorungen und Sterilitdt geho-
ren zu den haufigen Symptomen, und oftmals
erfolgt die Diagnosestellung erst bei der Abkla-
rung eines unerfillten Kinderwunschs (1,2). Die
durchschnittliche Zeit zwischen ersten Sympto-
men und der korrekten Diagnosestellung lag in
einer deutsch-0Osterreichischen Kohortenstudie
bei zehn Jahren (3). Auch im internationalen Kon-
text sind lange Zeitverziige zwischen Symptom-
beginn und Diagnose bekannt (4-10). Die Ursa-
chen hierfiir sind vielschichtig: Einerseits ist die
Zuordnung der teilweise recht unspezifischen
Symptome zu einer Endometriose-Diagnose
schwierig, erfordert eine umfangreiche, vor
allem auf Schmerzen fokussierte Anamnese und
die abschlieRende, definitive Diagnosesicherung

kann erst nach einer Bauchspiegelung erfolgen
(1). Andererseits galten und gelten Menstrua-
tionsbeschwerden und -schmerzen als normal,
so dass Betroffene selbst oft erst spat medizi-
nische Hilfe suchen, und wenn sie diese dann
in Anspruch nehmen, haufig die Erfahrung
machen, dass eine pathologische Ursache kaum
in Betracht gezogen wird (4,8,9). Dabei liegt die
Lebenszeitpravalenz Schatzungen zufolge bei
etwa 11 % aller Frauen wahrend der reprodukti-
ven Phase zwischen Menarche und Menopause
(11-13); in Deutschland also zwischen etwa dem
11. bis 50. Lebensjahr (14). Allerdings ist die epi-
demiologische Datenlage nicht genau bekannt,
da reprasentative Bevodlkerungsstudien selten
(15) und aufgrund der invasiven definitiven Dia-
gnosesicherung per Bauchspiegelung schwierig
umsetzbar sind. Studien kommen je nach Design
und Setting — meist Krankenhausstichproben,
Versicherungs-/Routinedaten oder Selbstan-
gaben — zu sehr unterschiedlichen Ergebnissen
und unter- bzw. Uberschatzen die Krankheits-
last zum Teil stark (12,15). In einer Metaanalyse
internationaler Studien (15), denen die jewei-
lige Allgemeinbevolkerung als Studienpopula-
tion zugrunde lag, wird die Prédvalenz auf etwa
2 bis 4 % geschatzt. Allerdings basierte die Stu-
dienpopulation nur bei weniger als einem Drit-
tel dieser Studien auf einer Zufallsstichrobe (15).
Fur Deutschland berechneten Abbas et al. basie-
rend auf einer Routinedatenanalyse unter weib-
lichen Versicherten der AOK Hessen im Alter von
15 bis 54 Jahren Pravalenzangaben; fiir das Jahr
2007 lag die Jahrespravalenz dokumentierter
Endometriose-Diagnosen bei 0,8 % (16). Aktuel-
lere 1-Jahres-Pravalenzangaben aus einer Stich-
probe gyndkologischer Praxen in Deutschland
von 0,53 % (2010) und 0,66 % (2019) wurden fir
Madchen und Frauen ab 14 Jahren berichtet,
die im jeweiligen Jahr in einer dieser Praxen in
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Behandlung waren (17). Die administrative Pra-
valenz bei weiblichen Versicherten der BARMER
ab 10 Jahren, die auf die deutsche Bevdlkerung
hochgerechnet wurde, lag fiir das Jahr 2022 bei
1,3 % und verzeichnete seit 2012 einen relativen
Anstieg von 57 % (18). Diese Jahrespravalenz-
werte diagnostizierter Endometriose-Erkran-
kungen weichen deutlich von den postulierten
Schatzungen der hohen Krankheitslast in der
weiblichen Bevolkerung ab, da sie definitions-
gemall nur diejenigen berlcksichtigen kénnen,
die arztliche Versorgung in Anspruch genom-
men und eine entsprechende Diagnose erhal-
ten haben (15) — eben darin besteht allerdings
die Hirde. AuBerdem sind sie aufgrund unter-
schiedlicher Falldefinitionen und Bezugszeit-
raume nur schwer vergleichbar. Dabei kdnnte
eine frihere Diagnosestellung die vermehrte
Inanspruchnahme medizinischer Versorgung
aufgrund von lang andauernden, wiederholt auf-
tretenden korperlichen Beschwerden, aber auch
psychischer Belastungen reduzieren (19, 20). Fur
Patientinnen geht die fehlende bzw. verzogerte
Diagnosestellung haufig mit einer deutlich ein-
geschrankten Lebensqualitdt einher (19). Durch
wiederholte Arbeitsunfahigkeitsphasen und eine
reduzierte Produktivitat in der mittleren Lebens-
phase verursacht Endometriose aullerdem
enorme gesellschaftliche Kosten (21-24). Ergan-
zende und aktuelle Erkenntnisse zur Epidemio-
logie der Erkrankung bilden eine entscheidende
Grundlage zur Verbesserung der medizinischen
Versorgung und letztlich auch der Lebensqua-
litdt der betroffenen Patientinnen und kdnnen
aus gesundheitsokonomischer Sicht dazu beitra-
gen, begrenzte Ressourcen effektiver zu nutzen.

Ziel dieser Studie war (/) die Bestimmung der
bundesweiten und kleinrdumigen jahrlichen Dia-
gnoseprdvalenz der Endometriose sowie (/l) die
Entwicklung der ambulanten und belegarztli-
chen Operationen im Hinblick auf diese Indika-
tion im Zeitverlauf in der vertragsarztlichen Ver-
sorgung zu untersuchen. Darliber hinaus wurde
(M11) untersucht, ob es regionale Cluster hoher
bzw. niedriger Pravalenz in Deutschland gibt.

Datenbasis und Studienpopulation

Die Datengrundlage bildeten die krankenkas-
senlbergreifenden bundesweiten vertragsarztli-
chen und -psychotherapeutischen Abrechnungs-
daten gemaR § 295 Finftes Sozialgesetzbuch
(SGB V) von 2012 bis einschlieBlich des ersten
Quartals 2023. Dieser Datensatz umfasst Infor-
mationen zu allen Personen mit gesetzlicher
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Krankenversicherung (GKV), die im entspre-
chenden Zeitraum mindestens einmalig ver-
tragsarztliche bzw. -psychotherapeutische Leis-
tungen in Anspruch genommen haben. Neben
Angaben zum Behandlungsfall (u. a. Diagnosen,
abgerechnete Leistungen, Informationen zu
Leistungserbringenden und Praxis), enthalt der
Datensatz auch soziodemografische Merkmale
der Versicherten (z. B. Geburtsjahr, Geschlecht,
Wohnkreis).

Die Studienpopulation fiur die vorliegende
Untersuchung umfasste alle gesetzlich kranken-
versicherten Mddchen und Frauen ab einem
Alter von 10 Jahren, die im jeweiligen Berichts-
jahr mindestens einmalig vertragsarztliche bzw.
-psychotherapeutische Leistungen in Anspruch
genommen haben.

Diagnosevalidierung und Falldefinition

Im Rahmen dieser Studie wurde der dreistel-
lige ICD-10-Diagnosecode N80 verwendet, der
Begriff Endometriose schlieRt daher Adenomy-
ose (ICD-10-GM: N80.0) ein. Weibliche GKV-
Versicherte ab 10 Jahre, bei denen im jeweiligen
Berichtsjahr der ICD-10-Schliissel N80 in Verbin-
dung mit der Zusatzkennzeichnung ,gesichert”
dokumentiert wurde, werden als pravalent an
Endometriose bzw. Adenomyose erkrankt defi-
niert, sofern sie mindestens eine der nachfol-
genden Diagnosevalidierungskriterien im jewei-
ligen Berichtsjahr erfillten:

a. mindestens eine weitere Diagnosedoku-
mentation in den patientinnenindividuel-
len drei Folgequartalen (M2QR),

b. die Diagnose wurde durch eine Facharztin
bzw. einen Facharzt der gynakologischen
Fachgruppen gestellt (M1Q+FG),

c. es wurde mindestens eine spezifische
diagnostische Leistung des Einheitli-
chen Bewertungsmalistabs (EBM) im sel-
ben Behandlungsfall wie die dokumen-
tierte Diagnose abgerechnet (M1Q+GOP)

oder

d. es wurde mindestens eine spezifische
operative Leistung (diagnostisch oder chi-
rurgisch) gemall Operationen-Prozeduren-
Schliissel (OPS) im Diagnosequartal doku-
mentiert (M1Q+OPS).

Die entsprechenden Fachgruppenzuordnungen,
Gebilihrenordnungspositionen (GOP) des EBM
sowie OPS-Codes sind Tabelle 1 und Tabelle A-1
zu entnehmen. Diese breitgefasste Falldefinition
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Tabelle 1: Ubersicht der fiir die Kriterien zur Diagnosevalidierung genutzten Fachgruppenzuordnung basierend
auf der lebenslangen Arztnummer (LANR), der Abrechnungsziffern gemaR des Einheitlichen BewertungsmaR-
stabs (EBM) und der Operationen-Prozeduren-Schlissel (OPS).

Fachgruppe Beschreibung

15 Frauenheilkunde

17 Gynékologische Onkologie

EBM-Ziffer

33042 Abdominelle Sonographie (B-Mode)

33044 Sonographie der weiblichen Genitalorgane, ggf. einschlielich Harnblase (B-Mode)

33100 Muskel- und/oder Nervensonographie (B-Mode)

34340 CT-Untersuchung des Oberbauches

34342 CT-Untersuchung des Beckens

34440 MRT-Untersuchung des Oberbauches

34442 MRT-Untersuchung des Beckens
OPS-Code
1-672 Diagnostische Hysteroskopie

1-694 Diagnostische Laparoskopie (Peritoneoskopie)

5-452.1 Lokale Exzision und Destruktion von erkranktem Gewebe des Dickdarmes

5-542.0 Exzision und Destruktion von erkranktem Gewebe der Bauchwand

*5-651 Lokale Exzision und Destruktion von Ovarialgewebe/Endometrioseherden

*5-653 Salpingoovariektomie/Einseitige Ovariektomie mit bilateraler Salpingektomie

*5-658 Adhésiolyse an Beckenperitoneum, Ovar und/oder Eileiter (mit mikrochirurgischer Versorgung)

*5-661 (Rest-)Salpingektomie

*5-672 Andere Exzision und Destruktion von erkranktem Gewebe des Gebarmutterhalses

*5-682 Subtotale Uterusexstirpation (suprazervikal)

*5-692 Exzision und Destruktion von erkranktem Gewebe der Parametrien

* Eine Detailtbersicht der einzelnen flnf- bzw. sechsstelligen OPS-Codes, die fiir die Auswertungen genutzt wurden, findet sich in
Tabelle A-1. Aus Griinden der besseren Lesbarkeit werden in dieser Tabelle nur vierstellige OPS-Codes aufgefiihrt, sofern nicht alle darunter
aufgefiihrten endstelligen Codes genutzt wurden.
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tragt der heterogenen vertragsarztlichen Ver-
sorgungssituation von Patientinnen mit Endo-
metriose Rechnung. Sofern Ergebnisse nicht
explizit im Zusammenhang mit einem der auf-
gelisteten Validierungskriterien a-d beschrieben
sind, bezieht sich die in dieser Studie beschrie-
bene Pravalenz auf die Falldefinition im Ganzen.

Pravalenzberechnung

Die jahrliche Diagnosepravalenz wurde als Anteil
aller Patientinnen, die die Falldefinition erfil-
len, an der Studienpopulation des jeweiligen
Berichtsjahres auf Bundesebene, auf Ebene der
Kassenarztlichen Vereinigungen (KV, N = 17)
sowie der Landkreise und kreisfreien Stadte
(N =401, Gebietsstand zum 31.12.2016) je 1.000
Madchen und Frauen berechnet. Des Weiteren
erfolgte die Berechnung altersspezifischer Pra-
valenzwerte in 5-Jahres-Altersgruppen sowie
direkt altersstandardisierter Werte. Die Refe-
renzbevoélkerung fur die Altersstandardisierung
bildete die weibliche deutsche Bevodlkerung ab
10 Jahren zum Stichtag 31.12.2022 (25). Die Aus-
wertungen auf KV- und Kreisebene beziehen
sich auf den Wohnkreis der Versicherten. Sofern
nicht anders beschrieben, handelt es sich bei
den in der vorliegenden Studie berichteten Pra-
valenzwerten um 1-Jahres-Pravalenzen, die sich
auf das jeweilige Berichtsjahr beziehen. Regio-
nalisierte Ergebnisse fir alle Berichtsjahre sind
im interaktiven Bereich des Versorgungsatlas
unter www.versorgungsatlas.de abrufbar.

Statistische Auswertungen

Zur Beschreibung des Verhéltnisses zwischen
Maximal- und Minimalwerten wurden der Extre-
malquotient (EQ) sowie der Variationskoeffizi-
ent (VK) zur Beschreibung der relativen Streu-
ung der Diagnosepravalenz auf Kreisebene als
Quotient aus Standardabweichung und Mit-
telwert berechnet. Fir die Untersuchung des
Zusammenhangs zwischen Pravalenzwerten zu
Studienbeginn und -ende wurde der Korrelati-
onskoeffizient nach Pearson berechnet. Fiir das
Berichtsjahr 2022 wurde zusatzlich die Neigung
zur rdumlichen Autokorrelation mittels Global
Moran’s | (26) fir das gesamte Untersuchungsge-
biet, d. h. auf Bundesebene, untersucht. Analog
zu anderen Korrelationskoeffizienten erstreckt
sich der Wertebereich von -1 bis +1. Dabei indi-
zieren positive Werte Nachbarschaftsregionen
mit dhnlich hohen bzw. niedrigen Pravalenzwer-
ten, wahrend negative Werte auf groflere Pra-
valenzunterschiede in benachbarten Regionen
hindeuten und nahe um 0 liegende Werte auf
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eine zufallige Raumverteilung. Im Falle einer sig-
nifikanten raumlichen Autokorrelation mittels
Global Moran's | erfolgt die Untersuchung loka-
ler Cluster anhand von Local Moran’s | (26). Fol-
gende Clustertypen kénnen identifiziert werden:

e Hoch-hoch: Kreisregionen mit relativ hoher
Pravalenz, umgeben von benachbarten Krei-
sen mit ebenfalls hoher Pravalenz

e Hoch-niedrig: Kreisregionen mit relativ hoher
Pravalenz, umgeben von benachbarten Krei-
sen mit niedriger Pravalenz

e Niedrig-hoch: Kreisregionen mit relativ nied-
riger Pravalenz, umgeben von benachbarten
Kreisen mit hoher Pravalenz

e Niedrig-niedrig: Kreisregionen mit relativ
niedriger Pravalenz, umgeben von benachbar-
ten Kreisen mit ebenfalls niedriger Pravalenz

FOr multiples Testen wurde nach der Methode
von Bonferroni adjustiert; um je Kreis das glo-
bale Signifikanzniveau von 5% nicht zu Uber-
schreiten, wurde dieser Wert jeweils durch die
Anzahl der kreisspezifischen Nachbarkreise
geteilt. In einer Sensitivitdtsanalyse wurde die
Clusteranalyse zu einem globalen Signifikanzni-
veau je Kreis von 10 % durchgefiihrt. Unter der
Annahme, dass die Diagnosestellung in Regio-
nen mit spezialisierten Einrichtungen haufiger
erfolgt als in Regionen ohne solche Einrichtun-
gen, wurden die in der Clusteranalyse erkannten
autokorrelierten Regionen den Standorten zer-
tifizierter Endometrioseeinrichtungen grafisch
gegeniibergestellt. Die Adressdaten der Endo-
metrioseeinrichtungen wurden mit Datenstand
vom 28.11.2022 von der Webseite der Endome-
triose-Vereinigung Deutschland e. V. (27) extra-
hiert und im Anschluss geokodiert.

Die Beschreibung der Endometriose-Lokalisa-
tionen erfolgt auf Basis der vierstelligen ICD-
10-Kodierungen und bezieht sich auf alle doku-
mentierten Diagnosen auf Quartalsebene fir
die Patientinnen, die die Falldefinition im jewei-
ligen Berichtsjahr erfillt haben (eindeutige Dia-
gnose-Patientinnen-Quartal-Kombinationen).
Flr Patientinnen, die das Validierungskriterium
d (M1Q+0PS) erfillten, wurde deskriptiv unter-
sucht, welche Endometriose-assoziierten ope-
rativen Leistungen bei ihnen durchgefiihrt wur-
den, bei wie vielen Patientinnen die jeweilige
Leistung dokumentiert war und wie sich die
Anteilswerte zwischen Studienbeginn und -ende
entwickelten.
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Auswertungen erfolgten mit R (Version 4.2.2),
kartografische Darstellungen zum Teil mit dem
Programm EasyMap (Version 11.0).

Bundesweite Diagnosepravalenz

Im Berichtsjahr 2022 erfillten 339.718 Patien-
tinnen die Falldefinition und galten damit als
pravalent an Endometriose bzw. Adenomyose
erkrankt. Bezogen auf die Studienpopulation im
Jahr 2022 (N = 35.602.313) entspricht dies einer
rohen Diagnoseprdvalenzvon 9,5 pro 1.000 Mad-
chen und Frauen ab einem Alter von 10 Jahren,
nach Altersstandardisierung ergaben sich nur

Endometriose in der vertragsarztlichen Versorgung —
Regionale und zeitliche Trends im Zeitraum 2012 bis 2022

marginale Unterschiede (Tabelle 2). Zwischen
Untersuchungsbeginn und -ende ergibt sich
daraus ein Anstieg um 65 % (2012: 5,7/1.000).
Abbildung A-1 zeigt nahezu identische Trendver-
l[dufe fur die einzelnen Validierungskriterien, die
der Falldefinition zugrunde lagen. Im Gesamtstu-
dienzeitraum von elf Jahren (2012-2022) war bei
insgesamt 955.181 Patientinnen eine gesicherte
Endometriose-Diagnose entsprechend der Fall-
definition dokumentiert. Bezogen auf eine Ge-
samtpopulation von 56.724.691 weiblichen
GKV-Versicherten, die in diesem Gesamtstudi-
enzeitraum mindestens 10 Jahre alt waren, ent-
sprach dies einer rohen Diagnosepravalenz von
16,8 Patentinnen je 1.000 Madchen und Frauen
ab 10 Jahren im Zeitraum 2012 bis 2022.

Tabelle 2: GroRRe der Studienpopulation, Anzahl der Patientinnen mit Endometriose-Diagnose (ICD-10-Code:
N80) und die sich daraus ergebende rohe sowie altersstandardisierte (std.) Diagnosepravalenz pro 1.000 Mad-
chen und Frauen ab einem Alter von 10 Jahren fir die Berichtsjahre 2012 bis 2022. Die Referenzbevolkerung fir
die Altersstandardisierung bildet die weibliche deutsche Bevdlkerung ab 10 Jahre zum Stichtag 31.12.2022 (25).

Jahr Studienpopulation Anzahl Patientinnen

(N)

Alter in Jahren

Prdvalenz, std.

2012 35.114.531 201.446
2013 35.298.891 210.339
2014 35.218.498 219.406
2015 35.093.446 228.493
2016 35.164.049 239.082
2017 35.251.678 250.740
2018 35.610.628 265.755
2019 35.211.259 280.872
2020 35.035.600 294.923
2021 35.193.748 323.984
2022 35.602.313 339.718

(Median) (pro 1.000) (pro 1.000)
42 5,74 5,50
42 5,96 5,72
42 6,23 6,01
42 6,51 6,31
42 6,80 6,61
42 7,11 6,95
42 7,46 7,32
42 7,98 7,86
41 8,42 8,32
41 9,21 €)1l
40 9,54 9,48

Datengrundlage: Vertragsarztliche und -psychotherapeutische Abrechnungsdaten gemaR § 295 SGB V.

Altersspezifische Diagnosepravalenz

Das Medianalter der Endometriose-Patien-
tinnen in der Studienpopulation ab 10 Jahren
lag in den Jahren 2012 bis 2019 bei 42 Jahren,
zuletzt sank es leicht und lag 2022 bei 40 Jah-
ren (Tabelle 2). Die Diagnosepravalenz stieg im
Berichtsjahr 2022 beginnend bei den 10- bis
14-Jdhrigen (0,05/1.000) stark an, erreichte
bei den 35- bis 39-jahrigen Frauen (21,9) den

Hochstwert und sank dann kontinuierlich auf
0,2 pro 1.000 Frauen bei den ab 90-Jahrigen
(Abbildung 1). Bei insgesamt vergleichbarer
Altersverteilung zwischen Studienbeginn und
-ende ist auffallig, dass die Diagnosepravalenz
in allen Altersgruppen zunahm; insbesondere
bei den 20- bis 54-Jahrigen. Im Gegensatz zum
Jahr 2022 lag der Altersgipfel im Jahr 2012 noch
in der Altersgruppe 40 bis 44 Jahre (14,8/1.000).
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Abbildung 1: Altersspezifische Diagnosepravalenz (pro 1.000 Madchen und Frauen) von Patientinnen mit

Endometriose im Jahr 2012 und 2022.

Datengrundlage: Vertragsarztliche und -psychotherapeutische Abrechnungsdaten gemaR § 295 SGB V.

Lokalisation der Endometriose

Der Anteil unspezifischer Diagnosen (N80.8,
N80.9) war im gesamten Untersuchungszeitraum
am groRten und Uber die Zeit leicht ansteigend
(2012: 66 %, 2022: 69 %), wobei diese Zunahme
auf die nicht ndher bezeichneten Diagnosen
(N80.9) zuriickzufiihren war (Abbildung 2). Unter
den spezifischeren Diagnosen entfiel der grofite
Anteil auf Adenomyose-Diagnosen (N80.0; 2012:
15 %, 2022: 14 %), gefolgt von Endometriose im
Bereich des Beckenperitoneums (N80.3; 2012
und 2022: 10 %) und der Eierstocke (N80.1;
2012:6 %, 2022: 4 %). Die Ubrigen Lokalisationen
wurden nur selten dokumentiert (Abbildung 2).
Der Anteil der Patientinnen, die ausschliefRlich
eine nicht ndher bezeichnete Diagnose erhalten
haben, lag im gesamten Untersuchungszeitraum
bei mehr als 50 % (2012: 51,4 %, 2022: 53,3 %).

Ambulante und belegarztliche Operationen

Die Zahl der Patientinnen, bei denen im Diagno-
sequartal eine operative Leistung entsprechend
Tabelle A-1 dokumentiert wurde (Validierungs-
kriterium d: M1Q+OPS), war im gesamten Unter-
suchungszeitraum relativ konstant und lag bei
durchschnittlich 8.069 Patientinnen (Minimum:
7.598 [2022], Maximum: 8.455 [2021]). Es konnen
mehrere OPS-Kodes je Patientin dokumentiert
sein. Die haufigste Prozedur in dieser Patientin-
nengruppe war die diagnostische Gebarmutter-
spiegelung (OPS-Code: 1-672; Anteil 2022: 36 %).
Diagnostische Bauchspiegelungen (1-694) wur-
den bei 12 % der Patientinnen mit operativen
Leistungen im Jahr 2022 dokumentiert; bei 8 %
der Patientinnen wurde keine weitere chirurgi-
sche, medikamentdse, andere nicht operative
therapeutische bzw. ergdnzende MaRnahme
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Jahr (Gesamtzahl gesicherter vierstelliger Endometriose-Diagnosen)

Abbildung 2: Prozentuale Verteilung der vierstelligen Endometriose-Diagnosen im Zeitraum 2012 bis 2022 bei
gesetzlich krankenversicherten Madchen und Frauen im Alter ab 10 Jahren. Die BezugsgrofRe zur Berechnung der
Anteilswerte bildeten alle vierstelligen Endometriose-Diagnosen, die bei den Patientinnen, die die Falldefinition
erfillten, dokumentiert wurden und basieren auf eindeutigen Diagnose-Patientinnen-Quartal-Kombinationen.

Datengrundlage: Vertragsarztliche und psychotherapeutische Abrechnungsdaten gemaR § 295 SGB V.

N80.0 — Gebarmutter (Adenomyosis uteri), N80.1 — Eierstocke, N80.2 — Eileiter, N80.3 — Beckenperitoneum, N80.4 — Septum rectovaginale/
Vagina, N80.5 — Darm, N80.6 — Hautnarbe, N80.8 — Sonstige (inklusive thorakal), N80.9 — Nicht ndher bezeichnet

Prozentangaben, die aus Platzgriinden nicht im Diagramm dargestellt werden kénnen:

2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020

N80.2 0,9 0,9 0,9 0,9 0,8 0,8 0,7 0,8 0,9 0,8 0,8
N80.4 0,9 0,9 0,9 0,9 0,9 0,9 0,9 0,8 0,8 0,8 0,7
N80.5 1,2 1,2 1,2 1,3 1,3 1,3 1,4 1,4 1,4 1,4 1,4
N80.6 0,3 0,3 0,3 0,4 0,4 0,4 0,4 0,4 0,4 0,4 0,4

(OPS-Kapitel 5 bis 9) im gleichen Behandlungsfall
durchgefiihrt. Die haufigste chirurgische Leis-
tung im Jahr 2022 war die laparoskopische Adha-
siolyse am Darm (5-469.21), die bei 14 % der
operativ versorgten Patientinnen durchgefiihrt
wurde. Abbildung 3 zeigt die relative Haufigkeit
der unterschiedlichen diagnostischen und chi-
rurgischen MaRnahmen im Vergleich zwischen
2012 und 2022.

Bei etwa einem Viertel der Patientinnen mit
operativen Leistungen wurde zwar eine der ein-
geschlossenen diagnostischen, aber keine der

eingeschlossenen chirurgischen MaRnahmen
kodiert. Diese Relation schwankte tber den Stu-
dienzeitraum leicht zwischen 25% und 28 %.
Umgekehrt nahm der Patientinnenanteil, bei
dem ausschlieRlich eine der eingeschlossenen
chirurgischen MaRnahmen durchgefiihrt wurde
in der ersten Halfte des Untersuchungszeitraums
kontinuierlich ab (2012: 54 %, 2016: 43 %) und
stieg danach stetig wieder an (2022: 54 %). Im
Durchschnitt war die Anzahl unterschiedlicher
dokumentierter OPS-Codes in einem Behand-
lungsfall im gesamten Studienzeitraum konstant
(2022: 1,5).
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Diagnostische Laparoskopie (1-694) - .
Diagnostische Hysteroskopie (1-672) - e’
Diagnostische Hysterosalpingoskopie (1-673) / diagnostische Kuldoskopie (1-696) -.
' ' ' ' '
Subtotale Hysterektomie (*5-682) - .—. . 2012 Zunahme
Salpingoovariektomie (*5-653) - “ . 2022 R(Jckgang
Salpingektomie (*5-661)- @'
Ovariektomie (*5-652) - @)
Lokale Exz./Destr., Ovarialgewebe (*5-651) - e ,
Lokale Exz./Destr. v. erkranktem Gewebe, Vagina/Douglasraum (*5-702) - e ,
Lokale Exz./Destr. v. erkranktem Gewebe, Dickdarm (5-452.1)-.
Hysterektomie (*5-683) - o—
Exz./Destr. v. erkranktem Gewebe, Uterus (*5-681) -
Exz./Destr. v. erkranktem Gewebe, Parametrien (*5-692) - .—.
Exz./Destr. v. erkranktem Gewebe, Eileiter (*5-665)- @ @
Andere Operationen am Darm (*5-469) - c ’
Andere Exz./Destr. v. erkranktem Gewebe, Cervix uteri (*5-672) - e ,
Adhasiolyse an Ovar/Eilter, mikrochirurgisch (*5-658) - c’
Adhasiolyse an Ovar/Eileiter, nicht mikrochirurgisch (*5-657) - o—
' ' ' ' '
0% 10% 20% 30% 40%

Abbildung 3: Relative Haufigkeit erbrachter ambulanter und belegéarztlicher Operationen bei Endometriose-
Patientinnen in den Jahren 2012 (n = 8.044) und 2022 (n = 7.598). Mehrere operative Leistungen je Patientin
moglich. Eine vollstindige Ubersicht der eingeschlossenen OPS-Codes findet sich in Tabelle A-1.
Datengrundlage: Vertragsarztliche und -psychotherapeutische Abrechnungsdaten gemaR § 295 SGB V.

Exz. /Destr.: Exzision/Destruktion; * Aus Griinden der besseren Lesbarkeit werden in der Abbildung nur vierstellige OPS-Codes aufgefiihrt,
sofern nicht alle darunter aufgefiihrten endstelligen Codes genutzt wurden. Eine Detailtbersicht der entsprechenden OPS-Codes findet sich

in Tabelle A-1.

Regionale Unterschiede der Diagnosepravalenz

Ebene der Kassenarztlichen Vereinigungen

Auf Ebene der KV-Regionen waren im Studien-
zeitraum zum Teil erhebliche Unterschiede in der
beobachteten Diagnosepravalenz festzustellen
(Abbildung 4), wobei sich die Werte nach Kor-
rektur der Altersstruktur deutlich annaherten.
Wahrend die rohe Prévalenz im Jahr 2022 um
den Faktor 1,7 (Maximum: 13,2/1.000 [Berlin],
Minimum: 7,5 [Thiringen]) variierte, lag dieser
bei den altersstandardisierten Werten bei 1,4
(Maximum: 11,6 [Sachsen-Anhalt], Minimum:
8,4 [Hessen]).

Sowohl bei den rohen als auch den altersstan-
dardisierten Pravalenzwerten war in allen
17 KV-Bereichen ein nahezu kontinuierlicher
Anstieg zu verzeichnen. In Berlin gab es mit
+92 % die starkste relative Zunahme der rohen

Diagnosepravalenz im Vergleich zwischen 2012
und 2022; der relative jahrliche Anstieg lag im
Mittel bei 6,7 %. Die geringste relative Steige-
rung zwischen Studienbeginn und -ende war in
Rheinland-Pfalz zu beobachten (+45 %, 2012:
5,9/1.000; 2022: 8,5/1.000).

Ebene der Landkreise und kreisfreien Stadte

Auf Kreisebene zeigte sich sowohl zu Studienbe-
ginnalsauch Studienende eine deutliche Streuung
der Diagnosepravalenz (2012 und 2022 jeweils
VK = 29 %). Sowohl im Jahr 2012 als auch 2022
gab es Kreisregionen mit besonders hohen beob-
achteten Pradvalenzwerten (Abbildung 5A-C),
dies verdeutlichen auch die dazugehorigen Ext-
remalquotienten (EQ,,,, = 7,8; EQ,,,, = 12,2).
Trotz leicht niedrigerer Variation nach Alters-
standardisierung zeigten sich weiterhin deutli-
che Prdvalenzunterschiede zwischen den Krei-
sen (EQ .. = 8,0; EQ, . = 10,5; Abbildung A-2).

2012 2022
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Abbildung 4: Rohe und altersstandardisierte Diagnosepravalenz (pro 1.000) von Endometriose bei Madchen und
Frauen ab 10 Jahren auf Bundesebene (griin) und auf Ebene der Kassenarztlichen Vereinigungen (KV, blau) von
2012 bis 2022. Die Diagramme sind jeweils absteigend fiir das Jahr 2012 sortiert. Die Referenzbevolkerung fiir die
Altersstandardisierung bildet die weibliche deutsche Bevolkerung ab 10 Jahre zum Stichtag 31.12.2022 (25).
Datengrundlage: Vertragsarztliche und -psychotherapeutische Abrechnungsdaten gemaR § 295 SGB V.

BB: Brandenburg; BE: Berlin; BW: Baden-Wiirttemberg; BY: Bayern; DE: Deutschland insgesamt; HB: Bremen; HE: Hessen; HH: Hamburg;
MV: Mecklenburg-Vorpommern, NI: Niedersachsen; NO: Nordrhein; RP: Rheinland-Pfalz; SH: Schleswig-Holstein; SL: Saarland; SN: Sachsen;
ST: Sachsen-Anhalt; WL: Westfalen-Lippe
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Im Vergleich beider Jahre (2012 und 2022) zeigte
sich ein moderater positiver Zusammenhang
der kreisspezifischen rohen Prévalenz (r=0,50,
p<0,0001); das heildt Kreisregionen mit hoher
Pravalenz zu Studienbeginn verzeichneten auch
im letzten Berichtsjahr eine hohe Pravalenz
(Abbildung 5C). Nachfolgend werden kleinrdu-
mige Unterschiede der rohen Diagnosepravalenz
beschrieben; altersstandardisierte Ergebnisse
sind im interaktiven Bereich des Versorgungsat-
las (www.versorgungsatlas.de) abrufbar.

Im Jahr 2012 hatte der an der Landesgrenze
zu Hessen gelegene westthiringische Wart-
burgkreis (19,6/1.000) bundesweit die héchste
Diagnosepravalenz, wahrend der bundesweit
niedrigste Wert sowohl 2012 als auch 2022
im nordthiringischen Landkreis Nordhau-
sen beobachtet wurde (2012: 2,5, 2022: 3,7,
Abbildung 5A-C). Fir 2022 zeigte sich in der
kreisfreien Stadt Baden-Baden die mit groflem
Abstand hochste Diagnosepravalenz (Baden-
Wiirttemberg, 45,2/1.000). Ohne Baden-Baden
hatte die kreisfreie Stadt Osnabriick (Nieder-
sachsen) mit 15,8/1.000 die hochste Prava-
lenz, und die Werte wiirden nur um Faktor 4,3
variieren (mit Baden-Baden: EQ, ,, = 12,2). Der
Trend in Baden-Baden zeichnete sich riickbli-
ckend bereits ab dem Jahr 2016 mit deutlich
hoheren Pravalenzwerten als in den Gbrigen
400 Kreisregionen ab. Ab dem Jahr 2020 ver-
groRerte sich der Abstand zum Kreis mit der
zweithochsten Diagnosepravalenz noch einmal
sprunghaft (Saalekreis, Sachsen-Anhalt: 13,6
vs. 21,5/1.000). Diese Entwicklung in Baden-
Baden war insbesondere auf die Validierungs-
kriterien Facharztdiagnose (M1Q+FG, 2012 vs.
2022: +756 %) und abgerechnete spezifische
Leistungen (M1Q+GOP, 2012 vs. 2022: +354 %)
zurtckzufihren, aber auch die Trends fur die
anderen einzelnen Validierungskriterien waren
flir Baden-Baden hoher als in den tbrigen 400
Landkreisen bzw. kreisfreien Stadten, wenn auch
in deutlich geringerem AusmaR als bei den bei-
den vorgenannten Validierungskriterien. In den
meisten Kreisen waren nahezu kontinuierliche
Pravalenzanstiege zu verzeichnen, wenn auch in
unterschiedlichem Ausmal. In einigen wenigen
Kreisregionen waren allerdings abweichende
Trends zu beobachten: So war beispielsweise die

Endometriose in der vertragsarztlichen Versorgung —
Regionale und zeitliche Trends im Zeitraum 2012 bis 2022

Pravalenz im thiringischen Wartburgkreis wie
eingangs beschrieben zu Studienbeginn bun-
desweit am hochsten, sank aber im Folgejahr
um 32 % und war schlieBlich von 2019 bis 2022
relativ konstant bei rund 10/1.000. Im Schwarz-
wald-Baar-Kreis (Baden-Wirttemberg) dagegen
lag die rohe Pravalenz von 2012 bis 2019 kons-
tant zwischen 4-5/1.000, stieg dann auf einen
Hochstwert von 10,7 im Jahr 2021 und sank im
nachsten Jahr um fast die Halfte (-46 %).

Der Global Moran’s I-Test ergab fiir das Jahr
2022 eine schwach positive, aber statistisch
signifikante rdaumliche Autokorrelation (/=0,25,
p <0,0001) fir Deutschland. Basierend auf dieser
Gesamttendenz zur Clusterbildung wurden mit-
tels Local Moran’s | drei raumlich autokorrelierte
Cluster benachbarter Kreise mit hoher Diagnose-
pravalenz identifiziert (Abbildung 5D). Auffallig
war insbesondere ein grolRes Cluster hochpréava-
lenter Kreise im Norden Niedersachsens, das ins-
gesamt fiinf Landkreise umfasste (Leer, Ammer-
land, Wesermarsch, Oldenburg [Landkreis] und
Cloppenburg). Ein zweites kleineres Cluster fand
sich in Baden-Wirttemberg, bestehend aus dem
Stadtkreis Baden-Baden und dem ihn umgeben-
den Landkreis Rastatt. Die kreisfreie Stadt Halle
(Sachsen-Anhalt) wurde aufgrund der hohen
Pravalenz im einzigen Nachbarkreis (Saalekrei-
ses, 15/1.000) als Cluster markiert. Auf Basis der
grafischen Gegeniiberstellung (Abbildung 5D)
war keine Clusterbildung in Regionen mit beson-
ders vielen zertifizierten Endometrioseeinrich-
tungen erkennbar. Dies war auch in der Sensi-
tivitatsanalyse nicht der Fall (Abbildung A-3), in
dieser zeigte sich allerdings ein weiteres Cluster
aus zwei benachbarten Kreisen mit niedriger
Diagnosepravalenz in Sachsen (Zwickau, Chem-
nitz). Im visuellen Vergleich der Zentrumsstand-
orte mit der Diagnoseprdvalenz im Jahr 2022
zeigt sich, dass Kreisregionen in raumlicher Nahe
zu Endometriosezentren eine hdhere Pravalenz
aufwiesen (Abbildung A-4).
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Abbildung 5: Regionale Verteilung der kreisspezifischen rohen Diagnosepréavalenz von Endometriose pro 1.000
Madchen und Frauen ab 10 Jahren in den Jahren 2012 (A) und 2022 (B), Korrelationsdiagramm der kreisspezifi-
schen Diagnosepravalenzen mit Haufigkeitsverteilung fir beide Untersuchungsjahre (C) und raumliche Cluster

mit benachbarten Kreisen hoher Diagnosepravalenzen sowie den Standorten der zertifizierten Endometriose-

zentren (27) im Jahr 2022 (D).

Datengrundlage: Vertragsarztliche und -psychotherapeutische Abrechnungsdaten gemaR § 295 SGB V.

Die Einteilung dquidistanter Klassen fir die Abbildungen (A) und (B) erfolgte ohne den Extremwert der kreisfreien Stadt Baden-Baden im
Jahr 2022. Die ersten funf Klassen basieren auf dem Minimalwert 2012 und dem zweithéchsten Wert 2022, der Einzelwert fiir Baden-
Baden entspricht der sechsten Klasse.
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Im Rahmen der vorliegenden Studie wurden erst-
mals bundesweite sowie kleinrdumige Trends
der Diagnosepravalenz von Endometriose tber
einen Zeitraum von 11 Jahren in jahrlichen Stu-
dienpopulationen von jeweils mehr als 35 Mil-
lionen gesetzlich krankenversicherten Mad-
chen und Frauen ab einem Alter von 10 Jahren
in Deutschland untersucht. Sowohl bundesweit
als auch auf Ebene der Kassendrztlichen Verei-
nigungen sowie in fast allen Landkreisen und
kreisfreien Stadte beobachteten wir eine ste-
tige Zunahme der Diagnosepravalenz Uber den
gesamten Untersuchungszeitraum. In der alters-
spezifischen Betrachtung zeichneten sich die
hochsten Pravalenzwerte bei den 30- bis 49-Jah-
rigen ab, wobei zwischen 2012 und 2022 eine
leichte Verschiebung des Altersgipfels in Rich-
tung jlngerer Altersgruppen beobachtbar war.
Der Anteil der Patientinnen, die operative Leis-
tungen erhielten, war Uber den Gesamtzeitraum
konstant, allerdings variierte die Art der jeweils
durchgefiihrten Eingriffe im Untersuchungs-
zeitraum. Adenomyose und Endometriose des
Beckenperitoneums sowie der Eierstocke waren
die haufigsten spezifischen Lokalisationen;
unspezifische Diagnosecodes stellten jedoch in
allen Jahren und zunehmend die Mehrzahl der
dokumentierten Diagnoseschlissel dar.

Epidemiologische Einordnung

Deutsche Studien, die ebenfalls auf administ-
rativen Daten beruhen, ergaben in der Vergan-
genheit 1-Jahres-Pravalenzwerte in &dhnlicher
GroBenordnung wie die Ergebnisse unserer
Untersuchung. Gohring et al. (17) berechneten
basierend auf einem Arztpanel (Disease Ana-
lyzer-Datenbank, IQVIA) fir das Jahr 2019 eine
administrative Jahrespravalenz von 0,7 %. Abbas
et al. (16) nutzten AOK-Routinedaten und berich-
teten schon fir das Jahr 2007 eine Jahrespréva-
lenz von 0,8 %. Die Abweichungen sind neben
den verschiedenen Datengrundlagen wahr-
scheinlich vorrangig auf die unterschiedlich defi-
nierten Studienpopulationen und die verwen-
dete Falldefinition (Kodierung der Diagnose N80
als gesichert oder Zustand nach in mindestens
einem Quartal des Studienjahres) zuriickzufiih-
ren. Unter Verwendung einer strikteren Fallde-
finition lag die Jahrespravalenz (2007) in dieser
Studie bei 0,6 % (16). Auf Basis der Diagnoseda-
ten von Versicherten der BARMER ab 10 Jahren
lag die auf die weibliche deutsche Bevélkerung
standardisierte Jahrespravalenz im Jahr 2022
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bei 1,3 % (18). Die Analysen umfassten neben
als ,gesichert” gekennzeichneten Diagnosen
auch Verdachtsdiagnosen sowie mit dem Zusatz-
kennzeichen ,Zustand nach” kodierte Diagno-
sen. Das erklart die hohere absolute Personen-
anzahl (2022: n = 513.777), der niedrigere Anteil
von 1,3 % im Vergleich zu unseren Ergebnissen
ergibt sich aus der Standardisierung auf alle
Altersgruppen (18). Internationale Arbeiten, die
sich ebenfalls auf Versicherungsdaten stitzen,
ergaben beispielsweise fiir Israel eine Punkt-
pravalenz von 1,1 % zum Stichtag 31.12.2015
(28), in den USA eine Jahresprédvalenz von 1,9 %
fir das Jahr 2015 (29), und in einer registerba-
sierten danischen Studie fand sich fiir das Jahr
2017 eine Jahrespravalenz von im Krankenhaus
diagnostizierter Endometriose von 1,6 % bei
Krankenhauspatientinnen (30). Letztere Studie
stellt dabei schon ein selektiveres Setting mit
potenziell hoherem Risiko bei hospitalisierten
Patientinnen dar. Diese Daten liegen ebenso
wie die hier gezeigten Studienergebnisse weit
unterhalb der geschatzten Lebenszeitpravalenz
von etwa 11 % (11-13), aber auch noch deutlich
unter der Pravalenzschatzung von 4 % basierend
auf Bevolkerungsstichproben, in denen Perio-
denpravalenzen unterschiedlicher Zeitspannen
bestimmt wurden (15). Neben diesem methodi-
schen Aspekt der Pravalenzberechnungen, der
zu deutlich voneinander abweichenden Anga-
ben fihrt, ist die Unterschatzung der Pravalenz
in administrativen Datenquellen weiterhin eine
unmittelbare Folge fehlender bzw. verzogerter
Diagnosen (2,3) sowie teilweise fehlender Dia-
gnosepersistenz nach erstmaliger Dokumenta-
tion. Mit Ausnahme der BARMER-Daten (18) sind
uns vergleichbar umfassende Studien, die wie
unsere Studie zeitliche Trends der Pravalenzent-
wicklung abbilden, nicht bekannt. Der in dieser
Untersuchung beobachtete Pravalenzanstieg ist
tendenziell eher auf ein verstdrktes Bewusst-
sein fur das Krankheitsbild und die damit ein-
hergehende Symptomatik sowohl seitens der
Patientinnen als auch der Arzt*innen zuriick-
zufiihren und nicht unbedingt auf eine Risiko-
veranderung in der weiblichen Bevolkerung im
untersuchten Zeitraum. Die Verschiebung des
Altersgipfels deutet moglicherweise daraufhin,
dass bei entsprechender Symptomatik eher an
Endometriose gedacht und die Diagnose etwas
friiher gestellt wird. Dennoch besteht damit
wahrscheinlich weiterhin ein erheblicher Diag-
noseverzug, da erste Symptome im Durchschnitt
im Alter von etwa 21 Jahren auftreten (3).
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Regionale Besonderheiten

Bisherige Veroffentlichungen zu Endometriose
bilden (blicherweise Kennzahlen fir Deutsch-
land insgesamt ab (16,17), vergleichende Aus-
wertungen auf Ebene der Bundeslander bzw.
KV-Regionen oder noch kleinrdumiger auf Krei-
sebene sind uns nicht bekannt. In dieser Arbeit
zeigten sich deutliche Unterschiede zwischen
den betrachteten Regionen. Unsere Ergebnisse
liefern keine Anhaltspunkte dafir, dass insbe-
sondere in Regionen mit zertifizierten Endo-
metrioseeinrichtungen im Jahr 2022 vermehrt
raumliche Cluster aus benachbarten Kreisen mit
hoher Pravalenz zu finden waren.

Die kreisfreie Stadt Baden-Baden (Baden-Wiirt-
temberg) war in dieser Studie durch eine aulRer-
gewohnlich hohe Pravalenz gekennzeichnet.
Seit 2007 wurde in der Region Mittelbaden ein
Zentrum fiir minimalinvasive Gynakologie, Endo-
metriose und Reproduktionsmedizin aufgebaut,
2020 wechselte der Leiter nach Baden-Baden an
ein Kinderwunschzentrum (31). Inwiefern diese
konkreten Aspekte eine Erklarung fur die auffal-
lige Entwicklung in Baden-Baden sein kénnen,
ist nicht beurteilbar. Der Trend fiir Baden-Baden
zeichnete sich bereits seit 2016 ab, wahrend
dhnlich auBergewohnliche Entwicklungen im
Nachbarkreis Rastatt ausblieben. Im Rahmen
sehr spezialisierter Versorgung ist jedoch davon
auszugehen, dass sich z. B. Praxisneugriindungen
oder -aufgaben durch bzw. Praxiswechsel von
Einzelpersonen im Kontext der Sekundardaten-
analyse administrativer Daten insbesondere
auf kleinrdumiger Ebene in der Berechnung von
Kennzahlen zur Diagnosehaufigkeit widerspie-
geln kdnnen.

Versorgungsaspekte

Im Kontext der medizinischen Versorgung von
Endometriose kommt der Verzogerung der Diag-
nosestellung (3) und den damit einhergehenden
gesundheitlichen Einschriankungen der Patien-
tinnen besondere Bedeutung zu. Dabei kommt
es zu Verzogerungen, weil die Patientinnen
selbst oft erst spat medizinische Hilfe suchen
und wenn sie dann arztliche Versorgung in An-
spruch nehmen, nochmal Jahre vergehen bis sie
eine Endometriose-Diagnose erhalten (4,8,15).
Mit den analysierten Abrechnungsdaten kénnen
lediglich Aussagen zu arztlich dokumentierten,
gesicherten Endometriose-Diagnosen im jewei-
ligen Berichtsjahr getroffen werden, das heifSt
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ausschlieBlich zu Patientinnen, die die Hirde
der Diagnosestellung bereits genommen haben.
Unsere Auswertungen zeigen eine Zunahme der
Zahl dokumentierter Endometriose-Erkrankun-
gen, die am ehesten mit einer verbesserten Auf-
merksamkeit und Anerkennung des Krankheits-
bildes zu erkladren ist. Allerdings wird deutlich,
dass auch nach Korrektur fiir die Altersstruktur
regionale Unterschiede vorhanden sind und die-
ser Prozess nicht iberall gleich ausgepragt ist.

Ein weiterer Hinweis flr ein starkeres Bewusst-
sein fiir Endometriose liefert die Auswertung
der vierstelligen Diagnosecodes. Zwischen 2012
und 2022 gab es eine Zunahme unspezifischer
Diagnosen. Dies ist insofern ein unerwarte-
ter Befund, als dass bei anderen Indikationen
wie z. B. Adipositas (32) und Depressionen (33)
ein Riickgang dieser unspezifischen Diagnhose-
schlissel UGber die Zeit zu beobachten ist, der
auf eine verbesserte Kodierqualitat im Zeitver-
lauf zuriickgefihrt wird. Im Kontext der Unter-
erfassung und komplexen Diagnosesicherung
bei Endometriose ist der beobachtete Anstieg
auch unspezifischer Diagnosecodes womoglich
insofern positiv zu interpretieren, dass die Dia-
gnose Uberhaupt erfasst wird. Hinsichtlich der
Verteilung der durch die vierstelligen Diagnose-
codes definierten Lokalisationen stimmen die
hier vorgelegten Ergebnisse mit denen einer fri-
heren Untersuchung (16) in Deutschland liberein
(Daten mit Patientinnen als BezugsgroRe nicht
gezeigt).

Insbesondere bei Kinderwunsch, Organdestruk-
tion oder dem Ziel der Schmerzreduktion ist bei
Endometriose leitliniengemaR auch eine ope-
rative Behandlung indiziert (1,2,34,35). Statis-
tiken zur Operationshaufigkeit und Eingriffsart
bei Endometriose sind nach unserer Kenntnis
flir Deutschland insgesamt jedoch nicht ver-
flgbar, weder flr den stationaren noch fiir den
ambu-lanten Sektor. Die Zahl der stationdren
Falle mit einer Endometriose-Diagnose lag im
Jahr 2022 bei ca. 32.000 (80 Falle pro 100.000
Patientinnen) (36); aus diesen Angaben lasst
sich allerdings nicht direkt auf die Zahl der sta-
tiondren Operationen schlieen. In der vorlie-
genden Studie blieb der Anteil der Patientinnen
mit ambulanten und belegéarztlichen OP-Leis-
tungen im Diagnosequartal im Studienzeitraum
konstant. Das deutet darauf hin, dass in jlngs-
ter Vergangenheit vermehrt Falle mit typischer
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Symptomatik identifiziert und dokumentiert
wurden, wahrend die Zahl der Patientinnen, bei
denen nach individueller Abwagung auch eine
Indikation zu einer ambulant durchfiihrbaren
und Uber den EBM abrechenbaren OP bestand,
unverandert blieb. Zudem erlauben neuere Stu-
dienergebnisse auch eine sonographische Besta-
tigung der Diagnose, insbesondere bei Endomet-
riose an Blase oder Darm, und damit zunehmend
den Verzicht auf diagnostische Laparoskopien
(37,38) und die Moglichkeit zur Diagnosesiche-
rung auch fiir niedergelassene Gynakolog*innen.
Auch diese Aspekte kdnnten als Zeichen eines
gesteigerten Bewusstseins flir Endometriose im
vertragsarztlichen Bereich interpretiert werden,
wenngleich sich die sonographische Diagnosesi-
cherung im vertragsarztlichen Bereich noch eta-
blieren muss.

Trotz der in dieser Studie beobachteten Zunahme
der Diagnosehaufigkeit und der diskutierten Ver-
sorgungsaspekte, die auf eine grofRere Aufmerk-
samkeit gegeniber der Erkrankung im vertrags-
arztlichen Bereich hindeuten, bestehen nach wie
vor Schwierigkeiten die mit Endometriose ein-
hergehende komplexe Diagnostik und Behand-
lung adaquat vertragsarztlich abrechnen zu kén-
nen (39). Dies hat in erster Linie Konsequenzen
fir die Patientinnen, fiir die bis zu einer Diagnose
mitunter mehrere Jahre vergehen (3). Dariiber
hinaus kann eine unzureichende Datenlage zur
Krankheitshdufigkeit zu einer Unterschatzung
notwendiger Ressourcen fliihren und fehlt dazu
als Argumentationsgrundlage fir einen bedarfs-
gerechten Ausbau. Hinsichtlich der Endometri-
ose-Versorgung steht aktuell die Aufnahme des
Krankheitsbildes in die ambulante spezialfach-
arztliche Versorgung (ASV) im Raum (40-42),
die Moglichkeiten zur sektoreniibergreifenden
Versorgung bieten kann und dariiber hinaus
eine extrabudgetare Vergitung fir die berech-
tigten Arzte und Arztinnen vorsieht. Es sollten
jedoch auch weitere Vergiitungsansatze geprift
werden, um insbesondere im vertragsarztlichen
Bereich eine zeitnahe und moglichst unbirokra-
tische Verbesserung der Versorgungssituation
zu erreichen. Bislang kennzeichnet die ASV ein
hoher Burokratieaufwand, der sich auf die Eta-
blierung von ASV-Teams und damit die Anzahl
der innerhalb der ASV versorgten Patient*innen
negativ auswirkt (43).
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Starken und Limitationen

In dieser Studie werden erstmalig bundes-
weite krankenkassenibergreifende Ergebnisse
zur Haufigkeit und Verteilung sowie zu zeitli-
chen Trends diagnostizierter Endometriose in
Deutschland berichtet. Mit einem Berichtszeit-
raum Uber 11 Jahre und jahrlichen Studienpopu-
lationen von Uber 35 Millionen GKV-versicherten
Méadchen und Frauen ab 10 Jahren (2022: ca.
92 % der weiblichen deutschen Bevélkerung die-
ser Altersgruppe (25)), schlieRt die vorliegende
Untersuchung diese Licke. Darlber hinaus
bieten die vertragsarztlichen und -psychothe-
rapeutischen Abrechnungsdaten die Moglich-
keit, erstmalig auch kleinrdumige Kennzah-
len zu berechnen und regionale Unterschiede
darzustellen.

Hinsichtlich der epidemiologischen Lage wird die
Studie dadurch limitiert, dass die Datengrund-
lage ausschlieBlich Informationen zu Patientin-
nen beinhaltet, die vertragsarztliche Leistungen
beansprucht und in diesem Zusammenhang eine
gesicherte Diagnose erhalten haben. Aufgrund
der beschriebenen Herausforderungen der Dia-
gnosestellung ist daher von einer starken Unter-
erfassung der Prdvalenz auszugehen. Angaben
zu den Patientinnen, bei denen dartber hinaus
auch operative Leistungen abgerechnet wurden,
werden nach unserer Kenntnis erstmalig berich-
tet und liefern Anhaltspunkte, wie haufig und
welche indikationsspezifischen operativen Ein-
griffe ambulant und belegérztlich durchgefihrt
werden. Allerdings beinhalten die genutzten
Abrechnungsdaten nur Leistungen, die kollektiv-
vertraglich geltend gemacht wurden. Eingriffe,
die auf Basis direkt zwischen Leistungserbrin-
genden (v.a. auch Krankenhduser) und Kost-
entrdgern abgeschlossener Selektivvertrage
durchgefiihrt wurden, sind nicht abbildbar. Es ist
jedoch davon auszugehen, dass ein nicht zu ver-
nachldssigender Anteil ambulanter Operationen
auf dieser Grundlage erbracht wird. Weiterhin
wurden fir die vorliegende Studie nur operative
Leistungen berlcksichtigt, wenn diese im glei-
chen Quartal wie die gesicherte Endometriose-
Diagnose dokumentiert wurde. An dieser Stelle
sei auch auf die insbesondere in Baden-Wiirt-
temberg, Bayern und Nordrhein verbreiteten
Haus- oder Facharztvertrage (§ 73b bzw. § 140a
SGB V) hingewiesen, deren Daten nicht von der
verwendeten Datengrundlage abgedeckt sind.
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Schlussfolgerungen

Die Ergebnisse unserer Auswertungen deuten
auf eine Verbesserung der Diagnosestellung von
Endometriose im vertragsarztlichen Bereich hin.
Die Diagnosepravalenz liegt allerdings auch in
jingster Vergangenheit noch deutlich unterhalb
epidemiologischer Pravalenzschatzungen. Es ist
davon auszugehen, dass der hohe zeitliche Auf-
wand, der insbesondere mit der umfassenden
Anamnese bei Endometriose einhergeht, im Pra-
xisablauf und bei der Verglitung niedergelasse-
ner Gyndkolog*innen nur unzureichend erfolgen
kann. Weiterhin flhrt auch die haufige Bagatel-
lisierung von Menstruationsbeschwerden dazu,
dass Patientinnen oftmals selbst erst spat
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arztliche Hilfe suchen. In diesem Zusammenhang
kommt der Aufklarung tGber die Abgrenzung zwi-
schen im physiologischen Sinne normalen und
pathologischen zyklusbedingten und -abhéangi-
gen Schmerzen und anderen Beschwerden eine
entscheidende Bedeutung zu.
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Anhang

Tabelle A-1: DetailUbersicht Gber die in die Auswertungen eingeschlossenen Operationen-Prozeduren-
Schlussel (OPS).

OPS-Code Kurzbeschreibung
1-672 Diagnostische Hysteroskopie

1-694 Diagnostische Laparoskopie (Peritoneoskopie)

5-452.1 Lokale Exzision und Destruktion von erkranktem Gewebe des Dickdarmes

5-542.0 Exzision und Destruktion von erkranktem Gewebe der Bauchwand

5-651.a0 5-651.b2 Lokale Exzision und Destruktion von Ovarialgewebe;
5-651.a2 5-651.b3 Keilexzision des Ovars;
5-651.b0 Destruktion von Endometrioseherden

5-653.22 5-653.32 (Salpingo-)Ovariektomie
5-653.30 5-653.33

5-658.6 5-658.8 Adhdsiolyse an Beckenperitoneum,

5-658.7 5-658.9 Ovar und Eileiter (mit mikrochirurgische Versorgung)

5-661.42 5-661.60 (Rest-)Salpingektomie

5-661.52 5-661.62

5-672.0 5-672.10 Andere Exzision/Destruktion von erkranktem Gewebe des Gebarmutterhalses

5-682.00 5-682.02 Subtotale Uterusexstirpation (suprazervikal)

5-692.02 5-692.12 Exzision/Destruktion von erkranktem Gewebe der Parametrien
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Abbildung A-1: Entwicklung der Diagnosepravalenz von Endometriose (pro 1.000 Madchen und Frauen) bei
gesetzlich krankenversicherten Madchen und Frauen ab 10 Jahre zwischen 2012 und 2022 anhand einzelner
Validierungskriterien und der fiir diese Studie verwendeten Falldefinition. Hinweis: Fiir das M2QR-Validierungs-
kriterium werden jeweils auch Quartalsdaten aus dem jeweiligen Folgejahr zur Diagnosebestatigung bendtigt.
Flr das Jahr 2022 lagen diese zum Zeitpunkt der Auswertung bis einschlieRlich des ersten Quartals 2023 vor.
Datengrundlage: Vertragsarztliche und psychotherapeutische Abrechnungsdaten gemaR § 295 SGB V.

Erlduterung zu den Validierungskriterien und der verwendeten Falldefinition:

M1Q Gesicherte Diagnose in einem Quartal des Berichtsjahres

M1Q+FG Gesicherte Diagnose durch eine Fachéarztin bzw. einen Facharzt einer gynakologischen Fachgruppe

M1Q+GOP Gesicherte Diagnose in einem Quartal des Berichtsjahres und Abrechnung einer spezifischen diagnostischen
Leistung des Einheitlichen Bewertungsmalstabs (EBM) im selben Behandlungsfall wie die dokumentierte Diagnose

M1Q+OPS Gesicherte Diagnose in einem Quartal des Berichtsjahres und Abrechnung einer operativen Leistung gemaR Operationen-
Prozeduren-Schlissel (OPS, Tabelle A-1) im Diagnosequartal

M2Q Zwei gesicherte Diagnosen in zwei Quartalen des Berichtsjahres

M2QR Gesicherte Diagnose in einem Quartal des Berichtsjahres und eine weitere gesicherte Diagnose in den patientinnenindivi-

duellen drei Folgequartalen
Falldefinition ~ Zusammenfassung der einzelnen Validierungskriterien, die fiir die vorliegende Studie verwendet wurde (M1Q+FG, M1Q+
GOP, M1Q+0OPS, M2QR)
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Abbildung A-2: Direkt altersstandardisierte Diagnosepravalenz von Endometriose pro 1.000 Madchen und
Frauen ab 10 Jahren, die Standardbevdlkerung bildet die weibliche deutsche Bevélkerung ab 10 Jahren zum
Stichtag 31.12.2022 (25).

Datengrundlage: Vertragsarztliche und -psychotherapeutische Abrechnungsdaten gemaR § 295 SGB V.
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Abbildung A-3: Rdumliche Cluster mit benachbarten Kreisen hoher bzw. niedriger Diagnosepravalenzen sowie
den Standorten der zertifizierten Endometriosezentren (27) im Jahr 2022. Sensitivitatsanalyse mit kreisspezifi-
schem globalen Signifikanzniveau von 10 %.

Datengrundlage: Vertragsarztliche und -psychotherapeutische Abrechnungsdaten gemaR § 295 SGB V.

Bericht Nr. 24/01, veroffentlicht am 01.02.2024




Endometriose in der vertragsarztlichen Versorgung —
Regionale und zeitliche Trends im Zeitraum 2012 bis 2022

3,7 bis unter 6,1
© 6,1 bis unter 8,5
@ 38,5 bis unter 11,0
@ 11,0 bis unter 13,4
@ 13,4 bis unter 15,8

® 452

=

Art der Einrichtung
Klinik
Praxis / MVZ

@ Reha-Klinik
100 km

m— KV-Region (N=17) Landkreise und kreisfreie Stadte (Gebietsstand: 31.12.2016, BBSR, N=401)

Abbildung A-4: Rohe Diagnosepravalenz von Endometriose pro 1.000 Madchen und Frauen ab 10 Jahren sowie
Standorte zertifizierter Endometriosezentren (27) im Jahr 2022.
Datengrundlage: Vertragsarztliche und -psychotherapeutische Abrechnungsdaten gemaR § 295 SGB V.
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