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Krankheitsbewaltigung und Lebensqualitat bei chronischen Erkrankungen

1 Zusammenfassung

Im Forschungsprogramm ,Krankheitsbewaltigung und Lebensqualitat bei chronischen
Erkrankungen® werden Ergebnisse aus verschiedenen Forschungsprojekten der letzten
Jahre integriert, an denen ich entweder federflhrend oder aber maBgeblich beteiligt
war.

Das verbindende Element der einzelnen Untersuchungen stellt die Frage nach der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt und den Determinanten der Anpassung an
chronische Erkrankungen dar. Vereinfacht ausgedrtckt geht es um die Fragen: ,Wie gut
gelingt es Menschen, sich an unterschiedliche chronische Erkrankungen anzupassen?®
und ,Wodurch lassen sich Menschen mit einer gelungenen Anpassung an ihre Erkran-
kung von denjenigen unterscheiden, denen dies nur unzureichend gelingt?”

Die Ergebnisse zu diesen praxisbezogenen Forschungsfragen sollen zu einem vertief-
ten Verstandnis der Situation chronisch Erkrankter beitragen und der Identifikation von
so genannten Risikopatienten dienen. Nicht zuletzt sollen sie auch einen wissenschaft-
lichen Beitrag zur Entwicklung von Interventionen leisten, die geeignet sind, die psycho-
soziale und medizinische Anpassung der Patienten an ihre Erkrankung zu verbessern.

Im Wesentlichen lassen sich drei Forschungsansatze unterscheiden, die in den Publi-
kationen dieser Synopsis verfolgt werden:

1.  Das Erstellen einer beschreibenden ,Bestandsaufnahme” der Lebensqualitat und
der Beeintrachtigungen der Betroffenen durch ihre jeweilige chronische Erkran-
kung. Dieser Ansatz wurde verfolgt, wenn der Forschungsstand entsprechende
Licken aufwies oder um die Situation der Patienten in bestimmten bisher nicht
untersuchten Phasen ihrer Erkrankung zu betrachten. Auch bei der Suche nach
moglichen Vulnerabilitdtsfaktoren fir die Genese und/oder die Prognose der
Erkrankung (z.B. Pravalenz psychischer Stérungen, pramorbide kritische Lebens-
ereignisse) wird in diesen Publikationen ein deskriptiver Ansatz verfolgt.

2. Die Suche nach einfachen Zusammenhangen zwischen Merkmalen der Patienten
(z.B. Kontrolliberzeugungen, Coping) und ZielgréBen der Krankheitsanpassung.

3. Die multivariate Analyse von Assoziationen zwischen verschiedenen psychologi-
schen, medizinischen und soziodemographischen Variablen als Pradiktoren der
Anpassung an die Erkrankung in statistischen Vorhersagemodellen.

Im Folgenden wird ein kurzer Uberblick zu den Patientengruppen und Forschungspro-
jekten gegeben, die den beschriebenen Publikationen 1-9 zugrunde liegen:

e Typ 1 Diabetes, (N = 313), prospektive Kohortenstudie:
Bei der Multizentrischen Diabetesverlaufsstudie (MDV-Studie) handelt es sich
um eine interdisziplindre Langsschnittuntersuchung. In der MDV-Studie werden
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313 neu erkrankte, erwachsene Typ 1 Diabetiker im Verlauf ihrer Erkrankung
prospektiv hinsichtlich psychologischer, medizinischer und soziodemographi-
scher Variablen jahrlich untersucht. An der Rekrutierung der Patienten waren 12
Kliniken in ganz Deutschland beteiligt, die Untersuchung lauft seit 1996. Projekt-
leitung: F. Petrak.

e Chronisch entziindliche Darmerkrankungen, (N = 1322), Querschnittstudie:
Gegenstand dieser Studie war die generische und erkrankungsspezifische
Lebensqualitdt und die Analyse ihrer méglichen psychosozialen Determinanten
bei Patienten mit Morbus Crohn und Colitis ulcerosa. Projektleitung: F. Petrak.

¢ Anhaltende somatoforme Schmerzstérung, (N = 100), Querschnittstudie:

Berichtet wird Uber die Eingangsuntersuchung einer Teilstichprobe in einer noch
laufenden randomisierte kontrollierten Psychotherapiestudie zum Vergleich
stérungsspezifischer psychodynamischer vs. verhaltenstherapeutischer Behand-
lung (geférdert durch die Deutsche Forschungsgemeinschaft, EG 125/1—-1, 1-2).
Projektleitung: U. T. Egle. In einer Weiterfihrung der Studie werden auBerdem
101 Patienten mit Schmerzen aufgrund einer Radiusfraktur in einem Kontroll-
gruppendesign untersucht.

e Endokrine Orbitopathie, (N = 102), Querschnittuntersuchung:
In dieser bislang aus biopsychosozialer Perspektive kaum untersuchten Patien-
tengruppe sollte eine erste Bestandsaufnahme der generischen Lebensqualitat
und ihrer mdglichen endokrinologischen und psychosozialen Determinanten er-
folgen. Projektleitung: U.T. Egle, G. Kahaly.

e Tumorpatienten vor/nach Blasenresektion (N = 81), prospektive Studie:
Gegenstand dieser Studie war die generische Lebensqualitat bei Patienten mit
zwei unterschiedlichen Operationsmethoden (kontinente vs. inkontinente Harn-
ableitung) préaoperativ und 1 Jahr nach der Operation sowie die Analyse ihrer
moglichen psychosozialen und medizinischen Determinanten unter Verwendung
graphischer Kettenmodelle. Projektleitung: D. Filipas, U.T. Egle

In der vorliegenden Synopsis werden, nach einer Einleitung zum Gegenstandsbereich
(Kapitel 3), in Kapitel 4 die wesentlichen Inhalte der neun Publikationen zusammenge-
fasst.

Den Abschluss bildet in Kapitel 5 eine Integration der Ergebnisse. In einer ersten
Zusammenfassung wird zunachst die Lebensqualitat bei unterschiedlichen chronischen
Erkrankungen verglichen. AnschlieBend wird eine Ubersicht der Faktoren gegeben, bei
denen die Studienergebnisse darauf schlieBen lassen, dass sie die Anpassung der
Patienten an ihre Erkrankung beeinflussen kénnen. Insbesondere wird dem Aspekt der
Spezifitdt der Ergebnisse fur die jeweiligen Erkrankungen bzw. Erkrankungsphasen
nachgegangen. Im Anhang finden sich die Kopien der Originalarbeiten.
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3 Einleitung

3.1  Krankheitsbewaltigung und gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei
chronischen Erkrankungen

Chronische Krankheiten zeichnen sich durch Langfristigkeit und ihren oftmals progre-
dienten Verlauf aus, der vielfach mit phasenhaften Verschlechterungen einhergeht und
je nach Erkrankung mehr oder minder vorhersehbar ist (Beutel, 1988). Da Behandlun-
gen von Erkrankungen in der Regel zuerst auf die Lebenserhaltung, dann auf die
Vermeidung von aktuellen oder spateren Gesundheitsschaden und erst danach auf die
Lebensqualitat der Patienten abzielen (Guyatt et al., 1997), kommt der Lebensqualitat
bei den nicht unmittelbar lebensbedrohlichen chronischen Erkrankungen ein besonderer
Stellenwert zu.

FlOr das Konzept der ,Lebensqualitat® bzw. im engeren Sinne der ,gesundheitsbezoge-
nen Lebensqualitat“ gibt es bislang keine allgemein anerkannte Definition. Nahert man
sich dem Gegenstandsbereich jedoch anhand der Kriterien, die zu seiner Messung
herangezogen werden, besteht mittlerweile ein hohes AusmaB an Ubereinstimmung
Uber eine operationale Definition des Konstrukts. Zunachst lassen sich objektive und
subjektive Faktoren der Lebensqualitdt unterscheiden (Guyatt & Cook, 1994). Den
subjektiven Komponenten lassen sich physische, psychische, soziale und interperso-
nelle Aspekte subsumieren, wahrend unter die objektiven Komponenten Daten zu
Gesundheitsstatus, Psychopathologie, soziobkonomischem Status und Angaben zum
sozialen Netzwerk fallen (Kinsebeck, Korber, & Freyberger, 1990). Die meisten
psychometrischen Verfahren zur Messung der Lebensqualitat, wie z. B. der in den
meisten Studien dieser Synopsis verwendete SF-36 Fragebogen zum Gesundheitszu-
stand (Bullinger & Kirchberger, 1998), weisen fiir einzelne Kriterien Subskalen auf.

Krankheitsbewaéltigung wird meist als Synonym zum krankheitsbezogenen Coping
gebraucht und beschreibt Bemihungen von Patienten, bereits bestehende oder erwar-
tete krankheitsbedingte Anforderungen, Belastungen und Probleme zu tberwinden, zu
lindern oder zu tolerieren und die mit der Erkrankung einhergehenden Geflihle der
Bedrohung, der Selbstwertbeeintrachtigung und des Kontrollverlustes in akzeptablen
Grenzen zu halten (nach: Heim, 1986; Klauer, Ferring, & Filipp, 1989; Lazarus & Folk-
man, 1984). Im Gegensatz dazu beschreibt der hier verwendete Begriff der Anpassung
an die Erkrankung (auch Krankheitsadaptation) die mehr oder weniger gelungene Errei-
chung oder Erhaltung ginstiger somatischer Zustande (z. B. normnahe Stoffwechsel-
einstellung bei Diabetes) und psychosozialer Funktionsniveaus (z. B. Lebensqualitat,
Belastungen).

Es konnte vielfach beobachtet werden, dass ein beachtlicher Teil der Patienten auch
bei potenziell gut beherrschbaren Erkrankungen wie beispielsweise Diabetes auf lange
Sicht Schwierigkeiten haben, die medizinischen Behandlungsziele zu erreichen und
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unter  koérperlichen wie auch  psychosozialen  Beeintrachtigungen leiden
(zusammenfassend z.B.: Rubin & Peyrot, 2001). Auf der Suche nach Einflussfaktoren,
die fur die Anpassung chronischer Erkrankungen férderlich sind und mdglicherweise
auch Interventionen zuganglich waren, gab es in den vergangenen beiden Dekaden
eine rege Forschungsaktivitat, bei der vornehmlich psychosoziale Variablen, insbeson-
dere die Copingstile der Patienten, untersucht wurden (z.B. Fukao et al., 2003; Gonder-
Frederick, Cox, & Ritterband, 2002; Petticrew, Bell, & Hunter, 2002; Roesch & Weiner,
2001).

Zwei wesentliche Fragestellungen ziehen sich, neben anderen hier nicht dargestellten
Gegenstandsbereichen wie beipielsweise klassifikatorische Ansatze (Kohlmann, 2003)
als ,roter Faden“ durch den Forschungsbereich der Krankheitsbewaltigung bei chroni-
schen Erkrankungen (im Uberblick: Heim, 1998).

Die erste Frage bezieht sich auf die Spezifitat des Copings, also auf die Frage, inwie-
weit Reaktionen und Verarbeitungsformen chronisch Kranker eher spezifisch flr
bestimmte Krankheitsgruppen oder allgemein gultig fir chronisch Kranke sind. Dieser
Aspekt ist von besonderer Bedeutung fir die Integration bisheriger, zum Teil wenig
Uberschaubarer Einzelergebnisse im Sinne Ubergreifender Modelle der Krankheitsver-
arbeitung, aber auch fir die Entwicklung konkreter Forschungsstrategien. In Anbetracht
des gegenwartigen Forschungsstands lasst sich die Spezifitdtshypothese nicht
abschlieBend klaren, in einer vorlaufigen Zusammenfassung scheinen Querschnittstu-
dien eher fiir ein Uberwiegen der Gemeinsamkeiten bei dhnlichen Anforderungen durch
die jeweiligen Erkrankungen zu sprechen (Heim, 1998).

Die zweite Forschungsfrage wird in Bezug auf die Effektivitdt von Copingstilen und
anderen Personlichkeitsmerkmalen der Patienten far die mehr oder minder erfolgreiche
Anpassung an die Erkrankung gestellt (z.B. Grey, Boland, Davidson, Li, & Tamborlane,
2000; Grey et al., 1998; Grier, 1999; llacqua, 1994; Katz, 1998; Keefe et al., 1997;
Lefebvre et al., 1999; Lin, 1998; Manne & Glassman, 2000; Strahl, Kleinknecht, &
Dinnel, 2000; Zeidner & Sakolofske, 1996). Zwar fasst Heim 1998 den heterogenen
Forschungstand zur Adaptivitat von Coping derart zusammen, dass aktives problemori-
entiertes Coping férderlich und depressives Coping maladaptiv sei. Er weist jedoch
selbst darauf hin, dass die Effektivitat von Copingstilen auch von anderen Faktoren wie
etwa unterschiedlichen Erkrankungsphasen abhangig ist (Heim, 1998; Heim, Valach, &
Schaffner, 1997). Zusammenfassend muss zum gegenwartigen Zeitpunkt festgehalten
werden, dass die Frage der Adaptivitat bzw. Maladaptivitat von Copingstilen bei chroni-
schen Erkrankungen trotz detaillierter Kenntnisse von Belastungsformen bei spezifi-
schen Krankheitsgruppen und einer Reihe interessanter Einzelbefunden nach wie vor
mehr Fragen als Antworten aufwirft.

Eine Erklarung fir diese Einschrankungen liegt sicherlich in der enormen Komplexitat
angesichts des breiten Spektrums an Anforderungen durch teilweise sehr
unterschiedliche Erkrankungen. Nicht zuletzt sind jedoch unklare oder widersprichliche
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Befunde auch auf methodische Probleme in vielen publizierten Studien zurilickzufihren.
Neben der Verwendung unterschiedlicher Klassifikationsansatze und Messverfahren ist
das verwendete Effektivitatskriterium in den jeweiligen Untersuchungen oftmals nicht
vergleichbar. Die Qualitat der Studien ist oftmals durch kleine, unzureichend beschrie-
bene oder heterogene Stichproben sowie dem Fehlen von Referenz- oder Kontrollgrup-
pen derart vermindert, dass die Generalisierbarkeit der Ergebnisse eingeschrankt ist.
SchlieBlich ist die Phasenspezifitdt von Copingstilen und ihrer Effektivitat aufgrund der
unzureichenden Anzahl an Langsschnittstudien zu wenig erforscht (siehe auch:
Folkman & Moskowitz, 2004; Heim, 1998; Rief & Nanke, 2003).

Die fur bestimmte Erkrankungen teils beachtlichen Forschungslicken und methodi-
schen Probleme bisheriger Studien bilden den Hintergrund der nachfolgend beschrie-
benen Untersuchungen. Von Ausnahmen abgesehen wurde versucht, homogene Pati-
entengruppen mit vergleichbaren Messinstrumenten zu untersuchen. Von besonderem
Interesse war sowohl die Frage, inwieweit es spezifische Befunde in Abhangigkeit von
bestimmten Erkrankungsphasen gibt (insbesondere in der prospektiven MDV-Studie)
als auch die multivariate Analyse von Zusammenh&ngen zwischen mehreren Variablen
bei der Suche nach Pradiktoren der Krankheitsanpassung.
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4 Studien zu ausgewahlten chronischen Erkrankungen
4.1 Studien zum Typ 1 Diabetes mellitus

4.1.1 Publikation 1: Kohimann et al. (1993)

Kohlmann, C. W., Schuler, M., Petrak, F., Kistner, E., Krohne, H. W., & Beyer, J. (1993). Association
between type of treatment and illness-specific locus of control in type 1 diabetes patients. Psychology and
Health, 8, 383-391.

Ausgangspunkt der in den Publikationen 1-3 vorgestellten Studien war die im Folgen-
den beschriebene Untersuchung (Publikation 1) zur Bedeutung diabetesspezifischer
Kontrolliberzeugungen bei Patienten mit Typ 1 Diabetes.

Den Hintergrund zu dieser Fragestellung bildete ein Ende der 80er-Jahre beginnender
Trend in der Erforschung chronischer Erkrankungen, insbesondere des Diabetes (z.B.
Shillitoe, 1988; Surwit & Feinglos, 1984), zunehmend psychosoziale Faktoren zu
bertcksichtigen. Auf der bis heute anhaltenden Suche nach Pradiktoren der Krank-
heitsanpassung wurden persénlichkeitspsychologische Konstrukte mit einem weit
gréBeren Geltungsbereich auf ihre diabetesspezifischen Bedeutungen untersucht, z.B.
Selbstwirksamkeit (Krichbaum, Aarestad, & Buethe, 2003) oder Selbstwert (Rubin,
Peyrot, & Saudek, 1989). Ein Beispiel hierflr stellte auch das Konstrukt der internalen
versus externalen Kontrolllberzeugungen dar, welches im Bereich der Gesundheits-
psychologie eine groBe Bedeutung erlangte und das Kernstiick der sozialen Lerntheorie
Rotters bildet. Danach ist die Auftretenswahrscheinlichkeit menschlichen Verhaltens in
definierten Situationen eine Funktion der Erwartung, dass dieses Verhalten zu einer
Verstarkung mal dem Wert der erwarteten Verstarkung fahrt. Die Erwartungen werden
davon beeinflusst, ob die Person glaubt, selbst die Kontrolle Gber die Folgen der Situa-
tion zu haben (,internale Kontrolliberzeugung®) oder ob sie Uberzeugt ist, dass externe
Faktoren wie Gllck, Zufall oder duBere Instanzen die Situation kontrollieren (,externale
Kontrolliberzeugung®, Rotter, 1966, 1975).

Die Anwendung der Theorie auf die Situation von Patienten mit Typ 1 Diabetes lag
nahe, wenn man sich vergegenwartigt, in welchem AusmaB die Diabetestherapie ein
aktives und eigenverantwortliches Management der Betroffenen erfordert. SchlieBlich
konnte erwartet werden, dass internale Kontrolliberzeugungen adaquates Handeln
féordern und in der Folge mit einer guten Stoffwechseleinstellung einhergehen wiirden,
wahrend bei externalen Kontrolllberzeugungen eine unginstige Auswirkung nahe
liegen wirde. Basierend auf einer durch Levenson (Levenson, 1974) eingefUhrten
weiteren Differenzierung der Externalitdt wurde daher ein Fragebogen zur Messung
diabetesspezifischer Kontrolliberzeugungen (IPC-D1) entwickelt, der in der beschrie-
benen Studie eingesetzt wurde und folgende Dimensionen erfasst: Die Uberzeugung,
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dass die Qualitat der Stoffwechseleinstellung vom eigenen Verhalten (Internalitat), vom
Verhalten des Arztes (arztbezogene Externalitat), von unvorhersehbaren Ereignissen
(Unvorhersehbarkeit) oder von Zufallsereignissen (Glick & Zufall) abhangt (Kohlmann,
Kistner, Schuler, & Tausch, 1994; Kohlmann et al., 1991).

Die Fragestellung der hier vorgestellten Publikation 1 bestand aus zwei Teilen:

- Zunachst wurde untersucht, inwieweit sich die diabetesspezifischen Kontrolliberzeu-
gungen von Patienten mit den verschiedenen Insulintherapieformen konventionelle
Insulintherapie (CT), intensivierte Insulintherapie (ICT) und kontinuierliche subkutane
Insulinpumpentherapie (CSll) unterscheiden. Wahrend bei der CT strikte Vorgaben
des Arztes mit vorgegebenen Essenszeiten und -mengen und festgelegten Zeit-
punkten der Insulinverabreichung die Behandlung bestimmen, ist die Therapie bei
der ICT und der CSIl wesentlich flexibler, aber auch komplizierter. Dies bedeutet fiir
die beiden letztgenannten Verfahren, dass sie wesentlich héhere Anspriche an
Selbstverantwortung und Selbstmanagement stellen.

- Als zweiter Aspekt der Studie wurde geprift, inwieweit diabetesspezifische Kontroll-
Uberzeugungen mit wesentlichen Ergebnisparametern der Diabetestherapie, insbe-
sondere der Qualitat der Stoffwechseleinstellung, assoziiert sind.

Die Stichprobe umfasste 82 Patienten mit Typ 1 Diabetes mellitus (47 weiblich) im Alter
von 15—-65 Jahren (M = 38) der Diabetes-Ambulanz der lll. Medizinischen Klinik der
Johannes Gutenberg-Universitatsklinik, die seit mindestens einem Jahr durchgangig mit
einer der Insulintherapieformen CT, ICT oder CSIlI behandelt wurden. Diabetesspezifi-
sche Kontrolliberzeugungen der Patienten wurden mit dem oben skizzierten IPC-
Diabetes-Fragebogen (IPC-D1) gemessen (Kohlmann et al., 1994; Kohlmann et al.,
1991). AuBerdem wurde das Wissen der Patienten Uber den Diabetes mit einem
damals in der Entwicklungsphase befindlichen und erst nachfolgend verdéffentlichten
Test Uberprift (Diabetes-Wissens-Test: Typ-l, (Roth, Kulzer, Teupe, & Borkenstein,
1995)). Die Qualitat der Stoffwechseleinstellung wurde mit dem Hamoglobin A1-Wert
gemessen (HbA1). Werte unter 7,5% mg/dl gelten als exzellent, bis 9,5% mg/dl als
akzeptabel und Uber 9,5% mg/dl als sehr unglnstig. Eine Nachuntersuchung erfolgte
mit 66 Patienten (80% Teilnahmerate), von denen 44 bereit waren, ihren HbA1-Wert
messen zu lassen.

Im Vergleich der verschiedenen Insulinbehandlungsgruppen wiesen CT-Patienten eine
signifikant starkere arztbezogene Externalitdt auf als Patienten, die mit ICT oder CSII
behandelt wurden. Dieser Unterschied blieb auch Uber den Zeitraum eines Jahres
stabil. Im Hinblick auf die anderen Dimensionen der Kontrolliberzeugungen konnten
keine signifikanten Unterschiede beobachtet werden. Weiterhin konnte gezeigt werden,
dass die Qualitdt der Stoffwechseleinstellung der CT-Patienten zu T1 signifikant
schlechter war (HbA1% x = 9,04, s = 2,00) als bei der ICT-Gruppe (x = 8,01; s = 1,98)
oder der CSII-Gruppe (x = 7,32; s = 1,15). Die CT-Patienten waren durch eine niedri-
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gere Schulbildung, geringeres diabetesbezogenes Wissen und hdheres Alter charakte-
risiert. Signifikante Unterschiede zwischen ICT und CSSI konnten nicht festgestellt
werden.

Aus heutiger Sicht bedeutsamer als der Vergleich zwischen den Therapieformen (neu
erkrankte Typ 1 Diabetiker werden heute in Deutschland zu tber 90% auf ICT einge-
stellt (z.B. Petrak et al., 2003b)) ist die in der Publikation 1 als zweiter Aspekt unter-
suchte Forschungsfrage, welche Assoziationen sich zwischen bestimmten diabetesspe-
zifischen Kontrolliiberzeugungen und der Qualitat der Stoffwechseleinstellung ergeben.
Die Ergebnisse von Partialkorrelationen (kontrollierte Variablen: Therapieform, Alter,
Schulbildung) zeigten, dass arztbezogene Externalitat mit einem geringerem Diabetes-
wissen (rpariai = -35.; N = 57; p < .01) und einer schlechteren Stoffwechseleinstellung
(rearia = .26; N = 75; p < .05) einherging. Es konnte kein signifikanter Zusammenhang
zwischen Internalitdt und den Dimensionen der fatalistischen Externalitat (Unvorher-
sehbarkeit, Gliick & Zufall) und Diabeteswissen bzw. Stoffwechseleinstellung beobach-
tet werden.

Zusammenfassend ergaben die Ergebnisse dieser friihen Studie erste Hinweise darauf,
dass die Zusammenhange zwischen den Variablen komplexer sind, als zunachst
erwartet wurde. Weder wiesen Patienten mit hoher Internalitat bessere Stoffwechsel-
einstellung auf noch zeigten sich die erwarteten negativen Assoziationen mit fatalisti-
scher Externalitat. Stattdessen wurde ein eher unerwarteter mittlerer Zusammenhang
zwischen arztbezogener Externalitdt und schlechter Stoffwechseleinstellung sowie
niedrigem Diabeteswissen beobachtet.

Eine spatere Reanalyse der Daten (Kohlmann, Kistner, & Beyer, 1993a) zeigte eine
interessante und inhaltlich nahe liegende Interaktion zwischen arztbezogener Externa-
litat und der Diabetesdauer. So schien es zu Erkrankungsbeginn giinstig zu sein, eine
ausgepragte Arztorientierung aufzuweisen, wahrend ein unflexibles Verharren in dieser
Orientierung im weiteren Erkrankungsverlauf mit schlechten Stoffwechselkennwerten
zusammenhing. In dieser Phase ist es vermutlich glnstiger, die Verantwortung starker
bei der eigenen Person wahrzunehmen (die Ergebnisse zu Internalitat blieben jedoch
auch in dieser Reanalyse nicht signifikant).

Aufgrund der methodischen Einschrankungen dieser Studie (u.a. relativ kleine Stich-
probe, hohe Dropoutrate, heterogene Erkrankungsdauer der Patienten) wurden die
Ergebnisse lediglich als erste Hinweise darauf verstanden, dass es erforderlich ist,
theoriegeleitet weitere Gruppen von Variablen als Pradiktoren der Krankheitsanpassung
bei Diabetes zu untersuchen. Weiterhin schien es nahe liegend, Interaktionen zwischen
Variablen zu erfassen und homogene Stichproben in Longitudinalstudien zum
Forschungsgegenstand zu machen. Zum Veréffentlichungszeitpunkt der Publikation 1
gab es keine Langsschnittuntersuchungen an erwachsenen Typ 1 Diabetikern, in denen
psychosoziale Variablen untersucht wurden.
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Diese Uberlegungen zum Forschungsbedarf bildeten den Ausgangspunkt fiir die
Konzeption und Durchflihrung einer weiter gehenden Studie, deren Ergebnisse in der
Publikation 2 und 3 dargestellt werden.

4.1.2 Publikation 2: Petrak et al. (2003)

Petrak, F., Hardt, J., Wittchen, H.-U., Kulzer, B., Hentzelt, F., Hirsch, A., Jacobi, F., Borck, K., Egle, U. T,
& Hoffmann, S. O. (2003). Prevalence of psychiatric disorders in an onset cohort of adults with type 1
diabetes. Diabetes/Metabolism Research and Reviews, 19, 216-222.

Bei der im Folgenden vorgestellten Multizentrischen Diabetesverlaufsstudie (MDV-
Studie) handelt es sich um eine naturalistische Kohortenstudie mit einer homogenen
Gruppe neu erkrankter erwachsener Typ 1 Diabetiker, die, vom Zeitpunkt der Diagno-
sestellung beginnend, jahrlich nachuntersucht werden. Die Hauptzielsetzung der Studie
besteht darin, Pradiktoren der Krankheitsanpassung zu identifizieren. Im Kklinischen
Bereich sollen die Ergebnisse zur besseren Diagnostik von Risikogruppen beitragen,
damit gezielte praventive Strategien und psychosoziale Interventionen friihzeitig ange-
boten werden kdnnen.

Gegenstand der Publikation 2 ist die psychische Komorbiditat bei Patienten mit Typ 1
Diabetes. Diese Variable wurde im Sinne einer Basisvariable untersucht, da sich nach
dem gegenwartigen Forschungsstand deutliche Hinweise auf eine erhéhte Pravalenz-
rate psychischer Stérungen bei Typ 1 Diabetikern ergeben (Anderson, Freedland,
Clouse, & Lustman, 2001; Berlin et al., 1997; Peyrot & Rubin, 1997). Neuere Arbeiten
fokussieren vor allem auf die Bedeutung depressiver Stérungen bei Diabetikern und
berichten konsistent Uber eine zweifach erhdhte Pravalenzrate im Vergleich zur Allge-
meinbevdlkerung (Anderson et al., 2001; Rubin & Peyrot, 2002; Talbot & Nouwen,
2000). Dieser Befund ist von besonderer Bedeutung, da die Komorbiditat von depressi-
ven Stérungen und Diabetes mit anhaltender Hyperglykdmie assoziiert ist (Kovacs,
Mukerji, Drash, & lyengar, 1995; Lustman et al., 2000). Letztere stellt einen klaren
Risikofaktor fur mikrovaskulare Spéatkomplikationen des Diabetes dar (The Diabetes
Control and Complications Trial/Epidemiology of Diabetes Interventions and Complica-
tions Research Group, 2000). Ergebnisse einer Meta-Analyse zeigen dementsprechend
auch eine klare Assoziation von Depression mit einer Vielzahl von Diabeteskomplikatio-
nen wie Retinopathien, Nephropathien, Neuropathien, mikrovaskulare Komplikationen
einschlieBlich koronarer Herzerkrankungen (Letztere nur bei Frauen) und sexuelle
Funktionsstérungen (de Groot, Anderson, Freedland, Clouse, & Lustman, 2001).
Demnach stellen Diabetiker, die auBerdem an Depressionen leiden, eine Risikogruppe
fir diabetesbezogene Komplikationen, Mortalitédt und ein erhéhtes Inanspruchnahme-
verhalten medizinischer Behandlungen dar.
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Der zugrunde liegende Pathomechanismus fir die Verbindung von psychischen St6-
rungen und Diabetes ist derzeit noch unzureichend erforscht (Jacobson, Samson,
Weinger, & Ryan, 2002; Rubin et al., 2002; Talbot et al., 2000). Die wichtigsten
Hypothesen fokussieren auf zwei Aspekte:

1. Direkte Auswirkungen des Diabetes flhren zu psychischen Stérungen, insbeson-
dere zu Depressionen (Lustman, Griffith, Freedland, & Clouse, 1997b). In diesem
Zusammenhang wurden verschiedene Mechanismen diskutiert, von Veranderun-
gen in der Aktivitdt der Hypophysen-Nebennierenrinden-Achse (HPA-Achse)
(Cameron, Kronfol, Greden, & Carroll, 1984; Hudson et al., 1984; Prestele, Alden-
hoff, & Reiff, 2003) Uber die Verdnderungen des Norepinephrin und Serotoninspie-
gels (Bellush, Reid, & North, 1991; Trulson & Himmel, 1985) bis hin zur ,vascular
depression-hypothesis” (Alexopoulos et al., 1997), bei der das spatere Auftreten
von Depressionen durch zerebrale Durchblutungsstérungen, eine der Spatkompli-
kationen des Diabetes, erklart wird.

2. Psychologische Faktoren, die direkt oder indirekt mit dem Diabetes zusammenhan-
gen, liegen der Komorbiditdt mit psychischen Stérungen zugrunde. In diesem
Zusammenhang kann das Auftreten des Diabetes als kritisches Lebensereignis
betrachtet werden, das kontinuierlich verschiedene Anpassungsleitungen erfordert.
Besonders die mit der Erkrankung zusammenhangenden psychosozialen Belas-
tungen kdnnen eine Psychopathologie beglnstigen oder bedingen (Jacobson,
1996; Rubin & Peyrot, 1999; Rubin et al., 2001). Andere diskutierte Faktoren sind
unzureichende soziale Unterstltzung (Felton, Revenson, & Hinrichsen, 1984) und
der Befund, dass Patienten mit Typ 1 Diabetes einen niedrigen Selbstwert haben
(Jacobson et al., 1997). Letzteres kdnnte eine Pradisposition besonders flr
nachfolgende Depressionen darstellen.

Auch die chronologische Assoziation zwischen dem Auftreten psychischer Stérung und
der Diabetesmanifestation — also die Frage ,Was kommt zuerst?“ — wurde bisher flr
Typ 1 Diabetiker nicht geklart (Kovacs, Obrosky, Goldston, & Drash, 1997; Lustman,
Griffith, & Clouse, 1988; Talbot et al., 2000). Bei Patienten mit Typ 2 Diabetes konnte
inzwischen durch prospektive Studien belegt werden, dass Depressionen das Risiko
erhéhen, nachfolgend an einem Typ 2 Diabetes zu erkranken (Eaton, Armenian, Gallo,
Pratt, & Ford, 1996; Kawakami, Takatsuka, Shimizu, & Ishibashi, 1999).

Die ersten Schritte zur Klarung der chronologischen Assoziation zwischen Typ 1
Diabetes und komorbiden psychischen Stérungen stellen entsprechende Studien mit
einer homogenen Stichprobe neu erkrankter Diabetiker dar. Diese wurden bisher nicht
durchgefihrt. Vor dem Hintergrund dieser Forschungsliicke bestand die Zielsetzung der
in der Publikation 2 beschriebenen Auswertung darin, zu untersuchen, ob Typ 1 Diabe-
tiker bereits zum Zeitpunkt der Erstmanifestation des Diabetes erhdhte Pravalenzraten
psychischer Stérungen aufweisen.
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Die MDV-Studie wurde in 12 unterschiedlichen Kliniken in Deutschland durchgefihrt.
Nach dreijahriger konsekutiver Rekrutierung umfasste die Stichprobe 313 neu erkrankte
(+ max. 12 Wochen nach Diagnose) Typ 1 Diabetiker im Alter von 17—40. Um die
Pravalenzraten psychischer Stdérungen nach den Kriterien des DSM-IV
(American Psychiatric Association (Ed.), 1994)) zu erheben, wurden halbstrukturierte
Interviews mit der Kurzversion des Diagnostischen Inventars psychischer Stérungen,
dem Mini-Dips (Margraf, 1994), durchgeflhrt.

Zum Vergleich mit der Allgemeinbevélkerung wurden altersentsprechende Daten (17—
40 Jahre, N = 2046) einer reprasentativen Bevdlkerungsteilstichprobe (nach Ausschluss
aller Diabetiker) herangezogen, in der psychische Stérungen ebenfalls nach DSM-IV-
Kriterien erhoben wurden. Im Gegensatz zur MDV-Studie erfolgte die Diagnose psychi-
scher Stérungen mit dem M-CIDI (Wittchen & Pfister, 1997). Aus diesem Grund handelt
es sich nicht um eine Kontrollgruppe im engeren Sinn, sondern um die beste verfligbare
Referenzgruppe.

Neben der deskriptiven Beschreibung der Haufigkeiten wurden korrigierte Odds-Ratios
(OR) der Pravalenzraten psychischer Stérungen mit logistischen Regressionsanalysen
unter Berilcksichtigung der Kontrollvariablen Geschlecht, Alter, Body-Mass-Index,
Familienstand und Schulbildung berechnet.

Als zentrales Ergebnis konnte gezeigt werden, dass Typ 1 Diabetiker bereits zum Zeit-
punkt der Diabetesmanifestation eine im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung etwa
zweifach erhdhte Pravalenzrate depressiver Episoden haben (5,8% vs. 2,7%, korrigier-
tes p < .01; OR = 2,5). Insgesamt betrug die Pravalenz aller psychischen Stérungen
zusammengefasst in der Diabetesgruppe 12,8% und in der Referenzgruppe 18,4% (die
Unterschiede verfehlten unter Beriicksichtigung der Kontrollvariablen knapp das vorher
festgelegte Signifikanzniveau von p < .01). In der Diabetesstichprobe konnte eine signi-
fikant niedrigere Pravalenzrate fir die Gesamtgruppe der somatoformen Stérungen
(1,9% vs. 5,9%; korrigiertes p < .01; OR = 0,3) und der substanzinduzierten Stérungen
(1,0% vs. 4,1%; korrigiertes p < .01; OR = 0,2) zur Referenzgruppe festgestellt werden.
Davon abgesehen ergaben sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den vergli-
chenen Gruppen.

Die Ergebnisse zur Pravalenz depressiver Episoden entsprechen denen der bereits
erwahnten Meta-Analyse (Anderson et al., 2001), in der ebenfalls eine annahernd 2-
fach erhdéhte Pravalenzrate depressiver Episoden bei Diabetikern festgestellt wurde. Im
Hinblick auf die Frage nach der Chronologie der Zusammenhange zwischen Typ 1
Diabetes und depressiven Episoden lasst sich somit weitgehend ausschlieBen, dass die
Ern6hung der Pravalenzraten allmahlich im Verlauf des Diabetes zustande kommt.
Nach dem Ausschluss dieser Hypothese bleibt jedoch die Frage offen, ob die Depres-
sion bereits pramorbid vor der Diabetesmanifestation bestand (da keine Lebenszeitpra-
valenzen erhoben wurden) oder ob es sich um eine unmittelbare Erhéhung der Depres-
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sionsraten handelt (im Median wurden die Patienten 4,4 Wochen nach der Diabetesdi-
agnose untersucht).

Betrachtet man die Ergebnisse der Publikation 2 unter dem Gesichtspunkt pathogeneti-
scher Erklarungen, scheint es sehr unwahrscheinlich, dass die in dieser Stichprobe
beobachteten Depressionen durch die mit dem Diabetes zusammenhangenden
psychosozialen Belastungen bedingt sind, wie es von verschiedenen Autoren vermutet
wurde (Felton et al., 1984; Jacobson, 1996; Jacobson et al., 1997; Rubin et al., 1999,
2001). Einschrankend ist hierbei jedoch zu beachten, dass es nicht auszuschlieBen ist,
dass es im Diabetesverlauf zu einer Veranderung der Gruppenzusammensetzung der
Patienten mit Depressionen kommt. Denkbar ware, dass die neu erkrankten Diabetiker
mit depressiver Komorbiditdt eine anhaltende Remission der Depression erleben,
wahrend andere Betroffene so unter dem Diabetes leiden, dass sie im weiteren Erkran-
kungsverlauf depressiv werden. Dies erscheint zwar angesichts der hohen Chronizitat
von Depressionen im Allgemeinen wenig wahrscheinlich, zumal es Hinweise gibt, dass
diese bei Diabetikern erheblich chronischer und schwerwiegender verlaufen (Lustman &
Clouse, 2002; Lustman et al., 1997b), lasst sich aber auch nicht ausschlieBen. Dafir
waren Langsschnittuntersuchungen notwendig, wie sie fiir die MDV-Studie geplant sind.
Zusammenfassend legen die Ergebnisse folgende Einengung der denkbaren pathoge-
netischen Mechanismen bei der Komorbiditat von Depressionen und Typ 1 Diabetes
nahe:

1. Die Depression besteht unabhangig von den pathophysiologischen Prozessen, die
zu Diabetes fuhren, oder

2. sie tragt, ahnlich wie es beim Typ 2 Diabetes vermutet wird (Eaton et al., 1996;
Kawakami et al., 1999) zur Entstehung des Diabetes bei, oder

3. sie entsteht als zeitnahe Reaktion auf physische und/oder psychische Belastungen
durch die Manifestation des Diabetes.

Fasst man die Ergebnisse der anderen untersuchten psychischen Stérungen zusam-
men, ergaben sich keine Anhaltspunkte fir erhéhte Pravalenzen in der MDV-Stich-
probe. Im Gegenteil zeigten sich niedrigere Pravalenzraten fiir die Gesamtgruppe der
somatoformen und substanzinduzierten Stérungen. Insbesondere konnte keine Erhé-
hung von Angststérungen beobachtet werden, wie sie in manchen Studien bei Diabeti-
kern mit heterogener Erkrankungsdauer beobachtbar war (Berlin et al., 1997; Peyrot et
al., 1997). Damit lassen sich die Hypothesen zur Chronologie der Komorbiditat von
psychischen Stérungen (auBer depressiven Episoden) und Typ 1 Diabetes folgender-
maBen klaren und eingrenzen:

1. Eine pramorbide Erhéhung der Pravalenzraten zeitnah an die Diabetesmanifesta-
tion lasst sich ausschlieBen.

2. Die Belastungen durch die Diabetesmanifestation fUhren nicht zu hoheren
Pravalenzraten.
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3. Es bleibt offen, inwieweit es zu einer Erhéhung der Pravalenzraten im Verlauf des
Lebens mit dem Diabetes kommt (Letzteres lasst sich nur mit den geplanten
Follow-up Untersuchungen klaren).

Als Schlussfolgerung fir die klinische Praxis lasst sich festhalten, dass allgemeine
Erhéhungen der Psychopathologie bei neu erkrankten erwachsenen Typ 1 Diabetikern
nicht zu erwarten ist. Allerdings sollten Kliniker insbesondere auf mégliche depressive
Symptome der Patienten achten, zumal bekannt ist, dass Depressionen bei Diabetikern
(priméar aufgrund der Fehlattribution von Depressionssymptomen als Diabetessymptom)
in 2 von 3 Féllen unerkannt bleiben (Lustman, Griffith, & Clouse, 1997a).

41.3 Publikation 3: Petrak et al. (Manuscript submitted for publication)

Petrak, F., Schuster, P., Luka-Krausgrill, U., Kulzer, B., & Egle, U. T. (eingereicht). Changes in effective-
ness of coping in adults within the first two years of living with type 1 diabetes mellitus: The German
Multicenter Diabetes Cohort Study.

In der Publikation 3 werden weitere Ergebnisse der MDV-Studie berichtet. Wahrend in
der vorangegangenen Verdffentlichung deskriptive Querschnittdaten zum Zeitpunkt der
Diabetesdiagnose dargestellt wurden, liegt der Fokus hier auf der Auswertung von
Langsschnittdaten. Gegenstand dieser Arbeit ist die Analyse von diabetesbezogenen
Copingstilen als Pradiktoren der Krankheitsanpassung innerhalb der ersten zwei
Erkrankungsjahre.

Coping wird hier im Sinne von Lazarus & Folkman definiert als ,die sich verandernden
kognitiven und verhaltensbezogenen Bemuhungen einer Person im Umgang mit spezi-
fischen externalen und/oder internalen Bedingungen (Anm.: hier die Anforderun-
gen/Belastungen durch den Diabetes), welche die Person als Anforderung oder die
eigenen Ressourcen Ubersteigend bewertet” (Lazarus et al., 1984).

Den Hintergrund zu dieser Fragestellung bildeten Befunde aus Querschnittstudien,
wonach krankheitsbezogene Copingstile mehr oder minder starke Assoziationen mit
zentralen ZielgréBen der Diabetestherapie aufweisen (im Uberblick: Gonder-Frederick
et al, 2002). Die Ergebnisse zum Zusammenhang zwischen Coping und
Stoffwechseleinstellung lassen sich folgendermaBen zusammenfassen: In Bezug auf
aktives, problemorientiertes Coping sind die Assoziationen inkonsistent. Wahrend in
einigen Untersuchungen moderate Zusammenhange mit guter Stoffwechseleinstellung
beobachtbar waren (z.B. Peyrot, McMurry, & Kruger, 1999; Rose, Fliege, Hildebrandt,
Schirop, & Klapp, 2002; Sultan & Heurtier-Hartemann, 2001), erbrachten Ergebnisse
anderer Studien hier keine signifikanten Zusammenhange (Enzlin, Mathieu, & Demytte-
naere, 2002; Frenzel, McCaul, Glasgow, & Schafer, 1988). Im Gegensatz dazu weisen
emotionszentrierte Copingstile eindeutigere Assoziationen auf: Danach hangt depressi-
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ves Coping (Kovacs et al., 1985; Van Tilburg et al., 2001) wie auch Ablen-
kung/Vermeidung (Delamater, Kurtz, Bubb, White, & Santiago, 1987; Reid, Dubow,
Carey, & Dura, 1994) mit einem unglnstigeren Diabetesmanagement und einer
schlechteren Stoffwechseleinstellung zusammen. Insgesamt sind die Assoziationen
zwischen psychometrischen Variablen und somatischen Parametern wie die Stoffwech-
seleinstellung bestenfalls moderat und die Varianzaufklarung in multivariaten Auswer-
tungen sehr gering (meist ca. 5%, z.B. Rose et al., 2002).

Es fallt auf, dass es nur wenige publizierte Studien gibt, die sich mit den Zusammen-
hangen zwischen Copingstilen und den diabetesspezifischen Belastungen bzw. der
generischen Lebensqualitat befassen (vgl. auch: Snoek, 2000). Zusammenfassend
zeigte sich, dass aktives problemorientiertes Coping positiv mit gesundheitsbezogener
Lebensqualitat assoziiert ist (Grey et al., 1998; Rose et al., 1998), wahrend depressives
Coping (Enzlin et al., 2002; Grey, Cameron, & Thurber, 1991; Jacobson, 1997) und
Ablenkung/Vermeidung (Coelho, Amorim, & Prata, 2003; Grey et al., 1991; Rose et al.,
1998) negative Zusammenhange aufweisen. Insgesamt betrachtet ist der Forschungs-
stand zur Bedeutung spezifischer Copingstile bei der Bewaltigung des Diabetes Ilicken-
haft und insbesondere im Hinblick auf die Identifizierung glnstiger Copingstile von hete-
rogenen Ergebnissen gepragt (zusammenfassend in: Gonder-Frederick et al., 2002).
Eine Erklarung hierfir kdnnte das Uberwiegen von Querschnittstudien sein, die Patien-
ten mit sehr unterschiedlicher Erkrankungsdauer einschlossen. Diese Heterogenitat der
Stichproben kénnte auch fir die Heterogenitat der Befunde verantwortlich sein, zumal
andere chronische Erkrankungen (z. B. Mamma-Karzinome: Heim et al., 1997) oder
chronisch-entziindliche Darmerkrankungen (Petrak et al., 2001) Hinweise darauf geben,
dass die Adaptivitat von Copingstilen auch von den Phasen einer Erkrankung abhangt.
Um diese Interaktionen zu untersuchen, sind prospektive Kohortenstudien nétig, die
bislang jedoch nur fir Kinder und Jugendliche mit Typ 1 Diabetes vorlagen (Bryden et
al., 2001; Grey, Cameron, Lipman, & Thurber, 1995; Jacobson et al., 1997; Kovacs et
al., 1990).

Vor diesem Hintergrund besteht die Zielsetzung der in der Publikation 3 beschriebenen
Analyse darin, die Adaptivitat von Copingstilen fir die Qualitat der Stoffwechseleinstel-
lung, der diabetesspezifischen Belastungen und der generischen Lebensqualitat in
einer homogenen Stichprobe von erwachsenen Typ 1 Diabetikern in zwei unterschiedli-
chen Erkrankungsphasen zu untersuchen. In der sog. ,nitialen Phase“ wurden
Copingstile zum Zeitpunkt der Diabetesdiagnose als Pradiktoren der Krankheitsanpas-
sung im 1-dahres-Follow-up untersucht. Diese Phase lasst sich dadurch charakterisie-
ren, dass die Patienten mit der meist Uberraschenden Diabetesdiagnose konfrontiert
werden. Sie missen existenzielle Lebensveranderungen bewaltigen, Wissen lber den
Diabetes und die lebenslange Therapie erwerben, eine meist langfristige Arzt-Patient-
Beziehung aufbauen und erste Erfahrungen im eigenverantwortlichen Umgang mit dem
Diabetes machen. Die zweite untersuchte Erkrankungsphase wurde als ,fortgeschrit-
tene Phase“ bezeichnet. In ihr werden die Copingstile des 1-Jahres-Follow-up als
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Pradiktoren der Krankheitsanpassung im 2-Jahres-Follow-up betrachtet. In dieser
Phase liegt der Schwerpunkt der Anforderungen darauf, den eigenverantwortlichen
Umgang mit dem Diabetes auszubauen und eine angemessene Balance zwischen dem
Diabetesmanagement und einer guten Lebensqualitat zu entwickeln bzw. aufrecht zu
erhalten.

Die Rekrutierung fur die MDV-Stichprobe ist bereits in den Ausfliihrungen zur Publika-
tion 2 skizziert. Zu postalischen Nachuntersuchungen im 1-Jahres-Follow-up konnten
Daten von 281 (89,8%) und zum 2-Jahres-Follow-up von 267 (85,3%) Patienten erhal-
ten werden. Copingstile wurden mit einer revidierten Version des ,Freiburger Fragebo-
gens zur Krankheitsverarbeitung, FKV-LIS* (Muthny, 1989), dem FKV-15 (Hardt et al.,
2003b) gemessen. Die funf Skalen des FKV-15 umfassen aktives sowie depressives
Coping, Ablenkung, Bagatellisieren und Compliance. Letztere Skala wurde im FKV-15
neu generiert und umfasst Items wie z.B. ,sich genau an arztliche Anweisungen halten®.
Die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt wurde mit dem SF-36 Fragebogen zum
Gesundheitszustand (Bullinger et al., 1998), die diabetesspezifischen Belastungen mit
dem Summenwert des Fragebogens zu Alltagsbelastungen bei Diabetes mellitus (FBD)
gemessen (Herschbach et al., 1997; Waadt, Duran, & Herschbach, 1995). Der relative
HbA1.-Wert dient als Parameter der Qualitat der Stoffwechseleinstellung und ermdglicht
einen Vergleich der HbA1.-Werte von Laboren mit unterschiedlichen Referenzbereichen
(Mueller et al., 1999).

Die Ergebnisse der Regressionsanalysen (vgl. Abb.1) erbrachten klare Hinweise darauf,
dass die Adaptivitat der Copingstile von der Phase des Diabetes abhangt. So war die
ausgepragte Orientierung an arztlichen Anweisungen (Compliance) in der initialen
Phase mit guter Stoffwechseleinstellung und guter gesundheitsbezogener Lebensqua-
litdt assoziiert, in der fortgeschrittenen Phase war dieser Zusammenhang jedoch nicht
mehr signifikant. Damit zeigt sich eine interessante Parallele zu dem bereits erwéhnten
Befund, wonach eine hohe arztbezogene Externalitat zu Erkrankungsbeginn glinstig zu
sein scheint, ein rigides Festhalten an dieser Orientierung jedoch mit einer schlechten
Stoffwechseleinstellung einhergeht (Kohlmann et al., 1993a). Beide Ergebnisse legen
nahe, dass es zu Beginn eines Lebens mit dem Diabetes relativ glinstig ist, sich genau
an arztliche Anweisungen zu halten, dass ein Festhalten an diesem Copingstil jedoch
bereits im zweiten Erkrankungsjahr keinen Vorteil mehr bringt. Je langer die Erkrankung
dauert, desto angemessener scheint es vielmehr, dass der Patient eigenverantwortlich
seine Diabetesbehandlung Ubernimmt, statt in der Arztorientierung zu verharren. Folgt
man dieser Interpretation, stitzen die genannten Befunde die Kritik an dem traditionel-
len Compliance-Ansatz (Anderson & Funnell, 2000; Feste & Anderson, 1995).

Emotionsorientierte Copingstile, besonders depressives Coping, waren phaseniber-
greifend mit schlechten somatischen und psychosozialen Outcomeparametern des
Diabetes assoziiert. Damit befinden sich die Ergebnisse in Ubereinstimmung mit denen
anderer Studien (Kovacs et al., 1985; Van Tilburg et al.,, 2001). Bemerkenswert war
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Abbildung 1: Copingstile als Prédiktoren der Krankheitsanpassung in Regressionsanalysen wéhrend unterschiedlicher Diabetesphasen.
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allerdings die dynamische Entwicklung dieses Zusammenhangs im zeitlichen Verlauf:
Bereits im ersten Diabetesjahr konnte er deutlich beobachtet werden, doch schon im
zweiten Erkrankungsjahr verdoppelte sich die Starke dieser Assoziation. Damit deutet
sich der Trend an, dass sozialer Riickzug, Gribeln und kognitive Verzerrungen (Opera-
tionalisierung des depressiven Copings im FKV-15) umso kritischer zu betrachten sind,
je langer der Diabetes andauert.

Im Gegensatz zu dieser klaren ldentifizierung eines unglnstigen Copingstils sieht die
Situation hinsichtlich adaptiver Copingstile in den vorliegenden Ergebnissen weniger
eindeutig aus. Aktives Coping erbrachte nur moderate positive Zusammenhange zu
psychosozialen Parametern, die auBerdem je nach Erkrankungsphase inkonsistent
waren. Ein signifikanter Zusammenhang zur Qualitdt der Stoffwechseleinstellung
konnte, im Gegensatz zu zwei anderen Studien, in denen moderate Assoziationen
beobachtet wurden (Rose et al., 2002; Sultan et al., 2001), nicht gemessen werden.
Betrachtet man die Anforderung, die das Leben mit dem Diabetes hinsichtlich Eigen-
verantwortung und Aktivitat stellt, wéare jedoch eine positive Auswirkung eines aktiven
Copingstils auf die Qualitat der Stoffwechseleinstellung nahe liegend. Eine mdgliche
Erklarung dieses Befundes kénnte darin zu finden sein, dass mittels Fragebdgen erho-
bene Selbstauskiinfte der Patienten nichts Uber die tatsachliche Angemessenheit der
konkreten Verhaltensweisen im Umgang mit dem Diabetes und der Insulintherapie
aussagen. Klinische Beobachtungen legen vielmehr den Schluss nahe, dass Patienten
durchaus in der Lage sind, mit hohem Energieaufwand aktiv das Falsche zu tun.
Demzufolge wére es in nachfolgenden Untersuchungen nétig, nicht nur nach
Copingstilen zu fragen, sondern diese Aussagen in Beziehung zu dem zu setzen, was
Patienten tatsachlich tun.

Im Hinblick auf die klinische Anwendung legen die Ergebnisse nahe, im verstarkten
Umfang Patienten auf das Vorhandensein depressiver Copingstile zu screenen. Dieser
Fokus kénnte bei der Identifikation von Risikopatienten hilfreich sein, die eine hohe
Vulnerabilitdt fir ein sog. Diabetes-Burnout (Polonsky, 1999) haben, von
Spatkomplikationen besonders bedroht sind und generell eine schlechte Prognose
aufweisen. Bei der Konzeption verhaltensmedizinischer Interventionen scheint es
sinnvoll, die spezifischen Erfordernisse der unterschiedlichen Erkrankungsphasen zu
berucksichtigen.
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4.2 Studie zur somatoformen Schmerzstérung

4.2.1 Publikation 4: Petrak, Hardt, Kappis, Nickel, Egle (2003)

Petrak, F., Hardt, J., Kappis, B., Nickel, R., & Egle, U. T. (2003). Determinants of health-related quality of
life in patients with persistent somatoform pain disorder. European Journal of Pain, 7, 463—471.

Die Publikation 4 ist die erste von zwei Verdéffentlichungen, in denen auf die Situation
von Patienten mit einer anhaltenden somatoformen Schmerzstérung eingegangen wird.
Gegenstand der vorliegenden Studie sind sowohl die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat als auch die Copingstile dieser Patientengruppe.

Betrachtet man den aktuellen Forschungsstand, so fallt auf, dass die Auswirkung
chronischer Schmerzen auf die Lebensqualitéat der Betroffenen Gegenstand zahlreicher
Studien ist. Es konnte beispielsweise klar gezeigt werden, dass die Lebensqualitat bei
chronischen neuropathischen Schmerzen (Meyer-Rosberg et al.,, 2001) oder Migrane
(Terwindt et al., 2000) im Vergleich zur Allgemeinbevdlkerung deutlich reduziert ist.
Insgesamt betrachtet, umfasste die Mehrzahl der Studien Patienten mit chronischen
Schmerzen unterschiedlicher bzw. unklarer Genese (zusammenfassend: Proctor,
Gatchel, & Robinson, 2000; Turk & Okifuji, 2002). Im Gegensatz dazu ist tiber die Situa-
tion von Patienten mit einer eindeutig diagnostizierten somatoformen Schmerzstérung
wenig bekannt. Die Ergebnisse einer hochsensitiven Literaturrecherche in den hier
maBgeblichen medizinischen Datenbanken PUBMED und Cochrane-Library’ wiesen
auf keine Studie hin, in der eine klar diagnostizierte Stichprobe von Patienten mit
somatoformen Schmerzen hinsichtlich ihrer Lebensqualitat untersucht wurde.

Auch die Frage nach psychosozialen Einflussfaktoren der Chronifizierung und der
Beeintrachtigungen wurde bei Patienten mit chronischen Schmerzen intensiv untersucht
(z.B. Burns, Johnson, Mahoney, Devine, & Pawl, 1996; Jensen et al., 2002; Strahl et
al., 2000). Im Hinblick auf die Bedeutung von Copingstrategien zeigte sich als
konsistentes Ergebnis, dass Katastrophisieren mit schlechten Outcome-Parametern
zusammenhangt (z.B. Geisser, Robinson, Keefe, & Weiner, 1994; Jensen, Turner, &
Romano, 1992). Einige Befunde weisen zudem darauf hin, dass schmerzkontigente
Schonung und Ruhe (Jensen et al., 2002), die Verwendung starker Schmerzmittel
(Jensen, Turner, Romano, & Strom, 1995) wie auch Beten und Hoffen (Hill, Niven, &
Knussen, 1995) mit geringerer Funktionsfahigkeit der Patienten assoziiert ist. Zur Rolle
adaptiver Copingstile liegen, wie auch bei anderen chronischen Erkrankungen, nur
wenige Ergebnisse vor (vgl. Publikationen 3, 8 und 9). So gibt es zwar Hinweise darauf,
dass beispielsweise positive Selbstverbalisationen, regelmaBige kérperliche Ubungen
und die Suche nach sozialer Unterstitzung mit guter Anpassung an die Erkrankung

! Verwendete Suchbegriffe: Pain OR psychogen* OR somatoform AND QOL (quality of life) OR HRQOL
(health related quality of life).
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einhergehen, allerdings sind die Ergebnisse hier deutlich inkonsistenter, als dies beim
Katastrophisieren der Fall ist (zusammenfassend: Boothby, Thorn, Stroud, & Jensen,
1999).

Betrachtet man die ICD-10 Definition (World Health Organization, 1992) somatoformer
Schmerzen, bei der psychosoziale Belastungen als relevante (atiologische?) Faktoren
angesehen werden, scheint es besonders interessant zu sein, in dieser Patienten-
gruppe die Rolle psychosozialer Pradiktoren der Krankheitsbewaltigung, wie beispiels-
weise Copingstile, zu untersuchen. Das Ergebnis einer umfassenden Literaturrecher-
che? erbrachte auch hier keine publizierte Studie zu diesem Thema.

Vor diesem Hintergrund verfolgt die in der Publikation 4 beschriebene Studie eine zwei-
stufige Zielsetzung. In einem ersten Schritt soll eine Bestandsaufnahme der generi-
schen Lebensqualitdt und der Beeintrachtigungen von Patienten mit somatoformen
Schmerzstérungen erstellt werden. Als zweiter Schritt wird versucht, ein statistisches
Modell zu entwickeln, das geeignet ist, Lebensqualitdt und Beeintrachtigung der
Patienten anhand ausgewahlter Pradiktoren vorherzusagen. Neben soziodemographi-
schen und medizinischen Variablen wird dabei insbesondere die Bedeutung von
Copingstilen der Patienten analysiert.

Untersucht wurden 100 konsekutiv rekrutierte Patienten, die von ihren behandelnden
Arzten in die Poliklinik fiir Psychosomatische Medizin der Universitatsklinik Mainz tber-
wiesen wurden. Die Diagnose einer anhaltenden somatoformen Schmerzstérung (ICD-
10 F45.4, bzw. DSM-IV 307.80, ,Schmerzstérung in Verbindung mit psychischen Fakto-
ren“) wurde mit dem Strukturierten Klinischen Interview fir DSM-1V (Wittchen, Zaudig, &
Fydrich, 1997) durchgefihrt und um interdisziplinare Untersuchungen zum Ausschluss
relevanter somatischer Faktoren erganzt.

Zur Erfassung der Schmerzintensitat wurden Visuelle Analog Skalen (VAS) verwendet.
Dabei werden die Patienten gebeten, auf einer 100mm-Linie mit den Endpunkten 0
(.kein Schmerz®) und 100 (,nicht auszuhalten®) ihre mittlere Schmerzintensitat der
vergangenen 4 Wochen anzukreuzen. Schmerzbezogene Beeintrachtigungen wurden
mit dem Pain Disability Index (PDI) (Dillmann, Nilges, Saile, & Gerbershagen, 1994)
und die gesundheitsbezogene Lebensqualitdit mit dem SF-36 Fragebogen zum
Gesundheitszustand (Bullinger et al., 1998) gemessen. Schmerzbezogene Copingstile
wurden mit der deutschen Version des Coping Strategies Questionnaire (CSQ) (Luka-
Krausgrill, Wurmthaler, & Becker, 1994) untersucht.

Die Ergebnisse der Untersuchung zeigten, dass die subjektiv wahrgenommenen Beein-
trachtigungen der Patienten sehr stark sind. So wurde die durchschnittliche Schmerz-
starke in den Visuellen Analog-Skalen also hoch angeben (0 = 64,1; s = 21,4), und die

2 Verwendete Suchbegriffe: Pain OR psychogen* OR somatoform AND QOL OR HRQOL AND coping.
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gesundheitsbezogene Lebensqualitdt wurde in fast allen Subskalen als extrem vermin-
dert erlebt (vgl. Abb. 2).
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3 = Korperliche Schmerzen 7 = Emotionale Rollenfunktion
4 = Allg. Gesundheitswahrnehmung 8 = Psychisches Wohlbefinden

Abbildung 2: Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt bei Patienten mit somatoformer
Schmerzstérung

Lediglich die schmerzbezogenen Beeintrachtigungen in verschiedenen Alltagsbereichen
(PDI; z.B. Beruf, Freizeit, Familie, Sexualitat) wurden als nur moderat beschrieben (x =
32,4; s = 13,7). Der letztgenannte Befund sollte jedoch nur mit Einschrankungen inter-
pretiert werden, da Patienten mit laufenden Rentenverfahren von der Studie ausge-
schlossen waren und die Einschrankungen dieser Untergruppe sich wahrscheinlich am
deutlichsten im PDI niederschlagen durften.

Die Ergebnisse zur zweiten Fragestellung der Studie — inwieweit Copingstile zur
Vorhersage der Lebensqualitat geeignet sind — erbrachten klare Hinweise auf die
beiden dysfunktionalen Copingstile ,Schmerzverhalten” und ,Katastrophisieren®. In
Ubereinstimmung mit Ergebnissen, die an Patienten mit chronischen Schmerzen unter-
schiedlicher Genese gewonnen wurden (im Uberblick: Boothby et al., 1999), zeigte sich,
dass schmerzkontigente Schonung und Medikation (CSQ-Skala ,Schmerzverhalten®)
mit negativen Outcome-Variablen assoziiert war: je ausgepragter das Schmerzverhal-
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ten, desto starker die Schmerzintensitat, die Beeintrachtigungen und die Einschrankun-
gen der physischen Lebensqualitat. Katastrophisieren war ein starker Pradiktor fur die
psychische Komponente der Lebensqualitat und die schmerzbezogenen Beeintrachti-
gungen (alle signifikanten Pradiktoren der Lebensqualitat sind in Abbildung 3 darge-
stellt). Auch diese Ergebnisse weisen darauf hin, dass sich hier ahnliche Zusammen-
héange wie auch in anderen Patientenpopulationen abbilden (z.B. Geisser et al., 1994;
Jensen et al., 1992). Die Bewertung von Copingstilen als ,dysfunktional” soll hier ledig-
lich als Hinweis auf mdgliche kausale Beziehungen bewertet werden. Sie sagt nichts
Uber die Richtung der Zusammenhéange aus, da dies mit dem vorliegenden Studiende-
sign nicht zu leisten ist. Dem klinischen Eindruck nach kommt jedoch den Copingstilen
Katastrophisieren bzw. Schmerzverhalten eine problemverscharfende Wirkung im Sinne
sich selbst verstarkender Teufelskreislaufe zu, und zwar unabhangig davon, ob zuerst
die Beschwerden als stark erlebt wurden oder diese Copingstile vorherrschend waren.

Pradiktoren der Lebensqualitat bei somatoformen Schmerzen
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Abbildung 3: Pradiktoren der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei Patienten mit
somatoformer Schmerzstérung

Im Gegensatz zu den klinisch nachvollziehbaren Ergebnissen zum ,dysfunktionalen®
Coping war es nicht mdglich, funktionale Copingstile zu identifizieren. Damit zeigt sich
auch in dieser Patientengruppe erneut das Problem, dass es leichter zu sein scheint,
Hinweise auf negative statt auf positive Verhaltensweisen der Patienten zu verifizieren
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(vgl. Boothby et al., 1999). Dieses Ergebnis verdeutlicht ein klinisch relevantes Problem:
Einerseits wird in der Verhaltenstherapie von Patienten mit chronischen Schmerzen
(aus einleuchtenden Griinden) angeregt, dass sich die Betroffenen von ihren
Schmerzen aktiv ablenken und positive Selbstverbalisationen anwenden (z.B. Basler &
Kréner-Herwig, 1995). Andererseits ist die wissenschaftliche Evidenz fir diese Vorge-
hensweise eher schwach. Dies betrifft insbesondere die hier untersuchten Patienten mit
somatoformen Schmerzen, bei denen keinerlei signifikante Zusammenhange zwischen
Copingstilen und positiven Outcomeparametern zu beobachten waren. Um den Nutzen
von funktionalen Copingstilen zu belegen, missten Follow-up-Untersuchungen in dieser
Patientengruppe nach einer Verhaltenstherapie erfolgen. Diese Vorgehensweise ist
geplant, da die hier beschriebene Stichprobe zwischenzeitlich im Rahmen einer rando-
misierten kontrollierten Studie in einem Studienarm mit Verhaltenstherapie behandelt
wurde und nach der 1-dahres Katamnese auch die Copingstile wieder erfasst werden.

Zusammenfassend zeigten die Ergebnisse, dass die Patienten mit somatoformen
Schmerzen im Vergleich zur Allgemeinbevdlkerung unter einer sehr starken bis extre-
men Verminderung der Lebensqualitéat leiden. Die Beeintrachtigungen sind im Vergleich
zu anderen Schmerzpatienten etwa gleich stark (z.B. Becker et al., 1997) oder sogar
starker (z.B. Wang, Fuh, Lu, & Juang, 2001). Auch in dieser Patientengruppe konnte
ein Zusammenhang zwischen Schmerzverhalten bzw. Katastrophisieren und starken
Beeintrachtigungen beobachtet werden. Hinweise darauf, welche Bewaltigungsbemi-
hungen der Patienten mit guter Lebensqualitat zusammenhangen, ergaben sich nicht.

4.2.2 Publikation 5: Gerstner et al. (eingereicht)

Gerstner, K., Hardt, J., Nickel, R., Kappis, B., Petrak, F., & Egle, U. T. (eingereicht).
Parent-child relationship in patients with persistent somatoform pain disorder.

Die im Folgenden beschriebene Publikation 5 ist der zweite Beitrag zum Thema soma-
toformer Schmerzstérungen. Im Unterschied zur vorangegangenen Publikation 4, in der
es um die Frage der Auswirkungen (Lebensqualitdt) und mdoglicher Determinanten
(Coping) dieser Stérungen ging, wird hier der Frage nachgegangen, welche friihen
biographischen Faktoren zur spateren Vulnerabilitdt flir somatoforme Schmerzen
beitragen kénnten.

Der Einfluss von Kindheitsbelastungsfaktoren auf nachfolgende somatoforme Stérun-
gen im Erwachsenenalter wurde vielfach untersucht. Gut belegt sind Assoziationen
zwischen frGhem sexuellen Missbrauch und/oder kérperlichen Misshandlungen und
verschiedenen somatoformen Stérungen im Erwachsenenalter (z. B. Morrison, 1989;
Reilly, 1999; Reiter, 1991). Diese Zusammenhange sind flr die Untergruppe der
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somatoformen Schmerzstérungen bisher kaum erforscht worden. Die wenigen vorlie-
genden Ergebnisse weisen auf deutlich ausgepragtere Kindheitsbelastungen im
Vergleich zu Patienten mit nozizeptiven bzw. neuropathischen Schmerzen (Egle, 1998)
sowie auf haufigere innerfamilare Konflikte (Hurrelmann, Engel, Holler, & Nordlohne,
1988) bei dieser Patientengruppe hin.

In der beschriebenen Studie werden daher Patienten mit somatoformen Schmerzen mit
einer Gruppe von Patienten verglichen, deren Schmerzen durch einen Unfall ausgeldst
wurden. Als zentrale Fragestellungen werden folgende Hypothesen untersucht:
Erwachsene Patienten mit somatoformen Schmerzen erinnern a) mehr belastende
Ereignisse (manifeste Kindheitsbelastungsfaktoren) und b) eine schlechtere Qualitat der
Eltern-Kind-Beziehung in der Kindheit und Jugend im Vergleich zu Patienten, die
Schmerzen aufgrund einer Radiusfraktur haben (auf nachgeordnete Fragestellungen
wird hier aus Grinden der Stringenz nicht eingegangen).

Es wurden zwei konsekutiv rekrutierte Patientengruppen verglichen. Die erste Stich-
probe umfasste 100 Patienten mit einer anhaltenden somatoformen Schmerzstérung
(zur Rekrutierung vgl. Publikation 4). Als Vergleichsgruppe dienten 101 Patienten, die in
der Notaufnahme der Unfallchirurgie der Johannes Gutenberg-Universitat Mainz auf-
grund einer Radiusfraktur behandelt wurden.

Die erinnerte Qualitat der Beziehung zu den Eltern in der Kindheit und Jugend aus der
Perspektive der erwachsenen Patienten wurde mit dem Kindheitsfragebogen (KFB)
gemessen. Der KFB erfasst acht verschiedene Bereiche der Beziehung zur Mutter bzw.
zum Vater: Wahrgenommene Liebe, Strafverhalten, Elternteil als Vorbild, Bagatellisie-
rung des Strafverhaltens, Ehrgeiz, Rollenumkehr, Kontrolle und Geschwisterrivalitat
(Hardt, Egle, & Engfer, 2003a).

Manifeste Kindheitsbelastungsfaktoren wurden mit einem halbstrukturierten Interview,
der Mainzer Strukturierten Biographischen Anamnese (MSBA) (Egle, 1993) erhoben.
Folgende Kindheitsbelastungsfaktoren, die in anderen Studien als Pradiktoren der
kérperlichen oder psychischen Gesundheit im Erwachsenenalter identifiziert wurden
(zusammenfassend in: Egle & Hoffmann, 2000), gingen in die Analysen ein: sexueller
Missbrauch, kérperliche Misshandlungen, psychiatrische Erkrankung oder Drogenab-
hangigkeit der Eltern, chronische familidre Disharmonie und Hospitalisierung der
Patienten vor dem 7. Lebensjahr. Die Patienten wurden anhand eines kumulativen
Summenwertes in Untergruppen mit wenigen (0—1) oder vielen (=2) Kindheitsbelastun-
gen zusammengefasst.

Entgegen den Erwartungen konnten keine signifikanten Unterschiede zwischen den
Vergleichsgruppen beobachtet werden, wenn einzelne Kindheitsbelastungsfaktoren
verglichen wurden. Betrachtete man jedoch den kumulativen Summenwert, zeigte sich
in der Gruppe mit somatoformen Schmerzen ein signifikant gréBerer Anteil von Patien-
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ten mit vielen Kindheitsbelastungsfaktoren verglichen mit denen, die eine Radiusfraktur
erlebt hatten (52% vs. 35%; p = .013). FUr diesen Befund bieten sich zwei nahe
liegende Erklarungen an: Zum einen kénnen die Ergebnisse als Hinweis darauf inter-
pretiert werden, dass verschiedene Kindheitsbelastungsfaktoren in dem MaBe das
Risiko einer nachfolgenden somatoformen Schmerzstérung erhdhen, in dem diese
Kindheitsbelastungen kumulieren. Als Alternativerklarung kénnte man allerdings ebenso
davon ausgehen, dass die Ergebnisse durch die hdhere statistische Power zustande
kamen, die dadurch entsteht, wenn mehrere Kindheitsbelastungsfaktoren zusammen-
gefasst werden. Welche der beiden Erklarungen zutrifft, lasst sich mit den vorliegenden
Daten nicht entscheiden.

Eindeutiger waren die Ergebnisse des Gruppenvergleichs im Hinblick auf die Qualitat
der erinnerten Eltern-Kind-Beziehung (von denen hier nur die wichtigsten erlautert
werden). Es lieBen sich spezifische Bereiche feststellen, in denen die Eltern-Kind-
Beziehung bei Patienten mit somatoformen Schmerzen als beeintrachtigter erlebt
wurde. Diese Unterschiede waren teilweise vom Geschlecht der Patienten abhangig. So
empfanden Frauen mit somatoformen Schmerzen weniger elterliche Liebe und
betrachteten ihre Eltern weniger als positive Vorbilder als diejenigen Frauen mit einer
Radiusfraktur. Diese Unterschiede waren bei Mannern nicht beobachtbar.

Im Hinblick auf den mutterlichen Ehrgeiz bildete sich eine interessante signifikante 3-
fach-Interaktion ab: Manner mit somatoformen Schmerzen und vielen Kindheitsbelas-
tungen erlebten ihre Mutter als ehrgeiziger, wahrend dies in der Gruppe der Patienten
mit einer Radiusfraktur genau umgekehrt war. Dort empfanden die Manner mit wenigen
Kindheitsbelastungsfaktoren ihre Mutter als weniger ehrgeizig. Diese Unterschiede
waren fur Frauen nicht zu beobachten.

SchlieBlich konnte gezeigt werden, dass die Rollenumkehr gegentiber dem Vater (= das
Kind Obernimmt die véterliche Rolle in der Familie) in der Gruppe mit somatoformen
Schmerzen nur dann signifikant erhdht war, wenn auch das AusmaB der Kindheitsbe-
lastungen hoch war. Bei den Patienten mit Radiusfrakturen konnten in diesem Bereich
keine Unterschiede festgestellt werden.

Die beschriebene Studie weist einige methodische Probleme auf, welche die Generali-
sierbarkeit der Ergebnisse begrenzen: Insbesondere ist die Validitat der Ergebnisse
angesichts der relativ geringen StichprobengréBe limitiert. Einen weiteren methodenkri-
tischen Aspekt stellt die retrospektive Messung der Kindheitsbelastungen dar. Diese ist
in der entsprechenden Literatur Gegenstand anhaltender Kontroversen (zusammenfas-
send: Hardt & Rutter, 2004). Neuere Erkenntnisse, die auf dem Vergleich von prospekti-
ven und retrospektiven Studien zu diesem Gegenstandsbereich basieren, rdumen
jedoch auch der retrospektiven Messung, trotz aller unbestrittenen Nachteile (z.B. durch
Erinnerungsverzerrungen), spezifische Vorteile ein. So wird beispielsweise ein im Rah-
men einer prospektiven Studie bekannt gewordener sexueller Missbrauch im Regelfall
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zu Interventionen der Forscher in der Familie fiUhren missen und damit die nachfol-
gende familiare Entwicklung verandern, wahrend dies bei retrospektiven Messungen
nicht der Fall ist (Hardt et al., 2004).

Zusammenfassend konnten die postulierten Defizite in der Eltern-Kind-Beziehung von
Patienten mit somatoformen Schmerzen fir die Halfte der untersuchten Bereiche
bestéatigt werden. Die Ergebnisse weisen jedoch darauf hin, dass die Zusammenhange
vermutlich komplexer sind, als dies bislang vermutet wurde, und dass geschlechtsspe-
zifische Modelle der Eltern-Kind-Interaktion die subjektive Realitat der Patienten besser
abbilden.

4.3 Studie zur endokrinen Orbitopathie

4.3.1 Publikation 6: Egle et al. (1999)

Egle, U. T., Kahaly, G. J., Petrak, F., Hardt, J., Batke, J., Best, J., & Rothenbacher, M. (1999). The rele-
vance of physical and psychosocial factors for the quality of life in patients with thyroid-associated orbito-
pathy (TAO). Experimental and Clinical Endocrinology & Diabetes, 107, 168—171.

Die 6. Publikation dieser Synopsis fokussiert auf die Situation von Patienten mit einer
endokrinen Orbitopathie (EO). Diese genetisch determinierte chronische Autoimmun-
erkrankung der Augenmuskeln und des orbitalen Bindegewebes ist eng assoziiert mit
der Immunthyreopathie vom Typ Morbus Basedow. Prominenteste Leitsymptome der
endokrinen Orbitopathie sind die Augenlidsymptomatik (u.a. Lidschwellungen, Konjunk-
tivitis) und die Protrusion der Bulbi, die meist bilateral auftreten, wenn auch mit h&ufig
asymmetrischer Auspragung (zur Veranschaulichung dieser seltenen Erkrankung vgl.
Abbildung 4).

Abbildung 4:  Patientin mit einer schweren, aktiven endokrinen Orbitopathie
Linkes Bild vor der Erkrankung, rechtes Bild nach dem Ausbruch der
Symptomatik (aus Férster und Kahaly, 1998)
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Untersuchungen zum Zusammenhang von Lebensqualitdt und endokriner Orbitopathie
existierten zum Zeitpunkt der Publikation 6 kaum. In der bis dato gréBten Studie an 70
EO-Patienten konnte beobachtet werden, dass diese Patienten verglichen mit anderen
chronisch Erkrankten (Diabetes mellitus, Emphysem, koronare Herzerkrankung) eine
signifikant niedrigere Lebensqualitdt aufwiesen. Dieser Vergleich war jedoch nur einge-
schrankt interpretierbar, da es sich nicht um eine kontrollierte Studie handelte, sondern
lediglich Mittelwerte einer nordamerikanischen Normalbevdlkerung zum Vergleich
herangezogen worden waren (Gerding et al., 1997). Zwischenzeitlich wurde ein krank-
heitsspezifischer Fragebogen zur Messung der Belastungen von EO-Patienten entwi-
ckelt (Terwee, Gerding, Dekker, Prummel, & Wiersinga, 1998). In einer aktuellen Studie
konnte unter Verwendung des genannten Fragebogens beobachtet werden, dass die
Mehrzahl der Patienten deutliche Einschrankungen im Alltag angaben, u. a. bedingt
durch Sehstérungen und verminderte Selbstsicherheit aufgrund des verénderten AufBe-
ren (Park, Sullivan, Mortimer, Wagenaar, & Perry-Keene, 2004).

In der Publikation 6 wurden, angesichts des damals eingeschrankten Erkenntnisstan-
des, zundchst deskriptive Angaben zur psychosozialen Situation der Patienten
gemacht, wahrend in der sich anschlieBenden Publikation 7 auBerdem Zusammen-
hange zwischen Copingstilen und Lebensqualitat analysiert werden.

Die Datenerhebung erfolgte in Kooperation mit der I. Medizinischen Klinik und Poliklinik,
Schwerpunkt Endokrinologie und Stoffwechselerkrankungen des Universitatsklinikums
Mainz. In der dortigen Spezialambulanz fir EO-Patienten wurden 102 Patienten mit
einer Erkrankungsdauer von maximal 2 Jahren konsekutiv rekrutiert. Die zeitliche
Beschrankung auf Patienten mit relativ kurzer Erkrankungsdauer erfolgte, um das
AusmaB kritischer Lebensereignisse (gemessen mit der deutschen Ubersetzung des
Life Experience Surveys (Sarason, Johnson, & Siegel, 1978; Vossel & Frohlich, 1979))
in den 6 Monaten vor Erkrankungsbeginn retrospektiv zu erheben und dabei das
AusmafB der unvermeidlichen Erinnerungsverzerrungen zu vermindern. AuBerdem
wurde die gesundheitsbezogene Lebensqualitat mit dem SF-36 Fragebogen zum
Gesundheitszustand (Bullinger et al., 1998), die Angstlichkeit/Depressivitat mit der
Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) (Herrmann, Buss, & Snaith, 1995) und
Copingstile mit dem ,Freiburger Fragebogen zur Krankheitsverarbeitung FKV-LIS*
(Muthny, 1989) gemessen. Von den Skalen des FKV-LIS wurden nur die Skalen zu
depressivem und aktivem Coping ausgewertet (dazugehérige Ergebnisse werden in der
Publikation 7 berichtet). Abgeschlossen wurde die Datenerhebung durch eine umfas-
sende endokrinologische und klinische Untersuchung, in der eine Vielzahl hier nicht
dargestellter medizinischer Variablen erhoben wurde.

Die Ergebnisse zeigten eine im Vergleich zur deutschen Normalbevélkerungsstichprobe
deutlich reduzierte Lebensqualitdt sowohl in den vier Dimensionen des physischen
(Skala 1 bis 4) als auch in denen des psychischen (Skala 5 bis 8) Erlebens, wobei
Letzteres insgesamt noch ausgepragter eingeschrankt war (vgl. Abbildung 5). Dabei
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veranschaulicht die groBe Streubreite in den einzelnen Skalen die ausgepragte Hetero-
genitat der Stichprobe hinsichtlich der subjektiv erlebten Einschrankung der Lebens-
qualitat sehr deutlich.
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SF-36 Subskalen
1 = Kérperliche Funktionsfahigkeit 5 = Vitalitat
2 = Kérperliche Rollenfunktionen 6 = Soziale Funktionsfahigkeit
3 = Kérperliche Schmerzen 7 = Emotionale Rollenfunktion
4 = Allg. Gesundheitswahrnehmung 8 = Psychisches Wohlbefinden

Abbildung 5: Gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei Patienten mit endokriner
Orbitopathie

Insgesamt 45% der Patienten wiesen erhdhte Werte fir Angst und/oder Depression in
der HADS auf. Flr den Zeitraum von 6 Monaten vor Diagnosestellung der EO wurden
durchschnittlich 4 negativ bewertete kritische Lebensereignisse erinnert, wobei 72% der
Patienten mindestens ein kritisches Lebensereignis berichteten. Am h&ufigsten wurden
dabei Veranderungen der beruflichen Situation, finanzielle Probleme, familiare Konflikte
und Schlafstérungen angegeben. Noch zum Zeitpunkt der Untersuchung, also 2-2,5
Jahre spater, waren negative Lebensereignisse mit Angst- und Depressionssymptomen
sowie mit verminderter psychischer Lebensqualitat assoziiert. Dieser Befund kann, mit
allen nétigen Einschréankungen, als Hinweis auf die anhaltende Belastung durch diese
Probleme interpretiert werden.

Interessanterweise konnten keine Zusammenhange zwischen den psychosozialen
Beeintrachtigungen der Patienten und endokrinologischen Parametern (u.a. hyper- oder
hypothyreote Stoffwechsellage) beobachtet werden. Die einzigen signifikanten Assozia-
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tionen mit medizinischen Variablen fanden sich far Patienten, die von Sehstérungen
durch Doppelbilder (60% der Stichprobe) und spontan auftretenden Schmerzen (24%)
betroffen waren. Diese Subgruppen waren in mehreren Dimensionen der Lebensquali-
tat signifikant belasteter als die Patienten ohne diese Symptome.

Unter methodenkritischen Aspekten betrachtet, ist die Messung der Lebensereignisse
und die Interpretation der Ergebnisse mit erheblichen Einschrankungen behaftet. Insbe-
sondere, da Referenzwerte in der Allgemeinbevdlkerung fehlen, bleibt offen, ob diese
Angaben tatsachlich als Hinweise auf eine Uberproportionale Belastung dieser Patien-
ten durch Stressfaktoren zu bewerten sind. Betrachtet man jedoch diese Teilergebnisse
im Sinne einer Pilotstudie, scheint es zumindest lohnenswert, den Aspekt der Stress-
belastungen dieser Patienten in zukinftigen Studien zu betrachten.

Zusammenfassend sprechen die Ergebnisse dieser Studie eindeutig daflrr, dass die
Einschrankungen der Lebensqualitat sowie die Angst- und Depressionssymptome von
Patienten mit endokriner Orbitopathie nicht direkt mit ihrer Schilddriisen-Funktionssté-
rung zusammenhangen, sondern durch andere Faktoren determiniert sein missen.
Inwieweit diese Faktoren direkt oder indirekt mit der EO zusammenhangen oder aber
erkrankungsunabhangig bestehen, kann derzeit nicht klar beurteilt werden und sollte
Gegenstand weiterer Forschung sein.

In der neusten publizierten Studie mit EO-Patienten in Australien gab nur ein Viertel der
Patienten an, dass die Aufklarung und Beratung durch ihre Behandler adaquat und hilf-
reich sei (Park et al., 2004). Es ist anzunehmen, dass eine starkere Berlcksichtigung
auch der psychosozialen Beeintrachtigungen und der psychischen Symptome der
Patienten zu einer Verbesserung der Versorgungssituation dieser Patienten beitragen
kénnte.

4.3.2 Publikation 7: Kahaly, Hardt, Petrak & Egle (2002)

Kahaly, G. J., Hardt, J., Petrak, F., & Egle, U. T. (2002). Psychosocial factors in subjects with thyroid-
associated ophthalmopathy. Thyroid, 12, 237-239.

Die Publikation 7 ist die zweite Veroffentlichung in dieser Synopsis Gber Patienten mit
endokriner Orbitopathie (vgl. Publikation 6). Als weitergehende Auswertung wurde hier
der Zusammenhang zwischen Copingstilen und Lebensqualitat der Patienten analysiert,
eine Fragestellung, der bislang in keiner Studie nachgegangen worden ist. (Alle Anga-
ben zur Untersuchung finden sich in der Publikation 6, sodass hier lediglich die Ergeb-
nisse kurz zusammengefasst werden.)
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Die Ergebnisse zeigen, dass aktives Coping von EO-Patienten signifikant haufiger als
depressives Coping im Umgang mit der Erkrankung angewendet wird (x = 3,44; s =
0,88 vs. x=2,32; s=0,83; p<.001).

Depressives Coping korrelierte in ausgepragtem MafB mit physischen (r = .51; p < .001)
und psychischen (r = .63; p < .001) Aspekten der gesundheitsbezogenen Lebensquali-
tat, wahrend flir das aktive Coping keine signifikanten Zusammenhange zu beobachten
waren.

Damit zeigt sich erneut, dass das oftmals von Arzten als positiv erachtete und von den
Patienten auch Uberwiegend angewendete aktive Coping, zumindest in der Form, wie
es mit dem FKV-LIS gemessen wird, nicht geeignet ist, Belastungen der Patienten zu
reduzieren. Eine detailliertere Untersuchung der genauen Inhalte des aktiven Copings
und weiterer interagierender EinflussgréBen (wie z.B. spezifische Phasen der Erkran-
kung) ist erforderlich, um ggf. adaptive von maladaptiven aktiven Copingstilen zu diffe-
renzieren.

Die Zusammenhénge zwischen depressivem Coping und Lebensqualitdt stimmen in
ihrer Richtung mit den anderen Ergebnissen, die in dieser Synopsis aufgezeigt wurden,
(iberein. Uberraschend ist jedoch die Stirke der Zusammenhange, die es nahe legt,
depressiven Umgangsweisen der Patienten mit ihrer Erkrankung besondere Aufmerk-
samkeit zu schenken, um hier gegebenenfalls entsprechende Unterstlitzungsangebote
anzubieten.

4.4 Studie zum Blasenkarzinom

4.41 Publikation 8: Hardt, Petrak, Filipas & Egle (2004)

Hardt, J., Petrak, F., Filipas, D., & Egle, U. T. (2004). Adaptation to life after surgical removal of the blad-
der — an application of graphical Markov models for analysing longitudinal data. Statistics in Medicine, 23,
649-666.

In der Publikation 8 wird eine prospektive Studie Uber Patienten beschrieben, die an
einem Blasenkarzinom erkrankt waren. Die Untersuchungen erfolgten vor der Blasenre-
sektion mit nachfolgender Chemotherapie sowie ein Jahr nach der Operation. Betrach-
tet man die in dieser Synopsis beschriebenen Erkrankungen auf einem Kontinuum von
leichteren bis sehr schweren Krankheiten, handelt es sich bei den Patienten dieser
Studie eindeutig um die am schwerwiegendsten Betroffenen. Von besonderem
Interesse war daher die Frage, inwieweit sich &hnliche Pradiktoren der Lebensqualitat
finden oder ob sich erkrankungsspezifische Besonderheiten abbilden wirden.
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Die 5-Jahre-Uberlebensrate bei malignen Tumoren, die eine Entfernung der Blase
erforderlich machen, wird auf etwa 50% geschatzt (Ghoneim, el-Mekresh, el-Baz, el-
Attar, & Ashamallah, 1997). Diese Operation erfordert neben der Entfernung der Blase
die Erstellung einer kinstlichen Harnableitung, fir die es verschiedene Md&glichkeiten,
die kontinente bzw. inkontinente Harnableitung, gibt. Bei der inkontinenten Methode
erfolgt eine Stomaanlage, die es erforderlich macht, dass der Harn in einem an der
Bauchdecke befestigten Beutel gesammelt wird. Im Gegensatz dazu wird bei der konti-
nenten Methode eine klnstliche Blase aus Darmsegmenten gebildet (,Pouch®) und ein
kaum sichtbarer Ausgang Uber dem Bauchnabel gelegt. Neben den offensichtlichen
asthetischen und anderen Vorteilen besteht der Nachteil dieser Methode darin, dass
sich die Patienten alle 4-5 Stunden selbst kathederisieren missen, um den Harn zu
entleeren (Tharoff et al., 1986).

In vorangegangenen Studien konnte gezeigt werden, dass ein Teil der Patienten, die
sich einer Blasenresektion unterzogen hatten, nur eine geringe Verminderung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt angaben und ein ahnliches Funktionsniveau
erreichten, wie es praoperativ bestanden hatte. Andere Patienten hingegen berichteten
Uber ausgepragte Beeintrachtigungen (Boyd, Skinner, Lieskovsky, & Skinner, 1995;
Hardt, Filipas, Hohenfellner, & Egle, 2000; Okada et al., 1997). Diese unterschiedlichen
Befunde fUhrten zu der Frage, worin sich die Patienten mit wenigen von denjenigen mit
ausgepragten Beeintrachtigungen unterscheiden. Dementsprechend bestand die Ziel-
setzung der vorliegenden Studie darin. a) Patienten zu identifizieren, die ein erhéhtes
Risiko haben, eine deutliche Verschlechterung ihrer Lebensqualitat nach der Operation
zu erleben, und b) den Einfluss spezifischer Copingstile auf die Lebensqualitat der
Patienten zu untersuchen.

Die Rekrutierung der Patienten erfolgte konsekutiv in der Klinik fir Urologie der Univer-
sitatsklinik Mainz. 107 Patienten wurden wahrend des stationdren Aufenthaltes einige
Tage vor der Operation untersucht. Die Zuweisung zur Operationsmethode (kontinent
vs. inkontinent) erfolgte anhand der individuellen Indikationskriterien. Im 1-Jahres-
Follow-up konnten 76% der Patienten (N = 81) erneut befragt werden. Einen wesentli-
chen Anteil an der Dropoutrate stellte die Gruppe der zwischenzeitlich an ihrer Erkran-
kung verstorbenen Patienten dar (N = 21, 19,6%). Neben verschiedenen (hier aus
Grinden der Stringenz nicht dargestellten) medizinischen und soziodemographischen
Variablen wurden zu beiden Messzeitpunkten u. a. die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat mit dem SF-36 Fragebogen zum Gesundheitszustand (Bullinger et al., 1998)
und die praoperativen Copingstrategien mit dem Freiburger Fragebogen zur Krank-
heitsverarbeitung (FKV-LIS) (Muthny, 1989) gemessen. Aufgrund psychometrischer
Mangel des FKV-LIS, die auch zu einer spateren Revision des Verfahrens flhrten
(Hardt et al., 2003b), wurden hier nur die Dimensionen aktives und depressives Coping
analysiert. Als globales BelastungsmaRB fir psychische Belastung wurde auBerdem die
Trait-Dimension des State-Trait Anxiety Inventory (STAI) (Laux, Glanzmann, Schaffner,
& Spielberger, 1981) verwendet.
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Die statistische Auswertung erfolgte mit so genannten grafischen Kettenmodellen (Cox
& Wermuth, 1996), einer Methode, die es erlaubt, komplexe Assoziationen vieler
Variablen mit verschiedenen Skalenniveaus darzustellen (fir eine weitere Erlauterung
der Besonderheit des Verfahrens sei auf die Originalpublikation 8 verwiesen).

Fir die Gesamtgruppe konnte eine leichte Verbesserung der psychischen und eine
leichte Verminderung der physischen Lebensqualitat ein Jahr nach der Operation
beobachtet werden. Es ist wahrscheinlich, dass die Veranderungen der physischen
Lebensqualitat im Wesentlichen auf Beeintrachtigungen durch die kinstliche Harnab-
leitung und die Operationsnarben zurtickzuflihren waren. Fir den leichten Anstieg der
psychischen Lebensqualitat bieten sich zwei nahe liegende Erklarungen an: Angst und
Besorgnis, die durch die Krebsdiagnose und die bevorstehende Operation ausgeldst
wurden, haben im Lauf des Jahres abgenommen. Andererseits ist bekannt, dass
Patienten, die eine dramatische Erkrankungssituation Uberleben, anschlieBend ihre
MaBstébe an das Erlebte anpassen und mit einem geringeren Funktionsniveau zufrie-
dener sind, als sie es zuvor gewesen waren (Schwartz, Feinberg, Jilinskaia, & Apple-
gate, 1999; Sprangers & Schwartz, 1999), sodass auch dieser Effekt flir die verbesser-
ten Werte der psychischen Lebensqualitat verantwortlich sein kénnte. Insgesamt war
die selbst eingeschatzte Lebensqualitat der Patienten erstaunlich stabil. Dies ist beson-
ders angesichts der massiven Veranderungen, denen die Patienten zwischenzeitlich
ausgesetzt waren, bemerkenswert.

Im Hinblick auf die beiden unterschiedlichen Harnableitungen (47% der nachunter-
suchten Patienten hatten eine kontinente Harnableitung bekommen) zeigte sich, dass
die kontinente Methode mit geringeren Beeintrachtigungen der physischen Lebensqua-
litat assoziiert war.

Als ein zentrales Ergebnis konnte festgestellt werden, dass aktives Coping generell
positiv mit physischer Lebensqualitdt zusammenhéangt. Fir die psychischen Aspekte
der Lebensqualitdt konnte dieser Zusammenhang ebenfalls beobachtet werden,
verstarkt jedoch bei denjenigen Patienten, die zum Zeitpunkt vor der Operation noch
arbeitsfahig waren. Eine genauere Betrachtung der Effekte zeigt, dass (vorzeitig)
berentete Patienten ohnehin, unabh&ngig von dem AusmaB des aktiven Copings, eine
bessere psychische Lebensqualitdt aufwiesen als berufstatige Patienten. Demnach
scheint das Fehlen aktiver Copingstrategien nur bei Patienten, die sich noch im Berufs-
alltag behaupten missen, eine negative Wirkung zu haben. Dieser Befund ragt aus den
anderen in der Synopsis beschriebenen Erkrankungen hervor, da der positive Zusam-
menhang zwischen aktivem Coping und Lebensqualitat nur fir diese Patientengruppe
klar beobachtbar war. Demnach kénnte sich hier eine Spezifitat der Wirksamkeit aktiven
Copings bei diesen Patienten abgebildet haben.

Konsistent mit allen anderen hier beschriebenen Untersuchungen konnte erneut gezeigt
werden, dass depressives Coping negativ mit der Lebensqualitat assoziiert war. Dieser
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Aspekt scheint krankheitstbergreifend gultig zu sein und stellt demnach keine Beson-
derheit der Patienten mit Blasenkarzinomen dar.

Zusammenfassend kdnnen die Veranderungen der nachfolgenden gesundheitsbezoge-
nen Lebensqualitédt zu einem erheblichen Ausmaf durch flnf praoperative Risikofakto-
ren vorhergesagt werden: Der ,Risikopatient® wirde sich nach diesen Ergebnissen
dadurch auszeichnen, dass er berufstétig ist und wenig aktives Coping betreibt. Statt-
dessen weist er ein deutlich depressives Coping auf, erlebt ausgepragten psychischen
Stress und ist fir eine inkontinente Harnableitung vorgesehen. Die Kenntnis dieser
Variablen ergébe, bei entsprechender Replikation der Befunde, die Mdglichkeit, frihzei-
tig Risikopatienten zu identifizieren, denen zusatzliche psychologische Betreuungsan-
gebote gemacht werden sollten.

Folgende methodenkritische Aspekte schranken die Generalisierbarkeit der genannten
Befunde ein, von denen hier nur die wichtigsten genannt werden: Die Fokussierung auf
nur zwei Copingstile erhdht zwar die statistische Power, birgt aber andererseits die
Gefahr, dass andere relevante Copingstile Gibersehen werden kdnnen.

Ein weiteres Problem stellt der Messzeitpunkt des Copings dar, der im Regelfall kurze
Zeit nach der Diagnosestellung und nur einige Tage vor einer lebensbedrohlichen Ope-
ration erfolgte. Es ist nahe liegend, dass die Reaktion der Patienten von den Besonder-
heiten dieser Erkrankungsphase beeinflusst ist, zumal es klare Hinweise auf phasen-
spezifisches Coping bei Krebspatienten gibt (Heim et al., 1997). Es ist daher gut még-
lich, dass Copingstile in anderen Erkrankungsphasen flr die Langzeitbewéltigung rele-
vanter sind.

SchlieBlich sagen die Ergebnisse nichts Uber die Zusammenhange bei denjenigen
knapp 20% der Patienten aus, die das erste postoperative Jahr nicht tberlebten. Es ist
durchaus wahrscheinlich, dass andere Risikofaktoren bei dieser schwerer betroffenen
Gruppe die Lebensqualitat in der verbleibenden Uberlebenszeit determinierten.

Weiterhin ist zu bericksichtigen, dass eine groBe Anzahl von statistischen Tests an
einer Stichprobe mittlerer GréBe durchgefihrt wurde. Daher sollten die Zusammen-
hénge zunachst repliziert werden, bevor konkrete Handlungsempfehlungen fir die klini-
sche Praxis abgeleitet werden.

Insgesamt zeigten die Ergebnisse, dass die Lebensqualitat der Gberlebenden Patienten
ein Jahr nach der Operation relativ hoch ist. Die vorgeschlagenen statistischen Modelle
fuhrten zu einem hohen Anteil an aufgeklarter Varianz sowohl in Bezug auf die psychi-
schen (60%) als auch die physischen Aspekte (40%) der Lebensqualitat. Aktives
Coping war positiv und depressives Coping negativ mit Lebensqualitédt assoziiert. Diese
Effekte zeigten einen linearen Zusammenhang bei der physischen Komponente,
wahrend ein moderierender Einfluss des beruflichen Status und der Art der gewahlten
Harnableitung bei der psychischen Komponente der Lebensqualitéat beobachtet wurde.
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4.5 Studie zu chronisch-entzindlichen Darmerkrankungen

4.5.1 Publikation 9: Petrak et al. (2001)

Petrak, F., Hardt, J., Clement, T., Borner, N., Egle, U. T., & Hoffmann, S. O. (2001). Impaired health-
related quality of life in inflammatory bowel diseases: Psychosocial impact and coping styles in a national
German sample. Scandinavian Journal of Gastroenterology, 36, 375—382.

Morbus Crohn und Colitis ulcerosa sind chronisch-entzindliche Darmerkrankungen
(CED) mit in Schiben auftretenden Entziindungen. Gegenstand der Publikation 9 ist die
detaillierte Erfassung des psychosozialen Belastungsspektrums dieser Patienten und
die ldentifikation méglicher EinflussgréBen auf die gesundheitsbezogene Lebensquali-
tat.

Die mit knapp 1.000 Patienten bisher gréBte Studie zur Erhebung des gesundheitlichen
und psychosozialen Status bei CED wurde in den USA durchgefiihrt (Drossman et al.,
1991). Zusammen mit einer Vielzahl weiterer Untersuchungen ergibt sich vor allem fir
die USA und Kanada ein relativ klares Bild der allgemeinen Belastungen und der
Lebensqualitat dieser Patienten. Es zeigte sich, dass insbesondere die wahrgenomme-
nen sozialen und interaktionellen Folgen der CED dabei wesentliche Determinanten der
Lebensqualitat darstellen (u.a. eine Last fir andere sein, Einsamkeits- und Diskriminati-
onsempfinden, berufliche Nachteile, Angste vor Verlust der Darmkontrolle, sexuelle
Probleme). Die Mehrzahl der Betroffenen weist eine verhaltnismaBig gute physische
Gesundheit auf, wenngleich Schmerzen, Erschépfung sowie Belastungen durch medi-
zinische Eingriffe zu einer deutlichen Beeintrachtigung der Lebensqualitat fuhren (z.B.
Colombel et al., 1996; Dudley-Brown, 1996; Maunder et al., 1997).

Die Kenntnis der Belastungen von CED-Patienten zieht auch in dieser Studie die Frage
nach sich, welche Faktoren die Einschrankungen der Lebensqualitdt determinieren.
Hinsichtlich medizinischer Variablen fallt auf, dass der Zusammenhang zwischen der
Erkrankungsschwere und der Lebensqualitdt meistens moderat ist (Drossman, Patrick,
Mitchell, Zagami, & Appelbaum, 1989; Hjortswang, Strom, Almeida, & Almer, 1997).
Daraus last sich ableiten, dass andere unbekannte Faktoren hier bedeutsam sein mus-
sen. In dem Bemuhen, diese Faktoren zu identifizieren, wurden eine Reihe psychologi-
scher Variablen untersucht, unter anderem in Bezug auf die Copingstile der Betroffe-
nen. Es zeigte sich, dass depressives Coping mit niedrigerer Lebensqualitat assoziiert
war, wahrend aktive, problemorientierte Copingformen in einigen Studien mit positiven
psychosozialen Outcomeparametern korrelierten (Alberts, Lyons, & Anderson, 1988;
Drossman et al., 1991; Kinash, Fischer, Lukie, & Carr, 1993; Normann & Kordy, 1991).

Vor diesem Hintergrund verfolgt die hier beschriebene Studie zwei Ziele: a) Zum einen
sollte ein detailliertes Bild des erkrankungsspezifischen psychosozialen Belastungs-
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spektrums und der Lebensqualitat erwachsener CED-Patienten in Deutschland erstellt
werden, um zu prifen, ob sich die bekannten Belastungsfaktoren auch fir CED-
Patienten abbilden, die im Vergleich zu den USA und Kanada in einem voéllig anderen
Gesundheitssystem leben. b) Zum anderen sollte die Rolle von Copingstilen bzw. von
Hoffnungslosigkeit zur Vorhersage der Lebensqualitat analysiert werden.

Die Studie wurde in Zusammenarbeit mit der Deutschen Morbus Crohn/Colitis ulcerosa
Vereinigung e.V. (DCCV), der mit damals etwa 12.000 Mitgliedern grdBten deutschen
Patientenvereinigung fir CED, durchgefihrt. Einer computergenerierten Zufallsauswabhl
von 3.000 Mitgliedern (stratifiziert nach Geschlecht und Colitis ulcerosa und Morbus
Crohn) wurde bei dieser Befragung ein Fragebogen zugesendet, der u. a. folgende
Variablen erfasste:

Krankheitsspezifische psychosoziale Belastungen wurden auf der Ebene von Einzelbe-
lastungen durch eine eigens erstellte Liste von 77 Items erfragt. Die Iltemauswahl
erfolgte anhand einer mehrstufigen Prozedur mit Sichtung des Forschungsstandes,
Expertenbefragungen, Patienteninterviews, einer Pilotstudie (N = 67) (Petrak, 2001)
und einer unabhangigen Vorstudie (N = 300) (Petrak et al., 2002) und flhrte zu dem
zwischenzeitlich kreuzvalidierten ,,Fragebogen zur Messung der psychosozialen Belas-
tungen bei chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen (FBCED)“ (Petrak, Hardt,
Kappis, & Egle, 2003a). Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat wurde, wie in allen
anderen beschriebenen Studien, mit dem SF-36 Fragebogen zum Gesundheitszustand
(Bullinger et al.,, 1998) erhoben. Zur Erfassung der Copingstrategien der Patienten
wurde der Freiburger Fragebogen zur Krankheitsverarbeitung (FKV-LIS) (Muthny, 1989)
eingesetzt. Die Skala Religiositdt und Wunschdenken wurde aufgrund ungeniigender
Reliabilitat nicht weiter ausgewertet (zu Details der ltemselektion vgl. Originalpublika-
tion). Hoffnungslosigkeit wurde mit der ,Skala zur Erfassung von Hoffnungslosigkeit” (H-
RB-Skala) (Krampen, 1994) gemessen. Die Ergebnisse von 1.322 Patienten waren
auswertbar.

Im Vergleich zur Allgemeinbevdlkerung wiesen die Betroffenen eine deutliche Vermin-
derung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat auf (siehe Abbildung 6). Betrachtet
man dagegen nur die objektiven soziodemographischen Daten wie z.B. Schulbildung,
beruflicher Status und Familienstand, in denen sich keine besonderen Auffalligkeiten
gegenuber der Allgemeinbevélkerung abbildeten, kdnnte irrtimlicherweise der Eindruck
einer wenig belasteten Population entstehen.

Im allgemeinen sozialen oder interaktionellen Bereich zeigen sich bei CED-Patienten in
Deutschland keine besonderen Belastungen. Das Ausmal der sozialen Unterstlitzung
und die Qualitat der Arzt-Patient-Interaktion wird Uberwiegend positiv eingeschatzt.

Das Spektrum der krankheitsspezifischen psychosozialen Belastungen ist breit und
zeigt, dass die starksten Belastungen im kérperlichen Bereich liegen. Die Mehrzahl der
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Betroffenen gibt an, von medizinischen MaBnahmen, Symptomen und Komplikationen
der CED sowie Gedanken an eine Verschlimmerung der Erkrankung deutlich beein-
trachtigt zu sein. Als mittelgradige Belastung werden vor allem Angste vor Darmkon-
trollverlust, Sorgen in verschiedenen Lebensbereichen und Stimmungsbeeintrachtigun-
gen genannt. Im beruflichen Bereich werden ebenfalls maBig ausgepragte Probleme
angegeben, die sich jedoch in den objektiven Angaben der Stichprobe (geringe
Arbeitslosenrate und hoher Anteil Angestellter) nicht widerspiegeln. Im Unterschied zu
den erwahnten Studien in den USA und Kanada (z.B. Drossman et al., 1991) zeigte
sich, dass die wahrgenommenen sozialen und interaktionellen Folgen der CED keine
tbermaBige Belastung darstellen. Im engeren Sinne interaktionelle Folgen der CED wie
sexuelle und eheliche Probleme oder negative Selbsteinschatzung gegenlber anderen
werden Oberwiegend als leichte Belastung erlebt. Die Mehrzahl der Betroffenen
verneinte Probleme durch fehlende soziale Unterstiitzung und Aspekte der Arzt-Patient-
Interaktion.

2 -
Physische LQ Psychische LQ
1 —poossscss -. .-. ...............................................................................
% T T Normal-
= 0 T T Bereich
N ¢ (+/-1 SD)
8 1 Aeoeenenespersans N “TTTITEY FRTTITTY FPIPIOTITTINTY RTTTITTH FARPK L S AT
(U/S L 2
-2 - -
-3 1 1 o
-4
1 2 3 4 5 6 7 8

SF-36 Subskalen

1 = Kérperliche Funktionsfahigkeit 5 = Vitalitat

2 = Kérperliche Rollenfunktionen 6 = Soziale Funktionsféhigkeit
3 = Kérperliche Schmerzen 7 = Emotionale Rollenfunktion
4 = Allg. Gesundheitswahrnehmung 8 = Psychisches Wohlbefinden

Abbildung 6: Gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei CED-Patienten

Hinsichtlich der Bedeutung von Copingstrategien und Hoffnungslosigkeit (vgl. Abb. 7a
und b) ist das eindeutigste Resultat eine starke Assoziation von depressiven Copingsti-
len/Hoffnungslosigkeit und sowohl physischer als auch psychischer Lebensqualitat.
Dabei ist zu beachten, dass depressives Coping, wie es im FKV-LIS erfasst wird, aber
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auch Hoffnungslosigkeit, wie sie in der H-Skala gemessen wird, nicht mit einer Depres-
sion im klinischen Sinn gleichgesetzt werden kénnen. Charakteristisch flir depressives
Coping sind sozialer Riickzug und gereiztes Verhalten gegenliber anderen in Verbin-
dung mit gribelnden, selbstbemitleidenden und pessimistischen Kognitionen, nicht
jedoch andere typische Depressionssymptome wie etwa Antriebslosigkeit und affektive
Beeintrachtigung.

o

o

o

SF-36: Physische
LQ, z-Werte

SF-36: Physische
LQ, z-Werte

CED: Remission

CED: Aktiv

'
ey

\

SF-36: Physische
LQ, z-Werte

- , -2 m
2 3 4 5 2 3 "5 10 20 30 40 " 60

'
N
N

1 i
Aktives Coping Depressives Coping Hoffnungslosigkeit
Abbildung 7a: Pradiktoren der psychischen Lebensqualitat bei CED-Patienten

Ein Uberraschender Befund zeigte sich hinsichtlich des aktiven, problemorientierten
Copings. Hier konnte eine signifikante Interaktion zwischen Entziindungsstatus und
Coping identifiziert werden: Wahrend eines akuten Entziindungsschubes zeigte sich ein
Zusammenhang zwischen aktivem Coping und verminderter kdrperlicher Lebensquali-
tat, wahrend fir Patienten in der Remissionsphase der CED kein signifikanter Zusam-
menhang zwischen diesem Copingstil und Lebensqualitat zu finden war.
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Abbildung 7b: Pradiktoren der physischen Lebensqualitat bei CED-Patienten

Diese Befunde sind insofern bedeutsam, als im klinischen Alltag oftmals eine Tendenz
besteht, generell aktives Coping als glnstig anzusehen und dieses auch gegenlber
Patienten zu propagieren. Eine solche allgemeine Empfehlung kann jedoch keine
wissenschaftliche Evidenz beanspruchen. Im Gegenteil: Die Ergebnisse kdnnen dahin
gehend interpretiert werden, dass es wenig hilfreich ist, in einer Krankheitsphase, in der
die korperlichen Auswirkungen der Erkrankung im Vordergrund stehen, einen unange-
messenen Aktivismus zu betreiben und dabei auch noch zu erleben, dass dieser nichts
Positives bewirkt. In einer solchen Phase scheint es angebrachter zu sein, auf medizini-
sche Behandlung zu setzen und die Grenzen der eigenen, direkten Einflussmdglichkei-
ten auf die Erkrankung zu akzeptieren.
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Im Hinblick auf methodenkritische Aspekte der Studie kann angesichts der Randomisie-
rung und der StichprobengréBe von einer vermutlich reprasentativen Stichprobe deut-
scher CED-Patienten ausgegangen werden. Unklar bleibt allerdings, inwieweit die
Zugehdrigkeit zu einer Patientenvereinigung einen systematischen Bias darstellt. Auch
die Racklaufquote von 44% wird als ein limitierender Faktor fir die Verallgemeinerbar-
keit der Ergebnisse gesehen. Eine weitere grundsatzliche Begrenzung der Studie stellt
ihr Querschnittsdesign dar, wodurch die Frage nach gesicherten Kausalitaten offen
bleibt.

Zusammenfassend wurde deutlich, dass die Beeintrachtigungen von CED-Patienten
ausgepragt sind und Uberwiegend in der subjektiven Belastung durch kérperliche
Beschwerden, medizinische MaBnahmen und Zukunftssorgen liegen. Belastungen
werden in umschriebenen Alltagssituationen erlebt. Ein Beispiel ist die phobische Angst
vor Verlust der Darmkontrolle in der Offentlichkeit, auch in Remissionsphasen. Objek-
tive Daten wie Schulausbildung, beruflicher Status, Familienstand usw. lassen dagegen
auf eine ,von auBen betrachtet” weitgehend unbelastete Population schlieBen. Bereits
in friiheren Arbeiten wurde auf die Gefahr hingewiesen, aufgrund einer Uberbewertung
objektiver Daten, Laborparameter und Aktivitatsindizes die tatsachliche Belastung der
Patienten zu unterschatzen (Garrett & Drossman, 1990). In der klinischen Untersu-
chung der Patienten sollten daher, neben der Erhebung von Symptomen, gezielte
Fragen zur subjektiven Beeintrachtigung durch diese Beschwerden routinemaBig
gestellt werden. Die Frage nach dem Umgang mit der Erkrankung in den beruflichen
und privaten Lebensbereichen ist wesentlich fir ein Verstandnis der Situation des
Patienten. Dies erleichtert das Erkennen &uBerlich gut angepasster, jedoch innerlich
sehr belasteter Patienten mit ungtinstigen Copingstilen und GberméaBig pessimistischen
Einstellungen.
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5 Schlussfolgerungen und Ausblick

Die Zusammenfassung der Studienergebnisse zur Frage der Lebensqualitat bei chroni-
schen Erkrankungen ergab eine Rangreihe der unterschiedlichen Erkrankungen, die auf
den ersten Blick betrachtet verbliffend ist (vgl. Abb. 8): Wahrend die Patienten mit
Blasenkarzinom, einer sehr schwerwiegenden und lebensbedrohlichen Erkrankung, nur
relativ geringe Einschrankungen angeben, erleben Patienten mit einer anhaltenden
somatoformen Schmerzstérung ihre Belastungen um ein Mehrfaches erhéht; sie stellen
mit Abstand die Gruppe mit den starksten Verminderungen der Lebensqualitat dar.

In Bezug auf die Auspragung der Lebensqualitat erlauben die Ergebnisse eine Unter-
teilung in drei Gruppen. Patienten mit Typ 1 Diabetes (Krankheitsdauer 2 Jahre) und
Patienten mit Blasenkarzinomen (1 Jahr nach der Operation) bilden eine Gruppe mit
geringen oder maBigen Einschrankungen. Endokrine Orbitopathien (Krankheitsdauer 2
Jahre) und chronisch-entziindliche Darmerkrankungen gehen mit deutlicher bis starker
Verminderung der Lebensqualitédt einher, wahrend Patienten mit einer somatoformen
Schmerzstérung eine Gruppe mit extremer Belastung darstellen.

Der Befund, dass die Gruppe der Blasenkarzinompatienten — die objektiv betrachtet
schwerwiegendste Erkrankung — den zweith6chsten Rang in der Bewertung ihrer
Lebensqualitat einnimmt, ist zwar zunachst Uberraschend, da sich die Betroffenen
besser einschéatzen, als es von AuBenstehenden erwartet wird, er lasst sich jedoch mit
dem so genannten ,Zufriedenheitsparadox” in der Medizin in Ubereinstimmung bringen
(zusammenfassend in: Herschbach, 2002). Gemeint ist damit, dass sich ,... objektiv
negative Lebensumstande bzw. Gesundheitsaspekte in viel geringerem AusmalR in der
subjektiven Bewertung des eigenen Lebens widerspiegeln, als man es intuitiv erwarten
wlrde.“ (Herschbach, 2002). Erklart wird dieses Phanomen unter anderem mit dem
sresponse shift” (Schwartz & Sprangers, 2000; Sprangers et al., 1999), wonach sich die
Standards, Werte und VergleichsmaBstdbe der Patienten im Verlauf einer chronischen
Erkrankung an den ungulnstigeren Gesundheitsstatus anpassen. Auf diese Weise ist es
mdglich, dass die subjektive Einschatzung der Lebensqualitat trotz eines objektiv
verminderten Gesundheitsstatus erstaunlich hoch bleibt.

Die letztgenannte Erklarung ist plausibel fir die Blasenkarzinompatienten, trifft aber
wahrscheinlich nicht auf die Typ 1 Diabetespatienten zu. Diese Erkrankung ist, vor
allem solange keine Folgeschaden aufgetreten sind, fur die Betroffenen auch dann
wenig spurbar (,Diabetes tut nicht weh®), wenn die Qualitat der Stoffwechseleinstellung
schlecht ist, was sich auch in den niedrigen krankheitsspezifischen Belastungswerten
widerspiegelt. Als nahe liegende Erklarung lasst sich annehmen, dass die Lebensqua-
litat dieser Patienten deshalb kaum reduziert ist, weil sie auch tatséchlich in diesem
Erkrankungsstadium wenige Einschrankungen spuren. Inwieweit sich das im Erkran-
kungsverlauf mit dem Auftreten erster Spatkomplikationen &andert, lasst sich nur im
Langsschnitt untersuchen.
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Abbildung 8: Gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei unterschiedlichen chronischen
Erkrankungen in den Publikationen 1-9.
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Far die Gruppe mit deutlicher bis starker Verminderung der Lebensqualitat (endokrine
Orbitopathien und chronisch-entziindliche Darmerkrankungen) scheint das Zufrieden-
heitsparadox keine Giltigkeit zu haben, da diese Patienten ganz offensichtlich erheblich
unter ihren Erkrankungen leiden. Das Ausmaf dieser Beeintrachtigung scheint, neben
der Belastung durch medizinische MaBnahmen (insbesondere bei CED) und kérperliche
Erkrankungssymptome, auch deutlich mit den Copingstilen der Patienten assoziiert zu
sein.

Eine extreme Verminderung der Lebensqualitat, besonders im physischen Bereich,
geben schlieBlich die Patienten mit der objektiv betrachtet geringsten Organpathologie
an (somatoforme Schmerzstérung). Dieses Ergebnis verdeutlicht in besonderem MaBe,
wie wenig objektiv messbare medizinische Parameter mit dem subjektiven Erleben der
Betroffenen zu tun haben. Mit hoher Wahrscheinlichkeit spielen bei diesen Fragen
moderierende Faktoren, vermutlich psychosozialer Art, eine wesentliche Rolle (neben-
bei bemerkt gibt es Autoren, die eine genetische Disposition zum Gliick fir relevant
halten, woflr es in der Tat auch Hinweise aus einer Zwillingsstudie gibt (Tellegen et al.,
1988)). Auch bei der offenen Frage, unter welchen Bedingungen der beschriebene
Response-Shift der Patienten stattfindet, sind psychosoziale Einflussfaktoren zu
vermuten und bedurfen weiterer Erforschung.

Die Suche nach mdglichen psychosozialen Determinanten der Lebensqualitat stellt das
zweite zentrale Thema der Studien dar, die dieser Synopsis zugrunde liegen. Einen
Uberblick der wichtigsten Ergebnisse lasst sich der Tabelle 1 entnehmen.

In Ubereinstimmung mit bisherigen Befunden (z. B. Boothby et al., 1999; Gonder-
Frederick et al., 2002) waren die Ergebnisse zu maladaptiven Copingstilen wesentlich
eindeutiger als zu adaptiven Bewaéltigungsformen. Ein Ergebnis, das sich in allen
Studien, in denen es gemessen wurde, replizieren lasst, stellt die eindeutige Assozia-
tion von depressivem Coping mit Parametern der Lebensqualitat dar. Auch bei den
Patienten mit somatoformen Schmerzstérungen, bei denen ein schmerzspezifischer
Copingfragebogen eingesetzt wurde, gelang es, das Schmerzverhalten (schmerzkonti-
gente Ruhe und Medikation) und Katastrophisieren als maladaptive Copingstile zu
identifizieren.

Hinweise auf adaptives Coping fanden sich in geringem Ausmaf bei Patienten mit Typ
1 Diabetes. Obwohl moderate und im zeitlichen Verlauf inkonsistente Zusammenhange
mit der Lebensqualitdt beobachtbar waren, konnte keine signifikante Assoziation zur
Qualitat der Stoffwechseleinstellung gefunden werden. Dies ist insbesondere erstaun-
lich, wenn man bedenkt, wie viel aktive Mitarbeit des Patienten bei der lebenslangen
Insulintherapie notwendig ist. Allerdings passt dieses Ergebnis auch zu jenen anderer
Studien, in denen aktives Coping keine oder nur eine geringe Varianzaufklarung in
Bezug auf die Stoffwechseleinstellung erbrachte (z.B. Rose et al., 2002). Offensichtlich
wirken hier bislang nicht erkannte intervenierende Variablen. Eine mégliche Erklarung
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Tabelle 1: Zentrale Ergebnisse zur Krankheitsbewaltigung und Lebensqualitat der Publikationen 1-9
Publikationshummer N Mogliche Krankheitsbewaltigungspradiktoren
Stichproben (Studiendesigns) und ihre Beziehung zu Outcomevariablen &

potenzielle Vulnerabilitatsfaktoren fiir
unglinstige Erkrankungsverlaufe

1 Typ 1 Diabetes (Querschnittstudie) 82 - Arztbezogene Externalitat: Diabeteswissen (1),

HbAa1 (T)

2 a) Neu erkrankte Typ 1 Diabetiker a) 313 - Depressive Episoden: zweifach erhthte
b) représentative Bevélkerungsteilstich- b) 2046  Préavalenzrate bei Diabetikern

probe  (Querschnittstudie mit
Daten einer Referenzgruppe)

3 Neu erkrankte Typ 1 Diabetiker 313 - Compliance: 1. Diabetesjahr HbA1c ({), LQ (T)
(Prospektive Kohortenstudie mit 3 - Aktives Coping 1. Jahr, diabetesspezifische
Messungen in den ersten beiden Belastungen ({), 2. Jahr: psychische LQ (T)
Erkrankungsjahren) - Depressives Coping: phaseniibergreifend

LQ ({) im 2. Jahr viel starkerer Zusammenhang

4 Anhaltende somatoforme Schmerzstérung 100 - Schmerzverhalten : LQ (1)

(kontrollierte Querschnittstudie) - Katastrophisieren: LQ ({)
5 a) Anhaltende somatoforme Schmerz- a) 100 - Kindheitsbelastungsfaktoren (KB): Erhéht bei
stérung b) 101 @) 52%Vs. 35%
b) Patienten mit Radiusfraktur - Eltern-Kind-Beziehung: Rollenumkehr
(kontrollierte Querschnittstudie) gegenlber Vater nur bei a) mit vielen KB;
Geschlechtsspezifische Unterschiede: Frauen
von a) weniger elterliche Liebe;
Mé&nner von a) mit vielen KB mehr mtterlicher
Ehrgeiz

6 Endokrine Orbitopathie, 102 - Angst/Depressivitat: 45% klinisch auffallig
max. 2 Jahre erkrankt - Negative Lebensereignisse erhdht (?)
(Querschnittstudie) - Doppelbilder und Schmerzen: LQ ({)

7 Endokrine Orbitopathie (wie Nr. 6) 102 - Depressives Coping: LQ ({)

8 Blasenkarzinome mit OP (Blasenresektion) 81 - Depressives Coping: LQ ({)
und 2 Varianien der Hamableitung - Aktives Coping: physische LQ (T); nur bei
(prospektive Studie mit 2 Messungen: berufstétigen Patienten: psychische LQ (1)
Praoperativ und 1-Jahres-Katamnese) - Risikofaktoren: Kombination der Variablen

Berufstatigkeit, aktives Coping (), depressives
Coping (T), psychischer Stress (T), inkontinente
Harnableitung als OP-Technik

9 Chronisch-entziindliche 1322 - Depressives Coping: LQ (J)

Darmerkrankungen (CED)
(Querschnittstudie)

- Hoffnungslosigkeit: LQ ({)
- Aktives Coping in aktiver Phase der CED:
physische LQ ({)

Anm.: LQ = Lebensqualitat; () = niedrige (T) = hohe Ausprégung des jeweiligen Merkmals
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kdénnte darin bestehen, dass Patienten zwar in den Fragebdgen oftmals angeben, aktiv
mit ihrer Erkrankung umzugehen, dies jedoch nichts dariber aussagt, wie adaquat
diese Handlungsweisen flr die Stoffwechseleinstellung sind. Es kénnte aufschlussreich
sein, in Untersuchungen systematisch die tatsachlich durchgefliihrten Reaktionen der
Patienten auf ihre Angemessenheit flr die Insulintherapie und Stoffwechseleinstellung
zu analysieren.

Eher unerwartet (weil bei anderen Erkrankungen selten beobachtet) war das Ergebnis,
wonach aktives Coping bei den Blasenkarzinompatienten mit besserer physischer
Lebensqualitdt zusammenhing. Die Interaktion zwischen Berufstatigkeit, aktivem
Coping und psychischer Lebensqualitat lasst sich jedoch dahin gehend interpretieren,
dass es vielmehr die Abwesenheit von aktivem Coping ist, die bei Patienten, die sich
noch im Berufsleben behaupten muissen, einen Risikofaktor flr Beeintrachtigungen
darstellt.

Des Weiteren gelang es, einige andere Variablen zu identifizieren, von denen ange-
nommen werden kann, dass sie einen Vulnerabilitats- oder Risikofaktor fir die psycho-
soziale und medizinische Prognose (und mdglicherweise auch fiir die Genese) der
Erkrankungen darstellen. Dies betraf die erhéhten Pravalenzraten fir Depressionen bei
neu erkrankten Typ 1 Diabetikern, von denen nach dem heutigen Kenntnisstand ange-
nommen werden kann, dass sie mit unglnstigen Diabetesverlaufen assoziiert sind
(Lustman et al., 2000). Zudem konnten erhéhte Kindheitsbelastungsfaktoren und eine
geringere Qualitdt der Eltern-Kind-Beziehung bei Patienten mit somatoformen
Schmerzen beobachtet werden. SchlieBlich gelang es, Kombinationen von Risikofakto-
ren bei Blasenkarzinompatienten zu identifizieren, die mit einer geringeren Lebensqua-
litdt einhergingen. Die beiden letztgenannten Befunde resultierten aus statistischen
Interaktionen zwischen den Variablen und belegen die Bedeutsamkeit multivariater
Analyseverfahren bei Untersuchungen zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat.

SchlieBlich konnte in einigen Untersuchungen gezeigt werden, dass die Zusammen-
hange zwischen Coping und EffektivitaitsmaBen teilweise phasenspezifisch sind. Dies
betraf Patienten mit CED, bei denen festgestellt werden konnte, dass aktives Coping
wahrend eines aktiven Entzindungsschubes mit gr6Beren Beeintrachtigungen der
Lebensqualitat einhergeht. Aber auch beim Typ 1 Diabetes ergeben sich Hinweise
darauf, dass es von zentraler Bedeutung ist, die Phasenspezifitit des Copings zu
betrachten. Insbesondere die Orientierung an den Arzt bei einer Erkrankung, die so viel
~Selbstmanagement” wie beim Typ 1 Diabetes erfordert, scheint namlich je nach Erkan-
kungsdauer adaptiv oder moglicherweise sogar maladaptiv zu sein. Es mehren sich mit
den vorliegenden Ergebnissen die Hinweise darauf, dass es zu Beginn des Diabetes
moderat férderlich sein kann, sich in seinem Handeln (Compliance) und Erleben
(Kontrolliberzeugungen) stark an dem Arzt zu orientieren, wahrend dies mit langerer
Erkrankungsdauer keinen Vorteil (Publikation 3) bzw. sogar Nachteile (Kohlmann et al.,
1993a; Kohlmann et al., 1993b) mit sich bringt. Inwieweit die in der MDV-Studie
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beobachteten Verédnderungen der Adaptivitat der Compliance im weiteren Erkrankungs-
verlauf sogar ,kippt®, in dem Sinne, dass ausgepragte Compliance mit schlechter Stoff-
wechseleinstellung assoziiert ist, bleibt offen und wird im Langsschnitt weiter untersucht
werden.

AbschlieBend sei noch einmal betont, dass die Frage nach Determinanten der Krank-
heitsanpassung zwar immer auch eine Kausalitat impliziert, diese jedoch grundsatzlich
nicht mit den hier beschriebenen Studiendesigns sicher Uberprift werden kann. Dies ist
bekanntlich nur mit experimentellen Untersuchungen madglich. Andererseits sind die
relevanten Konstrukte sehr komplex (z.B. Rose et al., 2002) und erfordern die Betrach-
tung von Interaktionen zwischen Variablen, wodurch sich die Zusammenh&nge im
Regelfall nicht in Experimenten abbilden lassen. Damit muss die Frage nach der
Kausalitat in den Fallen, in denen sie angenommen wird, offen bleiben. Im Umkehr-
schluss lasst sich die Kausalitat jedoch widerlegen, wenn keine Assoziationen gefunden
werden, was klinisch durchaus von Bedeutung sein kann, wenn man beispielsweise die
hier berichteten Befunde zur Compliance bei Diabetes oder zum aktiven Coping wéh-
rend einer aktiven CED betrachtet.

Letztendlich ist die Frage der Kausalitat (im Sinne des ,Was kam zuerst?“) in einigen
Fallen vermutlich unter klinischen Aspekten bedeutungslos, da sich hier im Verlauf einer
chronischen Erkrankung Teufelskreislaufe herausgebildet haben, in denen sich z. B.
maladaptives Coping und Befindlichkeit der Patienten in einem Aufschaukelungspro-
zess befinden. Dies lasst sich am Beispiel des Zusammenhangs zwischen Katastrophi-
sieren und wahrgenommener Schmerzintensitat verdeutlichen, bei dem im Sinn einer
positiven Ruckkopplung eine wechselseitige Verstarkung beider Variablen angenom-
men wird (z.B. Rief & Hiller, 1998). Es ist vermutlich dieser Zusammenhang, der sich in
den statistischen AssoziationsmaBen abbildet.

Somit bilden auch Ergebnisse aus nicht-experimentellen Studien, unabhangig von der
Kausalitat im engeren Sinne, die derzeit bestmdgliche wissenschaftliche Basis flir die
Entwicklung von Interventionen bei Patienten, die Schwierigkeiten haben, sich an ihre
chronischen Erkrankungen erfolgreich zu adaptieren.
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